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. ;QUE ES GEPAC?

GEPAC, Grupo Espoﬁo| de Pacientes con Cdncer, creado el 1 de sep’riembre de 2010, es

una organizacién independiente sin dnimo de lucro formada por 106 organizaciones
de toda Espaiiq, divididas en: 74 asociaciones de pacientes, 22 miembros
corporativos y 10 divisiones (fumores raros, mama, cabeza y cuello, hfgodo, pdncreas,
prostata, pu|mc3n, rinon, pie| y melanoma).

Desde nuestra propia experiencia como pacientes con cdncer, exponemos nuestras demandas
y necesidades a los diferentes agentes sociales vinculados a la atencién onco|égico y
trabajamos activamente para |ogror la normalizacién del cancer.

Nuestros principales objetivos son:

° Represeni'ar los intereses de los pocienJres con cdncer Y sus familias.

- Fomentar la cooperacién entre los diferentes organizaciones de pacientes con cdncer de

nuestro pais.
* Hacer que el cancer ocupe un lugar prioritario en las politicas sanitarias espafiolas.

- Velar para que los pacientes con cdncer de nuestro pais fengan acceso a las mejores
pruebas diagnésticas y tratamientos.

- Contribuir a cambiar o crear |eyes que aseguren la atencién de las necesidades de

los pacientes con cdncer.
- Promover la investigacién sobre la redlidad de los supervivientes al cdncer.

Para alcanzar lo anteriormente descrito, los proyectos e iniciativas de GEPAC se sustentan en
cuatro pilares:

« Garantizar una atencidn in+egro| del paciente onco|égico‘

. Logror la normalizacién social del cdncer.
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- Facilitar informacién atil y supervisodo por pro{esiono|es sanitarios.
- Velar por la equio|00| en el acceso a pruebos diognésﬁcos y fratamientos.
El Grupo Espoﬁo| de Pacientes con Cdncer ofrece los siguientes servicios:

- Atencion social: asesoramiento sobre los recursos, gestiones y tramites que pueden ser de
utilidad tras el diognés’rico de un céncer.

- Atencién psicooncolégica: GEPAC ofrece apoyo psicoldgico a afectados por la
enfermedad y a sus allegados.

- Asesoramiento juridico: un gobineJre de obogodos orienta sobre las cuestiones |ego|es
que pueden surgir durante tu enfermedad.

- Asesoramiento oncoestético: consejos sobre cémo cuidar tu pie| durante y después de
los tratamientos onco|égicos.

- Actividad fisica: un equipo de instructores especiohzodos ofrece clases de ejercicio fisico
para las personas con cdncer.

- Asesoramiento reproductivo: con este servicio los pacientes pueden resolver todas sus
dudas respecto a fertilidad y cdncer.

- Informaciéon médica: o través de guias sobre po’ro|og|'os y medicamentos orientamos a

pacientes y familiares durante el proceso onco|égico.

El Grupo Espafiol de Pacientes con Céncer forma parte de plataformas internacionales,
compor’riendo con ellas formacién y experiencias. De este modo, lleva al émbito local la visién

glOlOOl| Y conocimiento c|e otras muchos OI’gOI’]iZOCiOﬂ@S.

GEPAC también ha creado Yy consolidado relaciones con sociedades cientificas, universidades,
agencias de medicamentos, grupos de investigacion, hospi’ro|es y otros colectivos, con’rribuyendo al

desarrollo de iniciativas conjuntas.
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0. COVID-19 Y CANCER

2.1. ;Qué es el coronavirus?

Segun la Organizacidn Mundial de la Salud (OMS)!, los coronavirus son una extensa
familia de virus que nos pueden causar infecciones respiratorias.

Mds en concreto, la COVID-19 es la enfermedad infecciosa causada por el coronavirus

ue se ha descubierto mds recientemente. Como bien remarca la OMS), este virus era
9

desconocido hasta el surgimiento del brote en Wuhan (Chino), en diciembre de 2019,

2.2. Sintomas de la COVID-19

El Ministerio de Sanidad? espoﬁo| expone que los sinfomas mds comunes de la nueva

enfermedad por coronavirus (COVID-19) son:

- Fiebre.
- Tos seca.
- Sensacién de falta de aire.

