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Muchas gracias a las 211 personas que participaron en esta encuesta.
Somos conscientes deque compartirexperienciasyemocionesentorno
al cancer de pulmon no es fdcil. Aun asi, habéis tenido la generosidad
de confiarnos una parte importante de vuestra vida.

Vuestra colaboracion ha sido clave para comprender los desafios,
identificar las necesidades y definir el rumbo que seguir en el abordaje
de esta enfermedad. Gracias por mostrarnos el camino hacia el que
enfocar nuestros esfuerzos.
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Descripcion,
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Descripcion

El informe “Emociones y experiencias de las personas con cancer de
pulmén: una vision integral de los estadios iniciales y avanzados”
es un proyecto de investigacion social descriptivo que analiza el
impacto del cancer de pulmén en la salud emocional, explorando
las diferencias entre estadios iniciales y avanzados, e identifica los
retos asistenciales desde la perspectiva de las personas afectadas
por esta enfermedad en Espaia. Esta iniciativa, impulsada por la
Asociacién Espaiiola de Afectados de Cancer de Pulmén (AEACaP)
y la Fundacién MAS QUE IDEAS, nace de la conviccion de que las
experiencias personales son una fuente clave de informacion para
detectar necesidades y areas de mejora en el itinerario asistencial.

Alo largo del informe, se han identificado similitudes y diferencias en
las necesidades y las prioridades segun el estadio de la enfermedad.
Estos hallazgos constatan la importancia de ofrecer una atencién
personalizada a las personas con cancer de pulmén, teniendo en
cuenta aspectos clave para su bienestar como el prondstico, los
efectos secundarios o las expectativas.

Asimismo, se ha profundizado en las necesidades especificas de las
personas en estadios iniciales, incluyendo aquellas que estan o han
estado en remisién, con el propdsito de optimizar y mejorar la calidad
de la atencioén a lo largo de su itinerario asistencial.

Los principales desafios en el cancer de pulmén son la prevencion
y la deteccién precoz. En particular, los resultados de este informe
subrayan la importancia de lograr diagnésticos mas tempranos para
mejorar el prondstico de las personas afectadas, asi como su calidad
de vida, y permiten identificar qué medidas podrian implementarse
para reducir el nimero de diagnésticos en fases metastasicas.

Estainiciativahasido posible gracias alapoyo econdmico de laempresa
Roche y la colaboracion altruista de las siguientes organizaciones:

¢ Asociacion Espanola de Trabajo Social y Salud (AETSyS)

¢ Asociacion para la Investigacion del Cancer de Pulmén en
Mujeres (ICAPEM)

¢ Grupo Espariol de Cancer de Pulmén (GECP)

¢ Sociedad Espafiola de Cirugia Toracica (SECT)

* Sociedad Espariola de Enfermeria Oncoldgica (SEEQO)

e Sociedad Espafola de Medicina de Familia y Comunitaria
(semFYC)

¢ Sociedad Espariola de Neumologia y Cirugia Toracica (SEPAR)

¢ Sociedad Espafiola de Oncologia Radioterapica (SEOR)

¢ Sociedad Espariola de Psicologia Clinica y de la Salud (SEPCyS)
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Obijetivos

e Explorar la experiencia y el grado de conocimiento sobre la
enfermedad de las personas con cancer de pulmén antes del
diagnostico.

¢ Analizar sus experiencias y recopilar sus opiniones para identificar
posibles medidas prioritarias que permitan lograr diagnésticos
precoces en cancer de pulmon.

e Explorar las repercusiones emocionales del cancer de pulmén
y los recursos de apoyo existentes, asi como identificar las
particularidades segln el estadio de la enfermedad.

Metodologia

La técnica empleada para la recogida de datos ha sido la encuesta
online autocumplimentada a través de la plataforma Surveymonkey®.
La encuesta, confidencial y sin preguntas relacionadas con informacién
personal o identificable, estaba dirigida a personas diagnosticadas de
cancer de pulmén mayores de 18 anos, tanto en remisién como con
enfermedad activa.

El cuestionario fue disefado por el equipo técnico de Fundacién
MAS QUE IDEAS vy revisado y validado por la Asociacion Espafiola
de Afectados de Cancer de Pulmén (AEACaP) y un comité
multidisciplinar que representaba a las organizaciones colaboradoras
de este proyecto. El propdsito de estas revisiones era garantizar la
rigurosidad e idoneidad de las preguntas y opciones de respuesta.

¢ Detectar areas de mejora en el itinerario asistencial para optimizar
la atencion que reciben las personas con cancer de pulmén y
mejorar su calidad de vida.

¢ Analizar las experiencias y las necesidades de las personas con
cancer de pulmon en remision.

El comité esta formado por las siguientes personas:

¢ Carlos Abanades Cuenca. Persona diagnosticada con un cancer
de pulmén. Presidente de Fundacion MAS QUE IDEAS

« Maria del Pilar Andueza Arrieta. Enfermera gestora del Area de
Pulmén de la Clinica Universidad de Navarra. Representante de la
Sociedad Espafiola de Enfermeria Oncoldgica (SEEO)

¢ AnaBalaina Corberé. Fisioterapeuta respiratoria, PhD. Servicio de
Neumologia del Hospital del Mar (Barcelona). Representante de
la Sociedad Espafola de Neumologia y Cirugia Toracica (SEPAR).
Codirectora de SEPAR Pacientes
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Carmen BargaDiaz. Persona con cancer de pulmon. Representante
de la Asociacion Espafiola de Afectados de Cancer de Pulmén
(AEACaP)

Javier de Castro Carpeiio. Jefe de secciéon de Oncologia Médica
del Hospital Universitario La Paz (Madrid). Director Cientifico de
IDIPAZ (Instituto de Investigacion del Hospital La Paz)

lfhigo de la Yeza Ferrdn. Especialista en Medicina Familiar y
Comunitaria. Centro de Salud de Rota (Cadiz). Miembro del Grupo
de Trabajo de Cancer de la Sociedad Espanola de Medicina de
Familia y Comunitaria (semFYC)

EsperanzaDoiia Diaz. Neumdloga. Hospital Regional Universitario
de Mélaga. Representante de la Sociedad Espaiiola de Neumologia
y Cirugia Toracica (SEPAR). Codirectora de SEPAR Pacientes

Fernando Lépez-Rios Moreno. Patélogo molecular. Departamento
de Anatomia Patoldgica del Hospital 12 de Octubre (Madrid).
Miembro del Comité de Patologia de IASLC (International
Association for the Study of Lung Cancer)

Diego Marquez Medina. Oncélogo médico. Complejo Hospitalario
Universitario Reina Sofia (Cérdoba). Representante de la
Asociacion para la Investigacion del Cancer de Pulmén en Mujeres
(ICAPEM)

Marta Martinez Quirce. Trabajadora social en Atencién Primaria
de la provincia de Palencia (4 centros de salud) en SACYL (Salud
Castilla y Ledn). Representante de la Asociacidon Espafola de
Trabajo Social y Salud (AETSyS)

Bartomeu Massuti Sureda. Jefe de Servicio de Oncologia Médica
del Hospital General Universitario de Alicante. Representante del
Grupo Espaiiol de Cancer de Pulmén (GECP)

Roberto Mongil Poce. Cirujano Toracico. Hospital Regional
Universitario de Malaga y Jefe del Servicio de Cirugia Toracica
del Hospital Quironsalud Malaga. Coordinador del Comité de
Relaciones Institucionales y Asuntos Profesionales de la Sociedad
Espafiola de Cirugia Toracica (SECT)

Laura Oton Nieto. Psicooncologa. Asociacién Esparnola contra
el Cancer. Representante de la Sociedad Espafiola de Psicologia
Clinica y de la Salud (SEPCyS)

Nuria Rodriguez de Dios. Oncodloga radioterapica. Complejo
Hospitalario Universitario de Ourense. Secretaria general de la
Junta de la Sociedad Espariola de Oncologia Radioterapica (SEOR)

Boi Ruiz Garcia. Médico y diplomado en Gestidon Hospitalaria.
Exconsejero de Sanidad de la Generalitat de Cataluia. Profesor de
la Universidad Internacional de Catalufia y Director del Instituto
Universitario de Pacientes

Juan Carlos Trujillo-Reyes. Jefe de Servicio del Servicio
Mancomunado de Cirugia Toracica Hospital de Sant Pau-Hospital
del Mar (Barcelona). Co-coordinador del proyecto CASSANDRA

Paz Vaquero Lozano. Enfermera Respiratoria y de Practica
Avanzada (EPA) en Tabaquismo en el Hospital General
Universitario Gregorio Marainén (Madrid). Representante de la
Sociedad Espafiola de Neumologia y Cirugia Toracica (SEPAR).
Codirectora de SEPAR Pacientes
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Tras la revision del comité multidisciplinar, la encuesta fue testeada a través de un pilotaje a seis pacientes vy,
posteriormente, se realizaron ajustes para mejorar la comprensién e idoneidad de las preguntas y respuestas.

El trabajo de campo se realizé desde el 16 de septiembre al 24 de noviembre de 2024. La encuesta fue distribuida
a través de varios canales de comunicacion: organizaciones impulsoras y colaboradoras del proyecto, a través de
paginas web, correos electrénicos y redes sociales, y personas particulares, especialmente profesionales de la
salud, con cartas informativas dirigidas a pacientes para animar a la participacion.

Las preguntas no eran de respuesta obligatoria, salvo aquellas que actuaban como filtro para obtener la
conformidad de la persona participante, determinar el estadio de su enfermedad y, en el caso de estadios iniciales,
confirmar si estaban o habian estado en remisién. Ademas, debido a su relevancia para este proyecto, también
fue obligatoria la pregunta sobre las medidas necesarias para lograr un diagnéstico precoz en cancer de pulmén.
Dado el caracter voluntario de la mayoria de las preguntas, el nimero de respuestas obtenidas varia ligeramente.

En las encuestas online se da una tendencia a disminuir progresivamente la tasa de respuesta segln se avanza
en la contestacion del cuestionario. En este caso, la muestra de 211 personas iniciales se va reduciendo en
las preguntas finales. A lo largo del informe, se detalla en las graficas y las tablas el nimero de personas que
respondieron a cada pregunta.

Tras la recogida de los datos, se realizé un control de calidad para identificar y eliminar encuestas incompletas
y respuestas provenientes de fuera de Espaia. Se consideraron vélidas todas aquellas encuestas en las que las
personas participantes habian completado, al menos, las dos primeras series de preguntas (primeras 22 preguntas
cerradas). Finalmente, se procedié al volcado de los datos, al analisis de los resultados y a la elaboracién del
informe, que fue revisado y validado por el comité multidisciplinar.
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ACCEDE A LA ENCUESTA
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https://fundacionmasqueideas.org/wp-content/uploads/2024/12/ENCUESTA_CANCER-DE-PULMON_Salud-emocional-y-retos-asistenciales.pdf

Muestra: caracteristicas principales

El nimero total de participantes fue de 211, concretamente 183 personas con cancer de pulmény 28 personas cuidadoras que respondieron
en nombre de alguien con esta enfermedad.

» Variables sociodemograficas. La mayoria de las personas encuestadas fueron mujeres (55 %) y las franjas de edad mas comunes de
55 a 64 afos (43,5 %) y de 65 a 74 afos (21,3 %). Se obtuvieron respuestas de todas las comunidades auténomas, salvo La Rioja y las
ciudades auténomas de Ceuta y Melilla, con un mayor niimero de respuestas de Madrid (31,2 %) y Catalufia (15,9 %). La mayoria de las
personas participantes (69,7 %) afirmé haber recibido asistencia en un hospital universitario.

¢ Hombre - 44,5 % ¢ Comunidad Valenciana - 7,7 %

* No binario - 0,5 % Residencia * Andalucia - 6.7 %
(Comunidades Auténomas 3 0
mds frecuentes) * Aragon - 6,2%

e Madrid - 31.2 %
@)} * Mujer - 55 % * Catalufa - 15,9 %

Género

* 18a24-0%

e 25a34-24%
* 35244-81%
* 45a54-18%
e 55264-435%
e 65a74-213%

e 75afosomas - 6,7 %

e Rural / Local - 3,3 %

* Regional / Provincial - 17 %

* Universitario / Nacional - 69,7 %
e Privado - 16,6 %

* No lo sabe - 0,9 %

Tipo de hospital
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» Variables diagnésticas. 6 de cada 10 personas encuestadas fueron diagnosticadas de un cancer de pulmén de células no pequefias, de
tipo adenocarcinoma. El 34,6 % sefal6 que la enfermedad fue diagnosticada en un estadio inicial (I, Il o 1llA), mientras que un 65,4 % fue
en estadio localmente avanzado o avanzado (llIB o IV). El estadio mas frecuentemente seleccionado fue el IV (52,6 %). La mayoria de las
personas fue diagnosticada en los Ultimos 3 afios: menos de 1 afio (32,7 %); entre 1y 3 afos (37 %).

e |-171%
I ]I e 11-95%

* CPCNP - Cancer de pulmén de células o
no pequenas (no microcitico), III N * MA-80%
tipo adenocarcinoma - 60,5 % E . e [lIB-12,8%

stadio

e CPCNP (carcinoma de células escamosas) - 11,9 % e IV-526%

* CPCNP (otro subtipo) - 4,8 %

e CPCP - Cancer de pulmén de células pequenas
(microcitico) - 12,4 %

¢ Otro tipo de cancer de pulmén - 4,7 %
e Nolosé-57%

Tipo de cancer de
pulmén

* Menos de 1 afio - 32,7 %
e Entre 1y 3 afos - 37 %
¢ Entre 3y 5 anos - 10,9 %
¢ Mas de 5 afos - 19,4 %

Tiempo transcurrido desde
el diagnostico

Limitaciones
Existen tres sesgos destacados en relacién con la muestra:
¢ Tamafo muestral. La muestra obtenida (211) no tiene una representatividad estadistica con respecto al conjunto total de personas con
cancer de pulmon en Espana. Esta es la principal limitacion metodoldgica del estudio y, por tanto, los datos son relevantes mas desde un

punto de vista sociolégico que estadistico.

