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Resumen

El cancer conlleva repercusiones a nivel fisico, emocional, laboral, econdmico y social. Para dar respuesta a
las nuevas necesidades que el paciente puede presentar como consecuencia de la multidimensionalidad de
la enfermedad, conviene valorar el potencial de un abordaje que comprenda la actuacién coordinada de
equipos integrados por profesionales de diversas disciplinas. Los equipos psicosociales, constituidos por
psicélogos y trabajadores sociales, suponen elementos esenciales a la hora de atender el conjunto de
afectaciones a las que puede enfrentarse el paciente. Su total integracién en el proceso terapéutico del
paciente implica el reconocimiento de los limites de la atencién médica, asi como su incapacidad para
garantizar el bienestar en todas las areas de la vida sin coordinarse con el resto de las disciplinas asistenciales.
Se presenta el objetivo de evidenciar la importancia de los equipos psicosociales cuando se pretende de
garantizar la calidad de vida durante el proceso oncoldgico.



Glosario

e Cdancer: proceso descontrolado de reproduccién de células escasamente diferenciadas. También se
denomina ‘tumor maligno’ o ‘neoplasia maligna’. Este término se utiliza para hacer referencia a un
holgado abanico de enfermedades que pueden aparecer en practicamente cualquier parte del
organismo. Si este conjunto de células invade Unicamente el tejido préximo, nos encontramos ante
una invasion local. A través de la investigacidn se han determinado muchos de los factores de riesgo
para contraer cancer como el consumo de tabaco y alcohol, el sedentarismo o malos habitos
alimenticios. Existen variados tratamientos para combatir la enfermedad y a menudo se combinan
entre ellos. Los principales son la cirugia oncolégica, la quimioterapia y la radioterapia (Organizacién
Mundial de la Salud, 2020).

e Cirugia oncologica: es la forma mas arcaica de tratar el cancer y actualmente continua siendo la mas
efectiva en muchos casos. En la mayoria de las ocasiones consiste en la extirpacién del tumor y el
tejido colindante en una o varias operaciones con la finalidad de limpiar el organismo de amenazas
malignas. Existen multitud de mdviles para realizar una cirugia oncoldgica, los principales son
determinar el diagnéstico (biopsia), determinar el estadiaje, extirpar el tumor (cirugia curativa),
reducir su masa, prevencion por antecedentes familiares u otras causas, reconstruccion de tejidos
dafiados por una intervencién previa o la paliacion de los efectos del cancer (American Society of
Clinical Oncology, 2019).

e Cuidados paliativos: son todos aquellos tratamientos o actuaciones médicas que se desarrollan con
el fin no de curar al paciente, sino de mitigar o atenuar los efectos secundarios y la sintomatologia
que sufre el paciente. Este tipo de tratamientos pone el foco en el bienestar del paciente y no en la
superacién de la enfermedad. Pueden realizarse tanto en el hospital como en el domicilio del
paciente cuando sus circunstancias no le permitan un facil desplazamiento.

e Enfermedad avanzada: se trata de tumores desarrollados tanto a nivel local como metastasicos que
no se pueden curar a través de ninguno de los tratamientos. Es importante diferenciar este concepto
de la metdstasis, pues hay metastasis que si que son curables, como las que tienen su origen en
algunos tumores testiculares. La enfermedad avanzada comprende una serie de limitaciones a nivel
motor, funcional y un deterioro progresivo de la autonomia personal?.

e Inmunoterapia: tipo de terapia bioldgica para combatir el cadncer a través del fortalecimiento del
sistema inmunitario. Algunas inmunoterapias marcan las células cancerigenas para que el sistema
inmunitario las diferencia y las pueda atacar. Este tratamiento puede administrarse de forma
intravenosa, oral, tépica e intravesical (Instituto Nacional del Cancer, 2018).

e Linfedema: acumulaciéon de liquido linfatico en los tejidos adiposos. Aparece habitualmente en las
extremidades, supone una obstruccion en forma de inflamacién que puede ocasionar otros
problemas de salud y suele manifestarse de forma crdnica (American Cancer Society, 2020).

1 Ver https://www.cancer.gov/espanol/cancer/cancer-avanzado/opciones-de-cuidado/hoja-informativa-cuidados-

paliativos
2 Ver https://www.aecc.es/es/todo-sobre-cancer/viviendo-con-cancer/enfermedad-avanzada
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e Metastasis: dispersion de las células malignas a otras zonas o tejidos distantes al foco de origen. Se
produce tras un desprendimiento de las células cancerigenas del tumor principal que llega a otras
partes del cuerpo a través del flujo sanguineo. Este proceso puede darse ante cualquier tipo de
cancer, aunque depende de determinados factores y caracteristicas del cadncer. Las metdstasis mas
frecuentes se producen en el cerebro, en el higado, en los pulmones y en los huesos. En este ultimo
caso se habla de metastasis dseas. Si por el contrario se dispersa a zonas o tejidos distantes del foco,
se trata de una metdstasis. Esta Ultima situacion conlleva un peor prondstico del desarrollo de la
enfermedad y de la salud del paciente (American Society of Clinical Oncology, 2019).

e Quimioterapia: es una de las variedades de tratamiento mas utilizadas. Consiste en la administracién
de un conjunto de farmacos antineoplasicos de forma intravenosa u oral. Estos farmacos acttan
tanto sobre las células malignas como sobre las no alteradas, de manera que da lugar a una serie de
efectos secundarios de forma temporal. Estos medicamentos quimioterapicos estan disefiados para
actuar en la fase de divisién de las células malignas controlando su reproduccidn, evitando que
aumente el tamafio del tumor y pretendiendo su desapariciéon. En funcion de la finalidad, la
guimioterapia puede ser curativa o paliativa y en funcién del momento de administracion,
neoadyuvante, concomitante o adyuvante (Asociacion Espafiola Contra el Cancer, 2018).

e Radioterapia: tratamiento consistente en combatir el tumor a través de radiaciones que se aplican
de forma local o regional. Esta técnica afecta tanto a células sanas como a células dafiadas y los

continuos avances médico-tecnolégicos han logrado aumentar su precisién y efectividad, asi como
disminuir sus efectos secundarios. Existen distintos tipos de radioterapia en funciéon del momento de
aplique o de la finalidad de la misma como la neoadyuvante, la adyuvante, la radical, la concomitante,

la intraoperatoria o la preventiva (Asociacion Espafiola Contra el Cancer, 2018).

e Recidiva: hablamos en este término cuando nos queremos referir a la reaparicion del cancer tras un
periodo de carencia del mismo. Puede producirse en la zona o tejido donde se encontraba el tumor
anterior o aparecer en una region distinta. Es importante no confundir una recidiva con un nuevo
diagndstico. La diferencia entre ambas situaciones radica en que la recidiva consiste en un tumor
originado por células muy similares al anterior (reaparicion) y el nuevo diagnéstico supone un tumor
con caracteristicas desemejantes (Asociacion Espafiola Contra el Cancer, 2020).

e Remision: es la forma en que el tumor se comporta con el tratamiento, puede dar una respuesta
positiva o negativa. En el Ultimo caso, habria que considerar otros tratamientos y considerar la
efectividad de los mismos sobre el tumor a tratar. Ante una respuesta positiva cabe la posibilidad de
que se reduzca o desaparezca®.

e Tratamiento activo: este término se utiliza para denominar el momento temporal a nivel clinico en
el que se encuentra un paciente oncolégico. Que un paciente esté en tratamiento activo implica que
esta recibiendo algun tipo de terapia médica para superar la enfermedad o paliar sus efectos, asi
como la cirugia oncolégica, la quimioterapia, la radioterapia o el tratamiento hormonal. El paciente

3 Ver https://www.cancer.gov/espanol/publicaciones/diccionario/buscar?contains=false&q=remision
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abandona la fase de tratamiento activo cuando entra en el periodo de revisiones siguiendo un patrén
cronoldgico (Instituto Nacional del Cancer, 2020).

Tratamiento curativo: el tratamiento curativo comprende todas aquellas terapias como la
guimioterapia, radioterapia, cirugia, etc. que estén destinadas directamente a sanar al paciente y
acabar con el tumor (Instituto Nacional del Cancer, 2020).

Tratamiento hormonal: también recibe el nombre de hormonoterapia. Consiste en el tratamiento
de tumores hormonodependientes a través de la alteracidon de la produccidon de hormonas o de su
efectividad. Esto ocurre con el cdncer de mama y el cdncer de préstata, aunque no siempre
(Asociacién Espaiiola Contra El Cancer, 2018).

Supervivencia: situacion en la que un paciente no presenta sefiales de cancer tras haber finalizado
la fase de tratamiento activo. Se acompaiia de un periodo de revisiones médicas continuadas. Se
habla de supervivencia al cdncer cuando han transcurrido cinco afos tras la recuperacidn del
paciente. Esto no implica la total recuperacién enérgica del paciente ni que el organismo vuelva al
estado anterior a la enfermedad, ya que algunos efectos secundarios de la enfermedad y de los
tratamientos pueden prolongarse (American Society Of Clinical Oncology, 2018).



Introduccion

El cdncer es la segunda causa de muerte siguiendo a las enfermedades cardiovasculares. Conlleva
afectaciones fisicas, psicoemocionales, puede afligir las capacidades de empleabilidad, la autonomia y las
relaciones sociales. Gracias a los avances médicos, al desarrollo tecnoldgico y a la investigacién en materia
oncoldgica, laintervencién clinica aumenta significativamente sus capacidades y recursos para lograr obtener
mejores datos de supervivencia a la enfermedad. Sin embargo, el entorno médico no cuenta con las
herramientas adecuadas para detectar y dar respuesta a otros malestares ocasionados por el cdncer que
escapan de la afectacion fisica y salubre. Es por eso que coexisten determinadas presencias institucionales
en la mayoria de los paises desarrollados para atender demandas que emergen como consecuencia del
diagndstico de cancer. Se trata de asociaciones y entidades del tercer sector que ofrecen servicios para
favorecer el bienestar del paciente oncoldgico, como la atencidn social y psicoldgica.

Justificacion

El interés que me ha llevado a desarrollar la presente investigacién aplicada cualitativa viene acrecentado
por la experiencia practica desarrollada en la Asociacidon Espafiola Contra el Cancer en Zaragoza desde
septiembre de 2019 hasta enero de 2020. A lo largo de este periodo, mi condicién de alumna en practicas
me facilitd una posicién cercana al paciente oncoldgico y su vivencia de la enfermedad. Ademads de la
indiscutible afectacidn salubre que conlleva el diagndstico de cancer, me llevd a considerar inexcusable la
atencién al paciente a través de otras vias paralelas a la intervencién médica, como la atencién social y
psicoldgica. El mayusculo nimero de demandas que acoge el tercer sector en el ambito oncoldgico pone de
manifiesto dos cuestiones: la evidente necesidad de incorporar el trabajo social y la psicologia a la atencién
al paciente oncoldgico como una parte esencial del proceso rehabilitador y la incapacidad del sistema publico
y del entorno hospitalario para dar respuesta a las problematicas no médicas a las que se enfrenta el
diagnosticado.

Para entender la necesidad de intervencion de equipos psicosociales, integrados por trabajadores sociales y
psicooncdlogos, es necesario establecer una relacidn entre las consecuencias del cancer sobre las diversas
areas de la vida del paciente y las capacidades de actuacion que el trabajo social y la psicooncologia tienen
sobre ellas. La actuacién de ambas disciplinas de forma simultdnea y coordinada fomenta el equilibrio
psicoemocional y respalda la satisfaccion de las nuevas necesidades del paciente, garantizando asi el
bienestar y la calidad de vida durante el proceso oncolégico.

Objetivos

De cara a la elaboracion del presente Trabajo de Fin de Grado, se ha perseguido el alcance de los siguientes
objetivos:

e Objetivo general: Evidenciar la necesidad de intervencién de equipos psicosociales para favorecer el
bienestar del paciente y el desarrollo de mecanismos adaptativos al proceso oncolégico y sus
consecuencias.

e Objetivos especificos:

- Analizar la repercusién del diagndstico de cancer sobre las distintas esferas de la vida del
paciente y su entorno.

- Manifestar las lineas de mejora y recomendaciones desde la perspectiva del trabajo
social para la atencién de pacientes oncolégicos y su entorno.



Cabe sefialar que la investigacion realizada obliga a destacar ademds aquellos elementos y aspectos
inmiscuidos en la relacidon de ayuda con el paciente que requieren atencion, estimacidn y potenciamiento.
En esta situacion se encuentra el uso de la comunicacién como una herramienta terapéutica mds para
favorecer la experiencia del paciente y la contemplacién de las nuevas necesidades del diagnosticado como
necesidades de igual valor que las fisioldgicas. Por otra parte, se debe otorgar a la coordinacién profesional
la consideracion que merece, convirtiéndola en una mdaxima basada en el reconocimiento reciproco de la
valia de los profesionales y de su capacidad para mejorar la vida del paciente oncolégico.



Metodologia

La elaboracién del presente Trabajo de Fin de Grado consta de tres partes principales:

La primera parte consiste en una revision bibliografica acerca de las afectaciones psicosociales
consecuencia del diagndstico de cancer.

La segunda parte se basa en el vuelco de la informacién extraida de las entrevistas realizadas a
profesionales que trabajan con las consecuencias psicoemocionales, sociales y econédmicas del
cancer.

La parte final acentla aquellos aspectos a los que hay que prestar especial atencién a la hora de
disefiar una intervencidn psicosocial con un paciente oncoldgico, basandonos en el testimonio de las
profesionales y en la experiencia practica.

Ademas, se incluye un capitulo de glosario en el cual se describen términos relativos al proceso oncolégico a
los cuales se refiere el resto del trabajo.

La revisidn bibliografica realizada para constituir el marco tedrico del trabajo se ha desarrollado a través de
la seleccidn de articulos o documentos extraidos de bases de datos y paginas web relacionadas con la materia
oncoldgica:

Bases de datos electrdnicas: Google Académico, Dialnet y Scielo.

Paginas web (vinculadas con el proceso oncolégico): American Cancer Society, Sociedad Espafiola
de Oncologia Médica, Cancer.net, Organizacion Mundial de la Salud, National Cancer Institute y
Asociacidn Espafiola Contra el Cancer (entre otras).

Para acotar esta laboriosa busqueda se han establecido los criterios de inclusidn y exclusidn que se muestran
a continuacidn. Los criterios de inclusion han sido:

Tematica: Documentos/elaboraciones/articulos que traten la dimensidn psicoldgica, fisica, social y
laboral del cancer.

Campo: Documentos/elaboraciones/articulos que traten la intervencion desde el trabajo social en el
ambito oncolégico.

Idioma: Documentos/elaboraciones/articulos en castellano o inglés.

Accesibilidad: Documentos/elaboraciones/articulos de disponibilidad completa gratuita.
Temporalidad: Documentos/elaboraciones/articulos fechados a partir del afio 2005, teniendo en
cuenta entonces un lapso temporal de quince afios. El grosor de esta franja temporal viene explicado
por la escasez de exploracién en el tema de interés, pues el estudio de esta dimension del cancer es
relativamente reciente habiendo prevalecido siempre los aspectos puramente clinicos de la
enfermedad. Se ha tenido en cuenta un total de cinco excepciones bibliograficas al considerarse
positivamente el valor de su contenido: OMS (1990), Grassi, Travado, Sabato, Rossi y The SEPOS
Group (2004), Martin Lull, Zanier y Garcia (2003), Mira y Rodriguez (2002) y Derogatis, Morrow,
Fetting, Penman, Piasetsky y otros (1983).

Los principales criterios de exclusidon de informacioén han sido:

Fuente: Documentos/elaboraciones/articulos elaborados por empresas o instituciones que no se
muestran apoliticas sobre cuestiones médicas, asi como aquellas que participan en la rentabilizacion
de la salud (Ej: Industria farmacoldgica).

Objeto: Documentos/elaboraciones/articulos/estudios centrados en concretos tipos de cancer o en
oncopediatria.



- Materia: Documentos/elaboraciones/articulos/estudios centrados en los aspectos clinicos del
cancer y no en aquellos que tratan de la intervencidn de equipos psicosociales.

Para la busqueda de informacion pendiente de incluir o extraer en las distintas bases de datos y paginas web
se han utilizado descriptores relacionados con el cdncer. Los mdas frecuentes han sido “cancer”,
“consecuencias”, “emocional”, “psicooncologia”, “trabajo social”, “laboral” y “red social”. Para encontrar
algunos de estos descriptores situdndolos en un plano relacional frente al cancer, se han utilizado operadores
boleanos, como “and”.

Como consecuencia de la criba que suponen estos criterios, se encontraron un total de 107 archivos, sitios
web, estudios, documentos tedricos y articulos de interés, de los cuales se han incluido 31 para la elaboracidn
del glosario y cuerpo tedrico.

Para la segunda parte del trabajo, se pretendia realizar entrevistas semiestructuradas a profesionales que
forman parte de equipos psicosociales y entrevistas a pacientes oncoldgicos y su entorno. De esta forma se
podian tener en cuenta tanto las apreciaciones de los profesionales como de los pacientes.

Como consecuencia de la crisis sanitaria ocasionada por el COVID-19 que ha llevado a nuestro pais a decretar
el estado de alarma, estas intenciones investigadoras se han visto gravemente mermadas. Se ha
imposibilitado la voluntad de entrevistar a poblacidon oncoldgica, asi como la relaciéon presencial con las
profesionales. Esta complicada situacidn nos lleva a rediseiiar el proyecto, pudiendo entrevistar Unicamente
a dos profesionales por via telematica: Clara Sempere y Ana Isabel Gonzalez, teniendo en cuenta entonces
perspectivas desde el trabajo social oncolégico y la psicooncologia. Para ello se desarrollardan dos
cuestionarios que incluirdn cuestiones generales para ambas profesionales y cuestiones personalizadas para
contemplar las diferencias que puedan darse entre las especialidades®. El disefio de los cuestionarios se ha
llevado a cabo pretendiendo perseguir el alcance de los objetivos del presente trabajo®.

Para tener en cuenta la aportacidn de los pacientes y su entorno se tendra en cuenta la experiencia practica
realizada en la Asociacién Espafiola Contra el Cancer durante los meses de septiembre, octubre, noviembre,
diciembre y enero. Aun siendo consciente de que esta informacion tiene su origen en percepciones como
alumna durante un corto periodo de tiempo en el campo de trabajo, se considera que predomina su utilidad
frente a la posibilidad de no tener en cuenta ni un solo testimonio de paciente oncoldgico, dadas las
circunstancias. Las entrevistas a las profesionales se desarrollardn de forma semiestructurada siguiendo un
guion elaborado a partir de determinados items puestos en relacién con los objetivos del presente trabajo.

La parte final del trabajo pretende sumar las consideraciones de las profesionales psicosociales a la revision
bibliogréfica entorno a la materia de interés. A partir de aqui, se destacan aquellas dimensiones del cancer
fundamentales para garantizar la calidad de vida durante y después del cancer, asi como el apunte de
aspectos a potenciar, la necesidad de evidenciar el importante papel del trabajo social y lo positivo de la
constitucion de equipos psicosociales que actien como soporte durante el proceso oncoldgico.