La OMS] seﬁo|0 que o|gu nos pocien’res pueden presenJrOr dolores, congesi‘ién nasal, rinorrea,
dolor de garganta o diarrea (estos sintomas suelen ser leves o aparecer progresivamente).

Existen casos en los que, aunque la persona esfé infectada no desarrolla ningln sintoma.

2.3. COVID-19 y personas con céncer

Como bien exponen la Sociedad Espoﬁo|o de Onco|og|'o Médica (SEOM)3 y la Sociedad
Espoﬁo|o de Hemo’ro|og|'o y Hemoteropia (SEHH)* hasta la fecha, hoy poca informacién
sobre la infeccidn por la COVID-19 en personas con cdncer. Algunos datos sefialan

un mayor riesgo de complicaciones, principo|men’re en oque”c:s que estdn recibiendo

quimioJreropio o se han realizado cirugl'os onco|égicos en el mes previo a contraer el virus.
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Au nque cada tratamiento onco|égico presenta un riesgo diferente de inmunosupresion, como
hemos explicado anteriormente, la quimioterapia (principalmente si se usa en
combinacién) es la que cuenta con un mayor riesgo. SEOM® y SEHH* también
sefialan que los tratamientos dirigidos a dianas espech(icos también se asocian con un riesgo
signh(ico’rivo de inmunosupresion, aunque de menor duracidn que la quimioterapia. En todos
los Casos, ha de hacerse una evaluacién individualizada de riesgos y beneficios, ojuerodo a

cada paciente.

2.4. Continuidad de los tratamientos en pacientes
con cancer

Continuidad de los tratamientos onco/égicos en pacientes NO infectados

Frente a esta situacidon y como bien exponen SEOM? y SEHH* serd el oncé|ogo o el
hematdlogo el encargado de valorar cada caso sopesando los riesgos y beneficios
del inicio o la continuidad de un tratamiento onco|égico durante la pondemio, intentando
reducir los riesgos de inmunosupresién. En o|gunos pocierﬁes se podrd modificar la frecuencia

o|e sopor’re @) suspender|o.

Siempre que exista un contacto de riesgo con la COVID-19 no se pautaran
tratamientos oncolégicos hasta que pase el tiempo estimado de incubacién.

Continuidad de los tratamientos onco/égicos frente a una infeccién oOr coronavirus

Segu ramente, si existe sospecho de estar infectado, se fendrd en cuenta si existen contraindicaciones

con los medicamentos onco|égicos que se estan administrando.

Como bien exp|icon la SEOM? y la SEHH?, esto dependerd de cada trafamiento en especﬁ(ico, ya
que hoy o|gunos que se asocian a un Mayor riesgo de infeccién o comp|icociones y otros que son

inocuos. En estos casos, los tratamientos onco|c3gicos pueden suspenderse y los farmacos frente
a la COVID-19 deben ser prioritarios.
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En genero|, si la infeccidn estd confirmada se interrumpira el tratamiento o no se iniciard, en

el caso de estar pendierﬁe de hacerlo, hasta que la infeccidn por coronavirus desoporeza}.

2.5. Consecuencias emocionales de la COVID-19

La situacion que estd viviendo el pais v el mundo entero genera en todos nosotros emociones
como el miedo, la tristeza o la rabig, que pueo|en provocar la aparicion de diferentes
sentimientos de angustia e incertidumbre, que en el caso de los pacientes con cdncer se

suman a |OS pI’OpiOS pFQOCUpOCiOHQS C|€| proceso OI’]CO|égiCO‘

En algunos casos, puede que la rutina sanitaria del paciente se haya visto
afectada por la situacidn y que, por ejemp|o, ahora le realicen las revisiones por teléfono, no

puedo ir a recoger la medicacién o Jrengg que exponerse A acudir al hospi’ro| para recibirla.