¢ Técnica de recogida de informacién. El cuestionario online no permite llegar de la misma forma a determinados grupos de poblacién que,
probablemente, estén infrarrepresentados en este estudio.

¢ Canales de difusion. Las principales vias de difusién fueron la Asociacion Espafiola de Afectados de Cancer de Pulméon (AEACaP) vy la

Fundacién MAS QUE IDEAS, con el resultado de que el 62,4% de la muestra afirmé haber contactado con una organizacién de pacientes o
de dmbito civil. Este porcentaje es probablemente muy superior al de la poblacién total de personas con cancer de pulmoén.
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ANTES DEL DIAGNOSTICO: la vision de las personas con cancer de pulmén

Afirmé haber estado
expuesto/a a algin
factor de riesgo

Estuvo expuesto/a
al tabaco

= EXPOSICION A
FACTORES DE RIESGO @!\@\

CONSCIENCIA
DE RIESGO

No era consciente, o

lo era apenas, de la
posibilidad de desarrollar
un cancer de pulmon

Las personas en estadios iniciales
tuvieron mayor consciencia de
riesgo (34,3 % vs. 23,2 %)

CONOCIMIENTO
DE SINTOMAS

Afirmé que su
conocimiento sobre
los sintomas antes
del diagnéstico era
insuficiente

Las personas en estadios iniciales
reportaron mayores tasas de
conocimiento (32,9 % vs. 15,9 %)

SINTOMAS
EXPERIMENTADOS

Present¢ alguin sintoma
antes del diagndstico,
especialmente las
personas en estadio
avanzado

(81,9 % vs. 54 %)

( \ ]
252% 19.8% 19,8 %
Tos Cansancio Dolor

persistente

@ DIFICULTADES

Nerviosismo ante la

28% espera de resultados

Temor ante la posibilidad
de una enfermedad grave

218%

Tiempos de espera (>1 mes)

* Desde primeros sintomas hasta que
acudieron a consulta médica (32,5 %)

e 1°consulta a especialista (27 %)

e Consulta de especialista a noticia (21,1 %)

 Diagnostico a tratamiento (37,6 %)

=] DIAGNOSTICO
© PRECOZ

Motivos (segtin personas en estadio inicial):
(I Diagnéstico casual (60,6 %) i
¢ Rapidez en proceso diagnostico (31 %)

¢ Rapidez en derivacion a especialista

(26,8 %)
Medidas sugeridas
para diagnéstico precoz
[ } )

80,6 % 39.2% 37,1%

Cribado Educacién Rapida
(screening) sobre sintomas derivacién a
especialista
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DESPUES DEL DIAGNOSTICO: la vision emocional del cincer de pulmén

REPERCUSIONES TRAS DIAGNOSTICO

X Miedo Elimpacto Mas dificil de manejar: Util en diagnéstico:
emocional de la ¢ Incertidumbre y desconocimiento ¢ Comprension y apoyo del entorno
LRSS Incertidumbre | noticia fue menor sobre el proceso (56,7 %) (67,9 %)
i enlas personas en {« Gestionar las emociones (48,6 %) * Informacién (48,8 %)
o . i estadios iniciales . - o . o o
51% Tristeza » Reacciones de seres queridos (43,8 %) « Apoyo del equipo sanitario (43,8 %)

REPERCUSIONES DURANTE EL PROCESO DE LA ENFERMEDAD
ESTIGMA REPERCUSIONES EMOCIONALES DIFICULTADES
Efectos secundarios:
51,1% 52,8 % 755% Miedo a que el tratamiento no « Cansancio (79,4 %)

Selsintt)':é Le afectjron funcione y/o el cancer progrese « Alteracion del suefio (47,2 %)
culpable actitudes . I
en algin de otras Y Tristeza por el impacto Problejmas digestivos (46,7 %)
momento  personas © ensus seres queridos * Cambios de peso (46,2 %)
Menor e?“?f”" en 55% Miedo a efectos secundarios 315% L=l d‘llagnOStl(EO =
estadios iniciales depresion o creia tenerla

%9 APOYO
No transmitié -o @ & @] Cﬁg

apenas- sus inquietudes

al equipo sanitario 92,5% 62,4 % 47,3 % 37,7 %

APOYO DEL APOYO APO’YO APOYQ
ENTORNO ASOCIATIVO PSICOLOGICO FARMACOLOGICO
Las personasen ?StGdIOS tmc:ales. Se sintié muy Obtuvo apoyo de Acudi6 a Tomo medicamentos
compartieron mds sus preocupaciones apoyado/a por organizaciones de consulta de para el malestar
: : seres queridos pacientes psicologia emocional
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ESTADIOS INICIALES: la vision tras el diagnostico y la remision

DIAGNGSTICO PROCESO DE REMISION DE
é 3 LA ENFERMEDAD 2 LAENFERMEDAD
64.4% Sin sintomas ni REPERCUSIONES
e sospechas previas EMOCIONALES Cﬁ? REPERCUSIONES

EMOCIONALES

72,7 % 66,7 %
A3 Diagnéstico casual . R
Temor al Tristeza por 80,7 % 742 %

av:;nce dj Ij sus s%res Miedo a que vuelva  Ansiedad ante las
° N\ REACCIONES entermeda queridos la enfermedad revisiones médicas
</ EMOCIONALES 35,4 % 34,9 %
Tenian o creian ~ Con medicacién para 03 CALIDAD
., . - DEVIDA
597% 54,2 % tener depresién  malestar emocional -
H : Efectos secundarios:
Miedo Incertidumbre O(§ CALIDAD . .
2 X DEVIDA Cansancio (65,6 %), cambios de peso
: (31,3 %), dificultades para respirar (28,1

PRINCIPAL %) y dificultades cognitivas (28,1 %)
DIFICULTAD Efectos secundarios:

Cansancio (75,8 %), alteracion del suefio

P (51,5 %) y cambios de peso (48,5 %) NECESIDADES
47,2 % DE APOYO

emociones . .
El cancer de pulmén
62,5% interfirié en gran medida

R . Seguimiento:
en su vida cotidiana
- TOMA DE Derivacion para el manejo de secuelas
a. DECISIONES (58,1 %), consultas para supervivientes
@ APOYO (54,8 %), coordinacion con atencion
primaria (38,7 %) y reducir el nimero de
31,8% 43,9 % visitas (35,5 %)
No participd Delegé en L8 Necesidades:
0 apenas lo el equipo Satisfaccion  * Ejercicio fisico (32,2 %), Servicios:
hizo médico por el apoyo e Fisioterapia (27,1 %), Ejercicio fisico (58,1 %), psicologia (51,6 %),
sanitario « Emocional y laboral (25,4 %) fisioterapia (51,6 %) y nutricion (48,4 %)
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ANTES DEL DIAGNOSTICO: la vision de las personas con cancer de pulmén

El cancer de pulmén es una enfermedad que puede afectar a cualquier persona y el riesgo de desarrollarla aumenta con la exposicién a ciertos
factores. En este sentido, casi todas las personas encuestadas con esta enfermedad sefalaron haber estado expuestas a algtin factor de riesgo
del cancer de pulmén. Unicamente un 6,8 % afirmé no haber estado expuesta o desconocerlo.

El principal factor de riesgo del cancer de pulmoén sefalado fue el consumo de tabaco (68,1 %), seguido de los contaminantes ambientales
(27,1 %) y la exposicion al humo ajeno (23,2 %). El 20,3% declaré tener antecedentes de esta enfermedad en familiares.

Segun el Ministerio de Sanidad (2021), la exposicidon a radén es el ¢A qué factores de riesgo crees que has estado expuesto/a

principal factor de riesgo del cancer de pulmén en personas nunca antes del diagnéstico del cancer de pulmon? (n=207)

fumadoras y el segundo entre quienes han fumado en alguna
ocasion'. Sin embargo, el radén es tnicamente sefialado por el

2,4 % de las personas encuestadas, lo cual sugieren un alto nivel de Antecedentes de tabaquismo 68,1% 72,6 % 652 %
desconocimiento sobre este factor de riesgo. i
g (GEmiEmTEEES 27,1% 30,1 % 252 %
medioambientales
La Tabla 1 muestra que las personas en estadios iniciales reportaron Exposicién al humo ajeno 232 % 24,7 % 222 %
una mayor exposicion a factores de riesgo del cancer de pulmén en ili
Y ) p . 14 ‘ p A,ntecegentels f:i\mlllares de 203% 288% 15.6 %
comparacion con aquellas en estadios avanzados, especialmente en GElSEr @S (U e
lo que respecta al consumo de tabaco (72,6 % vs. 65,2 %). También Falta de ejercicio fisico 155% 164 % 14,8 %
reportaron en mayor numero antecedentes familiares de esta Mala alimentacién 53% 27% 67%
0, o,
enfermedad (28,8% vs. 15,6%). Exposicién al amianto 34% 41% 3%
f—‘—‘ Exposicion al radén 24% 27% 22%
. Exposicion a la radiacion 19 % 14 % 22%
En el trabajo he estado expuesto a una P 0 0 0
gran cantidad de humos toxicos. Tabla 1. Exposicién a factores de riesgo del cancer de pulmon
66 ({4 ({4
Estuve fumando hasta el No soy consciente de Mi enfermedad ha sido causada por
afno 2011. haber estado expuesta. la carga genética por la linea materna.
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A pesar de que casi todas las personas encuestadas sefialaron haber estado expuestas a, al menos, un factor de riesgo del cancer de pulmoén,
los resultados de la encuesta revelan un dato preocupante que se muestra en la Grafica 1: el 73 % de personas con cancer de pulmén no era
consciente, o lo era apenas, de la posibilidad de desarrollar esta enfermedad* Solo el 12,8 % afirmd ser muy o bastante consciente de la
posibilidad de desarrollar este tipo de cancer.

La falta de percepcion de riesgo constituye una de las principales barreras para prevenir la enfermedad y lograr un diagndstico precoz, ya
que dificulta la adopcion de estrategias preventivas, el reconocimiento de sintomas y la busqueda de atencion médica?®. En este sentido,
esta encuesta sugiere una relacién entre el estadio de la enfermedad y el grado de percepcién de riesgo: las personas con estadios iniciales

afirmaron tener una mayor consciencia de riesgo en comparacién con aquellas con estadios avanzados (34,3 % vs. 23,2 %)**.

“

Soy una mujer joven

ynoesp gl LS @ Total () Estadios iniciales @ Estadios avanzados
un cdncer de pulmon.

Antes del diagndstico -incluso antes de la sospecha de la enfermedad o de las pruebas diagnésticas-,
¢cémo de consciente eras sobre la posibilidad de tener un cancer de pulmén? (n=211)

] 38%
Muy consciente 5,5%
,—“ 29%

Me sentia cansada pero 9%
nunca sospeché que fuera Bastante consciente 9,6 %
87%

por un tumor.

Algo consciente 19,2 %

éé
, L Poco consciente 233 %
Jamds tuve ningun 239 %

pensamiento de poder
enfermar. Hacia toda clase

Do m (725 49,3%
de ejercicios fisicos. Nada consciente 42,5%
529 %

Grafica 1. Consciencia de riesgo de tener cancer de pulmoén

* Respuestas: Nada consciente; Poco consciente
** Respuestas: Muy consciente; Bastante consciente; Algo consciente
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El cancer de pulmén suele comenzar con un periodo inicial asintomatico que, posteriormente, da lugar a la aparicidn de sintomas inespecificos
como tos, dolor o cansancio®. Conocer los sintomas del cancer de pulmén permite detectar mas rapidamente la posibilidad de tener la enfermedad
y buscar atencion médica. Actuar rapido es clave para un diagndstico temprano y para mejorar el pronéstico de la enfermedad®. Sin embargo,
3 de cada 4 pacientes (78,2 %) afirmaron que su conocimiento sobre los sintomas antes del diagnéstico era insuficiente* (Grafica 2).

De nuevo, se observan diferencias en funcion del estadio de la enfermedad, con mayores tasas de conocimiento sobre los sintomas** entre las

personas con estadios iniciales (32,9 %) en comparacion con aquellas en estadios avanzados (15,9 %).