4 Ver Anexo |: Guion de entrevista para Clara Sempere Albero, trabajadora social
5 Ver Anexo Il: Guion de entrevista para Ana Isabel Gonzélez Nogales, psicooncéloga
6 Ver Introduccion




Marco tedrico

iComo afecta el cdncer a nuestra sociedad?

El cadncer es una enfermedad que no entiende de sexo, estrato generacional o nivel de ingresos, pues se
manifiesta en todas las sociedades, estratos generacionales e identidades sexuales en menor o mayor
medida. Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), aproximadamente el 16% de los fallecimientos se
deben al cancer. Existe la creencia de que es una enfermedad propia de occidente o de los paises
desarrollados, pero no es asi. La realidad es que 7 de cada 10 muertes por cancer tienen lugar en regiones
de ingresos bajos o medios. Los registros relativos a mortalidad revelan que se trata de la segunda causa de
muerte en el mundo por detrés de las enfermedades cardiovasculares.’

Un informe elaborado por la Organizaciéon Mundial de la Salud y Unién Internacional Contra el Cancer (2005)
computd 6,7 millones de fallecimientos en el mundo como consecuencia del Cancer. En 2015 la suma alcanzé
los 8,8 millones de defunciones y se estima que en 2020 se superen los 10,3 millones. En diciembre de 2019,
el Instituto Nacional de Estadistica calculaba 112.714 muertes en Espafia como consecuencia del diagndstico
de cancer, suponiendo un 26,4% sobre el total de fallecimientos. Los cdnceres mas mortales en aquel afio
fueron, por este orden, el de bronquios y pulmén, colon, pancreas, mama y prdstata, siendo la primera causa
de muerte en el caso de los hombres. Lo cierto es que Espafia presenta tasas de incidencia muy cercanas a
las de los paises de su entorno.

El riesgo de padecer cancer aumenta en funcidn de la edad, de forma que la incidencia experimenta un pico
positivo entre los 55 y los 59 afos, especialmente en el caso de los hombres. Es por ello que no hay que
obviar la variable bioldgica del sexo en términos de cancer. El factor de la edad es fundamental y se explica
a través del acopio de factores de riesgo. Esto quiere decir que cuantos mas afios viva una persona, mas
posibilidades tiene de haber sido expuesto a determinadas causas del cancer. Ademas, la mortalidad en
cancer se potencia a medida que aumenta la edad. Segln un informe realizado en 2018 por la Sociedad
Espafiola de Oncologia Médica (SEOM) acerca de las cifras del cancer en Espafia, en el afio 2012, 46.900
personas mayores de 65 afios fallecieron en nuestro pais como consecuencia de cancer frente a las 16.679
que fallecieron por la misma causa y quedaban fuera de dicho estrato generacional.

En relacion con lo anterior, la OMS declara que entre el 30% y el 50% de los diagndsticos de cancer se pueden
evitar desde la prevencidn. Esto se traduce en un dato de vital importancia: mas del 40% de los diagndsticos
de neoplasias malignas se pueden impedir siguiendo los habitos de vida recomendados por las instituciones
sanitarias. La misma organizacién sefiala que siguiendo una dieta saludable, evitando el sedentarismo, el
tabaco, el alcohol y mediante el ejercicio fisico se pueden disminuir notablemente las posibilidades de
contraer cancer. La mayoria de las organizaciones y asociaciones sin animo de lucro del entorno oncoldgico
hacen especial hincapié en esta cuestién y en la importancia del cribado.?

En cuanto a la supervivencia, la tasa en nuestro pais se sitla alrededor del 53%, es decir, mas de la mitad de
los pacientes se curan y recuperan su vida normal en menor o mayor medida (Las Cifras del Cancer en Espafia
2018, 2019). Gracias a los avances en investigacion oncoldgica se estd logrando engordar este esperanzador
porcentaje de forma que, dentro de unas décadas, el indice de supervivencia sera mayor. Naturalmente, el

7 Ver https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/cancer
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objetivo principal de la investigacién es hallar la cura contra el cancer, aunque de momento, quedemos mas
cerca de convertirla en una patologia crénica. Sea como fuere, estos avances suponen una extraordinaria
noticia ya que implican una tendencia a disminuir su letalidad.

Si bien es cierto que el prondstico de disminucidn de mortalidad futura es favorable, las estimaciones
realizadas por la SEOM también apuntan que, en las préximas décadas, el nimero nuevo de casos de cancer
aumentara en un 70%, llegandose a alcanzar los 24 millones de pacientes para el afio 2035. Tanto la OMS
como la Asociacién Espanola Contra el Cancer advierten de la importancia de la prevencién como nuestra
herramienta de actuacion frente al cancer, pues la OMS senala que entre el 30y el 50% de los cdnceres podria
ser evitado rehuyendo los factores de riesgo.



Afectaciones psicoemocionales del cancer

El diagndstico de cancer sitla al paciente en una posicién vulnerable en la que es muy probable que surjan
emociones y pensamientos negativos o incluso trastornos del estado animico. El conjunto de necesidades
emocionales que desarrolle el paciente dependera en parte del tipo de céncer, de los tratamientos a los que
se enfrente, asi como del estadiaje y la prediccién de la situacion futura. Desde el momento del diagndstico
médico y a lo largo del proceso oncoldégico, los afectados se enfrentan a cierta incertidumbre, miedos y
malestares ante la nueva tesitura. Esto puede dar lugar a dificultades en la comunicacién entre los agentes
implicados, como la familia, el entorno o el equipo médico. El paciente puede experimentar emociones
desagradables como la pérdida del control sobre su salud, su vida y su futuro, ademas de la posibilidad de un
cambio en su imagen como consecuencia de los tratamientos. Todas estas afectaciones emocionales
desencadenan otros efectos, como la pérdida de autoestima, el extrafiamiento del paciente respecto a sus
relaciones personales habituales o abandonar determinados proyectos de futuro (Yélamos A. & Fernandez,
2009).

Ademas, la percepcion del proceso variara dependiendo del paciente, pues hay que dar cabida a las muy
diversas realidades individuales. Es cierto que gran parte de los pacientes sufre de este tipo de emociones
gue entorpecen y obstaculizan mas si cabe el bienestar durante la enfermedad, pero también hay quienes
estan dotados antes del diagndstico de multitud de variadas herramientas y habilidades personales que
facilitan su adaptacién a las nuevas circunstancias y logran compaginar el cancer y la felicidad. Factores como
la situacién vital en el momento del diagnédstico, la capacidad de afrontamiento o la red social influyen en
gran medida a la aclimatacién a la nueva tesitura.

Un estudio encabezado por Derogatis (1983) cuyos resultados fueron publicados en la revista Journal of the
American Medical Association declaré que el 47% de los pacientes desarrollan alteraciones en el estado
animico por las que seria recomendable acudir a atencién psicoldgica. Ademds, un estudio sobre morbilidad
psicosocial y su correlacién con pacientes oncoldgicos en el area mediterranea determind que el 28,5% de
los enfermos experimentan sintomatologia relativa a trastornos como la ansiedad y la depresién (Grassi,
Travado, Sabato, Rossi, & E and the SEPOS Group, 2004).

Investigaciones realizadas acerca de la calidad de la atencidn sanitaria demuestran que el principal motivo
que lleva a los pacientes a valorar positivamente la asistencia sanitaria es la calidad humana del personal
sanitario que se encuentra inmiscuido en el proceso. El paciente y sus acompafiantes aprecian encontrarse
con un trato empatico, la facilitacion de informacion valiosa correctamente transmitida y la destinacién de
un recurso muy importante a la relacién con el afectado: el tiempo. Esto unido a la voluntad de escuchar
amablemente la percepcidn y las apreciaciones del paciente, constituyen los medios idoneos para construir
una relacidon de ayuda positiva (Mira & Rodriguez, 2002). Analizando detenidamente cada uno de estos
procedimientos, caemos en la cuenta de que todos ellos giran alrededor de la comunicacion. Es
imprescindible dotar a la comunicacion de la importancia que merece para el paciente oncolégico, pues es
el punto central de la relacién de ayuda y conviene evitar desarrollarla desde la improvisacién personalizada,
reconociendo su valia como mecanismo terapéutico.

Ejercitar las habilidades de comunicacion supone en gran parte escuchar lo verbal y apreciar lo no verbal, y
pronunciarnos de la misma manera, es decir, escuchar lo que expresa el paciente, observar cémo lo expresa,
elaborar y premeditar el contenido informacional que compartimos con él y cémo lo manifestamos. Segun



Astudilloy Mendinueta (2018), la comunicacidn se sostiene sobre tres pilares: la escucha activa, la aceptacion
y la empatia.

Ambos autores explican que la escucha activa consiste la plena atencidn a la expresién del paciente para
comprender cémo percibe la experiencia. Este entendimiento ha de ser tan completo que no se basta solo
de la informacién oral, sino de la observacion de gestos corporales con los que el paciente se expresa y con
el paralenguaje. Para facilitar la comodidad del paciente en la relacién de ayuda debemos promover un
contacto acogedor y cercano. La aceptacién es el producto de la escucha activa sin emisién de juicios,
favoreciendo que exprese sus sensaciones sin sentirse senalado. La ultima herramienta, la empatia, nos
permite entender qué es lo que lleva al paciente a sentirse de una forma u otra, es la validacion de lo que
siente. Requiere un ejercicio de saber ponerse en la situacidén de la otra persona y entender que existen
razones para sentirse asi, aunque no compartamos su interpretacién de los hechos.

Yélamos y Fernandez (2009) explican cdmo al tratar con un paciente oncoldégico, nos podemos encontrar
ante diferentes formas de enfrentarse a la enfermedad y esto ocurre incluso a la hora de gestionar la
informacién. Muchos pacientes quieren conocer todos los detalles sobre la enfermedad: mortalidad, cémo
va a afectar a su cuerpo, qué efectos secundarios va a experimentar... Otros, por el contrario, prefieren
conocer lo estrictamente necesario sobre su situacidn. Lo cierto es que objetivamente, ninguna de las dos
opciones es la adecuada para todos los pacientes, pues hay que dar cabida al individualismo y la capacidad
de lidiar con la parte emocional del cdncer puede ser muy distinta entre dos pacientes. Cada paciente ha de
solicitar la informacidn que desee conocer y considere que puede afrontar. Lo ideal es que conozca
informacién que no dificulte la adaptacion al proceso y esta necesidad se manifiesta de forma desigual en
cada caso. Un paciente puede querer obtener toda la informacién posible porque posee recursos de
afrontamiento emocional y mecanismos de adaptacidon mientras que otro puede preferir conocer lo minimo
para actuar en favor de su bienestar emocional, y las dos opciones son las adecuadas para los respectivos
pacientes. Lo importante aqui es que su entorno respete sus decisiones y las acepte de forma absoluta sin
valoraciones ni juicios. La aceptaciéon siempre favorecera la comunicacidon y bienestar mientras dure el
proceso y supone una pieza fundamental para afrontar el cancer.

Las autoras sefialan que la aceptacién favorece la exteriorizacién de sentimientos y nos aleja del rechazo.
Una parte importante de la aceptaciéon consiste en reconocer al paciente como una persona con
competencias y medios para tomar sus propias decisiones, valorarlo y entender que puede responsabilizarse
para hacer que se sienta comprendido y apoyado. Estas circunstancias han de darse tanto en el entorno
cercano y personal del paciente como con los equipos médicos y los profesionales psicosociales, de esta
forma se identifican de forma mas adecuada y evidente las necesidades que puedan surgir en esta situacion,
gue le sitda en una posicién de vulnerabilidad. Ambas especialistas concluyen apuntando que el diagnéstico
de cancer no solo supone un fuerte impacto en un momento determinado, sino que puede traer consigo
cambios sucesivos en las circunstancias del paciente y su entorno a los que tendran que hacer frente en
multitud de ocasiones. Podemos decir que cuando un paciente logra disminuir la afectacion sobre distintas
areas, asi como mantener ciertos niveles de bienestar emocional y proseguir participando en su vida y
desempefios como de manera habitual, estd logrando desarrollar una actitud adaptativa a la enfermedad.
Algunos pacientes oncoldgicos presentan signos de desadaptacion tras el diagndstico como cambios en su
comportamiento de forma abrupta y un empeoramiento de su calidad de vida, llegando incluso a desarrollar
trastornos como la depresidn, la ansiedad o fobias acentuadas.

Por otra parte, advierten que cuando estos signos son identificados por la familia o los equipos médicos es
conveniente recomendarle que visite a un equipo de profesionales psicosociales, formados por



psicooncdélogos y trabajadores sociales. Estos grupos de profesionales actian como soporte psicoemocional
y ayudan al paciente a generar recursos y mecanismos propios para adaptarse a la enfermedad y enfrentarla
por si mismo desde el bienestar emocional y sus capacidades propias. Ponerse en las manos de estos
profesionales favorece aspectos como su aptitud de toma de decisiones y la adhesion a los tratamientos
pautados. Ademds, asi podremos anticiparnos a la aparicién de nuevos desajustes consecuencia de la
situacion cambiante.

La forma en que el paciente entiende y afronta el cancer esta en gran parte vinculada a su historia de vida
pasaday a las circunstancias en que ahora vive. Es normal que emanen temores desde el principio hasta el
final del proceso, ya sea miedo a la muerte, al dolor o al sufrimiento de sus seres queridos. El paciente puede
precisar dar un sentido a lo que ha sido su vida hasta el momento, quiera alcanzar sus aspiraciones y ser
recordado. Conviene que acepte que la enfermedad forma parte de su vida y de su experiencia vital.

Los significados e interpretaciones que se asocian al cancer son un gran problema estructural al que se
enfrentan los equipos de soporte psicosocial en oncologia. Al diagndstico de cancer se vincula el sufrimiento
del paciente y su entorno, dolor, desestabilizacién de una familia e incluso la muerte. Esto perjudica
gravemente la estabilidad emocional del paciente, que se ve repentinamente asaltado por un sinfin de
atroces miedos a pesar de que los datos de supervivencia indiquen que mas de la mitad de los pacientes se
recuperan. Estos mensajes negativos alrededor de la enfermedad a menudo merman los esfuerzos del
paciente por mantenerse positivo y confiar en las capacidades de los equipos médicos, asi como de su propia
capacidad de recuperacion, llegando incluso a convencerse a si mismo de un hipotético final fatal, a sentirse
engainado por el pronéstico recibido y por la actitud de apoyo de su entorno.

Para abordar todas estas necesidades psicoemocionales, la psicooncologia es la herramienta mds apropiada.
La psicooncologia es la rama de la psicologia que trata de ayudar al paciente a gestionar las emociones que
surgen como consecuencia del diagndstico de cancer. Los psicooncélogos capacitan a los pacientes para lidiar
con su experiencia animica en todas las fases de la enfermedad, es decir, son una pieza fundamental ala hora
de velar por el bienestar mental del paciente y su entorno (Scharf, 2005).

El trabajo que desarrolla la psicooncologia con los pacientes de cdncer se centra entonces en la construccion
de una muy sdlida relacién de ayuda que no siempre tiene por qué llevarse a cabo de forma individual. Existe
la terapia grupal y en ocasiones puede resultar mas efectiva que la individual, en ella suelen compartirse
entre pacientes determinadas herramientas que ellos mismos han desarrollado para afrontar la enfermedad
y su experiencia personal supone entonces un importantisimo aprendizaje sobre las capacidades del paciente
como individuo y de la tesitura a la que se enfrenta. La terapia psicoldgica siempre estara marcada por la fase
en la que se encuentre el paciente, como la pauta de los primeros tratamientos, en la cual el paciente
experimenta nerviosismo y temores entorno a la respuesta a los mismos.

Yélamos y Fernandez (2009) sefialan ademas que la tarea de estos profesionales se puede ver dificultada si
aparte de los desajustes emocionales derivados de la enfermedad, el paciente presenta algun trastorno
psicoldgico que dificulte la terapia. También puede ocurrir que la terapia no sea util para el paciente al no
confiar en la eficiencia de la psicologia, o al verse tan abrumado por las afectaciones fisicas de la enfermedad
y sobre su proyecto de vida que minusvalore la dimensidn emocional del cancer.



Afectaciones fisicas del cancer

A raiz del diagndstico de cdncer, el paciente puede enfrentarse a una serie de efectos secundarios, ya sean
consecuencia de los tratamientos pautados o del tipo de cancer. Los avances en investigacion han permitido
estudiar en profundidad el comportamiento de las células malignas y el disefio de tratamientos cada vez
menos dafinos para el cuerpo humano. La mayor parte de los pacientes experimentan pocos efectos
secundarios o al menos los consideran soportables. Aun asi, existen pacientes cuyos diagndsticos no les
permiten desarrollar su vida de forma normal o en un estado de bienestar fisico. Actualmente, muchos
oncologos recetan a sus pacientes determinados medicamentos que aminoran los efectos de la enfermedad
y los tratamientos sobre el cuerpo, lo que permite aumentar la posibilidad de alcanzar niveles adecuados de
calidad de vida durante el proceso®.

Los pacientes se enfrentan a cuatro tipos principales de efectos secundarios. Los efectos secundarios a corto
plazo tienen lugar mientras dure el tratamiento y por lo general concluyen cuando se finaliza el mismo. Se
trata de nduseas o de la caida del cabello. Los efectos secundarios a largo plazo surgen como consecuencia
del tratamiento y permanecen aunque termine, como la pérdida de memoria. También pueden darse efectos
secundarios retardados. Estos ultimos son consecuencia del tratamiento, pero no se manifiestan hasta
pasados meses o incluso afos desde el fin del tratamiento, como la insuficiencia cardiaca. Finalmente, las
consecuencias fisicas por el tipo del cdncer son aquellas cuyo origen no esta en los tratamientos®°.

La quimioterapia es uno de los tratamientos mas frecuentes con los que se enfrenta el cancer en la
actualidad. El objetivo principal de la quimioterapia es destruir aquellas células malignas que se reproducen
a gran velocidad. Por desgracia, los farmacos que la componen no solo afectan a las células tumorales sino
también a muchas células sanas que también se reproducen a gran velocidad y cumplen funciones
importantes en el cuerpo humano. Esto es lo que origina los efectos secundarios que experimenta el paciente
(Asociacidn Espafiola Contra el Cancer, 2018).

Por el contrario, la radioterapia hace sus efectos mas notables de forma local. Las radiaciones no solo afectan
al tumor, sino a la piel, las células y los tejidos de la zona sobre la que se aplica, lo que se llama efectos
‘especificos’. Aun asi, también conlleva efectos secundarios en zonas ajenas al drea que recibe las
radiaciones. Cuando los efectos persisten largo tiempo pasada la radioterapia, resultan complicados de tratar
(Asociacidn Espafiola Contra el Cancer, 2018).