Para pocler gestionar de una mejor manera el dia a dia y que la situacién a nivel emocional
no se vea desbordada, es importante marcarse una serie de pautas diarias y que,
a nivel médico, se recojan las fechas de las revisiones o tratamientos, asi como los avances,
secuelas o efectos secundarios que vayan surgiendo en estos dias para poder comunicérselo

después a los médicos, sin que se olvide informacién.

! Organizacién Mundial de la Salud, OMS (2019). Preguntos y respuestos sobre la enfermedad por coronavirus (COVID-19). Recuperado 2020, de:

hffps://www,who.in’r/es/emergencies/diseoses/nove/»coronovirus-QOI9/odvice-for-pub/[c/q-o»coronaviruses

2 Ministerio de Sanidad (2020). Enfermedad por nuevo coronavirus, COVID-19. Recuperado 2020, de:
hffps://www,mscbs.gob.es/profesiono/es/so/udPub/r'co/ccoyes/o/erfctsAcfuct//nCov/ﬁome,hfm

* Sociedad Espariola de Oncologia Médica, SEOM (2020). SEOM frente al COVID 19. Recuperado 2020, de:
hffps://seom.org/seom-frenfe-ct/—covic]-79

4 Sociedad Espafiola de Hematologia y Hemoterapia, SEHH (2020). COVID-19. Recuperado 2020, de:
https://www.sehh.es/covid-19
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3. ;QUIENES SON LOS SUPERVIVIENTES
AL CANCER?

Se entiende por superviviente al céncer a oque”o persona que ha tenido una po’ro|og|'c1

onco|égico y ahora estd libre de enfermedad.

El proceso no se acaba solo cuando termina el cancer. Muchos pacientes tienen
unas necesidades especﬁ(icos que pueden ser secuelas de la propia enfermedad o de los
tratamientos recibidos, asi como sociales, laborales, sexuales, referentes al autocuidado o

inclusive en dmbitos |ego|es y administrativos.

Cada ano, se van incrementando los indices de supervivencio. |nc|usive, empezamos a acunar
el término de “largos supervivientes” promovido por la SEOM.

Se estima que 39,6 millones de personas en el mundo han sobrevivido al cdncer a nivel
mundial. En Espoﬁo existen actualmente mdés de un millén y medio de supervivientfes de
cdncer, personas que necesitan reincorporarse a su vida cotidiana tras el proceso y que ven

como la vuelta a la rutina estd rep|e’ro de obstdculos.
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4. EL ESTUDIO: PROBLEMAS Y
NECESIDADES DE LOS PACIENTES
CON CANCER FRENTE A LA COVID-19

LO crisis pI’OVOCCIdCI en I’]UQS'I'I’O pOI/S pOI’ |C1 COV'DJQ |’10 supueero gl’OI’]d@S combios en
I’]U@S'i'I’OS ViCIOS y muy especio|men+e en CIqUQHCIS personos que son considerodos pOblaCién
de riesgo, como los pacientes con cancer y supervivientes.

Fren'i'e a eS+O nueva erﬂfermedgd, se |’10I’1 CreCIdO escenarios |’1CIS+O Ol’]orQ CIeSCOﬂOCidOS que |’10I’1
supuesto un fuerte impacto en el Sistema Sanitario Espafiol, asi como en las vidas
de la gente.

El com(inomien’ro, los miedos vinculados al mismo, el cambio en los procesos médicos o el
propio descenso de la calidad de vido, pueden haber provocodo una impor’rorﬁe repercusic'm

en |OS pocien’res con cdancer Y |OS supervivienJres Ol mismo.

Por todo e||o, y gracias al poJrrocinio de Jonssen, Novartis y Roche, llevamos a cabo la
realizacidn de este estudio con el que hemos querido conocer cémo ha afectado esta
situacién a los pacientes y supervivientes al cdncer con el fin de extraer conclusiones que

permiJron O]CI’QCQI’ una vision reo| Y F|o|eo||gno o|e SUs ﬂeCQSiCICIdQS presen’res Y Fu’ru ras.