Antes del diagnéstico, ;cudl dirias que era tu grado de conocimiento sobre
los sintomas de sospecha de cancer de pulmén? (n=211)

@ Total () Estadios iniciales @  Estadios avanzados
3,8%
Muy alto 41%
3.6%
6,6 %
151%
Alto 22%

Medio 137%
101%
_ s
. 20,6 %
Bajo 20,3 %

24,6 %
9
Muy bajo 2L2% 26,1%
332%
[
Muy bajo 247 % 37,7%

Grafica 2. Grado de conocimiento sobre sintomas del cancer de pulmén

* Respuestas: Conocimiento nulo; Conocimiento muy bajo; Conocimiento bajo
** Respuestas: Conocimiento muy alto; Conocimiento alto; Conocimiento medio
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¢{Qué sintoma o sintomas te alertaron para buscar
atencion médica? (n=211)

No experimenté ningtin sintoma
Tos persistente

Cansancio / Debilidad

Dolor

Dificultades para respirar
Pérdida de peso sin explicacion
Sangre en el esputo (flema)
Pérdida de apetito

Noédulos / Bultos

Sudores nocturnos
Alteraciones del suefio

Fiebre

Experimenté sintomas, pero no
acudi por iniciativa propia

Tabla 2. Sintomas de alerta para buscar atencion médica

278 %
255%
19,8 %
19,8 %
132%
10,8 %
85 %
57 %
52%
33%
2,8%

1,9 %

1,9 %

46 %
20,3 %
16,2 %
9.5%
54%
10,8 %
16,2 %
14 %

0%
14 %
2,7%

2,7%

1,4 %

18,1%
28,3 %
21,7 %
254 %
174 %
10,9 %
4,4 %
8%
8%
4,4 %
29%

14 %

22%

El conocimiento de los sintomas es clave para ser consciente de
la posibilidad de tener una enfermedad grave como el cadncer de
pulmaon®. Sin embargo, en muchos casos los sintomas aparecen
cuando la enfermedad ya esta en una fase avanzada, o bien no
llegan a manifestarse y el diagndstico se produce de manera

casual.

De este modo, tal y como se muestra en la Tabla 2, el
27,8 % de personas con cancer de pulmén afirmé no haber
experimentado ninglin sintoma antes del diagnéstico, una
proporcion significativamente mayor en personas en estadios
iniciales (46 % vs. 18,1 %).

En cambio, el 72,2 % si presenté algiin sintoma. Lo mas comunes
que alertaron a las personas encuestadas para buscar atencién
médica fueron la tos persistente (25,5 %), el cansancio (19,8 %)
y el dolor (19,8 %).

La Tabla 2 detalla que las personas en estadios avanzados
sefialaron con mayor frecuencia la tos persistente (28,3 %
vs. 20,3 %), el dolor (25,4 % vs. 9,5 %) y las dificultades para
respirar (17,4 % vs. 5,4 %).
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En algunas ocasiones, el impacto del cancer de pulmdén comienza incluso antes de recibir el diagndstico. La existencia de sintomas determina, en

gran parte, la calidad de vida experimentada por las personas con cancer de pulmén de forma previa a la noticia del diagndstico. Mientras que el

26,1 % de las personas con estadios avanzados afirmaron que los sintomas les producian malestar y repercutian en sus vidas, este porcentaje

cae al 9,6 % entre aquellas con estadios iniciales (Grafica 3).

Casi la mitad de las personas con cancer de
pulmén encuestadas (46 %) sefalé haber
experimentado dificultades de diferente
indole de forma previa al diagnéstico. Este
impacto fue menos reportado por las personas
con estadios iniciales de la enfermedad, que
por quienes presentaban estadios avanzados
(35,6 % vs. 51,6%). Estos hallazgos refuerzan, una
vez mas, la importancia de la deteccion precoz
del cancer de pulmén, ya que el impacto en el
bienestar es menor incluso antes del diagnéstico.

La principal dificultad emocional reportada
en esta etapa es el nerviosismo ante la espera
de resultados (28,0 %), seguida del temor
ante la posibilidad de una enfermedad grave
(21,8 %), el malestar por los sintomas (20,4 %) y
la incertidumbre por no saber qué iba a suceder
(19,4 %).

:Coémo definirias la etapa previa a la noticia del diagnéstico? (n=211)

® Total

Negacion ante lo
que estaba sucediendo

Despersonalizacion: Era como
si no me estuviera pasando a mi

Confianza en que
todo iba a ir bien

Vulnerabilidad, al verse
comprometida mi salud

Preocupacion
por mi familia

Incertidumbre por no
saber qué iba a suceder

Malestar por los sintomas;
repercutian en mi vida

Temor ante la posibilidad
de una enfermedad grave

Nerviosismo ante espera de
resultados y consultas médicas

Vida normal (no tenia
sintomas ni sospechas)

@ Estadios iniciales @ Estadios avanzados

Nl
o
X

=

28 %
26,8 %
54 %
64,4 %
48,6 %

Graéfica 3. Experiencia previa a la noticia del diagnostico de cancer de pulmoén
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Como se ha mencionado anteriormente en este informe, un mayor conocimiento sobre los “
factores de riesgo y los sintomas del cancer de pulmén contribuyen a lograr diagndsticos mas

precoces. Sin embargo, existen otras medidas de tipo asistencial que también propician la Fue un descubrimiento

deteccién de la enfermedad en estadios iniciales. casual dentro de otra
exploracion.

La grafica 4 muestra los resultados de una pregunta realizada Unicamente a las personas en

estadios iniciales. De este modo, se observa que la mayoria de estas personas (60,6 %) afirmé

que su diagnéstico se produjo por casualidad, lo cual pone de manifiesto la importancia del “

seguimiento y las revisiones médicas. Igualmente, 1 de cada 3 consideré que influyd la rapidez

en el proceso de diagndstico en el hospital y 1 de cada 4 puso el foco en la rdpida derivacion Hay que fomentar los

al especialista. programas de cribado
para detectar el cdancer de
pulmén de forma precoz.

Quiza pueda resultar llamativo que solo el 4,2 % afirmara haber reconocido pronto los sintomas Asi se evitard que haya

y que solo un 12,7 % sefalase que acudié rapidamente a buscar ayuda médica. Sin embargo, metdstasis.

conviene recordar que esta enfermedad suele causar sintomas cuando la enfermedad se
encuentra ya en una situacién avanzada’. Por eso, es fundamental realizar un seguimiento
médico que permita detectar la enfermedad incluso en fases asintomaticas.

Este es el objetivo del cribado de cancer de pulmén (screening) mediante tomografia computarizada de baja dosis, dirigido a personas con mayor
riesgo de desarrollar esta enfermedad. Sin embargo, no existe un programa de cribado a nivel nacional, lo que explica que solo 2 personas en

estadio inicial (2,8 %) indicaran que su enfermedad fue detectada a través de un programa de cribado de cancer de pulmoén.

¢Por qué crees que tu enfermedad se detect6 en una fase inicial? (n=71)

@ @& & &

60,6 % 31% 26,8% 12,7 % 9,9 % 4,2% 28%
Detectado Rapidez en el proceso  Rapidez en la Rapidez en Consciencia de Rapido Detectado
por de diagnostico derivacion al acudir al Ser una persona reconocimiento por programa
casualidad en el hospital especialista médico/a de alto riesgo de sintomas de cribado

Grafica 4. Valoracion de causas del diagnostico precoz del cancer de pulmoén (estadios iniciales)
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Reducir los tiempos de espera durante el proceso de diagnostico permite mejorar el prondstico. La evidencia cientifica muestra que la mediana
de la supervivencia global en cancer de pulmén mejora al reducir el tiempo del proceso diagnéstico de un promedio de 30 dias a 14 dias®.
Ademas, es fundamental para disminuir el periodo de estrés y malestar previo a recibir la noticia. Sin embargo, los tiempos de espera suelen
prolongarse durante meses, segln sugieren los resultados de esta encuesta y otros estudios previos?'°. La Tabla 3 (en la siguiente pagina)
presenta los intervalos de tiempo entre las diferentes etapas que transcurren desde la aparicion de los primeros sintomas (en caso de existir)

hasta el inicio del tratamiento:

* EI32,5%depersonasencuestadassenaléquetranscurriomasde

1 mes desde los primeros sintomas hasta que acudié a consulta
médica. Estudios previos han mostrado que el retraso en acudir
a consulta médica esta relacionado con factores previamente
descritos en este informe como la falta de percepcién de riesgo,
el desconocimiento de los sintomas del cancer de pulmén vy la
creencia de que esta enfermedad solo afecta a personas con
antecedentes de tabaquismo?!!. Cabe sefalar que 1 de cada 3
personas encuestadas en estadios iniciales respondié que, en su
caso, no se daba tal situacién pues era asintomatica.

El 27 % de participantes afirmé haber esperado mas de 1 mes
desde la primera consulta con un médico/a hasta el especialista.
El tiempo de espera fue inferior en las personas con estadio
inicial de la enfermedad: un 19,5 % de ellas esperé mas de 1
mes, en comparacion con el 30,6 % de las personas con estadios
avanzados. Una hipétesis para explicar esta diferencia es que
la enfermedad fue diagnosticada por casualidad en la mayoria
de las personas en estadios iniciales (60,6 %), mientras que
las personas con estadios avanzados tal vez hayan tenido que
hacer frente a posibles dificultades en la derivacién, tales como
atribucién incorrecta de los sintomas por parte de los equipos
médicos de atencién primaria o derivaciones incorrectas a
especialistas??.

Me da la sensacion de que desde atencion primaria les lleva
mucho tiempo derivar al especialista. Creo que hay casos en los
que la derivacion deberia ser mds directa.

El21,1%tuvoqueesperar masde 1 mesdesdelaprimeraconsulta
con el especialista hasta recibir la noticia del diagnéstico, sin
diferencias significativas segin el estadio de la enfermedad.

El 37,6 % esperé mas de 1 mes desde que recibié el diagnéstico
hasta que comenzo el tratamiento. Esta es la etapa que presenta
mas demoras, segln las personas encuestadas. Este porcentaje
fue muy superior en las personas en estadios iniciales: casi la
mitad de ellas (45,6 %) tuvo que esperar mas de 1 mes hasta
recibir el primer tratamiento, porcentaje que disminuye al
33,5 % en aquellas en estadios avanzados. Este tiempo de espera
es fundamental ya que, segln la literatura, las personas que
esperan mas de 5 semanas para realizarse una cirugia después
del diagndstico tienen una supervivencia peor que aquellas que
se operan antes?'®,

GG

Tardaron 3 meses hasta la operacion y otros 3 meses para iniciar
el tratamiento de quimio e inmunoterapia que no se concluyad.
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Desde los primeros sintomas
hasta que acudi al médico/a

Desde la primera consulta
con el médico/a hasta que
tuve mi primera consulta

con especialista

Desde primera consulta con
el especialista hasta noticia

del diagnostico

Desde noticia del

diagnostico hasta el inicio

de tratamiento
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¢Podrias estimar cuanto tiempo transcurrié en cada una de las siguientes etapas del proceso de diagnéstico?

Menos de 14 dias

29,6 %

Inicial: 26,9 %
Avanzado: 30,9 %

43,1%

Inicial: 43,3 %
Avanzado: 43,1 %

49,5%

Inicial: 48,6 %
Avanzado: 50 %

278%

Inicial: 26,5 %
Avanzado: 28,5 %

14 - 28 dias

138%

Inicial: 13,4 %
Avanzado: 14,0 %

23%

Inicial: 29,9 %
Avanzado: 19,7 %

25%

Inicial: 27,1 %
Avanzado: 23,9 %

32,7%

Inicial: 25 %
Avanzado: 36,5 %

(n=209)
1 - 2 meses 2 - 4 meses
12,3% 8,4%
Inicial: 4,5 % Inicial: 3 %

Avanzado: 16,2 %

11,8%

Inicial: 9 %

Avanzado: 13,1 %

9,6 %

Inicial: 5,7 %
Avanzado: 11,6 %

27,8%

Inicial: 33,8 %
Avanzado: 24,8 %

Avanzado: 11 %

59%

Inicial: 1,5 %
Avanzado: 8 %

6,3%

Inicial: 10 %
Avanzado: 4,4 %

8,8%

Inicial: 11,8 %
Avanzado: 7,3 %

4 - 6 meses

59%

Inicial: 6 %

Avanzado: 5,9 %

3,9%

Inicial: 3 %

Avanzado: 4,4 %

1,4%

Inicial: 2,9 %
Avanzado: 0,7 %

0,5%

Inicial: 0 %

Avanzado: 0,7 %

Tabla 3. Intervalos de tiempo en las etapas de diagnéstico del cancer de pulmon

Mas de 6 meses

59%

Inicial: 7,5 %
Avanzado: 5,2 %

54%

Inicial: 6 %

Avanzado: 5,1 %

3,8%

Inicial: 2,9 %
Avanzado: 4,4 %

0,5%

Inicial: 0 %

Avanzado: 0,7 %



La implementacién de programas de cribado (screening) de cancer de pulmén fue la principal medida sugerida por las personas encuestadas
para lograr diagnosticar esta enfermedad de forma precoz. La Grafica 5 muestra que 8 de cada 10 participantes identificaron el cribado como
la estrategia mas eficaz para reducir el porcentaje de diagndsticos en fases avanzadas, que actualmente se sitta en torno al 80 %, en su mayoria
en estadio IV o metastasico4.