Pueden darse cambios en el funcionamiento del aparato digestivo. La alteracién del gusto es uno de los
efectos mds habituales, la afectacidon sobre las papilas gustativas hace que el paciente perciba un sabor
metalico en la boca. Estas alteraciones sobre el gusto pueden hacer que el paciente pierda peso rapidamente
al perder cierto apetito y no le permita disfrutar de las comidas. Las nduseas y vémitos son otro de los efectos
alos que se da mas voz. Normalmente, cuando estos se vuelven habituales, el oncélogo pauta medicamentos
antieméticos para que el paciente evite este desagradable efecto tras la proxima administracion. También se
pueden dar diarreas como consecuencia de la afectacion de las células intestinales, lo que imposibilita el
correcto procesamiento de determinados nutrientes. Aunque pueda parecer contradictorio, otros pacientes
experimentan estrefiimiento como respuesta a algunos farmacos o a variaciones en su alimentacion.
Ademas, muchos pacientes también sufren inflamacidn de la mucosa bucal. Esto ocurre por la misma razén

por la que las células intestinales se veian afectadas: son células de rapida divisién, por lo que son muy
sensibles a la quimioterapia. La xerostomia y disfagia son consecuencia directa de determinadas
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radioterapias aplicadas sobre la cabeza o el cuello. Pueden desaparecer cuando se finaliza el tratamiento,
pero lo normal es que se vuelvan crénicas®!.

Quiza uno de los efectos secundarios mas visibles del cancer sea la pérdida del cabello. Esta es una de las
consecuencias de la quimioterapia que mas preocupa a los pacientes. Este fendmeno se produce tanto con
la quimioterapia como con la radioterapia, con la quimioterapia se pierde el cabello en su totalidad y con la
radioterapia unicamente el pelo de la zona sobre la que se aplican las radiaciones. Normalmente, este pelo
vuelve a crecer al finalizar los tratamientos, aunque con distinta textura o color. Existen pacientes que no lo
recuperan en su totalidad, sino que padecen una alopecia crénica resultado del tratamiento®?.

Tanto la piel como la médula ésea también se pueden ver afectadas por los tratamientos. En el caso de la
médula ésea, la quimioterapia puede alterar su contenido de forma que se destruyen cuerpos de alta
importancia como los glébulos rojos, plaquetas y leucocitos. El cansancio que experimentan la mayoria de
los tratados con quimioterapia se debe a la pérdida de gldbulos rojos, encargados de transportar el oxigeno
a los tejidos y por tanto, los érganos se encuentran desoxigenados, lo que genera sensacion de fatiga. Los
leucocitos y las plaquetas se dedican a proteger al organismo de amenazas y a regenerar tejidos dafados,
respectivamente. Por eso, una disminucién de los mismos puede dar lugar a cierta vulnerabilidad a la hora
de contraer infecciones. La piel puede secarse y sufrir descamacidon como consecuencia de la quimioterapia,
mientras que la radioterapia la lesiona de forma similar a las quemaduras del sol*3.

Aungque estas secuelas desaparecen en la inmensa mayoria de los casos, existen otros muchos efectos que
pueden aparecer después de un tiempo tras el tratamiento y se asientan con determinada cronicidad.
Pueden darse alteraciones en el cerebro, problemas cardiacos, problemas en las articulaciones,
debilitamiento de la médula ésea, linfedema o incluso un segundo diagndstico de cancer. La pérdida de
memoria o la disminucién de la concentracion pueden corregirse gracias a la fisioterapia, la terapia
ocupacional y los medicamentos. Lo cierto es que estos efectos pueden ser controlados con regularidad y los
profesionales médicos recomiendan determinadas pautas para tratar de disminuir su impacto sobre la vida
del paciente (American Society of Clinical Oncology, 2018).

Los efectos derivados de la cirugia que se prolongan en el tiempo son mas complicados de tratar, sobre todo
en algunos tipos de cadnceres como el de mandibula o laringe. Con este tipo de diagndsticos normalmente se
realizan intervenciones quirudrgicas que dan lugar a muchos cambios respecto a la situacion habitual del
paciente. Puede ocurrir que los pacientes pierdan la capacidad del habla como consecuencia de la operacién
al intervenir la zona de las cuerdas vocales. La laringectomia consiste en la extraccion de la parte de la laringe
invadida por el tumor maligno. Esto implica que el paciente pierde la voz inmediatamente después de la
operacion y ha de trabajar con ayuda profesional para volver a recuperarla. Perder el habla supone en fuerte
impacto emocional en la vida del paciente y en la forma de relacionarse con su entorno (American Cancer
Society, 2020). Lo mismo ocurre con los pacientes a los que les practican una nefrostomia para drenar la
orina. Para ello, se colocan dos bolsas plasticas en la zona lumbar conectadas con los rifiones, donde se va
depositando la orina. Esto obstaculiza rotundamente llevar una vida normal para el paciente, pues supone
una importante limitacién para la actividad diaria.
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Impacto laboral del cancer

En su pdgina web, la Asociacion Espafiola Contra el Cancer ofrece una muy atil herramienta que nos permite
explorar el impacto laboral del diagndstico de cancer en nuestro pais atendiendo a un amplio abanico de
variables como el estado de actividad previo al cancer, la edad del paciente, su sexo o la comunidad
autonoma a la que pertenece. Estos instrumentos se denominan ‘Observatorios’ y facilitan el analisis del
impacto del cancer en diferentes ambitos. Ademas, la herramienta computa datos desde el afio 1998 hasta
el 2017, aunque conforme mds nos acercamos a la actualidad mas amplio es el registro'®.

Mediante un rdpido vistazo y la seleccion de determinadas variables, podemos por ejemplo conocer que en
el afio 2000 un total de 13.992 personas fueron diagnosticadas en Espaia, quedando en situacién laboral de
riesgo. Podemos observar también que 426 de ellas, pertenecian a la comunidad auténoma de Aragodn,
siendo en su mayoria auténomos. Si nos aproximamos al registro mas reciente, en 2017 se diagnosticaron a
24.942 pacientes en situacidn laboral de riesgo. Es decir, la tasa se ha engordado un 78% en poco menos de
dos décadas en nuestro pais. De estos 24.942 diagndsticos, 10.213 serian personas desempleadas, 10.986
auténomos y los pacientes restantes estarian en situacién laboral activa, pero percibiendo rentas iguales o
inferiores al salario minimo interprofesional. Un total de 700 pacientes de ese mismo afio pertenecen a
Aragdén, mas de la mitad siendo auténomos, al igual que en el registro del afio 2000.

El diagndstico oncoldgico no implica necesariamente abandonar el puesto de trabajo en todos los casos, pero
si conlleva cambios en las circunstancias en las que desarrolla el empleo. Molina y Feliu (2011) explican como
el paciente puede continuar su desempefio laboral acudiendo siempre a sus citas médicas y a los
tratamientos, pero en la mayoria de los casos se ve obligado a solicitar la baja laboral. Esto puede ocurrir
bien porque encuentre dificultades para compaginar los tratamientos y sus efectos con la actividad laboral o
porque las cuestiones fisicas del tipo de tumor se lo impidan. Los progresivos avances en materia legislativa
facilitan cada vez mas la adaptacion del paciente al empleo. En algunos paises ya se han desarrollado leyes
gue obligan a determinadas estructuras empresariales a llevar a cabo arreglos que faciliten la adaptacion del
paciente. Uno de los casos es Estados Unidos, que ya dispone de cuatro leyes federales que ofrecen garantias
laborales a los pacientes: Americans With Disabilities Act, Employee Retirement and Income Security Act,
Family and Medical Leave Act y Federal Rehabilitation Act.

En cualquier caso, los autores sefialan que la norma es detener la actividad laboral durante un periodo de
tiempo que, en funcién de la edad del paciente, implicara su reincorporacion posterior una vez finalizados
los tratamientos y superados los efectos secundarios. Llegados a este punto, muchos pacientes reconocen
gue su cuerpo y sus capacidades no son los mismos que antes del diagndstico. Los sintomas mds habituales
gue perduran son la fatiga, que aparece facilmente y cambios en el cerebro que conllevan pérdidas de
memoria o dificultar para procesar el pensamiento.

Ademas, algunos supervivientes al cancer sufren efectos secundarios de los tratamientos que pueden llegar
a impedir por completo su ejercicio profesional habitual o cualquier actividad profesional. Es lo que ocurre
con algunas pacientes de cancer de mama que desarrollan linfedema en alguna de sus extremidades
superiores y desempefian trabajos principalmente fisicos. Lo primordial entonces es solicitar la valoracion de
la discapacidad para bien abandonar la actividad laboral o adaptarla a las nuevas circunstancias funcionales
del paciente. Una valoracion positiva de la discapacidad trae consigo determinados beneficios para el
paciente, como puede ser una prestacion econdmica o el acceso a puestos de trabajo adaptados.

El trabajo es un fendmeno generador de multiples beneficios. Acudir al puesto de empleo puede hacer que
el diagnosticado se sienta cerca de la normalidad, ademas de ser la principal fuente de ingresos para la
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mayoria de la poblacién. Para los pacientes oncoldgicos el desempeiio profesional es mds que eso, se trata
de un valiosisimo medio social que les facilita aumentar su confianza sobre ellos mismos y su salud. Ademas,
el trabajo es un fuerte mecanismo articulador de relaciones sociales (Molina & Feliu, 2011).

La comunicacidn con la empresa o el empleador puede suponer una encrucijada para el paciente. En muchas
ocasiones, comunicar a sus superiores su situacion de enfermedad llega a generar estrés y ansiedad al
paciente oncoldgico, pues le suceden una serie de temores entorno a sus capacidades y su empleabilidad
que desdibujan sus proyectos presentes o futuros y lo desestabilizan. Se estima que los periodos de
Incapacidad Temporal cuya causa es el cdncer se prolongan de 280 a los 365 dias. Un buen indicador del
impacto del cdncer en el mercado laboral es el hecho de que el 10% de las Incapacidades Temporales se
deben al diagndstico oncoldgico y mds del 50% de las mismas se convertirdn en una Incapacidad Permanente.
Cuatro de cada diez diagndsticos de cdncer se producen en personas de menos de 65 afios y que se
encuentran en edad de empleabilidad, por lo que la reinsercién laboral es un frente con el que es muy
probable que tenga que lidiar. Es de interés que el empleado conozca sus derechos en la empresa porque
pueden darse conflictos o iniciarse procedimientos que no son los adecuados. Los pacientes desempleados
en edad de trabajar también pueden desarrollar inseguridades en el terreno laboral, pues por orden natural
es muy probable que tengan que volver a enfrentarse a entrevistas de trabajo u otras oportunidades
laborales en las que puede darse la posibilidad de poner su experiencia oncoldgica sobre la mesa (Vicente
Pardo & Lopez-Guillén Garcia, 2018).

Claro esta que no debemos desatender la dimensién econémica que la actividad laboral implica. Un estudio
realizado en EEUU y publicado en la revista ‘Cancer’’® determind que los ingresos familiares disminuyen un
20% tras el diagndstico de cancer, por lo que hay que hacer frente al cdncer como un problema no solo de
afectacién salubre sino también socioecondmica. Esta precariedad es todavia mds notable en determinados
colectivos, en concreto los trabajadores auténomos, los desempleados, los que perciben rentas por debajo
del Salario Minimo Interprofesional (SMI) y las mujeres. Estos grupos se ven especialmente expuestos a la
posibilidad de no volver al ejercicio profesional y, por tanto, a la exclusién social. Segin Vicente Pardo y
Lopez-Guillén Garcia (2018), se calcula que tres de cada diez supervivientes al cancer pierde su puesto de
trabajo durante o después del proceso oncoldgico.

Quedan por abordar muchos asuntos en materia oncoldgica laboral, se ha de consolidar contenido licito
entorno a la facilitacion de igualdad de oportunidades, la valoracién de las competencias de los individuos y
no su historial clinico. El problema de estos marcos legislativos es que por si mismos no resultan efectivos y
deben ser complementados con programas especificos que promuevan el desarrollo de capacidades y la
garantia de oportunidades laborales para pacientes oncoldgicos. Esto no llegard nunca a materializarse si no
existe una manifestacion de compromiso activo de las empresas con estos programas y novedades
constitucionales.

1> Ver https://acsjournals.onlinelibrary.wiley.com/journal /10970142
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Impacto econdmico del cancer

Como hemos visto en el anterior apartado, el abandono del puesto de trabajo genera un impacto sobre las
capacidades econdmicas del paciente. El diagndstico de cdncer conlleva una situaciéon de baja laboral
(incapacidad temporal) cuya media abarca entre 280y 365 dias. Ademas, mas del 50% de estas incapacidades
temporales se convertiran en incapacidades permanentes, llegando a suponer el 10% del total de las mismas
en nuestro pais (Vicente Pardo & Lopez-Guillén Garcia, 2018). Partiendo de esta base informacional podemos
evidenciar la repercusion que el diagndstico tiene sobre la situacion econdmica del paciente oncolégico. Se
estima que las declaraciones de incapacidad reducen los ingresos del paciente en edad de trabajar alrededor
de un 20%, lo que puede situarlo en una posicién de vulnerabilidad econdmica, sobre todo cuando se trata
de personas desempleadas, trabajadores por cuenta propia o aquellos empleados que perciben rentas bajas.

De nuevo, una vez mas, surgen problemadticas alrededor del cancer que van mas alla del historial clinico y
aparecen consecuencias del diagndéstico que certifican la multidimensionalidad de esta enfermedad. Entre
los colectivos mas afectados se encuentran los auténomaos, que recibirdn una prestacién por la incapacidad
temporal, dejardn de producir ingresos, pero deberan sufragar los costes fijos del negocio y se mantiene la
obligacidn de abonar las cuotas pertinentes. En cuanto a los cuantiosos pacientes diagnosticados en situacion
de desempleo, se enfrentan a distintos escenarios: puede que hayan agotado las prestaciones concernientes
0 que su estado fisico no les permita reanudar la busqueda de un empleo. A menudo ocurre que la persona
no puede volver a incorporarse a su especialidad habitual porque sus destrezas han sido mermadas o
alteradas. Asimismo, los pacientes con rentas iguales o inferiores al salario minimo interprofesional verdn
reducidos sus salarios y encontraran agravadas dificultades para atender a los gastos imprescindibles a los
qgue ya debian responder antes del diagndstico, como los relativos a la vivienda, la alimentacién o los
suministros basicos (Del Castillo Martin & Fernandez Sanchez, 2018).

Este debilitamiento en la respuesta econdmica del paciente oncolédgico no solo perjudica su capacidad de
maniobra respecto a los gastos cotidianos previos a la enfermedad, sino que dan cabida a la adversa
posibilidad de no poder atender nuevas necesidades que pueden surgir. Debemos tener en cuenta que casi
con absoluta seguridad el paciente va a tener que hacer frente a una serie de gastos que no estan cubiertos
por nuestro sistema sanitario, como los gastos en farmacia y parafarmacia, material ortoprotésico y de
soporte o el transporte hasta el hospital en que se recibe los tratamientos... (Oliver Wyman, 2020). También
puede darse la situacion de que el paciente deba desplazarse desde su domicilio habitual a otra ciudad para
recibir el tratamiento. En este caso, debera costear un nuevo alojamiento, dietas y gastos en materia de
desplazamiento. Es cierto que Comunidad Auténoma de Aragdén dispone de ayudas por gastos de
desplazamiento, manutencién y hospedaje para pacientes’®, pero la concesién de estas prestaciones se
prolonga en el tiempo y no respalda ni la mitad del desembolso que supone este procedimiento.

Claro que estos gastos citados anteriormente son ciertamente costes directos de la enfermedad, pero existen
otros costes adicionales que no quedan esclarecidos de forma tan evidente, aunque sobrevienen de la misma
forma. El estudio de la consultora estratégica Oliver Wyman (2020) concreta que se trata del valor de
aspectos no tangibles, como los cuidados que recibe el paciente. Los objetivos de este informe han sido
concienciar al sector publico y privado sobre el cancer y proyectar posibilidades de intervencidén ante este
problema de talla mundial. Explica cdmo hay pacientes cuya situacién laboral y econdémica les permitira
recibir cuidados formales, en los que un profesional cualificado le prestard asistencia de forma asalariada lo
gue hara que la familia y el entorno se vea involucrado en sus cuidados de manera reducida. La situacion mas
habitual es que esta alternativa de atencidn al paciente no pueda ser considerada y se desarrollen los

16 Ver Boletin Oficial de Aragdn del 29 de marzo de 2004. Disponible en: http://www.boa.aragon.es/cgi-
bin/EBOA/BRSCGI?CMD=VEROBJ&MLKOB=375170332018
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denominados ‘cuidados informales’ en el hogar. Esto implica que las personas mas cercanas al paciente
invertiran su tiempo y sus esfuerzos en ayudar al paciente y por tanto, asumen un coste, aunque no sea
econdmico, de la enfermedad. Este coste de dimension temporal puede implicar que el cuidador tenga que
restar tiempo a otras actividades para asistir al paciente, llegando incluso a tener que reducir su jornada
laboral o abandonar su puesto de trabajo para darle la atencién adecuada. De ser asi, no solo el paciente
oncolégico seria victima de una reduccion de sus ingresos, sino también su cuidador al cesar su actividad
profesional. De la misma forma, debemos contemplar el coste econdmico que supone enfrentarse a la
posibilidad de una muerte prematura que conlleva pérdidas de afios de productividad.

Alo largo del informe (2020) se pueden observar multiples estimaciones del coste del cancer en nuestro pais
en un afio a través de datos de incidencia, segmentando a los pacientes por género, tipo de cancer, estadiaje,
edad y quién enfrenta el coste. Como la enfermedad comprende numerosos costes de diversos origenes y
caracteristicas, el informe los organiza en costes médicos directos, costes directos no médicos y costes
indirectos. Los primeros comprenden los gastos del tratamiento y del seguimiento del paciente y suponen
un 48% del coste total. Los costes directos no médicos hacen referencia al transporte, alojamiento,
adaptacion de la vivienda y aspectos como los cuidados, llegando a suponer un 12% del total. Por ultimo, los
costes indirectos de la enfermedad abarcan los afios perdidos de productividad e ingresos, ya sea
consecuencia de los tratamientos o de la muerte, y alcanzan el 40% del total restante.

Antes de todo, la consultora estratégica advierte de la acotada existencia de datos y de las limitaciones del
estudio, aunque con el registro utilizado el nivel de confianza es muy alto y aceptable. En definitiva, se estima
gue el coste total del cdncer en Espafia es de 19.300 euros, cuyo 45% es sostenido por el paciente oncoldgico
y su familia. EI 55% restante es asumido por nuestro sistema sanitario. El informe sefiala que el cancer es el
problema sociosanitario mas significativo al que se enfrenta la sociedad espafiola y enfatiza la importancia
de la prevencién para reducir este coste (Oliver Wyman, 2020).