4.1. Objetivos
Objetivo principal

Elaborar un estudio para identificar los problemas y necesidades de los pacientes
con cdncer y los supervivientes ol mismo, asi como las problemdticas y necesidades de
los asociaciones de pacienl‘es con cdancer, durante la crisis proo|uci0|o por la COVID-19,
y sus preocupaciones de cara al futuro, con el fin de conocer las bases de informacién para
preparar un informe que refleje la realidad y sirva como guio para las buenas practicas v lo

atencién de calidad a los mismos.
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Objetivos secundarios

Los objetivos de este estudio engloban tanto a los pacientes con cdncer y los supervivientes al
mismo, como a las asociaciones de pacientes. Son los siguientes:

* Localizar los problemas a los que se han enfrentado durante la crisis sanitaria.
- Identificar las variables que les han preocupado durante la crisis de la COVID-19.
- Conocer sus necesidades durante la pandemia.

+ Valorar cémo las necesidades no cubiertas han impododo e impac’ron en su ca|ic|ad

de vida.

- Detectar sus posibles necesidades presentes y futuras.

4.2. Pablico objeto de estudio

El publico objetivo de este estudio ha estado comprendido por los perfiles que se exponen

a continuacion:

- Pacientes con cancer recién diagnosticados, en tratamiento y supervivientes
al cancer.

- Asociaciones de pacientes con cdncer.

4.3. Metodologia

Tanto para el estudio de los pacientes como para el de asociaciones de pacientes este proyecto

constaba de tres fases:
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Fase |. Revision de la literatura cientifica y constitucién del grupo
de frobajo.

Como primer paso se constifuyo un comité inves’rigador que, bojo la supervision del director
del proyecto, redlizé la revisién de la literatura cientifica y la informacién de fuentes
oficiales publicada hasta el momento.

El objetivo fue detectar los documentos clave que permitieran conocer la evidencia que
orientara las pregu ntas de la invesﬁgocién, asi como conocer variables a incorporar. Cabe
destacar, que al tratarse de un virus nuevo y desconocido hasta el momento, no existe aun
gran documentacién relativa al mismo, por lo que encontramos poca bib|iogron(|'o.

Fase Il. Disefio y planitficacién del trabajo de campo.

Para el desarrollo del proyecto se utilizé una me’rodo|og|’o de tipo cuantitativo exp|oro+orio
descrip’rivo, yd que es el primero que se hace en relacién a esta materia.

CUESTIONARIO ONLINE

Se disefié un cuestionario online dirigido a pacientes con cdncer y supervivientes de toda
|O geogrOﬂ/O eSpOﬁO|O. |_OS 'FOmihOreS de |OS perSOHOS con cdncer menores de ]8 anos y de |OS
moyores que no UﬁliZOn |O -I'QCHOlOg(O pOdfOn reOliZOr |O encueerCI en nombre de |OS Mmismos.

Se disefié otro cuestionario para las asociaciones de pacientes. Podian acceder al

mismo de manera andnima.
En el cuestonario de pacientes y supervivientes se valoraron los siguientes aspectos:

a. Conocimiento de la COVID-19.

b. Seguimien+o de la enfermedad durante la pondemio. Problemas y dificultades surgidos.
C. Aspedos emocionales.

d. Aspec’ros laborales.
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Fase Ill. Recogida, andlisis de datos y elaboracién del informe.

Este estudio se realizé del 10 de junio al 15 de julio de 2020, por lo tanto, la informacién

que se eXpone se retoma a |O que se tenia en esos momentos.

El objetivo principal de esta fase fue la redaccion del informe final con todas las
conclusiones extraidas de dicho estudio.

Una vez recogido toda la informacién se procedié al pos’rerior analisis hosta ||egor a
elaborar un documento borrador. Este documento contenia una introduccidn que recogia
las conclusiones de la revisidn de la literatura y del andlisis de los resultados obtenidos con el
cuestionario online.