Por otro lado, cerca de 4 de cada 10 participantes sefalaron otras medidas relevantes como la educacion a la sociedad sobre los sintomas de la
enfermedad y la reduccion de los tiempos de espera durante el proceso diagnéstico, particularmente en la derivacién al especialista. La principal
diferencia entre estadios iniciales y avanzados se observa en los tiempos de espera durante las pruebas diagnésticas. Esta medida fue sefalada
por el 42,1 % de las personas en estadios iniciales, un porcentaje 11 puntos superior al de quienes se encuentran en estadios metastasicos.

¢Cuales de las siguientes opciones crees que serian mas utiles para lograr
diagnosticar el cancer de pulmén de forma precoz? (n=186)

® Total @ Estadiosiniciales @ Estadios avanzados

29%
29,8 %
28,7 %

Aumentar el conocimiento del personal médico y sanitario de
atencion primaria sobre los signos y sintomas del cancer de pulmén

. .z . . . . [
Mejor acceso a la atencién primaria o a otros servicios 30,1%

P . . . 31,6 %
sanitarios para reducir el tiempo hasta la primera consulta 29.5% ?
Reducir los tiempos de espera 34,4 % 421%
durante las pruebas de diagnéstico 31% ’
Reducir el intervalo de tiempo ggé;ﬁ
. .. T ,0 /0
para la derivacion al especialista 37.2%
392%

Educacién a la sociedad sobre los sintomas del 5.1%
z P . . (]
cancer de pulmon para un reconocimiento precoz 411%

80,6 %
Programas de cribado (screening) 798826/5 %
o 0

Grafica 5. Medidas sugeridas para lograr diagnosticar el cancer de pulmoén de forma precoz

wW
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DESPUES DEL DIAGNOSTICO: la visién emocional del ciancer de pulmon

El momento del diagnéstico y el periodo hasta el inicio de tratamiento son los momentos mas dificiles a nivel emocional®. Tal y como se observa
en la Tabla 4, |a principal reaccion emocional reportada tras el diagndstico es el miedo (63,3 %), seguida de la incertidumbre (58,1 %) y la tristeza
(51 %). La intensidad emocional es tan elevada en esta etapa que 1 de cada 3 personas encuestadas también afirmé haber experimentado
incredulidad, enfado, vulnerabilidad, ansiedad y bloqueo emocional.

PRIMER IMPACTO TRAS EL DIAGNOSTICO (n=210)

El impacto emocional de la noticia fue menor en las personas con

L . REACCIONES EMOCIONALES DE FRECUENCIA MAYOR (> 50 %)
estadios iniciales de la enfermedad, quienes reportaron una menor

prevalencia de las reacciones emocionales descritas en la Tabla 4, con Miedo Incertidumbre Tristeza
| i6n de | iedad iveles f imil b 63,3% 58,1% 51%
a excepcidn de la ansiedad, cuyos niveles fueron similares en ambos Inicial: 59.7% Inicial: 54.2% nicial: 50%
grupos. Ademas, las personas en estadios iniciales experimentaron Avanzado: 65,2 % Avanzado: 60,1 % Avanzado: 51,5 %
con mayor frecuencia reacciones emocionales mas reconfortantes, REACCIONES EMOCIONALES DE FRECUENCIA MEDIA (25 % - 50 %)
como optimismo (29,2 % vs. 13 %) y confianza (26,4 % vs. 10,9 %). Incredulidad Enfado / Rabia Vulnerabilidad
33,8% 329% 31%
. ) Inicial: 29,2 % Inicial: 25 % Inicial: 23,6 %
Por otro lado, las emociones que reportaron con mayor frecuencia Avanzado: 36,2 % Avanzado: 37 % Avanzado: 34,8 %
las personas en estadios avanzados, en comparaciéon con aquellas Ansiedad Blogueo emocional
en estadios iniciales, fueron rabia (37 % vs. 25 %), vulnerabilidad 29% 28,1%
. Inicial: 29,2 % Inicial: 20,8 %
0, 0, 0, 0, » )
(34,8 % vs. 23,6 %) y bloqueo emocional (31,9 % vs. 20,8%). Avanzado: 29 % Avanzado: 31,9 %

REACCIONES EMOCIONALES DE FRECUENCIA MENOR (< 25 %)
Es importante sefalar que experimentar determinadas emociones,

Desesperanza Negacion Optimismo
tales como la ansiedad, el bloqueo emocional o la negacion, puede 20,5% 18,6 % 18,6 %
interferir en el proceso de informacién y participacion en la toma Inicial: 16,7 % Inicial: 15,3 % Inicial: 29,2 %

. . . Avanzado: 22,5 % Avanzado: 20,3 % Avanzado: 13 %
de decisiones!¢?’, aspectos de mucha relevancia tras la noticia del .
. Lo Culpabilidad Confianza Desconfianza
diagndstico. 167% 162% 7,1%
Inicial: 13,9 % Inicial: 26,4 % Inicial: 2,8 %
. . Avanzado: 18,1 % Avanzado: 10,9 % Avanzado: 9,4 %
En este sentido, segtin el 9° Informe de Lung Cancer Europe (2024), 0 0 ’
. . . ., " Alivio Vergiienza
el principal obstaculo para entender la informacion médica es la 28% 20%
) o s 7 /0
dificultad para procesar la informacion®®. Estos datos sugieren la Inicial- 5.6 % Inicial- 1.4 %
Avanzado: 2,9 % Avanzado: 3,6 %

importancia de cuidar la comunicacién en consulta y ofrecer recursos

de apoyo desde el momento del diagnostico. ) ) o ) )
Tabla 4. Reacciones emocionales tras noticia del diagndstico de cancer de pulmon
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Lo primero que senti fue
confianza por no tener, en
principio, ganglios afectados.

Senti incredulidad. Mis hijos ya
han sufrido bastante. No quiero
que vuelvan a sufrir. Es tan
injusto para ellos. Quiero vivir.
Disfruto de la vida y quiero
seguir con ellos.

No entendi por qué me

pasaba a mi. Tuve miedo,
incertidumbre y pensaba “la
que he liado”. Este problema
para mi familia es por mi culpa.

No me lo esperaba. Todo
fue rdpido, en dos meses me
operaron.

Me asusté mucho, pero el
neumologo me tranquilizo.

Senti mucha tristeza,

principalmente por mi familia.

Solo podia pensar que me iba
a morir. ;Cémo podia tener
tan mala suerte de tener un
segundo cdncer?

Fue una sorpresa desagradable,
aunque los TAC previos
apuntaban claramente a ese
diagnéstico.

Senti mucha rabia. Por
ahorrarse un TAC tengo
una enfermedad en estadio
avanzado.

Mi primer recuerdo con gran
carino fue para mis seres
queridos.

Estdbamos mi esposa y yo cuando
nos informaron del diagnéstico y
fui yo quien tuvo que dar dnimos
aella. Fue una gran impresion.
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El miedo no solo fue seiialado como la reaccién emocional mas comun tras recibir la noticia de la enfermedad, sino que también fue la palabra
mas utilizada entre las personas encuestadas para definir el primer impacto (47 menciones: 23,3 % del total). Asimismo, el diagndstico se asocid

con otros términos como muerte (20), incertidumbre (18) e incredulidad (17).

Destacan igualmente menciones a seres queridos (familia, hijos, hermana, etc.) que dan constancia de la preocupacién por el impacto de la

enfermedad en la unidad familiar.

¢Qué palabra o palabras te vienen mas a la cabeza cuando recuerdas el momento del diagnéstico? (n=202)
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Grafica 6. Palabras asociadas al momento del diagndstico Tabla 5. Palabras asociadas al momento del diagnéstico
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:Qué te resulté mas dificil de manejar
en la etapa de diagnéstico? (n=210)

® Total Estadios iniciales

Incertidumbre / desconocimiento
sobre el proceso

Gestionar mis propias emociones

Reacciones de mis seres queridos

Reorganizar otras esferas de mi vida

La comunicacién con mis seres queridos

Comprender la informacion

Entender el itinerario asistencial
y el sistema sanitario

Tramites administrativos / burocraticos

La relacion con el equipo sanitario

Estadios avanzados

56,7%

48,6 %

43,8%

26,7%

252%

24,3%

16,7 %

11%

71%

Grafica 7. Dificultades de manejo en el diagndstico.

43,1 %

63,8 %

47,2 %

49,3 %

43,1 %

44,2 %

25%

27,5 %

23,6 %

26,1%

16,7 %

283 %

18,1%
15,9 %
11,1%
10,9 %
5,6 %

8%

Al preguntar especificamente sobre qué cuestiones les resultaron
mas dificiles de manejar en el diagnéstico, las personas participantes
volvieron a mencionar, de forma destacada, la incertidumbre. En este
caso, mas de la mitad de las personas (56,7 %) afirmé que le resultd
muy dificil de manejar la incertidumbre y el desconocimiento sobre
el proceso (Grafica 7). En este sentido, los resultados del 7° Informe
de Lung Cancer Europe (2022) revelaron que las personas con cancer
de pulmén en Europa consideraban el ofrecer una hoja de ruta sobre
el proceso de diagnéstico como una medida prioritaria para mejorar
el apoyo en esta etapa’.

Ademads, las personas participantes de la encuesta refirieron
dificultades para gestionar las propias emociones (48,6 %), y afrontar
las reacciones de sus seres queridos (43,8 %).

Hay dos dificultades que han sido mucho menos reportadas por las
personas en estadio inicial que por aquellas en estadio avanzado:
incertidumbre y desconocimiento sobre el proceso (43,1 % vs. 63,8
%) y comprension de la informacion (16,7 % vs. 28,3 %).

“ )

Lo mds dificil fue informar a mi familia y amigos que
tenia un cdncer metastdsico y que no tenia solucion.
Entraba en una dimension desconocida para mi.

66 ~

Lamentablemente no tuve ninguna ayuda por parte
de mi primera oncdloga. No me explicé nada, no hizo
nada para ayudarme.

J
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Segun las personas encuestadas, lo que mas les ayudd durante el proceso de diagndstico fue contar con la comprensiony el apoyo de su entorno
(67,9 %), tener informacion sobre su enfermedad (48,8 %) y disponer de apoyo del equipo sanitario (43,1 %).

Es importante resefiar que, durante el diagndstico, a solo a una minoria le sirvié de ayuda el apoyo de las asociaciones de pacientes u
organizaciones de apoyo (13,4 %) o la ayuda de profesionales del ambito psicosocial (16,3 %). Nuestra hipotesis para explicar estos datos es que,
por un lado, hay personas con cancer de pulmoén que desconocen estas asociaciones o no saben como les pueden ayudar®’ y, por otro, el acceso
a estas suele realizarse en etapas posteriores al diagnostico.

Sin embargo, 1 de cada 3 afirmé que le sirvié de ayuda

. o X o hablar de la enfermedad (36,4 %)y compartir sus emociones
¢Qué te sirvié de ayuda durante el proceso de diagndstico? (n=209) . .
(32,5 %), por lo que estos recursos de apoyo psicosociales

® Total @ Estadiosiniciales @ Estadios avanzados podrian ser de gran ayuda, especialmente considerando
que, tal y como se mostré en la Grafica 7, la mitad de las
. . . s o, ~ .
Acudir a asociacién 13,4 % personas encuestadas (48,6 %) sefialaron dificultades para
. 14,1 %
de pacientes / ONG 13% . . NP
gestionar sus emociones durante el diagndstico.
) ) 14,4 %
Tener tiempo para mi 12,7 %
66— 66—
Acudir a profesionales 16,3 %
smbito psicosoci 135% Confiaba en Mis ami
del &mbito psicosocial 167 % onjapae S amigas
que estaba en fueron capaces de

Desconectar y _ 20a% buenas manos y asimilar conmigo
pensar en otras cosas 24.6% que todo saldria lo que estaba
bien. pasando.
Compartir 32,5 %

. - 33,8% L J L J

mis emociones _ 319%
66 éé ~

Hablar de la 451 %

enfermedad 31,9 %
431% Me ayudé el Me ha servido el apoyo
Tener aPOYO _ | 4605 * pOder SegUir incondiCionaI de mi
del equipo sanitario 41,3 % trabajando. marido e hijos.
488 % < %
Tener informacion 56,3 %
44,9 %
66
Tener ComprenSién 4 _ 67'790/2 *
apoyo de mi entorno 66,7 % Tener a familia y amigos dispuestos a
ayudarme en todos los dmbitos.
Graéfica 8. Ayudas durante el diagnostico L
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La noticia del diagndstico constituye un hito crucial en la vida de las personas con cancer de pulmoén,

asi como la informacion relacionada con el prondstico de la enfermedad. En este sentido, el 63,3 % de “
personas encuestadas indicé haber sido informada del prondstico en el diagnéstico y el 28,1 % con
posterioridad (Grafica 9). Es importante sefialar que esta era una pregunta de opciéon multiple, dado que

Senti alivio en el
diagnéstico. Supe en

el prondstico puede variar a lo largo de la enfermedad. Cabe destacar que un 11,9 % afirmé no haber ese momento que
sido informada, lo cual podria tener un impacto significativo en la toma de decisiones relacionadas con tenia curacion.

el tratamiento.