Segun los datos del ailo 2017, el cancer habria situado a 25.000 pacientes en riesgo de exclusion social como
consecuencia de la correlacion existente entre la dimensiéon econémica y la social (Del Castillo Martin &
Ferndandez Sanchez, 2018). Lo primordial es que a partir de aqui y teniendo en cuenta el respaldo
informacional del que disponemos gracias a las investigaciones, se comience a comprender la
multidimensionalidad de esta enfermedad y a facilitar el soporte desde el trabajo social como profesional de
apoyo durante el proceso terapéutico y rehabilitador del paciente. Igual que se comprende la repercusion
clinica del cancer y se ponen en marcha todos los recursos para mejorar el estado de salud del paciente,
deben ponerse en marcha proyectos o mecanismos que atiendan las necesidades psicosociales que puedan
surgir a lo largo del proceso.



Apovyo social y cancer

Una parte importante de nuestro dia a dia se basa en las relaciones humanas. Cotidianamente, nuestra
estructura social y la tradicién del asentamiento en el medio urbano implican vivir en comunidades y el
establecimiento de redes sociales basadas en comunicacidn e interaccion. La necesidad de relacionarnos
tiene que ver con la importancia de la compaiiia para las personas y la sensacidn de participacién social,
especialmente en trances de grandes cambios, nuevas circunstancias o exposicion a situaciones estresantes.
Los beneficios que implica mantener relaciones sanas y positivas con otras personas son incuestionables y
defendidos por la sociologia, la psicologia y la medicina clinica. De esta forma, cabe destacar el apoyo social
como una herramienta muy poderosa a la hora de favorecer el bienestar del paciente oncoldgico. Los
expertos sugieren que, a mayor apoyo, mejor adaptacion a la enfermedad (Gil, Salamero, & Costa Requena,
2007).

Entendemos por apoyo social la ayuda tanto emocional como instrumental que recibe el paciente y la
percepcion que el mismo tiene de la misma. (Costa Requena, 2014) Un punto clave para abordar la cuestion
de laimportancia del apoyo social es discernir entre el apoyo real y el apoyo percibido por el paciente porque
en toda relacién humana existe una dimension subjetiva. Es hacia este apoyo percibido donde debemos
orientar nuestro enfoque, ya que la ayuda percibida supone la realidad que estd viviendo el paciente.
Ademas, supone un interesante indicador de su salud y de su capacidad para desarrollar adaptacién a los
cambios que acontecen. La autora sostiene que las personas con menos apoyo social se desvinculan con
mayor facilidad del tratamiento, tienden al abandono de las recomendaciones médicas y en general, el cdncer
tiene un efecto mucho mas negativo sobre sus vidas, llegando a darse una correlacidn entre el escaso apoyo
social y el malestar psicoemocional del paciente. Contempladas estas indeseables consecuencias, conviene
plantear una intervencién profesional mds completa y amplia que evite que se produzcan estos desajustes
en pacientes con débiles redes sociales. Este abordaje debe esclarecer como objetivos principales el
establecimiento de una relacidn de ayuda psicolégica, promover la relacidn con su entorno y red social y la
construcciéon de nuevos vinculos de apoyo a lo largo de este proceso.

Ademas, sefala que el entorno del paciente va a tener un papel muy significativo a lo largo de este proceso
porque van a convertirse en suministradores de ayuda, escucha y afecto. No hay que olvidar que el proceso
oncoldgico en ocasiones puede afectar mas a las personas cercanas del paciente que al propio paciente. Es
importante entonces que los afectados por las repercusiones emocionales de la enfermedad desarrollen
capacidades para detectar la presencia de sentimientos o pensamientos que generen malestar en ellos
mismos o en el paciente, de esta forma, se podran plantear posibilidades como la terapia psicoldgica o el
fomento de los cuidados interpersonales en el entorno de la enfermedad.

Gran parte del adecuado mantenimiento de esta red de ayuda al paciente depende de la correcta gestion de
la informacion que se dispone o que se pretende conocer. Es normal que aparezcan temores a la hora de
tratar determinados temas sensibles, como la posibilidad de una muerte prematura. En muchos casos, la
solucidon pasa por una comunicacion fluida y normalizada sobre estos temas entre el paciente, la familia y el
personal sanitario, pues ser capaz de gestionar la informacidon de forma oportuna posibilita favorablemente
la adaptacion a la enfermedad. La ocultacion de informacidn al paciente conduce a una percepcién de escaso
apoyo y puede llegar a provocar su aislamiento cuando la soledad es lo menos recomendado. Existe un
fendmeno denominado ‘conspiracidn de silencio’ que consiste en alterar la informacidn que se le facilita al
paciente con el objetivo de encubrir aspectos como el diagndstico, el alcance o el prondstico del
padecimiento. Este desajuste informacional intencionado era mas habitual hace afios ya que la ética
profesional y la dimensién moral no estaba tan extendida ni desarrollada como actualmente (Espinoza-
Sudrez, Zapata del Mar, & Mejia Pérez, 2017). El personal médico debe estar formado para gestionar y



comunicar la informacion de que dispone de forma conveniente para que el paciente la asimile
favorablemente y se garantice una positiva adaptacién al cancer. La ‘conspiracidn del silencio’ trae consigo
efectos negativos sobre todas las partes y perjudica la relacién entre las partes, el paciente puede sentir
abandono y tensionar su relacidon con su entorno y ademads deteriora su proceso adaptativo al no conocer la
realidad de su situacion y estar aclimatandose a una situacién que en realidad es un supuesto falso.

La informacién y la comunicacién son un eslabén fundamental en la cadena del apoyo social durante el
proceso oncolégico, por eso seria de entender que el personal médico estuviese capacitado para ofrecer
determinados niveles de apoyo emocional al paciente y su entorno para favorecer la total efectividad del
proceso terapéutico y las relaciones positivas durante el mismo entre los implicados (Durantes Gdmez, 2016).
Ademas, esto facilitaria el planteamiento de dudas y temores en la consulta médica y el alivio de los mismos,
asi como la toma de decisiones. Los equipos de soporte psicosocial trabajan dia a dia en este plano emocional
con los afectados por el cancer y deberia ser de la misma forma en la atmdsfera sanitaria para poder ofrecer
este abordaje biopsicosocial tan completo que intentamos construir entre todos los profesionales.

Costa Requena (2014) analiza tres estudios que demuestran que existe una relacién entre la percepcién de
apoyo social positiva y el bienestar mental y fisico durante el proceso oncoldgico. Esta percepcidn positiva
de apoyo social lleva al paciente a desarrollar mecanismos de afrontamiento mas efectivos frente a la
enfermedad, asi como la menor generacidn de sentimientos negativos entorno a ella. Explorando la relaciéon
entre las estrategias de afrontamiento y la calidad de vida del paciente, sefiala que los pacientes que adoptan
estrategias de evitacion, negacidon o desesperanza presentan indices mas bajos de calidad de vida. Esto
evidencia la importancia de potenciar las relaciones humanas durante el cancer para comprenderlas como
un instrumento capaz de fomentar la puesta en marcha de estrategias de afrontamiento eficientes y que
garanticen el bienestar del paciente y su entorno.

El apoyo social es un concepto que progresivamente va a ir adquiriendo mas espacio en el medio sanitario
como consecuencia de sus numerosos beneficios durante el proceso rehabilitador y después de este. En
cuanto a la evaluacion de la calidad de la red social del paciente, es esencial, como siempre, realizar una
exploracion acerca de la calidad de sus relaciones, sus lazos de apoyo y la forma en que se relaciona con ellos,
pues suponen un punto de soporte importante que puede asistir al paciente cuando no se disponga
inmediatamente de los servicios de los profesionales implicados en el proceso oncolégico. Los profesionales
psicosociales debemos prestar especial atencidn a si estas relaciones del paciente con su entorno presentan
frecuentes manifestaciones de confianza, empatia, afecto y seguridad o si, por el contrario, pueden suponer
una amenaza para la a menudo complicada gestién emocional que realiza el paciente. Los profesionales
adquirimos una responsabilidad significativa a la hora de alentar a los pacientes a construir relaciones sanas
y positivas que puedan convertirse en recursos de refuerzo mientras atraviesan la enfermedad. Ademas,
como hemos sefialado, la percepcidn positiva de apoyo social favorece la adherencia a los tratamientos y a
la relaciéon terapéutica (Durantes Goémez, 2016), por lo que existe una retroalimentacién entre este elemento
y la dimensidn clinica del proceso oncoldgico que conviene avivar.



Resultados

El abordaje del proceso oncoldgico: Una perspectiva desde el trabajo social

Clara Sempere Albero es una de las dos trabajadoras social en la Asociacién Espanola Contra el Cancer en
Zaragoza. La AECC en esta provincia ofrece diferentes asistencias dirigidas al paciente oncoldgico y a su
entorno, como la atencidn social, atencién psicolégica y una amplia red de voluntariado entre otros servicios.
Lleva cuatro afios ocupando este puesto como trabajadora social en el dmbito oncoldgico y ofrece un
testimonio muy valido que sirve para acercarnos y valorar las implicaciones del trabajo social con el paciente
oncoldgico.

Desde los departamentos de atencion social de cualquier recurso, entidad o institucién, lo primero que se
realiza es una entrevista de acogida con el paciente donde se ejecuta la exploracién de necesidades. La
trabajadora social conoce entonces las areas en las que puede intervenir y se disefia el plan de intervencién
junto al paciente para hacerle participe de su propio proceso. La intervencién se acompafia de un
seguimiento que suele consistir en mas entrevistas con el paciente y alguien de su entorno si es necesario.
Ahi se examina si se estan satisfaciendo sus necesidades y si surgen otras nuevas. Cuando se cierra el caso se
puede prolongar el seguimiento para obtener informacion sobre la evolucidn del paciente. “Eso en los casos
en los que vaya todo en orden.”, advierte.

Determina que las cuatro areas principales de intervencién en este ambito son la salud, la social, la laboral y
la econdmica. Claro esta, que sus posibilidades de actuacidon en lo que concierne a la salud fisica se ven muy
limitadas. De hecho, seria la salud lo que marca la intervencién que se lleva a cabo y supone una considerable
dificultad a la hora de atender a un paciente oncoldgico. Como se encuentre el paciente, las consecuencias
de la cirugia, los efectos secundarios del tratamiento, su nivel de autonomia... Todos ellos escapan del control
del paciente y de la trabajadora social. Por supuesto, esto no nos restringe el intervenir en otras areas que
se ven afectadas y que tienen un alto potencial para mejorar el bienestar del paciente al tratar las mismas.
Tal y como se muestra en el marco tedrico del trabajo, esta disciplina asistencial puede actuar a nivel laboral,
econdmico y social’.

El trabajo social puede intervenir a nivel social, basdandonos en la familia y el entorno como red de apoyo del
paciente. Es de suma importancia trabajar en una integracidn a nivel comunitario no solo con su entorno ni
en relacién a su problematica, sino también en los centros civicos y en otras actividades puestas a disposicion
publica. Fomentar el mantenimiento de determinados niveles de ocio y socializacién siempre sera favorable.

Como seres humanos, la relacién supone una necesidad por la importancia que otorgamos a la compaiiia,
sobre todo en situaciones de crisis y grandes cambios. Mantener relaciones positivas implica significativos
beneficios que llevan a considerar el apoyo social como una valiosisima herramienta para favorecer el
bienestar del paciente oncoldgico. Estudios han demostrado que percibir apoyo social promueve la
adaptacion a la enfermedad (Gil, Salamero, & Costa Requena, 2007).

La intervencién a nivel econémico consiste en la dotacién de recursos que garanticen niveles basicos de
calidad de vida durante el proceso oncolégico. La trabajadora social gestiona ayudas econdmicas sin
abandonar la intervencién simultanea sobre el resto de las areas. “Lo primero que hay que hacer entonces
es garantizarle que va a poder pagar la luz y que va a tener luz. Cuando tenga las necesidades basicas
cubiertas entonces podremos ir a las otras necesidades, que son mas secundarias. No es que no sean
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importantes, su estado animico también es importante, pero es verdad que si no tiene para comer poco
vamos a poder hacer en el resto de las dreas.” afirma.

Si el paciente se encuentra en situacion de incapacidad temporal como consecuencia de los tratamientos,
sus ingresos se ven significativamente disminuidos en un momento en el que tiene que hacer frente a gastos
adicionales. A menudo el paciente debe costear tratamiento farmacoldgico, material ortoprotésico vy el
desplazamiento hasta el hospital en el que reciba tratamiento, asi como cuidados formales. Se estima que
las familias responden al 45% del gasto que supone el diagndstico de cadncer mientras que el sistema sanitario
atiende el 55% restante (Oliver Wyman, 2020). Incluso un estudio estimé que en 2017 el diagndstico
oncoldgico llevé a 25.000 familias a encontrarse en riesgo de exclusion social en nuestro pais (Del Castillo
Martin & Fernandez Sanchez, 2018).

El area laboral permite una muy diversa variedad de intervenciones que variardn en funcién del punto clinico
en el que se encuentre el paciente. Se le puede orientar sobre los tramites, sobre la incapacidad temporal y
el tribunal. En caso de darse una situacién de desempleo existen itinerarios de insercidn laboral que la
trabajadora social debe hacerle conocer. Ademas, en ocasiones los pacientes no pueden volver a emplearse
en su actividad profesional habitual como consecuencia de las afectaciones fisicas del cancer y se vera en la
obligacién de diversificarse para ampliar sus posibilidades de empleabilidad. Se calcula que un 30% de los
diagnosticados pierden su puesto de trabajo durante o después del proceso oncolégico (Vicente Pardo &
Lopez-Guillén Garcia, 2018).

En la mayoria de los casos, los pacientes se ven obligados a abandonar la actividad durante un incierto
periodo de tiempo como consecuencia de los efectos adversos de los tratamientos. Transcurrido este lapso
temporal, puede darse la situacion de que se haya producido un considerable deterioro fisico que lleve al
paciente a la imposibilidad de emplearse en las condiciones previas al diagndstico. El paciente puede
experimentar fatiga, pérdidas de memoria y otras afectaciones fisicas que no le permitan ejercer su
empleo®®. El trabajo conlleva muy variados beneficios al permitirle al paciente sentirse cercano a la
normalidad habitual y suponer la principal fuente de ingresos. Para el paciente oncoldgico, el ejercicio
profesional puede llegar a aumentar su confianza en si mismo y en sus capacidades, asi como articular
multitud de relaciones interpersonales que constituyen un importante apoyo social (Molina & Feliu, 2011).

La demanda que mas se lleva a la consulta de la trabajadora social de la AECC es la atencién psicolégica. Suele
ser lo primero que los pacientes se autodetectan y son capaces de identificar. Ocurre de forma similar con la
demanda de ayudas econdmicas ya que es facil que el paciente se autodetecte una necesidad cuando esta
se manifiesta de forma acusada. La entrevista supone una profunda indagacién en la que suelen surgir mas
asuntos a tratar, como que se esté dando aislamiento respecto a la familia, la pérdida de contactos o una
reduccion de su dnimo de socializar como antes. La demanda de atencién psicolédgica es entonces la que mas
se repite, seguida por la intervenciéon econdmica, situaciones de aislamiento y barreras en su autonomia. El
requerimiento de material ortoprotésico también es frecuente al verse mermado su estado fisico. Cabe
destacar el factor del género en la enfermedad. Las mujeres suelen experimentar un mayor malestar causado
por el impacto fisico de la necesidad lo que las lleva a solicitar pelucas, prétesis mamarias y pafiuelos para
dilatar la sensacién de normalidad. Las ayudas econdmicas para desplazamientos son otra demanda
frecuente. Hay pacientes que son derivados a servicios en centros hospitalarios lejos de la residencia habitual
del paciente y los costes que supone dicho desplazamiento no serian asequibles para muchas familias.

La demanda de atencion social ha experimentado transformaciones en los ultimos afios. Desde 2016, la
demanda de asistencia econdmica ha experimentado un notable engrosamiento progresivo. Esto puede
deberse a que se detectan mas diagndsticos oncoldgicos en poblacidn joven que se encuentra en edad de
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trabajar. Cuando se produce un desajuste en el ejercicio laboral, es muy facil que tenga repercusiones a nivel
econdmico sobre el paciente. En la trabajadora social cabe el recuerdo de atender afios atras a mds poblacién
jubilada o préxima a la edad de jubilacién. Ahora los diagndsticos se distribuyen de forma levemente mas
equitativa, lo que da lugar a estas vulnerabilidades laborales y econdmicas. Ahora el paciente crénico ya es
una realidad y esto se traduce en el incremento del tiempo en el que pueden surgir vulnerabilidades. El
departamento de trabajo social de la AECC en Zaragoza ha experimentado un inmenso aumento de la gestidon
de ayudas econdmicas.

Desde el trabajo social es muy necesario tener presente los recursos con los que podemos contar para una
intervencion. La trabajadora social se coordina con el departamento de trabajo social del hospital, de los
centros de salud y con los Centros Municipales de Servicios Sociales ya que son los recursos a los que
cualquier persona puede acceder al formar parte del sistema publico. Se debe valorar siempre nuestra
capacidad de intervencion y ser realistas con ella, si no podemos atender a una necesidad podemos tener en
cuenta otras entidades del tercer sector que si puedan dar respuesta. La coordinacién entre los profesionales
insertos en el proceso del paciente oncoldgico es vital al tener repercusiones sobre numerosas areas. Los
pacientes estdn en contacto con muchos profesionales a la vez y a menudo no saben a quién acudir para qué.
Puede darse un caso en el que estén implicados muchos profesionales, entonces la coordinacion entre ellos
es muy significativa, asi como determinar un profesional de referencia para el paciente, que se encargue
después de comunicarse con el resto del equipo. Las consecuencias de una buena coordinacion son
tremendas: el paciente desarrolla adherencia a la intervencién y le permite organizarse conociendo el orden
al que ha de ceiiirse. De esta forma, se le facilita cierto sosiego.

El paciente oncoldgico se encuentra ademas con determinadas limitaciones en la calidad asistencial
institucional que debemos acondicionar para garantizar cierto nivel de bienestar a lo largo del proceso
oncoldgico. En primer lugar, es cierto que de forma general se ha logrado una involucracidn creciente del
paciente en su propio proceso, se le da mds valor a sus decisiones y se le facilita mds informacidn pero, sigue
habiendo profesionales que no se alinean con estas practicas. Hay especialistas que se comunican
Unicamente con el familiar y gestionan la informacién segun su antojo y valoracién, en especial las malas
noticias. “Eso trae muchos problemas a nivel legal porque hay personas que no pueden gestionar su
testamento ni sus voluntades anticipadas. No se puede hacer una planificacion al final de la vida porque no
se le comunica correctamente cdmo va a ser ese proceso final, qué es lo que va a acarrear, qué es lo que
puede hacer, qué es lo que no...” argumenta Clara Sempere.

El paciente a menudo necesita disponer de la informacién necesaria para enfrentar al proceso. Puede resultar
delicado dialogar sobre determinados temas y para ello se recomienda la promocién de una comunicacion
fluida entre los agentes involucrados, asi como el cuerpo médico y la familia del paciente. Es por ello que
muchos profesionales manifiestan la necesidad de que el personal sanitario se encuentre capacitado para
ofrecer estandares bdsicos de apoyo emocional al paciente para favorecer la adaptacién al proceso
terapéutico y su confianza en el mismo (Durantes Gémez, 2016).