Fl documento borrador se sometié a la discusidn y oprobocién previomerﬁe a su
lanzamiento oficial.
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5 INFORME DE LAS NECESIDADES DE
L OS PACIENTES

Se presentan a continuacion los resultados obtenidos del estudio realizado a pacientes onco|égicos

para de’rerminor SUsS necesidodes Y sus prob|emos duron’re |O pondemio o|e |CI CO\/|D—]9

Han participado en el estudio 1.776 pacientes.

5.1. Bloque general

Edad de los participantes

Como se pueo|e comprobor en el grén(ico que se muestra a continuacion, la mayoria de los
pacientes que han porﬁcipodo en el estudio (70,10 %) se encuentran en las franjas de edad
que se sitlan entre los 36 a 65 afios. Mds de uno de cada tres participantes (38,51 %) fienen
entre 51y 65 afios.

80%
60%
40%

20%

Menos de De 18 a De 26 a De 36 a De 51 a De 66 a Més de

18 affos 25 afios. 35 affos. 50 afios. 65 afios. 85 afios. 85 afios.

0%
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Género

26,18 %

7382 %

. Mujer . Hombre

Como se muestra en el grén(ico anterior, tres de cada cuatro participantes eran mujeres

(73,82 %).

A qué comunidad auténoma perteneces

La comunidad auténoma con mds parficipantes es la Comunidad de Madrid, con el 30,24 %
de los participantes, seguido de la Comunidad de Valencia con el 17,74 % de los participantes.

La Unica comunidad que no ha fenido participacion ha sido la Rioja y la Ciudad Auténoma

de Ceuta.
Es significo’rivo que de la comunidad foral de Navarra solo han por’ricipodo 3 pocien’res.

En la siguiente tabla se detalla el desg|ose de participacion por comunidad auténoma, asi

como su distribucién por sexo.
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Mujeres Hombres

Andalucia 043 13,68 % 204 39
Aragén 57 3,21 % 51 6
Asturias 15 0,84 % o] 6 [
Baleares 3 0,17 % 3 0
Canarias 60 3,38 % 60 0
Cantabria 15 0,84 % 12 3
Castilla La Mancha 87 4,90 % 66 21
Castilla y Leén 105 5,91 % 87 18
Catalufia 156 8,76 % 141 15
Extremadura 48 2,70 % 49 6
Galicia 60 3,38 % 45 15 X
La Rioja 0 0,00 % O O
Madrid 5357 50,24 % 354 183
Murcia 36 2,03 % 21 15
Navarra 3 0,17 % 3 0
Pais Yasco 24 1,35 % 21 3
Valencia 515 17,74 % 186 129
Ceuta 0 0,00 % 0O O
Melilla 12 0,68 % 6 6

100%

50%

40%

‘o 30,24%

20%

13,68%
10% 3.21% 4,90% 5.91% ks 3.38% 0%
. I c84% 0.84% - - . N 203% 017% 135% 0% 0.68%

Andalucia Aragén  Asturias Beleares Canarias Cantobria Castlle Cedilay  Calolufio Edremedura Galide Lo Risle Madid = Murcia Mavarra Pais Velencia  Ceuta Melila
Lo Mancha  Leén Wasco
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Has contraido la COVID-19

Solamente el 5,43 % de los participantes (96) han declarado haber contraido la COVID-19.

De ese porcentaje, el 75 % son mujeres (72).

543 %

/

94,57 %

Te han realizado el test para la deteccién la COVID-19

Uno de cada cuatro participantes (24,83 %) declaran que le han realizado el test para la

deteccién de la COVID-19.

Cudl es tu diagnéstico

De los participantes, | de cada 3 han sido diognos’ricodos de cdncer de mama y
gineco|égico, lo que representa el 39,46 % de los participantes. El siguienfe grupo en
participacion es el que representa a los pacientes con leucemias (9,82 %), seguido de los

linfomas, con el 9.64 %.