El estadio del cancer de pulmén es un aspecto relacionado con el prondstico, aunque con un alcance informativo diferente. Conocer el
estadio de la enfermedad era un requisito para responder a la encuesta. En este contexto, el 85,2 % de personas encuestadas indico
que conocer el estadio de su enfermedad influyé en la forma de afrontar la noticia (Grafica 10). Para 4 de cada 10 participantes, este
conocimiento tuvo un impacto significativo, siendo menor entre quienes se encontraban en estadios iniciales que en personas con estadios

avanzados (35,2 % vs. 44,9 %).

¢Te han informado del prondstico de tu enfermedad? (n=210)

® Total @ Estadiosiniciales @ Estadios avanzados
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tratamiento sobre el
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Grafica 9. Informacion sobre el prondstico

8,1%
6,9 %
8,7 %

No estoy
seguro/a

¢:Conocer el estadio de la enfermedad influyo
en laforma de afrontar la noticia? (n=209)

® Total @ Estadiosiniciales @ Estadios avanzados

44,9 %

X
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completamente en parte para nada

Gréfica 10. Influencia del estadio en el
afrontamiento de la noticia del cancer de pulmoén
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Investigaciones previas han evidenciado que la forma en que se comunican las malas noticias, como un diagnéstico, influye en el estado
emocional de la persona, asi como en su proceso de aceptacion y adaptacion a la enfermedad?. Una comunicacién ineficaz puede propiciar que
la persona no sea consciente de su diagndstico y prondstico o no disponga de la informacidn necesaria, lo que puede dificultar la comprensién

de las opciones de tratamiento y su propdsito?L.

Las personas con cancer de pulmén encuestadas valoraron muy positivamente la manera en que sus equipos médicos les comunicaron el
diagndstico. La gran mayoria describi6 el estilo comunicativo con atributos positivos, destacando términos como claridad (37 menciones) e
informacion (21 menciones). Asimismo, se resaltaron caracteristicas como la empatia (16 menciones), el caracter profesional (13 menciones) y

la correccion (12 menciones).

En una o en pocas palabras, ;como definirias la forma en que el equipo médico te informé sobre el diagnéstico?
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Grafica 11. Palabras que definieron la forma de recibir el diagndstico Tabla 6. Palabras que definieron la forma de recibir el diagnéstico
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Pensé que en la carrera de medicina deberian tener una asignatura sobre empatia o, al menos, darles algtin curso de
como tratar al paciente en estos casos. Hice preguntas a Oncologia y se notaba que les molestaba que preguntara,
pero yo necesito saber. En cambio, en Cirugia Tordcica si contestaban a mis preguntas, me informaron muy bien (de las
operaciones) y demostraron empatia, me transmitieron optimismo y hasta carifio.

Con mucha sinceridad y sin rodeos, llamando a las
cosas por su nombre. Me parecié muy bien, de 10.

Sincera y concreta. Aseguraron el diagndstico y me lo
dijeron inmediatamente. Me animaron a luchar.

No se me informé correctamente del diagnéstico.
Fue confuso, impreciso, esquivo... Me enteré mds
de mi diagnéstico leyendo los informes del TAC y
de anatomia patoldgica y buscando informacién en
Internet.

Con mucha sensibilidad y carifio. Bien positivos de que
el tratamiento seria efectivo.
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Mi doctor fue muy diddctico, amable y comprensivo.
La primera doctora que me informé fue un poco
distante.

Reticentes a comunicar todo el alcance de la
enfermedad y su prondstico. Tuve que preguntarlo.

Lo informd con mucha humanidad, con mucho tacto
y podria decir hasta carino.

Fue confuso y estresante, como si con ese diagnoéstico
me estuviesen desahuciando y tuviesen miedo de
decirmelo.

Excepcional, con lenguaje técnico, pero fdacilmente
comprensible.



El diagndstico de cancer de pulmén puede ir acompafiado de diversas reacciones emocionales. Entre ellas, y en comparacién con otros tipos de
cancer, hay una que destaca en mayor medida: la culpa. Otras investigaciones sugieren que las personas con cancer de pulmén experimentan un
mayor malestar emocional que otros grupos de pacientes a causa de sentimientos de culpa??, influenciados por el estigma asociado al consumo

de tabaco?*?4,

En este sentido, los datos de esta encuesta muestran que la mitad de las personas con cancer de pulmén (51,5 %) manifesté haberse sentido
culpable por tener la enfermedad en algiin momento (Grafica 12). El 17,1 % sefialé haberse sentido muy o bastante culpable.

¢Te has sentido culpable por tener cancer? (n=198)

@ Total (@ Estadiosiniciales @@ Estadios avanzados

4%
Mucho 62 %
3%
13,1 %
Bastante 12,3%
135%

Algo 215%

10,1 %
Poco 154 %
75%
48,5 %
Nada 44.6 %
50,4 %

Grafica 12. Sentimientos de culpabilidad por tener cancer
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Como consecuencia del estigma asociado al cancer de pulmoén, el sentimiento de culpabilidad puede ir acompanado de otras reacciones como
la sensacion de ser una persona juzgada o la verglienza por tener la enfermedad?®. Segun el 5° Informe de Lung Cancer Europe (2020), a més del
80 % de las personas con cancer de pulmoén en Europa se les pregunté acerca de su consumo de tabaco al recibir el diagnéstico, lo que reforzé
sus sentimientos de culpabilidad'?. La misma encuesta evidencio la presencia de actitudes y comportamientos estigmatizantes por parte de otras
personas como considerar al paciente responsable de desarrollar cancer de pulmén o juzgarlo negativamente por tener esta enfermedad, ambas
situaciones sefaladas por 1 de cada 3 pacientes.

La Grafica 13 muestra que la mitad de las personas consultadas (52,8 %) se ha visto afectada, de algtin modo, por las actitudes o comentarios de
otras personas al enterarse del diagndstico del cAncer de pulmdn. El porcentaje es menor entre las personas en estadios iniciales (46,1 % vs. 56,1
%). Segun la literatura, las consecuencias del estigma abarcan desde el malestar emocional y una menor disposicion a compartir el diagndstico,

hasta una menor implicacién en el cuidado y la adherencia al tratamiento?>2¢27,

¢Te han afectado los comentarios o actitudes de otras personas al enterarse de que tenias cancer de pulmén? (n=197)

@ Total () Estadiosiniciales @ Estadios avanzados

3,6 %
Mucho 77 %
1,5%
10,7 %
Bastante 9.2 %
114 %
223 %
Algo 20 %
235%
16,2%
Poco 92 %
19,7 %
472 %
Nada 539 %
43,9 %

Grafica 13. Afectacion de comentarios y actitudes de otras personas al conocer la noticia de la enfermedad
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Mas alla de las emociones propias del diagnoéstico, los resultados muestran que en torno a 7 de cada 10 personas con cancer de pulmén
experimentaron miedo a que el tratamiento no funcione y/o el cancer progrese (75,5 %), asi como tristeza por las repercusiones de la
enfermedad en sus seres queridos (69 %). Asimismo, destacan otras emociones mencionadas por aproximadamente la mitad de las personas
participantes: miedo a los efectos secundarios y complicaciones (55 %), miedo a la muerte (53,5 %) y tristeza por el impacto de la enfermedad

en su vida diaria (44,5 %).

En la Gréfica

que las

14 se observa
personas en estadios
iniciales experimentan reacciones
emocionales con una frecuencia

Alo largo de la enfermedad, ;has experimentado alguna
de las siguientes repercusiones emocionales? (n=200)

® Total

@ Estadios iniciales

@ Estadios avanzados

- . i6 15,5 %
muy similar, aunque ligeramente Incomprension 152%
y/o soledad 15.7 %

menor, a las reportadas por
aquellas en estadios avanzados.
Sin embargo, se identifican algunas
excepciones: la preocupacion por
los cambios en el ambito laboral es
significativamente mas frecuente en
personas en estadios iniciales que

en avanzados (28,8 % vs. 14,9 %).

Preocupacién por los
cambios en mi trabajo

Preocupacion por el
impacto en mi imagen

Impotencia por depender
de otras personas

Frustracion por repercusiéon
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28,8 %

149 %

N
Ro
"U.|U'I
2 X

20,2 %
30,5 %

N
N
[N
X

33,6 %
39,5%

w
[
[oo)
o
)

Por otro lado, la frustracién por el en mis planes y vida diaria 433%
impacto del cancer de pulmén enlos Tristeza por el _ ‘{43%5;5’
planes y la vida diaria es mas comin impacto en mi vida 44.8%
. 53,5%
(43,3 % vs. 31,8 %), al igual que la 522%
impotencia por depender de otras Miedo a los efectos secundarios _1 gg/ %
o a las complicaciones 20
personas (33,6 % vs. 24,2 %). P 56,7 %
69 %
Tristeza por e impaCto _6617 5
. . 0
en mis seres queridos 702 %
75,5 %
Temor 2 e el tratamiento it _7217 .
funcione y/o el cancer progrese 76,9 %

Grafica 14. Repercusiones emocionales a lo largo de la enfermedad
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Aunque la mayoria de las personas encuestadas reconocié haber experimentado miedos y preocupaciones relacionadas con el tratamiento y la
enfermedad, la Grafica 15 revela que estas emociones no siempre se comunicaron durante la consulta médica. De hecho, 1 de cada 3 personas
afirmé no transmitir -o apenas hacerlo - sus inquietudes sobre el cancer de pulmén y los tratamientos a su equipo sanitario.

Solo el 45,2 % indic6 haber hablado siempre o en la mayoria de las ocasiones sobre sus preocupaciones relacionadas con las cuestiones médicas.
Los resultados de la encuesta también muestran que las personas en estadios iniciales expresaron sus miedos con mayor frecuencia que
aquellas en estadios avanzados (54,6 % vs. 40,7 %*).

66

No hablé de ello porque no
quiero hacerles perder tiempo.

¢Has transmitido tus miedos o preocupaciones sobre la
enfermedad y los tratamientos a tu equipo sanitario? (n=199)

® Total @ Estadiosiniciales @ Estadios avanzados L

66

x . , . .
< Desde el primer dia me tuvieron informada
& de todo y no tuve motivo para preocuparme.
e ® L
® > X @
X2 N o ¥ e X
gxd N g = axe 2 X ,—“
L~ ) ~ o N Y - N °
n -~ e} — 0 -0 N
- — B 3 — ™ q Z
- Tengo mucha confianza en el equipo médico.
66
Si, siempre La mayoria A veces En pocas No,
de las veces ocasiones nunca Siempre voy acompanada de mi hermana 'y

no quiero que tenga que escuchar una mala
noticia adicional a mi enfermedad.

Grafica 15. Transmision de preocupaciones al equipo sanitario

* Porcentaje de personas que respondieron “Si, siempre” y “La mayoria de las veces”
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En caso de Si haber transmitido tus miedos o preocupaciones
a tu equipo sanitario en alguna ocasion, ;respondieron con

empatiay comprension? (n=165)

Siempre / Mayoria de veces 76,4 % 83,3 % 73%
A veces 152 % 11,1% 17,1 %
Pocas veces / Nunca 85% 56 % 299 %

Tabla 7. Empatiay comprension del equipo sanitario

En caso de NO haber transmitido tus miedos o
preocupaciones al equipo sanitario en alguna ocasion,

¢podrias explicar el motivo? (n=58)

Falta de tiempo en consulta 379% 15 % 50 %
Falta de confianza con _eI 328% 15% 421%
personal sanitario
Temor a la respuesta por par?e 293% 159% 368%
del personal sanitario
Influencia / Presion de las 241% 30% 211%

personas que me acompanan

Tabla 8. Motivos para no transmitir preocupaciones al equipo sanitario

Entre quienes comunicaron sus miedos sobre la enfermedad y los
tratamientos, el 76,4 % afirmé que el equipo sanitario respondio
con empatia y comprensién, una cifra que aumenta 7 puntos
porcentuales en el caso de las personas en estadios iniciales
(83,3 %). Estos datos sugieren que los equipos sanitarios se esfuerzan
por manejar los miedos y preocupaciones de las personas con cancer
de pulmdén de manera adecuada y empética.

Sin embargo, aun existe margen de mejora, ya que 1 de cada 4
personas (23,7 %) no percibié esta actitud empéatica y comprensiva
en muchas de las situaciones.

Como se mostré en la Grafica 15, un grupo considerable de pacientes
(32,2 %) no transmitié -o apenas lo hizo- sus preocupaciones sobre
la enfermedad al equipo sanitario. El principal motivo sefalado fue la
falta de tiempo en consulta (37,9 %), seguido de la falta de confianza
con el personal sanitario (32,8 %).