Puede que, por miedo, muchos profesionales sanitarios evitan comunicar este tipo de informacién crucial.
Es evidente entonces la necesidad de formacién del personal médico en habilidades de comunicacion,
adiestrarlos en esa diplomacia con el paciente en la consulta. “Un paciente siempre va a recordar pasen los
afios que pasen cuando le dijeron que tenia cancer y como se lo dijeron. [...] Siempre recuerdan si el médico
sonreia, si no sonreia, si te explicg, si no te explicé...”. Puede que un paciente experimente ciertos efectos
secundarios como consecuencia de los tratamientos y si el oncdlogo no se lo ha explicado, dificulta que
comprenda lo que le estad ocurriendo a su cuerpo. Sin embargo, si ha sido informado previamente de las
consecuencias de dichos tratamientos, esto le permite anticiparse a esta experiencia y adquirir herramientas
para gestionarla. Es importante recalcar en este punto la muy positiva trascendencia que tiene comunicarse
correctamente con el paciente: aumenta su adherencia al tratamiento y la confianza en el equipo médico. En



un entorno seguro, el paciente plantea las dudas que le surjan al equipo médico, disminuyendo entonces el
malestar y mejorando la experiencia con la enfermedad. Los pacientes manifiestan su complacencia con el
trato humano recibido desarrollan una mejor vivencia del proceso oncolégico.

La intervencidn de equipos psicosociales es primordial entonces al comprender el hecho de que el cancer es
una patologia de alcance multidimensional. Los distintos profesionales debemos estar implicados en este
proceso porque el cdncer no solo se cura a través de un tratamiento clinico. El trabajo social y la atencién
psicolégica acompafian al paciente tratando de subsanar las repercusiones no médicas que el diagndstico
genera sobre el paciente y ofreciéndole soporte emocional. Trabajar mejorando estas areas igualmente
afectadas por la enfermedad llevan al paciente a encontrar mads facil el proceso y a no dudar respecto a la
posibilidad del tratamiento.

Clara Sempere apunta que el trabajo social esta reforzando su posicién y que cada vez existe un mejor
entendimiento de lo que implica nuestro trabajo. Es necesaria la difusion, explicar qué se hace y por qué
somos necesarias para visibilizar nuestra labor y lograr nuestra integracién en todos los dmbitos. Un aspecto
atrabajar es la consideracidn del trabajo social por parte del personal sanitario. Los especialistas deben saber
qué ocurre, todo lo que desencadena un diagndstico de cancer y las capacidades de intervencidn del trabajo
social. “Quiero y espero que la tendencia sea esa, crecer y que nos conozcan. Desgraciadamente, hay que
hacerse ese hueco porque ese no va a venir solo, hay que contarselo, hay que currarselo, hay que explicarles
por qué, tienen que verte y darte el valor que tienes.”, concluye.®
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El abordaje del proceso oncoldgico: una perspectiva desde la psicooncologia

Ana Isabel Gonzalez forma parte de un equipo de ocho psicooncélogas que presta su servicio en la AECC en
la provincia de Zaragoza. Ademas, es la representante del equipo psicosocial de la asociacion. Las
profesionales hacen terapia de forma individual, grupal, ofrecen charlas y coloquios para la poblacién general
y organizan talleres de ocio para pacientes oncolégicos y su entorno. Gracias a su experiencia respondiendo
a la demanda de atencion psicolégica en esta entidad, facilita una serie de apreciaciones que nos permiten
conocer profundamente el papel de la psicooncologia y de los equipos psicosociales durante el proceso
oncoldgico. Recordemos que se estima que un 47% de los pacientes oncoldgicos experimentan alteraciones
en su situacion animica que supondrian la necesidad de recibir atencién psicoldgica (Derogatis , y otros,
1983).

Una vez encontramos evidente la multiple y diversa afectacion que supone el diagndstico de cancer,
podemos empezar a atender los diferentes factores o episodios de la enfermedad que llevan a los pacientes
ademandar la atencidn psicolégica. El paciente ve perjudicada su estabilidad emocional, suimagen personal,
la percepcion de uno mismo y su autoestima. Ademas, la relacién con su entorno también experimenta
cambios, asi como su capacidad para realizar actividades que forman parte de su vida cotidiana. Por otra
parte, la relacion de pareja a menudo no escapa de las repercusiones que supone la enfermedad, y de igual
forma ocurre con la sexualidad de la persona. Los tratamientos disminuyen la libido y el paciente es
arrastrado a la busqueda de otras formas de exploracién de la sexualidad.

La psicooncdloga sefiala que el miedo es el sentimiento que mads habitualmente manifiestan los pacientes en
las consultas. El paciente esta atravesando una realidad que tiene un gran impacto a la vez que supone una
imponente amenaza. Ademds, este sentimiento resulta dificil de manejar y comunicar a su entorno y
profesionales involucrados en su proceso. Por su infame reputacion, el cdncer acarrea miedo al sufrimiento
0 a la muerte desde el momento del diagndstico. Muchos pacientes no saben cdmo comunicarlo a sus
allegados o en el hogar, sobre todo cuando el paciente es joven o tiene hijos pequefios.

El cancer tiene entonces una amplia repercusidon sobre las relaciones interpersonales, sobre todo en la
comunicacién con sus vinculos significativos. Se produce un cambio abrupto en las necesidades del paciente
y es importante poder comunicarlo al entorno con propédsito de su satisfaccion. De la misma forma, su
entorno debe comunicarle al paciente cémo se siente y sus nuevas necesidades, al ser la otra parte afectada
por el diagndstico. La comunicacidén, una vez mas, supone un elemento imprescindible cuya presencia
favorece rotundamente el bienestar del paciente durante el proceso. Al expresar a su entorno sus nuevas
necesidades, este no tiene que suponer sobre ellas, las necesidades del paciente pueden ser satisfechas,
ademas el entorno experimenta la tranquilidad de saber que le esta dando al diagnosticado lo que necesita
en cada momento y se facilita el proceso. Se produce también una extensa pérdida de roles en diversos
ambitos, como el familiar o el laboral, y el paciente sufre ante la imposibilidad de seguir con su vida en las
condiciones habituales. El paciente puede sentirse ajeno entonces a su normal funcionamiento social.

Puede darse la situacion de que el paciente conviva con menores durante el proceso oncoldgico. El cancer es
una enfermedad a menudo perceptible visualmente y que genera cambios en las rutinas familiares. Existe
cierta tendencia a apartar informacién sobre la enfermedad con los menores en el momento del diagnéstico
y tratar por todos los medios de esconder la evidencia. Esta es una practica no recomendada, pues el proceso
se prologa en el tiempo vy los nifios perciben los cambios que se producen en el hogar, lo mas aconsejable es
hacerles participes en funcion a lo que les permita su edad o madurez e intentar normalizarlo.

La facilitacién de herramientas de comunicacion no solo es importante en el entorno familiar, sino que esta
necesidad se manifiesta de igual forma en el entorno hospitalario. Muchos pacientes encuentran dificultades



a la hora de hablar de forma clara con su oncdlogo y exponerle sus dudas e inquietudes porque lo conciben
como un ser de categoria superior y no como un igual. En este punto, la facilitacion de herramientas de
comunicacion es crucial porque el paciente necesita cierta informacidon para poder gestionar el proceso
oncolégico. También es indispensable el dotar al personal sanitario de herramientas comunicativas
adecuadas. “Hemos pasado de un estilo comunicativo muy paternalista en el que al paciente no se le informa
de nada de su enfermedad al otro extremo.”, afirma. Una de las razones que llevan a valorar positivamente
la atencidn sanitaria es la calidad humana de los profesionales médicos percibida por el paciente, que
necesita recibir trato empatico, informacién correctamente transmitida, ser escuchado y que el personal
sanitario dedique tiempo a su atencién (Mira & Rodriguez, 2002).

La profesional comenta ademas que el cambio de imagen como consecuencia de la cirugia o los tratamientos
es otro de los asuntos que se trata a menudo en los despachos. Este aspecto tiene un impacto tremendo
sobre el paciente oncolégico, pues son cambios perceptibles de forma visual que el paciente experimenta en
un periodo muy corto de tiempo. Pueden perder el cabello, las cejas e inflamarse los tejidos, lo que lleva al
paciente a una situacion de extrafiamiento con su propio cuerpo en la que surgen emociones de complicado
manejo. La dificultad que supone es que es una cuestidon que no es facil verbalizar para los pacientes pues,
debido a la grave amenaza que supone el diagndstico de cancer para la salud, caen en el desafortunado error
de pensar que es injusto e inoportuno otorgarle preocupacién al impacto fisico. En este punto es importante
recalcar que esta inquietud es tan valida como cualquier otra y hay que normalizarla.

Con todos estos desajustes emocionales, la psicooncologia desempefia una funcién clave: acompanar al
paciente durante todo el proceso de la enfermedad ayuddndole a lidiar con las emociones que origina. El
diagndstico oncoldgico lleva al paciente a vivir en una atmdsfera de incertidumbre constante, pues aun
sobreviviendo al cdncer, debera someterse a revisiones médicas cada cierto periodo de tiempo en las que
puede recibir malas noticias. El objetivo de la psicooncologia es lograr una adecuada adaptacién del paciente
a sus nuevas circunstancias. Esta aclimatacién debe estar basada en la aceptacidn del proceso que atraviesa
pues, al final, la mayoria de las repercusiones del cancer escapan de su control.

Ademas, al término ‘cancer’ se le acuian determinadas interpretaciones y significados que trasladan al
paciente a una encrucijada emocional compleja. A esta enfermedad se vincula sufrimiento, dolor y
pérdidas, lo que puede llevar a desestabilizar al paciente al verse asaltado por importantes temores e
inquietudes?.

Por otra parte, cabe considerar los déficits que se detectan alrededor de la atencién al paciente oncoldgico.
La profesional comenta que existen aspectos del proceso que quedan desatendidos: “Al final estamos
cubriendo una necesidad que no atiende lo publico, se queda corta la atencidn al paciente”. Es evidente la
necesidad ya no de formar al personal para brindar esa atencion psicosocial al paciente, sino de capacitarlo
para detectar necesidades psicosociales en el entorno hospitalario y poder derivarlo a aquellos profesionales
o recursos capaces de atenderlo en los dmbitos que para él escapan.

Es por eso que Ana Isabel Gonzalez considera inapelable la labor de los equipos psicosociales en este proceso.
Hay pacientes que tienen recursos para poder gestionar las consecuencias de la enfermedad, pero para los
que no, estos aspectos entorpecen su adaptacion al proceso. “Tener un malestar emocional importante
nunca va a hacer que se cure o no se cure, pero si va a limitar una calidad de vida que es fundamental.”,
sefiala. La importancia de los equipos psicosociales reside en proporcionar bienestar al paciente y su entorno
paralelamente a la cura de la enfermedad. Destaca la significacion de una intervencién coordinada: “Todas
esas areas forman parte de la misma persona, entonces, no tendria ninguin sentido que cada profesional que
interviene lo haga de formaindependiente”. Los involucrados tienen el deber de comunicarse y han de pactar
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unos objetivos comunes que se correspondan con las demandas del paciente para evitar una mala
intervencidon que repercuta negativamente sobre su bienestar. Este concepto, por supuesto, deberia incluir
a todos los profesionales, incluido el personal sanitario, que actualmente sigue sin incluirse en este proceso
de coordinacion profesional.

El niumero de atenciones psicooncoldgicas se ha disparado de forma creciente en los ultimos afios. Por una
parte, la explicacion a este suceso se basa en una normalizacion de la atencidn a los aspectos emocionales.
“Aln nos queda mucho camino por recorrer, pero yo creo que poco a poco se va normalizando y se va
aceptando que pedir ayuda en psicologia es igual que ir al traumatdélogo cuando tienes una lesién.”, explica.
La cronificacidon de la enfermedad fruto de los avances médicos es otra circunstancia que lleva ha llevado a
la psicooncologia a incrementar exponencialmente sus intervenciones. La atencidn psicolégica, al igual que
la atencidn social, ha experimentado una positiva fluctuacién en su demanda y tiende a estar mds visibilizada
a la par que reafirma su presencia.*
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Conclusiones

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), aproximadamente el 16% de los fallecimientos se deben
al cancer, siendo la segunda causa de muerte en el mundo por detras de las enfermedades cardiovasculares.
El Instituto Nacional de Estadistica estimo que el 26,4% de las defunciones en Espafia durante el afio 2018 se
debian al cancer, presentando datos sobre incidencia muy similares a los paises de su entorno. La Sociedad
Espafiola de Oncologia Médica tasa la supervivencia en nuestro pais alrededor del 53% aunque apunta que
en las préximas décadas los nuevos diagndsticos aumentardn en un 70%, alcanzando los 24 millones de
pacientes oncoldgicos en 2035.

El cdncer es un fendmeno que tiene afectaciones que van mas alla de la salud fisica y la cuestidn fisioldgica.
El diagndstico entorpece los proyectos futuros del paciente y su entorno, genera grandes repercusiones
sobre las distintas dreas de su vida y merma su bienestar en gran medida. Las consecuencias del cadncer sobre
la salud fisica son las primeras en manifestarse. Los tratamientos que se aplican desencadenan una sucesion
de efectos secundarios que dan lugar a un generalizado malestar fisico, aunque los avances médicos permiten
progresivamente tratamientos menos daiiinos. La mayoria de los efectos desaparecen con el paso del
tiempo, pero existe una pequeiia parte de los mismos que puede perdurar a largo plazo y el paciente se ve
obligado a convivir con ellos. Se producen alteraciones en el aparato digestivo, caida del cabello, cansancio
como consecuencia de la afectacidn de la médula ésea y pérdidas de memoria entre otros muchos efectos.

Por otra parte, el paciente se ve arrastrado a una posicidon vulnerable en la que suelen aflorar miedos,
pensamientos negativos, incertidumbre y dificultades en la comunicacién ademds de producirse un radical
cambio de imagen como consecuencia de la cirugia y los tratamientos. El diagnosticado puede experimentar
una gran pérdida de autoestima y de roles en sus relaciones y desempefios habituales que, sumados al resto
de afectaciones, pueden llegar a desarrollar en el paciente trastornos ansiosos-depresivos que requeririan la
atencidn psicoldgica.

Es habitual que el proceso oncoldgico y el tratamiento que conlleva obliguen al paciente a abandonar su
actividad laboral, al menos temporalmente. Esto trae consigo una disminuciéon de los ingresos del paciente
gue reduce su capacidad de respuesta econémica en un momento en el que ha de enfrentarse a gastos
afladidos como consecuencia de la enfermedad, el 45% de los cuales son asumidos por el paciente y su
familia. Un informe emitido por la Asociacidn Espafiola Contra el Cancer (2018) teniendo en cuenta datos del
afio 2017 estimaba que 25.000 familias quedaban en riesgo de exclusion social tras el diagndstico oncoldgico
al encontrarse en situacidon de desempleo, ser auténomos o percibir rentas inferiores al SMI. Ademas, puede
gue los efectos secundarios de la enfermedad impidan que el paciente vuelva a ocupar su empleo habitual y
solicite una valoracidn de discapacidad ademas de especializarse en otra actividad profesional.

Otra parte importante afectada por el diagndstico oncolégico son las relaciones personales. Los pacientes
con menor apoyo social tienden a desvincularse mas facilmente del tratamiento, no atender las
recomendaciones del equipo médico y el cancer puede tener una repercusion mas negativa sobre ellos. El
apoyo social es una herramienta poderosa en relacién al bienestar durante al proceso oncoldgico porque
favorece en gran medida la adaptacion y el afrontamiento positivo de la enfermedad. En este punto, la
intervencion psicosocial se dirige a la promocién de relaciones con su entorno, su participacion comunitaria
y fomentar la adecuada comunicacidn con sus relaciones significativas.

La comunicacién tiene una gran importancia a lo largo del proceso, tanto con su entorno como con el
equipo de profesionales que intervienen en su caso y se basa en tres pilares fundamentales: la escucha



activa, la aceptacidn y la empatia. El paciente presenta nuevas demandas y necesidades como
consecuencia del diagndéstico y la comunicacién de las mismas conduce a su satisfaccion y, por tanto, a
mayor calidad de vida durante el cancer. Entender la envergadura de la relacién entre cémo nos
comunicamos con el paciente y su percepcién de la situacidn con sus respectivas consecuencias es
primordial para la aclimatacién a los cambios que desencadena el proceso oncoldgico. Nos situa
directamente en la antesala de la relacion de ayuda entre el profesional y el paciente tomando como base
de la intervencién la comunicacion. Conviene mantener este concepto como una mdaxima ya que la
comunicacion es un elemento siempre presente en la relacion de ayuda: Nos comunicamos incluso cuando
no decimos nada.

Estudios han evidenciado la falta de instruccidn del personal sanitario en esta cuestidon tan trascendente y
conviene asumir que la intervencion médica encuentra limitaciones (Dominguez Nogueira , Expdsito
Hernandez, Barranco Navarro, & Pérez Vicente, 2007). Los equipos profesionales deberian estar dotados de
los conocimientos, capacidades y habilidades necesarios para favorecer la comunicacién durante el
proceso, pues es lo que lleva al paciente a percibir como positiva la calidad de la atencién médica,
favoreciendo la adherencia a los tratamientos y a la relacidn terapéutica. El ejercicio de la metodologia
comunicativa “counselling” en el marco de la relacién de ayuda tiene un gran valor como herramienta
terapéutica adicional, basandose en la veracidad, la empatia y la aceptacion. Sitla al paciente en el centro
de la intervencion, ofreciendo cierto soporte emocional y favoreciendo la consecucién de cambios positivos
en la salud del paciente influyendo en su conducta.

Tanto como las demandas de atencidn psicolégica como de atenciéon social han incrementado
disparatadamente durante los ultimos afios. Este hecho atiende a dos explicaciones: la consideracién de las
repercusiones no médicas del cdncer estd aumentando su peso y normalizacion de forma progresiva y
ademas la enfermedad se esta cronificando, por lo que aumenta el periodo de tiempo en el que pueden
surgir vulnerabilidades.

Obedeciendo a estas consideraciones basadas en la investigacion cientifica, nuestra sociedad deberia verse
obligada a observar las consecuencias del cancer desde diferentes prismas, como el social, el econédmicoy
el emocional, y no solo atender a la dimensién médica de la enfermedad. Es hora de entender el cancer
como un fendmeno que tiene afectaciones que van mucho mds alla de la salud fisica y que trastornan la
vida del paciente y su entorno durante el padecimiento y después de este. El crecimiento positivo que han
experimentado estas demandas garantiza la presencia de estos servicios en el futuro ademads de alimentar
la importancia de la intervencidn de equipos psicosociales atendiendo a la multidimensionalidad del cancer.
Las numerosas y diferenciadas consecuencias de la enfermedad sobre las distintas areas de la vida del
paciente nos llevan a reflexionar sobre la necesidad de configuracion de equipos mdas amplios de
profesionales que garanticen todo tipo de rehabilitacién del paciente y no solo la médica. La labor de los
equipos multidisciplinares nunca inferira en la salud fisica del paciente, pero aun asi tiene un alcance clave:
la capacidad de mejorar rotundamente la calidad de vida y el bienestar del paciente oncolégico por su
indiscutible idoneidad a la hora de ofrecer soporte.

Ademas, esta intervencidn que involucra a varios profesionales debe articularse de forma coordinada,
normalizando la comunicacion entre oncélogos, médicos especialistas, psicooncélogos, trabajadores
sociales y cualquier figura profesional que se vea inmersa en el proceso terapéutico pues, al formar parte
todas las areas del mismo paciente, carece de sentido actuar de manera aislada sin contar con el criterio de
los demas profesionales. La deteccién precoz de estos problemas puede producirse en Atencién Primaria o
en el equipo de oncologia que trata al paciente. Los sistemas sanitarios han de estar dotados de



determinados procedimientos o mecanismos que faciliten diferenciar a estos pacientes para abordar sus
desajustes lo antes posible. Es de especial interés reconocer la importancia de la coordinacién entre el
personal sanitario y los equipos psicosociales llegados a este punto. Tender este ‘puente’ relacional
configura una red mas amplia de ayuda al paciente y su entorno, que en muchas ocasiones se sienten
sobrepasados por la situacion y no disponen de recursos materiales ni personales para hacerle frente. Para
asegurar el desarrollo de un proceso adaptativo a la enfermedad es necesaria la participacion de
numerosos actores, encontrandose entre ellos los equipos de psicooncologia, el personal sanitario de
Atencion Primaria, del drea de oncologia y los trabajadores sociales.

Finalmente, conviene indagar en las capacidades y posibilidades de actuacidn que maneja el trabajo social
no solo en el ambito oncoldgico. El diagndstico oncoldgico no siempre implica una explicacién exacta de sus
causas, pero si admite la determinacidn de algunos factores de riesgo como el tabaquismo, el consumo de
alcohol, de tabaco, el sobrepeso y el sedentarismo. Lo cierto es que si segin la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS) entre el 30% y el 50% de los diagndsticos de cancer pueden evitarse a través de medidas
preventivas, los trabajadores sociales ya disponemos de un nicho de intervencidon que puede ejercitarse
desde cualquier ambito: la promocidon de habitos y estilos de vida saludables.

Cabe sefialar que el presente Trabajo de Fin de Grado ha encontrado algunas limitaciones. En primer lugar,
la realizacién del mismoy especialmente la realizacidn de entrevistas se ha visto de alguna forma perjudicada
como consecuencia de la crisis sanitaria ocasionada por la Covid-19. Al haberse decretado el estado de alarma
desde marzo hasta junio, quedd imposibilitada la intencidn de llevar acabo entrevistas de forma presencial.
Este cambio en la tesitura ha restringido la cantidad de informacion que se pretendia reunir, dificultad que
se ha tratado de subsanar a través de la realizacidon de entrevistas a profesionales que incluian cuestiones
mas exhaustivas. Este laborioso arreglo ha permitido aportar mayor profundidad al estudio.

Por otra parte, es vital sefialar la limitacidon que ha supuesto para este estudio el hecho de que la investigacion
acerca del tema de interés sea escasa y reciente. No se han encontrado estudios cuyo objetivo concreto sea
evidenciar la importancia de la implicacidn de equipos psicosociales en el proceso rehabilitador del paciente
oncoldgico, lo que restringe demostrar los efectos positivos que este tipo de intervenciones tienen sobre los
pacientes y que se observan en su préctica. De esta forma, conviene exaltar la obligacién de proseguir e
incrementar el estudio en esta linea. Es de gran interés profundizar la investigacidn en estos aspectos, al
observarse la mejora que producen en la calidad de vida durante el proceso oncolégico, ofreciendo cobertura
no solo a las cuestiones médicas.

Se ha logrado realizar un andlisis integro de las distintas areas que se ven afectadas como consecuencia del
diagndstico oncoldgico y de qué forma merman el bienestar del paciente. Ademas, queda evidenciada la
trascendencia de la intervencién de equipos psicosociales a través de la profunda revisidon bibliografica
realizada y de las entrevistas a las profesionales, relacionando las nuevas necesidades del paciente con las
capacidades de actuacion de las disciplinas no médicas. Finalmente, se manifiestan determinadas propuestas
de mejora centradas en tres aspectos de la intervencién: la importancia de la comunicacion con el paciente
y de la representacion social del cancer, la instauracion de la metodologia comunicativa ‘counselling’ en la
relacién profesional-paciente y el ejercicio de la coordinacidn entre los distintos profesionales implicados en
el proceso oncolégico. Los objetivos de la presente investigacidon aplicada cualitativa quedan, por tanto,
notablemente alcanzados a pesar de encontrar diversas limitaciones en la ansiada consecucion de los
mismos.



Lineas de mejora

Comunicacion durante el proceso oncolégico: su valor como instrumento rehabilitador

Hemos podido observar como el diagndstico de cancer lleva al 47% de los pacientes a desarrollar desajustes
emocionales que requeririan recibir atencidn psicoldgica (Derogatis , y otros, 1983). Este adicional malestar
da lugar a una cadena de afectaciones que deterioran el normal funcionamiento del individuo en lo que era
su vida cotidiana, asi como en su forma de relacionarse con sus vinculos personales significativos. Se dan
dificultades reciprocas a la hora de comunicarse con su entorno y es un terreno en el que los profesionales
psicosociales deben terciar. En un punto en que el paciente siente cdmo pierde el control sobre su salud y
sus proyectos vitales, lo mas desaconsejable es la soledad y el aislamiento, por lo que la comunicacién juega
un papel muy importante al tender un puente entre sus nuevas necesidades y el potencial apoyo que puede
recibir tanto de equipos profesionales como de sus relaciones habituales (Yélamos A. & Fernandez, 2009).

En esta tesitura, tanto su entorno como los profesionales que lo atienden deben hacer un sobreesfuerzo por
comprender la complejidad emocional del diagndstico de cancer y tratar de desarrollar y ejercitar habilidades
de comunicacion y recursos personales que favorezcan el bienestar del paciente. Yélamos y Fernandez (2009)
sefialan que se trata de generar y normalizar nuevos habitos de comunicacién con el paciente basados en los
tres pilares basicos: escucha activa, aceptacidon y empatia. De esta forma, construimos relaciones de ayuda
muy positivas en un momento de extrema necesidad y aumentamos su sensacién de apoyo social percibido,
entre cuyos beneficios se encuentra el desarrollar mecanismos adaptativos a la enfermedad.

En primer lugar, nuestra entera sociedad ha sentido siempre la necesidad de englobar multiples
particularidades para simbolizar un solo concepto general: se trata de las representaciones sociales, y el
cancer no escapa de estas construcciones. La representacion social de esta enfermedad implica todo lo que
imaginamos e interpretamos cuando escuchamos la palabra ‘cancer’. Esto afecta al paciente de forma que
desarrolla una serie de expectativas respecto a la enfermedad y le ayuda a entender lo que estd
experimentando. Sin embargo, resulta un arma de doble filo ya que en una patologia de tal complejidad
puede no resultar provechoso que la mayor parte de conocimientos que el paciente disponga de su situacion
sean fruto de presunciones compartidas por la sociedad, a menudo erréneas. Estos aspectos implicados en
la representacion social del cancer llevan a la germinacién de actitudes en el paciente respecto al diagnéstico,
lo que puede perjudicar su adaptacidn a la enfermedad teniendo en cuenta todas las nociones negativas que
socialmente se comparten entorno al cancer. Claro esta que esto no solo desfavorece al paciente, sino que
la atencidon y el trato ofrecido por el personal médico puede verse influido por estos estereotipos al observar
al paciente como un caso general rehuyendo todas sus particularidades. De esta forma, la comunicacién con
el paciente se despersonaliza y sitla al médico en una posicién que dista de las muy diferenciadas
necesidades que puede presentar un paciente respecto a otro (Llinares Insa, Benedito Monledn, & Piqueras
Espallargas, 2010).

El estudio desarrollado por la Universidad de Valencia (2010) demuestra que los términos e ideas puestos en
relacién con el cancer son debilidad, persona enferma, hospitalizaciones, tristeza, dolor, derrota, sufrimiento,
pena o miedo. Sin embargo, también se relaciona con lucha, fuerza y superacién. Estas ideas fuertemente
arraigadas en nuestra sociedad predisponen negativamente al paciente en el momento justo del diagndstico
en relacién con este tipo de términos y las sensaciones que conllevan. Ademas, nuestra sociedad acostumbra
a referirse al proceso oncoldgico mediante alegorias que, a pesar de contener la mejor de las intenciones,
causan efectos contrarios sobre el equilibrio emocional del paciente. Es el caso del empleo del lenguaje bélico
para aludir al cancer, cuyas primeras manifestaciones se remontan al afio 1971.



Cuando se habla de cdncer, a menudo se utilizan expresiones como ‘luchar’, ‘pelear’ o ‘vencer’. Esto es lo
que se llama la metéafora bélica en el cadncer y consiste en referirnos al proceso oncolégico con términos
agresivos o militaristas que sitlan al paciente en un plano de enemistad o guerra con su enfermedad. Lo
cierto es que, a pesar de tratar de atribuirle aptitudes favorables o transmitir animos al paciente, puede tener
consecuencias muy negativas sobre el bienestar de aquellos pacientes en los que la enfermedad no remite.
Este lenguaje épico hace sentir el cdncer como una batalla que conlleva pérdidas, cansancio vy tristeza y
genera importantes efectos sobre el paciente??.

Los discursos que mantenemos alrededor de la enfermedad reflejan cémo la concebimos y repercute sobre
las posibilidades de afrontar la enfermedad de los pacientes. Afecta a cdmo se comunican los profesionales
y su entorno con ellos, ademas de en el disefio de politicas publicas. Es adecuado referirnos a ‘la lucha contra
el cancer’ cuando hacemos referencia a la campafia globalizada en la que participa la comunidad como
equipo para enfrentar el reto que supone la enfermedad en nuestra sociedad, sin embargo, no es
recomendable utilizar la metafora en un contexto individualizado porque puede llevar al paciente a sentirse
en una posicidn rival contra algo que es mucho mas grande que él.

Lo cierto es que este tipo de lenguaje ha llegado a normalizarse en nuestra sociedad durante décadas sin dar
cabida al debate, llevdndonos a observar el cdncer como un enemigo rebosante de maldad en lugar de como
una enfermedad mas. Términos como ‘ganar’, ‘perder’, ‘batalla’, ‘lucha’ o ‘guerrero’ da lugar a una atmdsfera
de imposiciones que envuelve al paciente y le induce a pensar que ha de mantenerse fuerte emocionalmente
o que no puede permitirse el [lanto. Esto amedrenta al paciente frente a su situacion y perjudica su gestién
y estabilidad psicoemocional mediante las sutiles exigencias de valentia que esconde esta terminologia
basada en ideas irracionales y mitos falsos, como creer que por mantener una actitud mas positiva mejorard
su situacidn clinica (Sepulveda, 2019).

Como profesionales y como sociedad debemos abandonar este tipo de discursos y mostrarnos mas
comprensivos con la enfermedad y su proceso, entendiendo lo injusto que es esperar que el paciente adopte
una posicion valerosa o heroica ante el cancer. Ademds, cuando la enfermedad no responde positivamente
a los tratamientos los efectos negativos que desencadena la metafora bélica pueden llevarle a culparse a si
mismo de la ausencia de su recuperacion, pues puede tal vez pensar que ‘no lucho lo suficiente’ cuando la
realidad es que su situacién médica escapa en gran parte de su control.

En definitiva, la metafora bélica entorpece la adaptacién a la enfermedad atribuyendo roles, connotaciones
y estableciendo improcedentes evaluaciones de aceptabilidad respecto a determinadas posturas adoptadas
a la hora de atravesar el proceso oncolégico. En este punto conviene asentar la idea de que una pérdida en
el cdncer no significa una derrota y concienciar a la poblacion sobre los adulterados mitos y la informacion
erronea alrededor de la enfermedad. Asi, el cancer recuperara su titulo de enfermedad y permitird su
tratamiento y referencia de forma mas acertada y practica, facilitando el trabajo que realizan los
profesionales psicosociales con sus pacientes (Rojas Miranda & Fernandez Gonzalez, 2015).

Ahora bien, teniendo en cuenta estas adversidades linglisticas socialmente compartidas entorno al cancer y
obedeciendo al hecho de que factores como la escucha, el trato empatico y la percepcidon de apoyo social
favorecen el bienestar durante el proceso oncoldgico, debemos establecer como fundamental meta una
mejora en la comunicacién con el paciente. Esto debe de darse en todos los ambitos profesionales que
intervienen durante el proceso oncolégico, incluyendo al personal sanitario.

22 \er https://www.latercera.com/que-pasa/noticia/consecuencias-del-lenguaje-belico-en-el-cancer/700380/
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Josep Baselga, director del Memorial Sloan Kettering Cancer Center?® desde 2013 hasta 2018, dio luz a la
cuestion de las habilidades de comunicacién del personal sanitario durante una entrevista. “El poder del
médico es un poder tremendo. Puede hacer que la persona se cure o no. Y luego la relacién humana con una
persona que tiene un problema grave, que se encuentra perdida y decirle que estds con ella, que navegamos
juntos. Aprendes mucho de la condicion humana y te maravilla.”, afirma. Concreta ademds sobre la
importancia de la dimensidon humana de la atencidon médica: “Yo, a los malos comunicadores no los quiero.
iNo los quiero! La parte humana es clave. Si tu eres muy bueno pero incapaz de comunicarte con los pacientes
o entenderlos, équé poder de curacion tienes?”. El oncologo cataldn desarrollé un programa de formacién
en comunicacion para reeducar al personal sobre este aspecto de la atencidn médica?..

Lo cierto es que la comunicacidn de los equipos médicos esta identificada como una de las piezas clave de la
intervencion profesional. Variables como la amabilidad, la empatia, el tiempo dedicado a la atencidn, el
tiempo de espera, asi como la informacidn ofrecida suponen componentes elementales a la hora de sentirnos
satisfechos con la atencidn recibida. Las entidades que acttiian en representacion de los pacientes demandan
el impulso de programas y formacidn relativas a la cuestion de la comunicacién y del trato humano para que
la atencién ofrecida resulte mas confortable. Estas condiciones favorecen el proceso oncolégico, la vivencia
del mismo, los procedimientos rehabilitadores y existe una verdadera conformidad a la hora de acentuar el
valor de la instruccién en recursos comunicacionales y de cobertura emocional (Dominguez Nogueira ,
Expdsito Hernandez, Barranco Navarro, & Pérez Vicente, 2007).

A pesar de ello, un estudio sobre la comunicacidn en el entorno hospitalario (2005) evidencid la escasez de
actividades y programas formativos en estas habilidades tan necesarias. Esta ausencia de destrezas se hace
notar a la hora de gestionar informacidn delicada o transmitir malas noticias. Las dificultades que sefialaron
los profesionales estaban relacionadas con distintos factores como la gravedad del diagnéstico, las
expectativas del paciente y el secretismo a menudo incentivado por la familia. De la misma forma, los
profesionales reconocieron carencias en su formacién en cuanto a habilidades sociales y mecanismos para
hacer frente a estas dificultades.

Reflexionar sobre estas cuestiones nos lleva a un punto de reconstruccion de la atencién hospitalaria en la
que el paciente debe de estar siempre en el centro de la intervenciéon. Esto supone un rotundo cambio en la
cultura médica ya que los items a través de los cuales se ha evaluado la atencidn hospitalaria de forma
habitual han sido la evolucidn puramente clinica de los pacientes. La nueva perspectiva plantea el concepto
de ‘experiencia del paciente’, que refiere a cdmo el paciente oncolégico valora la atencion médica recibida
en términos de calidad, donde el trato humano juega un importantisimo papel (Yélamos, Sanz , Marin, &
Martinez Rios, 2018).

23 |nstituto especializado situado en Nueva York que se dedica al tratamiento del cancer. Ver
https://www.mskcc.org/espanol

24 Entrevista disponible en https://www.xlsemanal.com/conocer/salud/20170409/josep-baselga-las-cifras-del-cancer-
bestiales-no-van-bajar-superpreocupante.html
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Counselling: el paciente como protagonista de su propio proceso

La Organizacién Mundial de la Salud sugirié en 1987 el empleo de nuevas metodologias comunicacionales en
la relacion de ayuda profesional, atendiendo a aspectos relativos a las emociones que conllevaba el VIH. Esta
propuesta pretendia situar al individuo como protagonista del proceso, dar soporte emocional y promover
habitos saludables. Mas adelante, pasaria a llamarse Counselling, haciendo referencia precisamente al
favorecimiento del manejo emocional del paciente y del profesional y a la intencién de lograr cambios
positivos en la salud de los pacientes modificando su conducta y habitos. Para llegar a poder desarrollar su
practica, es necesaria la instruccion en determinadas habilidades y conocimientos y resulta una técnica de
gran eficacia con pacientes que presenten malestares emocionales como el miedo, la angustia o el enfado.
No solo es util en la atencidn a estas emociones y sentimientos, sino que también lo es en su prevencion por
lo que no conviene infravalorar su importancia (Diaz Valero, Gonzalez De Rivas, & Gutierrez Delgado, 2020).

Las actitudes en las que se basa son la veracidad, la empatia y la aceptacidén. Hay que comprender al paciente,
ser sincero con la informacidn que se transmite y aceptar sin juicios las decisiones del paciente. Las
habilidades de autocontrol y de solucién de problemas favorecen la compleja toma de decisiones a la que
puede verse sometido un paciente oncoldgico. Ademas, el ofrecimiento de soporte emocional puede lograr
el cambio de conducta o habitos sin la necesidad de manifestar imposiciones que sitlan al paciente en una
posicion defensiva. El ejercicio de estas habilidades lleva al paciente a considerar excelente la atencidn
médica a pesar de recibir una mala noticia, importa mas la forma en que se comunica que lo que se comunica.

Lo cierto es que existen grandes discrepancias entorno a lo que se considera una buena atencidon médica
entre médicos y pacientes. Los médicos consideran que el factor mas determinante para ofrecerla son las
habilidades clinicas del personal sanitario, y asi es compartido por los pacientes. Sin embargo, existe una
diferencia abismal respecto a otras cuestiones como la forma de comunicar informacién. Mientras que los
pacientes la consideran como el segundo factor significativo a la hora de valorar la atencidn médica, el
personal sanitario lo sitda en sexto puesto (Barreto, Diaz, & Saavedra, 2010).

Los pacientes le prestan atencién entonces a la facilitacion de informacidon cuando esta se demanda,
explicacidn del proceso, pruebas y resultados, atencion plena en la consulta, tiempos de espera e interés en
saber de qué familiar precisa compafiia durante la estancia hospitalaria. Los médicos manifiestan que la
necesidad de informacidn varia de un paciente a otro y eso supone una gran dificultad. El counselling consiste
precisamente en la personalizacion de la comunicacion en relacion al paciente, abandonando la
improvisacion de la misma. Sin embargo, si hay una demanda que todos los pacientes comparten
independientemente de su necesidad de informacién, es el apoyo emocional, y por eso es una materia en la
gue todo el personal deberia estar entrenado.