La Tabla 8 refleja diferencias segln las respuestas de cada grupo
de pacientes. Las personas en estadios iniciales indicaron como
principal causa la influencia o presion de las personas que los
acompafan a consulta (30 %). En este grupo, la falta de tiempo o
de confianza en el equipo sanitario apenas representaron obstaculos
para la comunicacién, a diferencia de lo observado en las personas
con estadios avanzados.
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Los resultados de la encuesta sugieren que las implicaciones ¢Has tomado alguna de las siguientes decisiones para

. . .. ., i i i ?(n=
emocionales de la enfermedad dificultaron la participacion en prevenir o reducir tu malestar emocional? (n=200)

la toma de decisiones. Asi, 4 de cada 10 personas afirmaron

e . < e Total Estadios iniciales Estadios avanzados
haber delegado esta responsabilidad en su equipo médico ® os inict 08 avanz
para prevenir o reducir su malestar emocional (Grafica 16). » o .
; o i 4s < . Delegar la toma de decisiones médicas en el 395% 439 %
Ademas, cabe destacar que un 14 % indicé no haber rebatido equipo médico DL 37.3%
al equipo médico o sanitario por las mismas razones. o
b (]
No rebatir al equipo médico o sanitario 14% 1349
¥ (]
Respecto a esta cuestion, el 9° Informe de Lung Cancer Europe "
Pedir no tener informacién sobre algunas 2
5 A ) . 5%
(2024) revel6 que 1 de cada 4 personas con cancer de pulmoén - a— 6 6%
en Europa en alguna ocasién no estuvo de acuerdo con las .
tas d . sdi 21.9 % de ell Delegar la toma de decisiones médicas en 5% 15%
. ]

propuestas de su equipo médico, pero un 21,9 % de ellas no s TS e
expresoé su disconformidad?®. .
Pedir a otras personas que filtren 2% 15%

previamente la informacién ° 22%

Gréfica 16. Decisiones sobre informacion médica para reducir malestar emocional

Una visién integral de los estadios iniciales y avanzados - Emociones y experiencias de las personas con cancer de pulmén - 41



La Grafica 16 muestra que un porcentaje significativo de personas con cancer de pulmén no estaba activamente implicado en las decisiones,
ya que habian delegado esta responsabilidad en su equipo médico. En este sentido, la Grafica 17 muestra que 1 de cada 4 personas con cancer
de pulmoén afirmo no haber participado nunca en la toma de decisiones sobre el tratamiento. Solo 4 de cada 10 sefial6 participar activamente
en estas decisiones*. En términos generales, las personas en estadios avanzados reportaron una menor implicacion en las decisiones, en
comparacion con aquellas en estadios iniciales. Mientras que el 41,4 % de las primeras afirmé estar poco o nada implicada en las decisiones,

este porcentaje desciende al 31,8 % entre las personas en estadios iniciales.

¢Participas o participaste activamente en las
decisiones sobre tu tratamiento? (h=199)

® Total @ Estadios iniciales @ Estadios avanzados

258 % 25,6 %

236% 24,1% 236%

19,7 %

19,6 %

158 %

Si, mucho Bastante Algo Poco No, nunca

Grafica 17. Participacion en toma de decisiones sobre el tratamiento

* Respuestas: Si mucho; Bastante
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Uno de los aspectos que mas preocupan a las personas con cancer de pulmén, tanto sobre la enfermedad como sobre los tratamientos, es la
convivencia con los efectos secundarios y el impacto que estos generan en su calidad de vida. La principal dificultad reportada por las personas
encuestadas fue el cansancio (79,4 %), que se destacé con una amplia diferencia respecto al resto de efectos secundarios. Ademas, se identificd
un grupo de efectos secundarios sefialado por mas del 40 % de participantes: alteraciones del suefio (47,2 %), problemas digestivos (46,7 %),
cambios de peso (46,2 %) y afectaciones en la piel (44,7 %).

Segln revela la Grafica 18, la encuesta muestra algunas diferencias segtn el estadio de la enfermedad. Las personas en estadios iniciales
experimentaron en mayor medida las siguientes repercusiones: dificultades para respirar (40,9 % vs. 24,8 %), alteraciones del suefio (51,5 %
vs. 45,1 %) y tos (25,8 % vs. 19,6 %). Por otro lado, las personas en estadios avanzados indicaron con mayor frecuencia: afectaciones en la piel
(53,4 % vs. 27,3 %), problemas digestivos (51,1 % vs. 37,9 %) y dificultades con la alimentacién (27,8 % vs. 13,6 %).

Por tanto, los resultados de esta encuesta destacan la importancia de la prehabilitacion y rehabilitacion respiratoria, especialmente en las
personas en estadios iniciales, asi como del abordaje nutricional y dermatolégico, especialmente en las personas en estadios avanzados.

:Qué efectos secundarios o dificultades han afectado a tu calidad de
vida durante los tratamientos y la enfermedad? (n=199)
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del suefo digestivos de peso en la piel para respirar enla con la en fertilidad
sexualidad alimentacion

Grafica 18. Efectos secundarios durante el tratamiento y la enfermedad
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¢Te han diagnosticado depresion? (n=197)

Si
17,3%

No, pero creo
tener depresion

No 14,2%
61,9%
No sé
6,6%
Grafica 19. Prevalencia de depresion
¢Te han diagnosticado depresion? (n=197)
v | crm
Si 16,8 % 17,5%
No, pero creo que tengo depresion 18,5% 12,1 %
No sé 6,2 % 6,8%
No 58,5 % 63,6 %

Tabla 9. Prevalencia de depresion, seglin estadio de enfermedad

La Grafica 19 refleja que 1 de cada 3 personas con cancer de pulmén
encuestadas estaba en una situacion de especial vulnerabilidad
psicolégica. Ya sea por tener un diagnéstico de depresion (17,3 %)
0 por creer tener este trastorno psicoldgico (14,2 %), los datos de la
encuesta muestran la importancia de integrar el abordaje psicosocial
y psiquiatrico en el itinerario de las personas con cancer de pulmon.

Los equipos de salud mental podrian suministrar el tratamiento y el
acompafamiento necesario para las personas con cancer de pulmoén
y depresién, y también posibilitarian hacer una valoracién apropiada
para aquellas personas que consideran tener este trastorno
psicolégico pero no han sido diagnosticadas.

Entre las personas encuestadas con depresion (n=34), 47,1 %
fue diagnosticada de este trastorno antes del cancer de pulmén y
52,9 % a posteriori.

Los datos por estadio de la enfermedad, presentados en la Tabla 9,
no muestran diferencias relevantes, salvo un porcentaje ligeramente
superior de personas en estadios iniciales que consideraban tener
depresion sin haber recibido el diagndstico de este trastorno
(18,5 % vs. 12,1 %).
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Tras el diagnodstico de cancer de pulmon, La severidad del impacto psicolégico fue tan elevada que casi 4

¢has tomado medicamentos para disminuir de cada 10 personas con cancer de pulmén afirmé haber tomado
el malestar emocional? (n=199)

medicamentos (por ejemplo, ansioliticos) para reducir el malestar
emocional (Gréfica 20).

El 25,1 % de personas encuestadas comenzé a tomar estos
medicamentos a raiz del diagnéstico de cancer de pulmén y el
Si

377% 12,6 % ya lo tomaba antes de detectarse esta enfermedad.

No

62,3% Las personas en estadios iniciales reportaron tomar medicacién para
el malestar emocional en menor medida que aquellas en estadios

avanzados (34,9 % vs. 39,1 %).

Grafica 20. Toma de medicamentos para malestar emocional

¢Has tomado medicamentos para disminuir el
malestar emocional? (h=199)

e | e

Si 34,9 % 39,1 %

No 651% 60,9 %

Tabla 9. Toma de medicamentos para malestar
emocional, seguin estadio de enfermedad
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Casi la mitad de las personas encuestadas con cancer de pulmén

(47,3 %) acudio a una consulta de psicologia tras el diagnostico de ¢Has acudido, en alguna ocasion, a una consulta de
la enfermedad (Grafica 21). Las personas en estadios iniciales de la psicologia a raiz del cancer de pulmén? (n=186)
enfermedad acudieron en menor proporcién, en comparaciéon con

aquellas en estadios avanzados (40,4 % vs. 50,4 %).

No No No
527 % 59,7 % 49,6 %
La Tabla 11 presenta la experiencia reportada por las personas
encuestadas en relacion con la atencién psicoldgica. Si Si
403% 50,4 %
En las dos primeras filas de la tabla, se observa que el 29,9 % del total Total Estadios iniciales Estadios avanzados
de personas encuestadas afirmé que este servicio les ayudé a mejorar
su calidad de vida, mientras que un 11,4 % indicé que no les habia Grafica 21. Personas que han acudido a consulta psicolégica

ayudado tanto como lo hubieran necesitado. Al analizar Unicamente
las respuestas de quienes acudieron a consulta de psicologia, se Selecciona aquellas opciones que describan tu experiencia

observa que el 62,5 % consideré que la atencién psicolégica fue en relacion con la atencion psicoldgica (n=184)

beneficiosa, mientras que un 23,9 % seialé que la ayuda recibida no
fue suficiente.

La terapia psicolégica me ha ayudado a

.. . . . 29,9 % 31,6 % 291%
La Tabla 11 también muestra que el 34,8 % de las personas mejorar mi calidad de vida
encuestadas afirmé no haber necesitado atencién psicolégica. Este La atencién psicolégicanomeha ., o, 0% 134%
. yf ] 3 0 ' 0
fue el principal motivo sefialado por el 66 % de quienes no acudieron ayudado como yo lo necesitaba
a consulta de psicologia. Ademas, un 9,2 % del total de personas . . L,
L B o No he necesitado recibir atencién 348 % 333 % 354 %
encuestadas indicé que no se les ofrecié este servicio, un 8,7 % psicolégica gl s s
. o . o L
expresé que desconocia como podria ayudarles, y un 6,5 % menciond No me han ofrecido un serviciode o, 3% oo
.z .7 . J O . . . ) ] y 0 y ]
que no se atrevid a buscar atencion psicolégica. atencion psicoldgica
Desconozco como pueq? ayu.darr’ne: la 87% 123% 71%
“ “ atencion psicologica
- No me he atrevido a acud.lr auna 65% 88% 55%
Hasta el momento no Tengo visita con el consulta de psicologia
he necesitado atencién psicooncélogo esta . .
psicolégica. Llevo poco semana después de 3 No he podido costearme acudira /o, 0% 24%

tiempo desde el diagnéstico. meses de espera. proitestelEles ols 6 pHtEsla g

Tabla 11. Experiencia con la atencion psicologica
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¢Has obtenido apoyo o informacidn, en alguna ocasion,
por parte de una asociacion de pacientes o de una
organizacion de apoyo? (n=186)

No No No
37,6 % 38,6 % 372 %
Si
614 %
Total Estadios iniciales Estadios avanzados

Grafica 22. Personas que han acudido a asociaciones de pacientes / civiles

Selecciona aquellas opciones que describan tu experiencia
en relacion con las asociaciones de pacientes o con

organizaciones de apoyo (n=184)
E.

El apoyo de estas organizaciones me ha

X L . 29,9 % 28,1 % 30,7 %

ayudado a mejorar mi calidad de vida ? ° ?

El apoyo de estas organizaciones no me 7.6% 53% 87%
ha ayudado como yo lo necesitaba

Mi equipo sanitario me ha |nforma.do §obre 293% 298% 291%
estas organizaciones

No he necesitado el apoyo de -estas 234% 29.8% 205%
organizaciones

Desconozco cémo pueden a.yud.arme 114% 15.8% 9.5%
estas organizaciones

No me han ofrecido el apoyo de .estas 9.2% 14% 71%
organizaciones

No me he atrevido a acudir a estas 7.6% 53% 87%

organizaciones

Tabla 12. Experiencia con las asociaciones de pacientes / civiles

La mayoria de las personas participantes (62,4 %) ha obtenido
apoyo de una asociacion de pacientes u organizacion de apoyo,
obteniéndose cifras muy similares entre las personas en estadios
iniciales y avanzadas de la enfermedad (Grafica 22).

La Tabla 12 presenta la experiencia reportada por las personas
encuestadas en relacién con estas organizaciones.

En la primera fila se observa que el 29,9 % del total de la muestra afirmé
que el apoyo de estas organizaciones contribuyd a mejorar su calidad
de vida. Por otro lado, un 7,6 % indicé que no recibieron la ayuda que
habria necesitado. Al analizar Unicamente las respuestas de quienes
acudieron a estas entidades, se observa que el 41,4 % considerd que
el apoyo recibido tuvo un impacto positivo en su bienestar, mientras
que un 12,1 % senalé que este apoyo no fue lo esperado.

Por otro lado, el 29,3 % del total de la muestra indicé no haber
recibido informacion por parte de su equipo sanitario sobre estas
organizaciones. Ademas, el 23,4 % afirmd no necesitar este tipo
de apoyo, siendo este motivo mas frecuente entre las personas en
estadios iniciales en comparacion con aquellas en estadios avanzado
(29,8 % vs. 20,5 %).

He encontrado mds
informacién acerca del tipo de

cdncer de pulmén que tengo.
Me han resuelto algunas dudas.