Diaz Cordobés (2011) sefiala y analiza varios estudios que han demostrado que los pacientes que valoraron
positivamente la comunicacion de informacién recibida ademas de considerar sus necesidades
psicoemocionales atendidas presentan posteriormente menores niveles de ansiedad y depresién. Ademas,
los que mejor evallan la atencidn afirman haber recibido soporte emocional en la consulta. El counselling
supone entonces una metodologia comunicativa que se aleja del tradicional paternalismo médico y aborda
el proceso desde una relacién de ayuda, pero entre iguales. Considera y confia en la capacidad y aptitudes
del paciente para sobreponerse a los obstaculos que puedan surgir en el proceso de su enfermedad
atribuyéndole al paciente la toma de decisiones sobre su proceso, quedando de esta forma en el centro de



la intervencién y lo que es mds importante: supone un mecanismo mas a la hora de favorecer la adherencia
a los tratamientos.



Triaje y coordinacion: hacia una intervencién multidisciplinar

Como ya podemos afirmar, el impacto del cdncer mas alla de lo fisico es colosal. La diversa cantidad de nuevas
necesidades que presenta el paciente lo sita en una posibilidad de vulnerabilidad emocional, laboral,
econdmica y social. Ademas, estas necesidades varian de un paciente a otro en funcidn de factores como el
tipo de cancer, el estadiaje o los tratamientos (Yélamos A. & Fernandez, 2009). La Organizacién Mundial de
la Salud se pronuncié en 1989 sobre la complejidad de estas necesidades y sugirié que, en relacidén con la
Piramide de Maslow, el paciente oncolégico necesita cuidados adicionales ademds de los dirigidos a
satisfacer sus necesidades fisioldgicas. Entre estas nuevas necesidades se encontraban la seguridad,
sensacidon de pertenencia y amor. Ademas, convenia prestar atencidén a aspectos como la autoestima,
confianza, aceptacion y comprension®.

Ademas, si el paciente se encuentra en fase terminal necesita poder manifestar sus miedos e inquietudes,
gestionar correctamente la ansiedad, aliviar su tristeza y poder comunicarla, recibir apoyo, sentir satisfaccion
respecto a lo que ha sido su vida y mantener su vida sexual (Reynoso, Alazraki, Gonzalez-Marafia, Alvarado,
& Pulidol, 2008).

Llegados a este punto, es urgente entonces aceptar que la intervencion médica contempla limitaciones en la
atencion al paciente y dar cabida a la presencia de nuevas figuras profesionales implicadas en el proceso
rehabilitador del paciente (Rodriguez Milla, Roman Lépez, Aguilar Romero, & Gallego Bermudez , 2017). El
papel del trabajo social es, en esta cuestidn, determinante, pues el profesional esta dotado de conocimientos,
habilidades y recursos que le capacitan para el analisis y el diagndstico de las necesidades tanto ya
manifiestas como potenciales que forman parte del proceso oncolégico. El triaje es el proceso mediante el
cual el profesional analiza la situacién del paciente y explora sus necesidades priorizando unas respecto a
otras. Es un procedimiento de uso habitual en el entorno médico, especialmente en la atencién a urgencias
pero, también queda integrado en otras disciplinas, como en el trabajo social. A través de este método
articulado a través de entrevistas personales, el trabajador social indaga en las circunstancias salubres,
fisioldgicas, psicoemocionales, laborales, econdmicas y sociales que atraviesa el paciente, con propdsito de
su optimizacion.

Esta poderosa capacidad de andlisis debe ser considerada por el personal sanitario a la hora de ofrecer la
mejor atencion, y no solo médica, a un paciente. Una mala atencidn al paciente puede tener repercusiones
sobre su capacidad de afrontamiento de la enfermedad. Si bien el entorno médico encuentra limitaciones
para el abordaje de estas cuestiones, conviene la normalizaciéon y validacion de la derivacion a otros
profesionales especializados para la intervencién en estos ambitos?®. Existe un amplio abanico de disciplinas
que pueden atender las necesidades del paciente oncoldgico desde sus capacidades de intervencion:
trabajadores sociales, fisioterapeutas, psicooncélogos, nutricionistas, foniatras... La accion individualizada de
cada especialidad atiende una pequefia parte de las necesidades rehabilitadoras del paciente mientras que
una intervencion multidisciplinar coordinada supone un muy conveniente y valioso soporte asistencial
durante el proceso oncoldgico. Tenemos la magnifica oportunidad de tejer una red de ayuda y apoyo que
protege al diagnosticado de la vulnerabilidad que genera el cancer.

Desgraciadamente, el concepto de intervencién multidisciplinar coordinada es tangible pero aun queda
lejano. Rara vez los pacientes acuden a los equipos psicosociales por recomendacién del personal sanitario y
no por iniciativa propia. En trabajo social es usual derivar a recursos con potencial para satisfacer las
demandas o paliar las problematicas que escapan de nuestras competencias, épor qué resulta tan

2> Ver https://apps.who.int/iris/handle/10665/39524
26 \/er Anexo |l: Entrevista a Ana Isabel Gonzdlez Nogales, psicooncéloga



https://apps.who.int/iris/handle/10665/39524

complicado que ocurra lo mismo en los espacios hospitalarios? Lo cierto es que no se ha investigado lo
suficiente acerca de esta cuestion, al igual que sobre el importante papel de otras disciplinas interventoras
en el proceso oncolégico como el trabajo social y la psicooncologia.

Esta carencia en la gestion del proceso oncoldgico puede llevarnos a reflexionar sobre si los profesionales
psicosociales nos encontramos verdaderamente integrados en la intervencién asistencial. El camino por
recorrer todavia es largo porque la investigacién sobre la multidimensionalidad de la enfermedad es muy
escasa, no se le presta atencién ni se le otorga el suficiente peso al resto de afectaciones que conlleva el
diagndstico oncoldgico y que dificultan la calidad de vida del paciente de forma simultanea a la enfermedad.
De ser asi, quedaria entonces clarificada la necesidad de coordinar una intervencion que integre a varias
disciplinas basada de la consideracién mutua de nuestro valory significacion a la hora de garantizar la calidad
de vida del paciente.
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Anexos

Anexo |: Guion de entrevista para Clara Sempere Albero, trabajadora social

e (Qué areas de la vida del paciente se ven alteradas como consecuencia del diagndstico oncolégico?,
équé capacidad de intervencidn tiene el trabajo social sobre ellas?

e (Cudl esla funcidn de la trabajadora social en el ambito oncolégico?

e (Cudl es el orden de intervencidn que se sigue?

e (Cudles son las necesidades mas habitualmente detectadas en los pacientes oncoldgicos?

e (iConqué servicios o recursos debe mantener contacto la trabajadora social en el ambito oncoldgico?

e iQué papel juega la coordinacidn entre los profesionales que forman parte del proceso terapéutico
del paciente?

e iQué cambios ha experimentado la demanda de atencidn social en pacientes oncolégicos durante
los ultimos afios? ¢Se ha incrementado o ha disminuido?

e Y encuanto a la demanda total de atencion social, ¢ha aumentado en los ultimos afios?

e (Detectas alguna carencia en la atencidn al paciente oncolégico desde el ambito institucional, ya sea
en el entorno sanitario o en el amparo legal?

e (Consideras importante la intervencion de equipos psicosociales durante el proceso oncolégico? De
ser asi, équé la hace tan importante?

e (Cudl crees que es la tendencia del trabajo social en el ambito oncolégico?, épor qué?



Anexo Il: Guion de entrevista para Ana Isabel Gonzalez Nogales, psicooncdloga

¢Qué areas de la vida del paciente se ven alteradas como consecuencia del diagndstico oncolégico?,
équé capacidad de intervencidn tiene la psicooncologia sobre ellas?

¢Cual es la funcion de una psicooncéloga?

¢Cuales son las inquietudes, problemas o afectaciones emocionales que mas frecuentemente traen
los pacientes a la consulta?

¢Qué papel juega la comunicacién con el paciente durante el proceso oncolégico tanto en la relacién
de ayuda como con sus relaciones significativas?

¢Qué papel juega la coordinacion entre los profesionales que forman parte del proceso terapéutico
del paciente?

¢Detectas alguna carencia en la atencidn al paciente oncoldgico en la dimensién emocional desde el
ambito institucional?, ¢aspectos psicoemocionales que queden destendidos?

éConsideras importante la intervencion de equipos psicosociales durante el proceso oncolégico? De
ser asi, équé la hace tan importante?

¢Qué cambios ha experimentado la demanda de atencién psicolégica en pacientes oncoldgicos
durante los Ultimos anos?, ése ha incrementado o ha disminuido?

¢Cual crees que va a ser la tendencia de la psicooncologia?, ¢por qué?



Anexo Ill: Entrevista a Clara Sempere Albero, trabajadora social en el ambito
oncoldgico

¢Qué areas de la vida del paciente se ven alteradas como consecuencia del diagndstico oncolégico? ¢Qué
capacidad de intervencidn tiene el trabajo social sobre ellas?

Areas de intervencién... Vale. Bueno, por supuesto la salud es la que mas se ve afectada. La social, econdmica,
y laboral principalmente. Son las 4 areas que mads afectadas se ven.

¢Cual es la funcidn de la trabajadora social en el ambito oncolégico?

En el ambito de la salud poco puede hacer. La salud es lo que nos va a marcar un poco la intervencion, los
tiempos de tratamiento, cémo se encuentre el paciente, qué nivel de autonomia tenga... Osea, que en la
salud podemos hacer poco. Mas bien, es la salud lo que nos va a marcar a nosotras la intervenciéon que vamos
a hacer mas que incidir nosotras en ella. Eso es un poco la dificultad de atender a un paciente oncolégico. En
el resto de las dreas efectivamente si que podemos intervenir.

A nivel social lo que hacemos sobre todo es trabajar a nivel familiar, a nivel de red de apoyos, del entorno...
Aqui por ejemplo facilitamos con el tema de los talleres, integrarles a nivel social, a nivel comunitario y ya no
solo los tienen que hacer aqui, pueden en el centro civico, participar en actividades... Mantener un poco los
niveles de ocio y de socializacién que puedan tener.

A nivel econdmico la trabajadora social lo que puede hacer es gestionar ayudas econdmicas a la vez que
trabajamos en el resto de areas, son muy necesarias. Es decir, esque hay que pagar la luz porque sino no
podemos hacer nada mas, no podemos trabajar a nivel emocional si lo que le estad pasando es que no puede
llegar a fin de mes y no puede pagar la luz y se la van a cortar, lo primero que hay que hacer entonces es
garantizarle que va a poder pagar la luz y que va a tener la luz. Cuando tenga sus necesidades basicas
cubiertas entonces podremos ir a las otras necesidades, que son mas secundarias, no es que no sean
importantes, su estado animico también es importante, pero es verdad que si no tiene para comer pues poco
vamos a poder hacer en el resto de dreas.

Eso a nivel econdmico, luego a nivel laboral, segin en qué momento se encuentre el paciente: orientacion
con los tramites que puede hacer, si se encuentra de baja por ejemplo, explicarle un poco el proceso de como
va a ir la baja, que opciones puede tener si llega el momento de que pase por el tribunal y demads. Si esta
desempleado hay itinerarios de insercién laboral, orientacién sobre recursos que pueden tener externos, a
nivel de la asociacidon también, ofertas de formacién de cémo si se ha dedicado siempre a una cosa y ahora
con el diagndstico no puede dedicarse a eso como puede diversificarse un poco y como se puede dedicar a
otros trabajos, cdmo hacer eso, qué edad tienes, coémo te puedes volver a integrar en el mercado laboral...
toda esa orientacién es lo que podemos hacer desde trabajo social.

éCual es el orden de intervencién que se sigue?

Lo primero que hacemos es una entrevista de acogida como en todos los recursos. Ahi es donde elaboramos
el plan de intervencion. Conocemos al paciente, conocemos todas las areas en las que podemos incidir y
junto con el paciente creas el plan de intervencion. Qué areas son las que él quiere trabajar y cuales son en
las que tu detectas que se puede trabajar. Puede venir un paciente con una necesidad muy clara, puede
necesitar que le paguemos la luz pero nosotras detectar otras necesidades. Entonces, es importante que con
el paciente veamos qué es lo que quiere y qué es lo que le podemos ofrecer y disefiemos ese plan de
intervencion y actuemos. Realizamos el seguimiento a la vez que realizamos la actuacion. Si estamos pagando
la luz, gestionamos la ayuda econdmica y mientras tanto realizamos entrevistas de seguimiento con el
paciente y con el familiar si es necesario. Una vez que eso haya terminado, la intervencién perfecta seria que



durante ese tiempo le estamos ayudando a pagar la luz pero hemos ayudado también a que termine el
periodo de baja, se pueda incorporar a trabajar y ya no tenga esa necesidad econdmica. Entonces hemos
trabajado con él o con ella la orientacion, por lo tanto ya podemos cerrar el caso, hacer ese seguimiento,
hacer el cierre y ya esta. Si es necesario podemos hacer de nuevo un seguimiento para ver como va todo,
qué tal estan las cosas y con eso ya se cerraria el caso definitivamente. Eso en casos en los que vaya todo en
orden.

éCuales son las necesidades mas habitualmente detectadas en los pacientes oncolégicos?

Normalmente la necesidad de atencién psicoldgica es lo que mas se autodetecta un paciente o un familiar,
las demandas mas frecuentes son esas por malestar emocional. Lo identifican bien, el paciente esta triste,
esta llorando, ha recibido el diagndstico y necesita un psicélogo. Eso a menudo es facil de detectar o por
ejemplo, una necesidad de ayuda econédmica muy acusada. “No tengo ningln ingreso y necesito dinero para
pagar tal concepto”, son cosas que podemos detectar facilmente, tanto un profesional como el propio
paciente, pero cuando hacemos una entrevista es cuando desgranamos un poco todo lo que puede haber.
Entonces hay mucho malestar a nivel emocional, pero resulta que ademas el diagndstico le esta generando
aislamiento en la familia, que haya perdido los contactos, que ya no salga y no socialice tanto, que a lo mejor
ha tenido que dejar el trabajo o estd de baja y han reducido sus ingresos... Entonces vemos que puede haber
mas cosas. Por lo tanto, malestar emocional lo primero, la problematica econdmica suele venir de la mano si
tiene que dejar de trabajar o cogerse la baja, después situaciones de aislamiento, limitacién de la
autonomia... Pues pacientes que eran perfectamente autdnomos para todo y ahora ya no pueden realizar las
actividades bdsicas, también es importante. Hay gente que es muy joven y que se ve limitada por el
tratamiento o por el propio avance de la enfermedad y ya no tiene autonomia, por lo tanto, necesita ayuda
de otra persona, ya sea su pareja, un familiar o contratar a una persona que le ayude en casa. Muy frecuente
también necesitar material ortoprotésico, necesitar un andador, una silla de ruedas para desplazarme,
aunque sea solo durante el periodo del tratamiento, pero esa pérdida de autonomia es lo que le hace
necesitar material de apoyo.

En las mujeres es frecuente el impacto fisico de la enfermedad, necesitan una peluca, necesitan proétesis de
mama, pafiuelos... Todo por el impacto que suponen los efectos secundarios del tratamiento.

Esas son las mas frecuentes y luego los desplazamientos por los tratamientos, si se tiene que movilizar a otra
comunidad auténoma o viene de otra comunidad a Zaragoza y necesita una orientacion sobre alojamientos
o ayudas econémicas para el desplazamiento, es otra de las necesidades frecuentes.

éCon qué servicios o recursos debe mantener contacto la trabajadora social en el ambito oncoldgico?

Por ejemplo, a nivel publico con el departamento de trabajo social de los hospitales y de los centros de salud
con los que mds y con el CMSS, porque son los recursos a los que siempre derivamos. Los CMSS son los
centros de primer nivel al que todos pueden acceder, entonces importante que estén siempre en contacto
con el sistema publico y después ya con las entidades del tercer sector, como somos nosotros u otras
entidades. Si nosotros no podemos cubrir, intentamos contar con otras asociaciones. Nosotros al ser la AECC
lo que hacemos es canalizar a otras asociaciones mas pequefias, si es un paciente ostomizado, gente que
sufre linfedema... Importante entonces el contacto con las entidades del tercer sector.

éQué papel juega la coordinacion entre los profesionales que forman parte del proceso terapéutico del
paciente?

Es vital. Sobre todo en oncologia porque es una enfermedad que afecta a muchas areas. Muchas veces hay
muchos profesionales implicados que te llevan desde oncologia, desde rehabilitacion, el ginecdlogo, desde
primaria. A veces el paciente no sabe si algo tiene que pedirselo al de cabecera, al especialista, le llevan mas



especialistas, si surgen complicaciones aln mads especialistas, si el cdncer te genera una diabetes tienes que
ir también al endocrino... Hay muchos profesionales implicados. Si esta ingresado puede ver a la trabajadora
social del hospital y cuando le dan el alta ve a la del centro de salud, luego lo mandan al CMSS... Puede darse
entonces un caso en el que estemos muchas profesionales metidas donde es importantisima la coordinacién,
establecer un profesional de referencia sobre todo que coordine un poco a todos y que sea la referencia de
ese paciente, que se comuniquen, que tenga claro cudles son las cosas que estamos gestionando cada una.
Entonces es muy importante dentro del propio equipo, si aqui tengo a alguien que esta en psicologia, que
estd en voluntariado y que estd conmigo también es muy importante que me coordine con mi equipo.
También lo es con los implicados externos, eso va a facilitar que el paciente tenga una adherencia a la
intervencion, va a saber lo que estd haciendo cada profesional y va a saber un poco organizarse también, le
va a generar tranquilidad y orden saber que se tiene que comunicar con una sola persona y entre todos nos
estamos coordinando. Echarle una mano con eso y que no lleve lio es importante también.

é¢Qué cambios ha experimentado la demanda de atencion social en pacientes oncolégicos durante los
ultimos anos? ¢Se ha incrementado o ha disminuido?

Lo que yo he visto en 4 afios es que al principio no habia tanta problematica econdmica. Es lo que mas se ha
incrementado. Hemos visto que los diagndsticos cada vez se detectan antes en personas mas jévenes, antes
se detectaban mas en personas mas mayores. Entonces ahora nos estamos planteando casos de personas de
40 aios que estdn en edad activa para trabajar y les queda mucho tiempo por trabajar. Esto genera muchas
problematicas a nivel laboral entonces se ve afectada también el drea econdmica. Hay mas demanda de
ayuda econdmica en pacientes muy jovenes, cosa que antes no se daba porque eran pacientes a una edad
proxima a la jubilacién o que ya estaban jubilados. Ahora lo que se estd viendo es lo que se llama el paciente
cronico, la enfermedad se esta cronificando y se esta detectando a edades mds tempranas, por lo tanto, se
incrementa mds el tiempo en que puede surgir una problematica. Si es mas joven, mas problematica se
afiade, como situaciones familiares complicadas, personas que acaban de ser madres o padres lo que dificulta
también, hay menores en el nucleo familiar... Se plantean situaciones que antes no se planteaban porque
eran personas que digamos ‘ya tenian la vida mas hecha’, o las exigencias de cotizacidn cubiertas y podian
acceder a prestaciones econdémicas.

Y en cuanto a la demanda total de atencion social, éha aumentado en los ultimos afios?

El primer afio yo llevé tres ayudas econdmicas y este afo no te las puedo ni contar, se ha incrementado
muchisimo, entorno a un 200% o 300% son los ultimos nimeros que tenemos.

éDetectas alguna carencia en la atencion al paciente oncolégico desde el ambito institucional, ya sea en el
entorno sanitario o en el amparo legal?

Si, muchas carencias. Es verdad que cada vez se estd intentando dar mas peso a las decisiones del paciente,
a que el paciente esté involucrado en su proceso, que conozca la informacidn, pero sigue habiendo
especialistas que no lo llevan a la practica. Se comunican las noticias solamente al familiar, sobre todo cuando
son malas noticias y al final de la vida, es cuando mas se da. Si que es verdad que sobre el diagndstico y los
tratamientos suelen estar informados, pero no de las malas noticias, como cuando un tratamiento falla o
cuando se llega al final de la vida la experiencia es que se sigue sin informar al paciente de todas las opciones
gue tiene y esto trae muchos problemas a nivel legal porque hay personas que no pueden gestionar nada de
testamento ni voluntades anticipadas. No se puede hacer una planificacién al final de la vida porque no se le
comunica correctamente cdmo va a ser ese proceso final, qué es lo que va a acarrear, qué es lo que puede
hacer, qué es lo que no...

A veces es el miedo del propio profesional a comunicar eso, por ejemplo, a un paciente joven con 30 o 40
afios es complicado, pero si que se da esa falta de tacto o necesidad de que los profesionales se formen en



habilidades de comunicacion con esos pacientes, sobre todo con las malas noticias. Un paciente siempre va
a recordar pasen los afios que pasen cudndo le dijeron que tenia cdncer y como se lo dijeron. Puede olvidarse
del tratamiento, puede olvidarse del dolor, pero nunca de cémo se lo dijeron. Hay personas que pasaron
cancer hace 20 afios y te dicen “Me acuerdo del dia que me lo dijeron, fue un palazo”, siempre recuerdan si
el médico sonreia, si no sonreia, si te explico, si no te explicd... De ahi depende también la adherencia que tu
tengas al tratamiento y la confianza en el equipo médico. Si no me esta explicando, si no se nada sobre la
quimio, si no sé nada sobre lo que me estd pasando y no se cdmo esta funcionando mi cuerpo... A lo mejor
no me quiero poner la quimio si luego me encuentro fatal. Sin embargo, si el médico me esta explicando qué
es lo que va a ocurrir, por qué me voy a encontrar asi y qué es lo que me va a pasar, pues cuando me pasé
diré ‘ya me explicé el médico que esto iba a ocurrir’ y eso te genera confianza en el profesional. Tener ese
momento de ir a la consulta, que te de angustia preguntarle y que te tengas que ir a casa con dudas...
Incrementa mucho el malestar y la experiencia que tienes respecto a la enfermedad. Hay pacientes que estan
encantados con el equipo médico, que va y le sacan una sonrisa, le explican, se preocupan y le explican que
puede tener estas consecuencias le permite anticiparse un poco a esos sintomas... Entonces la experiencia
no tiene nada que ver, es muy importante.

éConsideras importante la intervencidn de equipos psicosociales durante el proceso oncolégico? De ser
asi, ¢Qué la hace tan importante?

La considero vital por lo que hablamos. Es una enfermedad que no solo afecta a la salud, se ven afectadas
todas las areas del paciente, tiene muchas dimensiones. Entonces los profesionales tenemos que estar
implicados en todas esas areas porque no solamente depende de que el paciente vaya y se ponga un
tratamiento y todo vaya bien. A lo mejor no tengo dinero para ir y me planteo si me sigo poniendo la
guimioterapia. Ademds, si es una quimioterapia que me produce un monton de efectos secundarios, estoy
fatal, animicamente no me puedo levantar, nadie me puede ayudar, me veo solo ante ese proceso... ime
compensa llevar la quimioterapia? A lo mejor si arreglamos esas areas lo que estamos generando es que el
paciente tenga esa adherencia al tratamiento, pueda acudir a la quimioterapia cuando toca, su malestar
emocional se reduzca... Por lo tanto, estamos mejorando la calidad de vida del paciente si incidimos en esas
areas. Es un tratamiento que tiene muchos efectos secundarios, tiene muy mala fama, incapacita mucho al
paciente y limita también a la familia, porque la familia ve también cdmo esta sufriendo el paciente. Entonces
no es solo un tratamiento que se tiene que administrar y ya estd, afecta a muchas dreas que empeoran
cuando te diagnostican cancer.

éCual crees que es la tendencia del trabajo social en el ambito oncolégico?, ¢Por qué?

Yo quiero y espero que se refuerce el trabajo social. Creo que cada vez estamos mejorando, estamos mejor
posicionadas y mas gente entiende lo que es el trabajo social. Si no lo entienden de primeras, tu lo explicas,
te das a conocer, difundes y explicas por qué eres necesaria todo el mundo puede llegar a entender que es
necesario el trabajo social en oncologia. Esa visibilidad creo que nos va a hacer evolucionar a un modelo en
el que estemos integradas en todos los ambitos. Es decir, que los especialistas nos tengan en cuenta sobre
todo, que es el gran talén de Aquiles, que el médico sepa que estd diagnosticando cancer, que cuando un
paciente estd saliendo de su consulta puede tener muchos problemas y que a lo mejor no es tan facil que
venga todos los dias a radioterapia. Entonces estd muy bien que pueda venir a radioterapia, pero hay que
saber si puede desplazarse todos los dias, qué apoyo tiene para ir a radioterapia 30 dias... Eso solo lo puede
hacer una trabajadora social. La tendencia tiene que ser que nos conozcan, que nos den el valor que tenemos
Y que nos integren en esos equipos, ya sea desde primaria, desde especializada o desde otras entidades, pero
que sepan que existe una trabajadora social y que no vean solo cuando un paciente viene y no tiene nada
para comer o no tienen nada con que vestirse. Que sepan que hay muchas otras problematicas que no son
solamente ‘no tengo para comer’ o ‘no tengo casa’. Quiero y espero que la tendencia sea esa, crecer y que



nos conozcan. Desgraciadamente, hay que hacerse ese hueco porque ese hueco no va a venir solo, hay que
contarselo, hay que currdrselo, hay que explicarles por qué y tienen que verte y darte el valor que tienes.



Anexo IV: Entrevista a Ana Isabel Gonzalez Nogales, psicooncéloga

é¢Qué areas de la vida del paciente se ven alteradas como consecuencia del diagndstico oncoldgico? ¢Qué
capacidad de intervencidn tiene la psicooncologia sobre ellas?

Se ven afectadas todas las areas: la laboral, la familiar... La persona en cuanto a su estabilidad emocional, su
autoestima, su imagen, la percepcidon de uno mismo, la relacién con su entorno que también se ve afectado,
su capacidad para desarrollar las actividades de la vida cotidiana... La sexualidad también se ve afectada, la
relacion de pareja también se ve afectada. Al final, la enfermedad impacta en todas las areas de la persona.

¢Cual es la funcién de una psicooncéloga?

La principal es ayudar e intentar acompafar al paciente en el manejo de todas las emociones durante el
proceso de la enfermedad y principalmente la que mds ocupa casi siempre es la del miedo, el miedo al
sufrimiento, el miedo a la muerte, el manejo de la incertidumbre... Es un proceso en el que hay muchisima
incertidumbre y ademads constantemente porque en el mejor de los casos cuando el paciente sobrevive a la
enfermedad el cancer va a formar parte de suvida igualmente porque se va a tener que enfrentar a revisiones
cada cierto tiempo y puede volver a aparecer otra vez. Y en el proceso mas activo de la enfermedad
igualmente: cdmo va a salir el tratamiento, cdmo va a salir cada prueba, si se me va a caer el pelo, como me
va a volver a salir, luego recuperarme fisicamente. Entonces el manejo de esa incertidumbre, como convivir
la incertidumbre, miedo a las emociones asociadas a la tristeza por todas las pérdidas que el paciente va
perdiendo a lo largo del proceso. La pérdida de los roles, en el mejor de los casos temporalmente, genera
sufrimiento. Roles dentro de su familia, el laboral... Se van perdiendo un montén de roles y capacidades por
lo menos temporalmente durante el tratamiento, porque la gente tiene que cortar con su vida, no puede
seguir con la vida que llevaba normalmente y esto genera sentimientos de tristeza.

Luego estd el tema de la relacién con el entorno, cambia mucho acompafiarles en cémo hacer cambios para
adaptarse a esas nuevas relaciones que van surgiendo. Desde luego no son las mismas necesidades, cambian
las necesidades y tienen que aprender a comunicarle a su entorno cémo se esta sintiendo y a escuchar a los
demas.

La familia es la otra parte, exactamente lo mismo. El tema de la imagen supone un impacto brutal como
consecuencia de los tratamientos, de las cirugias, la mastectomia, la colostomia... Y hay veces que surgen
otras afectaciones depende del tipo de cancer que tenga el paciente.

Lo que les ocurre a casi todos con la caida del cabello, de las cejas... Sufren un cambio de imagen brutal que
ademas se produce en muy poquito tiempo, hay pacientes que se hinchan mucho. Esto implica que en
cuestion de meses se produzcan cambios brutales y eso hace que los pacientes no se reconozcan en el espejo
y eso genera emociones dificiles de manejar. La funcién del psicooncélogo pasa por eso, acompafiarle y
ayudarle a adaptarse a esos cambios, al cambio de imagen y a llevarle a la aceptacion porque al final son
cambios que no se puede hacer nada por cambiarlos y a esperar a que pase el tiempo. Los tratamientos
influyen también en el deseo sexual, la livido. También fomentar, facilitar, ayudar a que se comuniquen con
su pareja a ese nivel, qué necesidades tienen, qué quieren, qué no quieren, ir explorando otras formas de
sexualidad es también nuestra labor durante el proceso en esta area.

éCuales son las inquietudes, problemas o afectaciones emocionales que mas frecuentemente traen los
pacientes a la consulta?

Yo creo que el miedo. El paciente tiene una percepcion o siente a veces una realidad que impacta
tremendamente y amenaza tremendamente a la persona. El miedo es complicado de manejar, es lainquietud
gue mas trae el paciente, miedo a la muerte, al sufrimiento, depende de la persona. Cuando el paciente es
joven o con nifios pequefios, no saben cémo comunicarlo con los chicos, cémo hablar con ellos de todo lo
gue estd ocurriendo... Es una demanda que también traen.



Principalmente es el miedo, la comunicacion y el cambio de imagen. El cambio de imagen cuesta que salgay
que el paciente lo verbalice porque piensan que lo mas importante es la salud cuando es normal que les
preocupe el cambio de imagen, es importante y hay que normalizarlo y validarlo. Entonces cada paciente
trae unas circunstancias en concreto, pero principalmente el miedo es lo que trae casi siempre el paciente
oncoldgico.

¢Qué papel juega la comunicacion con el paciente durante el proceso oncoldgico tanto en la relacién de
ayuda como con sus relaciones significativas?

Es super importante. Como te decia, por una parte con sus relaciones significativas porque han cambiado.
Cambian mucho las necesidades, la escala de valores... Los pacientes se encuentran en una situacion
totalmente nueva que les desborda emocionalmente, entonces canalizar eso y poder comunicarlo al entorno
es fundamental. En la medida que el paciente verbaliza cémo se esta sintiendo, expresa a su entorno lo que
estd sintiendo y lo que necesita de él, facilita el proceso muchisimo. Si yo soy capaz de expresarle por ejemplo
a mi pareja lo que yo necesito de él la otra parte no tiene que adivinarlo con lo cual yo, como paciente, siento
gue me esta apoyando y que me estd acompafiando como yo necesito si soy capaz de expresarlo, y la persona
gue me estd acompafiando sentird que lo esta haciendo de forma adecuada sin pensar ni adivinar desde su
referencia que cree que yo puedo necesitar.

Ayuda muchisimo a la atencidn durante un proceso oncoldgico, en el entorno familiar, luego con los chavales
hay que normalizarlo y hacerles participe del proceso que se esta dando dentro del hogar porque muchas
veces a lo que se tiende en el primer momento es a apartarlo, que no se enteren, que no lo noten... Pues es
imposible ademds en procesos que son tan largos, muchas veces dura un afio y sino mas. Entonces pues los
chavales notan que algo esta ocurriendo porque cambian muchisimo las rutinas en la familia cuando surge
esta enfermedad, hay que hacerles participes adaptandolo a la edad de los chicos.

Luego esta el tema de la comunicacidn con su oncélogo y con el personal sanitario que lo traen muchas veces
los pacientes, se encuentran con cierta dificultar a la hora de hablar con su oncélogo. Entonces bueno,
ayudarles un poco a cémo se pueden expresar o como pueden hacerle preguntas por ejemplo... Como hacerle
saber al oncdlogo su deseo de forma activa en su proceso. Muchas veces consideran al oncélogo como un
ser superior que esta por encima y ahi se quedan, encuentra dificultades para poder expresarle lo que
necesitan... Entonces facilitamos y les damos herramientas a nivel comunicativo y es super importante
porque el paciente quiere informacion y la necesita porque le sirve para gestionar su enfermedad.

éQué papel juega la coordinacion entre los profesionales que forman parte del proceso terapéutico del
paciente?

Pues fijate cuando habldabamos al principio de todas las areas que cambian en el paciente, todas esas areas
forman parte de la misma persona, entonces, no tendria ninguin sentido que cada profesional que
interviniese lo hiciese de forma independiente. Entonces es muy importante que los diferentes equipos, los
diferentes profesionales que acttian con ese paciente lo hagan de una forma coordinada, hablen y planteen
objetivos comunes pensando en lo que necesita esa persona. No podemos ir cada uno por nuestra cuenta
porque si no al final eso repercute en una mala intervencién con el paciente. Aqui en la asociacion creemos
firmemente en este trabajo en equipo, hay pacientes que van a psicologia, trabajo social, estdn en el
voluntariado... Hay que poner en comun como se estd interviniendo, qué necesidades hay y plantear
objetivos comunes es fundamental para que eso beneficie a la persona. Si actuamos de forma descoordinada
eso va a afectar negativamente al paciente. A partir de ahi lo ideal seria que todo esto incluyera a todo tipo
de profesionales que intervienen, lo que pasa es que es mucho mas complicado, y me refiero a oncologiay a
profesionales que actuan con ellos a ese nivel. Cuando se estd atendiendo, por ejemplo, desde salud mental
o psiquiatria, involucrarlos a ese nivel seria lo ideal.

éDetectas alguna carencia en la atencidn al paciente oncolégico en la dimensién emocional desde el ambito
institucional?, ¢ Aspectos psicoemocionales que queden destendidos?



Si, si... Por eso tiene tanto peso la asociacion, al final estamos cubriendo una necesidad que no atiende lo
publico, se queda corta la atencidn al paciente. Mas concretamente, yo donde mayor dificultad veo en cuanto
al ambito psicosocial, es que ya no tanto el oncdlogo o el personal sanitario que atiende al paciente atienda
su necesidad emocional, sino que estaria bien que la supiesen detectar para poder derivar a otro recurso. Yo
creo que ahi hay un déficit importante. Se dan los dos extremos, hay profesionales que no perciben, no
atienden y no le dan importancia a la reaccion emocional pero también los hay que en cuanto sueltan la
primera lagrima lo derivan. Creo que un poco de entrenamiento en todo ese tipo de cuestiones, no para
atender, sino para detectar y poder derivar es muy importante.

En cuanto a comunicaciéon yo pienso que es brutal. Hay un gran déficit, una gran falta de herramientas por
parte del personal sanitario a la hora de comunicarse con el paciente oncoldgico. Hemos pasado de un estilo
comunicativo muy paternalista en el que al paciente no se le informa de nada de su enfermedad al otro
extremo, ahora el paciente quiera o no quiera recibir la noticia se le da. Ahi falta un entrenamiento de
herramientas comunicativas adecuadas.

éConsideras importante la intervencidn de equipos psicosociales durante el proceso oncolégico? De ser
asi, ¢Qué la hace tan importante?

Si que lo es. Es una enfermedad fisica y organica, pero partiendo de la amenaza que supone para el paciente
y de todos los cambios bruscos que al mismo tiempo genera, tiene una consecuencia emocional tremenda.
Por supuesto hay pacientes que tienen los recursos necesarios para poder gestionarlo, pero si recibe una
mala atencidn psicoldgica o tiene ciertas necesidades sociales no cubiertas, eso va a interferir en el proceso,
son problemas y dificultades afiadidas que van a interferir.

Tener un malestar emocional importante nunca va a hacer que se cure o no se cure, pero si va a limitar una
calidad de vida que es fundamental. Ya no solamente es curar, sino proporcionar calidad de vida a la persona
y desde ahi los equipos sociales tenemos una gran funcidén y una gran importancia en los casos.

é¢Qué cambios ha experimentado la demanda de atencidn psicolégica en pacientes oncolégicos durante los
ultimos anos? ¢Se ha incrementado o ha disminuido?

Se ha incrementado porque yo creo que cada vez se va normalizando mas la atencidn a los aspectos
emocionales. Aln nos queda mucho camino por recorrer, pero yo creo que poco a poco se va hormalizando
y se va aceptando que pedir ayuda en psicologia es igual que ir al traumatélogo cuando tienes una lesion.
Esto hace que en el dmbito de la psicologia cada vez haya mas demanda y se vea como una necesidad realizar
un acompanamiento para poder gestionar todo este proceso. En estos afios cada vez ha habido mas demanda
a nivel psicolégico como a nivel social. También creo que cada vez llega lejos, se conocen los recursos que
ofrece la asociacion. Cuesta mucho esfuerzo llegar a la poblaciéon en general y dar a conocer los recursos, hay
mucha gente que aun nos conoce, pero estamos llegando mds y eso hace que demanden los servicios de la
asociacion.

Otra cosa a tener en cuenta es que cada vez hay mas pacientes crénicos. Hace afios los pacientes o se curaban
o fallecian y hoy por hoy son enfermos crénicos. El avance de la medicina permite que se cronifique. Son
pacientes que a veces tienen dificultades a nivel social, tienen secuelas y todo esto hace que sea complicado
convivir con todo esto y la incertidumbre de las revisiones, con las repercusiones que tiene a nivel
sociolaboral...

éCual crees que va a ser la tendencia de la psicooncologia?, ¢Por qué?

Creo que va a ir un poco por ahi. La atencién al paciente crénico, por supuesto sin desatender a los pacientes
gue estan en un proceso activo y sin abandonar el acompanamiento al final de la vida, aquellos pacientes
gue no se pueden curar y acaban falleciendo... La psicooncologia al final va a ir cogiendo mas peso.
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