No lo necesitaba, pero me
hizo sentir bien relacionarme

con otras personas en mi
misma situacion.
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La familia y los seres queridos representan la principal fuente de
apoyo para las personas con cancer de pulmén?. Los resultados de la
encuesta reflejan un alto nivel de satisfaccion con el apoyo recibido:
3 de cada 4 personas encuestadas manifestaron que siempre
han sentido el respaldo de sus seres queridos (Grafica 23). Por el
contrario, un 7,6 % indicé que solo habia sentido ese apoyo en pocas
o algunas ocasiones.

A raiz del diagnéstico de la enfermedad, ;te has sentido apoyado/a
por tu familia y seres queridos? (n=185)

® Total @ Estadios iniciales @ Estadios avanzados
| 05%
No, nunca 0%
| 08%
22%
En pocas ocasiones I 1,8%
23%
49 %
Aveces 53%
4,7 %

16,8 %

. 19,3 %
156 %
757 %
73,7 %
76,6 %

Grafica 23. Apoyo recibido por parte de seres queridos

La mayoria de las veces

Si, siempre

Sin embargo, la Grafica 24 revela que un grupo significativo de
pacientes no comparte sus temores con su entorno de manera
habitual. El 22 % afirmé que no habia expresado, o apenas lo habia
hecho, sus miedos y preocupaciones a sus seres queridos, mientras
que un 18,3 % lo habia hecho solo en algunas ocasiones. Estos
resultados sugieren que cerca de 4 de cada 10 personas con cancer de
pulmén afrontan dificultades emocionales sin apoyo de su entorno.

¢Has transmitido tus miedos o preocupaciones en torno a la
enfermedad y los tratamientos a tus seres queridos? (n=186)

® Total

@ Estadios iniciales @ Estadios avanzados

No, nunca
En pocas ocasiones

Aveces

] 312%
L mavers de Ias veees _ S5
31%
28,5%
Si, siempre 28,1 %
28,7 %

Grafica 24. Transmision de preocupaciones a seres queridos
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La mayoria de las personas encuestadas afirmaron haber
experimentado cambios positivos en su relaciéon con el entorno
a raiz de la enfermedad (Tabla 13). En concreto, 7 de cada 10
sefialaron mejoras en el apoyo mutuo con sus seres queridos
(74,6 %), la complicidad y el carifio (71,4 %) y el valor del
tiempo compartido (71,1 %). Las valoraciones negativas
fueron minoritarias, lo que refuerza los datos mostrados en la

Grafica 23 sobre el alto grado de apoyo recibido por parte de la
familia y amistades.

Por otro lado, la Tabla 13 muestra que las personas en estadios
iniciales tienden a valorar el impacto de la enfermedad en su
relacion con el entorno de manera ligeramente mas negativa que
quienes estan en estadios avanzados.

Enlarelacion con tu entorno, ;de qué forma ha repercutido la enfermedad en las siguientes cuestiones? (n=186)

Positivamente

Complicidad y carifio

Apoyo mutuo

Valor del tiempo compartido

Comprension y empatia

Aprendizaje mutuo

Comunicacion

714 %
Inicial: 67,9 %
Avanzado: 72,9 %

74,6 %
Inicial: 71,4 %
Avanzado: 76 %

71,1%
Inicial: 68,5 %
Avanzado: 72,1 %

67,2%
Inicial: 59,7 %
Avanzado: 70,5 %

62,1%
Inicial: 57,4 %
Avanzado: 64,1 %

65%
Inicial: 56,4 %
Avanzado: 68,8 %

Avanzado: 21,7 %

19.5%
Inicial: 17,9 %
Avanzado: 20,2 %

20,2%
Inicial: 20,4 %
Avanzado: 20,2 %

253%
Inicial: 33,3 %
Avanzado: 21,7 %

31,3%
Inicial: 35,2 %
Avanzado: 29,7 %

26,3%
Inicial: 29,1 %
Avanzado: 25 %

Avanzado: 2,3 %

3,8%
Inicial: 8,9 %
Avanzado: 1,6 %

4,9%
Inicial: 9,3 %
Avanzado: 3,1 %

4,8%
Inicial: 5,3 %
Avanzado: 4,7 %

22%
Inicial: 5,6 %
Avanzado: 0,8 %

6%
Inicial: 10,9 %
Avanzado: 3,9 %

Tabla 13. Repercusiones en larelacion con el entorno tras el diagnostico

No ha cambiado Negativamente No procede
232% 2,7% 2,7%
Inicial: 26,8 % Inicial: 3,6 % Inicial: 1,8%

Avanzado: 3,1 %

21%
Inicial: 1,8 %
Avanzado: 2,3 %

38%
Inicial: 1,9 %
Avanzado: 4,7 %

27%
Inicial: 1,8 %
Avanzado: 3,1 %

44 %
Inicial: 1,9 %
Avanzado: 5,5 %

27 %
Inicial: 3,6 %
Avanzado: 2,3 %
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ESTADIOS INICIALES: la vision tras el diagnostico y la remision

La Tabla 14 presenta un resumen de los principales resultados referidos a las personas con cancer de pulmén en estadio inicial, que se han
expuesto a lo largo de este informe. Esta recopilacion de datos ofrece una visién de las experiencias de este grupo antes y tras el diagnéstico,
asi como a lo largo de la enfermedad.

Antes del diagnéstico

64,4 % no experimentd
ningun malestar previo al
diagndstico, al no tener
sintomas o sospechas de la
enfermedad

60,6 % fue diagnosticada de
forma casual

Principales causas de malestar
antes del diagnéstico:

Nerviosismo ante la
espera de resultados
(30,1 %)

Incertidumbre por no
saber qué iba a suceder
(19,2 %)

Vulnerabilidad al verse
comprometida su salud
(19,2 %)

Tabla 14. Resumen de respuestas obtenidas por las personas en estadio inicial de cancer de pulmoén

Tras el diagnéstico

Las reacciones emocionales
mas frecuentes fueron:
¢ Miedo (59,7 %)
¢ Incertidumbre (54,2 %)
e Tristeza (50 %)

Principales dificultades en
el diagndstico:

¢ Gestion emocional
(47,2 %)

¢ Incertidumbre sobre el
proceso (43,1 %)

¢ Reaccion de sus seres
queridos (43,1 %)

31,8 % no participo -o
apenas lo hizo- en la toma
de decisiones sobre su
tratamiento

43,9 % delegd la toma de
decisiones en el equipo
médico

Las reacciones emocionales
mas frecuentes fueron:

¢ Temor a que el
tratamiento no
funcioney la
enfermedad avance
(72,7 %)

¢ Tristeza por impacto en
seres queridos (66,7 %)

18,5 % se habia sentido
frecuentemente culpable por
tener cancer

16,9 % afirmé que le
afectaba en gran medida
los comentarios de otras

personas al saber que tenia
cancer de pulmén

55,4 % estaba en situacion
de alta vulnerabilidad
psicoldgica:

e 16,9 % tenia
diagnéstico de
depresion

¢ 18,5 % creia tener

depresion, pero no
tenia diagnostico

Durante la enfermedad

34,9 % habia tomado
medicamentos para
disminuir el malestar
emocional. En torno a la
mitad los tomaba antes del
diagnostico de cancer de
pulmon

30,4 % no hablo -o
apenas lo hizo- sobre sus
preocupaciones con su
equipo sanitario, siendo
el principal motivo la
influencia de las personas
que acompafan en
consulta (30 %)

Los efectos secundarios que
mas impacto tuvieron en su
calidad de vida fueron:

e Cansancio (75,8 %)

¢ Alteraciones del suefio
(51,5 %)

¢ Cambios de peso
(48,5 %)
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40,4 % acudio a una
consulta de psicologia a raiz
del diagnostico

12,3 % no acudioé porque
no se le ofrecid. El mismo
porcentaje sefialé que
desconocia como podria
ayudarle

61,4 % solicito
informacién o apoyo a una
asociacién de pacientes u

organizacién de apoyo

29,1 % indico que su
equipo sanitario no le habia
informado sobre estas
organizaciones

93 % ha sentido mucho
apoyo por parte de sus seres
queridos, pero el 22,8 %
no transmitié -o apenas lo
hizo- las preocupaciones a
su entorno, mientras que
un 17,5 % lo hizo solo en
algunas ocasiones



Los resultados de la Tabla 14 sugieren que el impacto del cancer de pulmoén tiene
repercusiones severas en las personas en estadios iniciales de la enfermedad. Tal es asi
que, como muestra la Grafica 25, la mayoria de estas personas (62,5 %) indicé que el
cancer de pulmén habia interferido en gran medida en su vida cotidiana, afectando
a aspectos fundamentales como sus aficiones, rutinas, relaciones familiares, planes
personales y actividades laborales.

La Grafica 26 muestra que las principales necesidades de apoyo manifestadas estuvieron
relacionadas con el ejercicio fisico (32,2 %) y la fisioterapia (27,1 %). Ambas estan
vinculadas al efecto secundario que les reporta mayor malestar, el cansancio, asi como a
las dificultades respiratorias, sefialadas por 4 de cada 10.

De igual forma, 1 de cada 4 personas expreso la falta de apoyo emocional y laboral, asi
como carencias en el manejo de los efectos secundarios y el abordaje nutricional.

¢Cuanto hainterferido la
enfermedad en tu vida actual? (n=64)

344 %
281%
172 % 172 %
— I I
Nada Poco Algo Bastante ~ Mucho

Gréfica 25. Interferencia de la enfermedad
en lavida cotidiana (estadios iniciales)

¢{En qué areas sientes que no has recibido suficiente apoyo o asesoramiento profesional? (n=59)

i QD ws

Emocional
254 %

Fisioterapia
271%

Ejercicio fisico
32,2 %

Sexualidad
13,6 %

Econémico
20,3 %

Alimentacion
23,7 %

Efectos secund.
23,7 %

Laboral
254 %

g B I

Familiar Fertilidad
119% 0%

Grafica 26. Necesidades no satisfechas de apoyo o asesoramiento profesional (estadios iniciales)
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Estas necesidades de apoyo no se contraponen a la valoracioén positiva que realizan sobre su equipo sanitario. Tal como muestra la Grafica 27, el
84,1 % de las personas con cancer de pulmén en estadio inicial estan satisfechas con la atencion recibida. Este es el primer aspecto gratificante
que mencionan como resultado de su experiencia con el cancer de pulmén, seguido del orgullo por el apoyo recibido de parte de sus seres
queridos (79,4 %). Por lo tanto, se observa que, a pesar de las dificultades propias de una enfermedad grave como esta, valoran positivamente
el apoyo y acompafnamiento recibido, tanto de profesionales como de familiares y amistades.

Ademés, cabe destacar que la mayoria (63,5 %) afirmé haber aprendido a valorar la vida de una manera diferente y 4 de cada 10 sefalaron
otros aspectos como la gratitud, el crecimiento personal y la resiliencia, asi como la complicidad con su entorno, la oportunidad de ayudar a otras
personas y el orgullo hacia si mismo.

Desde el diagnéstico del cancer de pulmoén en estadio inicial,
¢has experimentado alguno de los siguientes aspectos gratificantes o positivos? (n=63)

Satisfaccion por la atencion recibida por el equipo sanitario 84,1%

Sentir orgullo por el apoyo recibido de familia, amistades, etc. 79,4 %

Aprender a valorar de otra manera la vida 63,5%

Mayor complicidad y carifio con mi entorno _ 39,7 %
Tener la oportunidad de ayudar a otras personas _ 381%
Sentir orgullo hacia mi mismo/a _ 36,5%

Hacer cambios en mi vida, mas acordes con lo que yo quiero 23,8 %

Grafica 27. Aspectos gratificantes o positivos tras el diagndstico de cancer de pulmaén (estadios iniciales)
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Personas en estadio inicial de cancer de pulmon: experiencias en la etapa de remision de la enfermedad

Alrededor de 4 de cada 10 personas en estadios iniciales se encontraban
en remisién al momento de responder la encuesta, mientras que un
12,5 % ya no estaba en remisién aunque lo habia estado previamente
(Gréafica 28).

A estos dos grupos de pacientes (n=33) se les realizaron preguntas
adicionales para explorar sus experiencias y necesidades durante la
remision del cancer de pulmoén.

La Grafica 29 muestra que las dos reacciones emocionales con mayor
impacto en el bienestar de las personas en remisién fueron el miedo a
la recaida, es decir, a que la enfermedad regrese (80,7 %), y la ansiedad
ante las revisiones médicas (74,2 %). Ademas, conviene subrayar que
el 29 % de las personas mencionaron otras dos causas de malestar
emocional: la sobrevigilancia de signos de recaida y la frustracién
derivada de convivir con secuelas que afectan a su vida cotidiana.

¢Estas o has estado en remision? (n=64)

No lo sé
9.4%

Si, he estado
en remision
12,5%

39,.1%
Si, estoy en
remision
39,.1%

Grafica 28. Remisién en personas en estadio inicial

¢Qué dificultades emocionales han generado malestar en tu calidad de vida durante la remision del cancer de pulmén? (n=31)

80,7 %
742 %

29 %

29%

16,1%

Ansiedad ante las
revisiones médicas

Sobrevigilancia
de posibles
signos de recaida

Miedo a que vuelva
la enfermedad

Frustracion por
secuelas que afectan
a mi vida cotidiana

Exigencia de tener Exigencia por
que sentirme bien reducir el riesgo
por estar en remision de recaida

Grafica 29. Dificultades emocionales durante la remision del cancer de pulmon (estadios iniciales)
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Los efectos secundarios de los tratamientos para el cancer de pulmén pueden mantenerse durante afnos, dejando incluso secuelas a largo
plazo que impactan significativamente en el bienestar?. Como revela la Grafica 30, el efecto secundario con mayor impacto en la calidad de
vida durante la remision fue el cansancio (65,6 %). Ademas, 1 de cada 4 personas indicé un alto impacto en su bienestar debido a los cambios
de peso (31,3 %), las dificultades para respirar (28,1 %), los problemas de concentracién y memoria (28,1 %) y las alteraciones del suefio (25 %).

Esta valoracion sobre los efectos secundarios que mas les afectaron durante la remision es muy similar a la reportada durante la enfermedad,
con la excepcién de las dificultades de concentracidon y memoria, que no se incluyeron como opcién de respuesta en esa etapa. La principal
diferencia observada es que la prevalencia de estos efectos secundarios es considerablemente menor en la remision: 26 puntos porcentuales
menos en las alteraciones del suefio, 15 puntos en los cambios de peso, 13 puntos en las dificultades para respirar y 10 puntos en el cansancio.

:Qué efectos secundarios han afectado a tu calidad de vida después de terminar los tratamientos? (n=32)

65,6 %

31,3%

28,1 % 28,1%

15,6 % 15,6 % 15,6 % 15,6 %
125%
9.4 %
Cansancio Cambio  Dificultades Dificultad:  Alteraciones Tos Dolor Depresiéon  Problemas  Afectacién Impacto Dificultades Repercusiones

de peso para concentracién  del suefio /Ansiedad  digestivos en la piel enla con la en la fertilidad

respirar y memoria sexualidad alimentacion

Grafica 30. Efectos secundarios durante la remisién del cancer de pulmon (estadios iniciales)
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Las personas en remision, o que han estado en remision, sefialaron En relacién con los servicios de apoyo (Tabla 16), 6 cada 10 personas

diversas formas de mejorar el apoyo y el seguimiento (Tabla 15). resaltaron la importancia del ejercicio fisico.
En primer lugar, en torno a la mitad destacé la importancia de la
derivacion a especialistas para el manejo y seguimiento de las Ademas, la mitad sefialé el apoyo psicoldgico (51,6 %), la fisioterapia
secuelas (58,1 %), asi como la necesidad de disponer de consultas respiratoria (51,6 %) y la intervencion nutricional como aspectos
especificas dirigidas a largos supervivientes de cancer (54,8 %). clave para mejorar su bienestar durante la remisién de la enfermedad.
¢De qué forma crees que se podria mejorar ¢Qué tipo de apoyo crees que mejoraria
el seguimiento en la etapa de remision? (n=31) el bienestar durante la remisién? (n=31)
Derivacién a especialistas para seguimiento 581 % Ejercicio fisico 61,3%
y manejo de las secuelas ’
Consultas especificas dirigidas a o Apoyo psicoldgico 51,6 %
L . 54,8 %
largos supervivientes de cancer
Fisioterapia respiratoria 51,6 %
Coordinacion con atencién primaria 38,7 %
) - o
Coordinacién de pruebas para . Intervencién nutricional 48,4 %

X , L 355%

reducir el nimero de visitas
Atencidn social 323%
Seguimiento médico mas continuado 29 %

L .. . Acceso a asociaciones de pacientes y o
Coord_lnaaon con servicios spaales y otros 226 % organizaciones de apoyo 32,3%
organismos de bienestar social
Derivacién a asociaciones de pacientes / 161 % Asesoramiento legal 29 %
organizaciones de apoyo et

L. i Educacion sanitaria 16,1 %
Apoyo y seguimiento en consultas de enfermeria 6,5%
Derivacion a consultas de trabajo social sanitario 0% Orientacion laboral 12,9%
Tabla 15. Areas para mejorar el seguimiento durante Tabla 16. Apoyos para mejorar el bienestar durante
la remision del cancer de pulmoén (estadios iniciales) la remision del cancer de pulmoén (estadios iniciales)
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Conclusiones y propuestas:
la vision para el futuro



VISION 1: )
LA PREVENCION D];L
CANCER DE PULMON

El cancer de pulmoén afecta a 32.278 nuevas personas cada afo en Espafna®. Reducir la incidencia de esta enfermedad
requiere abordar los factores de riesgo, especialmente el tabaquismo, que es responsable de alrededor del 80 % de

los diagndsticos de cancer de pulmon3?,

Este informe ha revelado un elevado desconocimiento social sobre el cancer de pulmén. A pesar de que una gran
mayoria de los participantes indicé haber estado expuesta a factores de riesgo de esta enfermedad, 3 de cada 4
afirmaron no ser conscientes, o serlo muy poco, de la posibilidad de desarrollar cincer de pulmén.

MEDIDAS SUGERIDAS:

* Promover acciones para mejorar el conocimiento sobre el cancer de pulmén y sus factores de riesgo en
lasociedad con el propdsito de concienciar sobre habitos y medidas que ayuden a prevenir la enfermedad.
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VISION2:
EL DIAGNOSTICO PRECOZ
DEL CANCER DE PULMON

Solo en torno al 20 % de los diagndsticos de cancer de pulmén se realizan en estadios iniciales de la enfermedad?2.
Este dato implica que la deteccién suele ocurrir cuando la enfermedad ya ha producido metastasis en la mayoria de
los casos, aspecto que afecta negativamente al prondstico.

La deteccion precoz del cancer de pulmdn es una aspiracion no exenta de desafios. En primer lugar, los sintomas
suelen aparecer cuando la enfermedad ya esta en una fase avanzada, o bien no llegan a manifestarse, y el diagnéstico
se produce de manera casual. Actualmente, el Sistema Nacional de Salud no dispone de un sistema de seguimiento
médico que permita diagnosticar la enfermedad antes de que se presenten los sintomas.

MEDIDAS SUGERIDAS:

¢ Segun las personas con cancer de pulmoén encuestadas, la principal medida para lograr diagnosticar esta
enfermedad de forma precoz es a través de programas de cribado (screening) que permitan detectar
la enfermedad en personas con mayor riesgo, incluso antes de tener sintomas. La implementacion de
estos programas en el Sistema Nacional de Salud permitiria ofrecer a un mayor nimero de personas
diagnosticadas tratamientos con intencién curativa y, por tanto, mejorar el prondstico de la enfermedad.

e Las personas participantes destacaron la importancia de ofrecer educaciéon e informaciéon a la
sociedad sobre el cancer de pulmén y sus sintomas. Son necesarias mas acciones de divulgacién y
desestigmatizacion para que la sociedad sea consciente de la posibilidad de desarrollar esta enfermedad.

¢ Las demoras en el proceso diagndstico, constatadas en este informe, hacen que las personas encuestadas

también sefalen la necesidad de reducir los tiempos de espera y que se aceleren los circuitos rapidos de
atencion sanitaria ante la sospecha de cancer de pulmén.
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VISION 3: )
EL APQYO EN EL DIAGNQSTICO
DEL CANCER DE PULMON

Este informe confirma que el propio proceso diagnéstico del cadncer de pulmén genera repercusiones emocionales
y dificultades relacionadas con la comprension del entorno sanitario y la gestion familiar. Este proceso puede
extenderse durante semanas o meses. En este estudio, por ejemplo, se ha observado que 4 de cada 10 personas
esperaron mas de un mes desde el diagndstico hasta el inicio del tratamiento.

MEDIDAS SUGERIDAS:

¢ Mas de la mitad de las personas encuestadas sefalaron que lo mas dificil de manejar durante el proceso de
diagndstico fue la incertidumbre y el desconocimiento sobre el mismo. Por tanto, es fundamental mejorar
la informacién y proporcionar una hoja de ruta que facilite la comprensién del propésito de las pruebas
diagndsticas y los pasos a seguir.

¢ 4 de cada 10 personas indicaron que la gestion de las emociones y las reacciones de sus seres queridos
fueron dificiles de manejar en la etapa de diagndstico. El acceso a servicios de apoyo psicosocial
(psicooncologia y trabajo social) y la informacion sobre asociaciones de pacientes y organizaciones
civiles podrian ayudar a ofrecer un soporte y orientacién en estos momentos de especial vulnerabilidad.
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VISION 4:

LLA CALIDAD DE VIDA
TRAS EL DIAGNOSTICO
DEL CANCER DE PULMON

El cancer de pulmon estd asociado con un mayor nimero de comorbilidades en comparacion con otros tipos de
cancer®, lo que afecta negativamente a la calidad de vida de las personas diagnosticadas. Este informe evidencia
una alta prevalencia de malestar psicolégico en las personas con cancer de pulmadn, quienes refirieron principalmente
miedo a la progresiéon de la enfermedad vy tristeza por las repercusiones en seres queridos. Ademas, las personas
encuestadas sefalaron dificultades de dmbito fisico, con una marcada prevalencia del cansancio, la alteracién del
sueno, los problemas digestivos y los cambios de peso.

MEDIDAS SUGERIDAS:

¢ Favorecer el acceso a consultas de apoyo psicooncolégico, dirigido de forma prioritaria a aquellas
personas que tienen o creen tener depresion (31,5 %), asi como a quienes toman medicacion para reducir
el malestar emocional (37,7 %).

¢ Derivar a unidades especializadas para un manejo efectivo de los efectos secundarios, con destacada
atencion a la prehabilitacion y rehabilitacion respiratoria, especialmente en las personas en estadios
iniciales, asi como al abordaje nutricional y dermatolégico, principalmente en las personas en estadios
avanzados.
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VISION 5:

LLA COMUNICACION

CON LAS PERSONAS

CON CANCER DE PULMON

Este informe ha puesto de manifiesto que un grupo significativo de pacientes (1 de cada 3) no comunicé, o apenas lo hizo, sus preocupaciones
sobre la enfermedad y los tratamientos a su equipo sanitario. Este dato sugiere que la transmisién de informacién entre pacientes y profesionales
no es tan efectiva como deberia ser.

De igual modo, las principales repercusiones emocionales reportadas estan relacionadas con la incertidumbre y el temor acerca de la eficacia del
tratamiento y la aparicion de efectos secundarios, preocupaciones que podrian reducirse mediante una comunicacién mas efectiva.

Ademads, este informe revela que el estigma sigue siendo muy marcado entre las personas con cancer de pulmoén. La mayoria de pacientes
expresé haberse sentido culpable por tener esta enfermedad y sefialé haberse sentido mal debido a las actitudes y comentarios de otras
personas tras conocer su diagndstico.

MEDIDAS SUGERIDAS:

¢ La falta de tiempo en consulta fue identificada por las personas encuestadas como el principal motivo para no expresar sus
preocupaciones al equipo médico. Es esencial garantizar un tiempo minimo durante la consulta que permita a los pacientes
comunicarse con calma y confianza.

¢ Mejorar las competencias comunicativas del personal sanitario para mejorar la transmisién de informacion y crear espacios de
confianza con la persona con cancer de pulmon. A este respecto, por ejemplo, se ha demostrado que las unidades que cuentan con
profesionales dedicados a la gestidn de casos (habitualmente desempefiado por profesionales de la enfermeria) mejoran el apoyo
y la transmisién de informacién.

¢ Cuidar los mensajes transmitidos desde el ambito sanitario a las personas con cancer de pulmén para reducir el estigma, que
ocasiona sentimientos de culpabilidad y de ser juzgado/a.
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VISION 6: )
EL APOYO EN LA REMISION
DEL CANCER DE PULMON

La remisioén de la enfermedad no conlleva el final de las repercusiones que el cancer de pulmdn tiene en el bienestar
de las personas afectadas. Tanto es asi, que 3 de cada 4 pacientes experimentaron repercusiones de tipo psicoldgico,

tales como miedo a una posible recaida o temor frente a las revisiones médicas.

Asimismo, muchas personas continuaron experimentando efectos secundarios, entre los que destacan el cansancio,

los cambios de peso, las dificultades para respirar y los problemas cognitivos.

MEDIDAS SUGERIDAS:

¢ Las personas participantes destacaron como principales medidas para mejorar el seguimiento clinico las
siguientes: la derivacion a especialistas para el manejo y seguimiento de las secuelas y la necesidad de
disponer de consultas especificas dirigidas a largos supervivientes de cancer.

¢ Los servicios de apoyo y asesoramiento mas demandados por las personas que estdn o han estado en

remision fueron el ejercicio fisico, el apoyo psicolégico, la fisioterapia respiratoria y la intervencion

nutricional.
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“Gracias por poner este proyecto en marcha
V preocuparos por como nos podemos sentir”
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preocupas por las necesidades de las personas con cancer de pulmén. Ta das sentido
a esta iniciativa y esperamos que la lectura de este informe sea una inspiracion para

hacer cambios con un impacto real en las personas.
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