En el siguiente cuadro se recoge la distribucidén por tipo de cdncer.
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Cancer 4,64 %
colorrectal

Cancer 1,07 %
genito-urina

Céncer de 107 %
higado

Cancer de 571 %
laringe ...

Cancer de mama 39,46 %
y ginecologico

Cancer de 0,89 %
pdncreas

Cancer de piel 214 %
melanoma

Cancer de 2,50 %
prostata

Cancer de 3,04 %
pulmon

Cancer de 8,04 %
tiroides

Cancer géstrico | 0,89 %
Linfoma - 9,64 %
Leucemia 9,82 %
Mieloma 499 %
Multiple

Sindromes 0,18 %
Mielodisplastico

Sindromes 125 %
Mieloprolife...

Sarcomas I 1,61 %
Tumores 1,07 %
neuroendocrinos

Tumores raros I 2,68 %

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

5.2. Conocimiento de la COVID-19

En este b|oque hoy que sefialar que un 13,35 % de los participantes optaron por contestar
este |o|oque de preguntas.

Cémo definirias la COVID

En esta pregunta, los parficipantes pooh'on sefialar mds de una respuesta, siendo la opcion mas escogido
la de enfermedad infecciosa causada por el coronavirus, seguido de una gripe, pero mas contagiosa.

Destaca que un 521 % de los participantes han sefialado que no sabian que era la COVID-19.
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80%

60%

40%

20%

Periodo medio de incubacién de la COVID-19

100%

80%

60%

40%

20%

Entre 1y 3 Oscila entre 1 Més de No sé
dias y 14 dias y en 15 dias
aprox general se situa

enlos 5

Como se puede comprobor en el grén(ico, el 88,03 % de los participantes que respondieron a
este |o|oque, consideran que el periodo de incubacién de la COVID-19 oscila entre 1 y 14 dias y
en genero| se sitta en los 5.

El 714 % de los pacientes consideran que el periodo de incubacién es superior a los 15 dias.

Cudles son los principales sintomas de la COVID-19

A esta pregunta los participantes poo||'om sefalar varias de las opciones que se les presen’robon.
Todos los participantes han considerado que los principo|es sinfomas de la COVID-19 estaban

recogidos, ya que ninguno marco la opcion ofras.

| os encuestados manifiestan que los principo|es sinfomas de la COVID-19 son:
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Tos secq, fiebre alta y falta de aire. 1.533

Dolor de cabeza. 465

Llagas en la boca. 48

Picor en la piel. 72

Llagas en las manos y en los plantas de los pies. 81

Otros (especifique). O
Al haber 1154 participantes que cump|imen’roron esta pregunta, lo media de causas sefialadas
por cada uno de ellos ha sido de casi dos de las opciones p|on’reoo|os (1,90).

Visualmente podemos ver la distribucién en el siguiente gréﬂCico.

1533

1.500
n° respuestas
1.000
500 465
8l
I o
0
Tos seca, Dolor de Llagas en Picor en Llagas en Otro
fiebre y cabeza. la boca. la piel. las manos
falta de y en las
aire. plantas..

Como se propaga la COVID-19

Al iguo| que en la pregunta anterior, en esta pregunta se poo||'on sefialar una o varias de las
siguienJres opciones.

Esta pregunto ha sido contestada por 1154 parficipantes, siendo el total de respuestas
marcadas de 2.793, lo que imp|ico que la mayoria de los participantes han marcado mas de
una opcion (la media es de 2,42 marcas por participante).
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Por el aire. 198

A través de go+fcu|os procenderﬁres de la nariz o la boca que salen desprendidos cuando una
persona infecciosa tose o exhala. 1.512

Por contfacto con las superficies, en las que se queo|o el virus. 753

Al producirse contacto fisico con cuo|quier otra persona. 330

1512
1.500
n° respuestas
1000
500
198
0%

Por el aire. A través de Por contacto Al producirse
goticulas con las contacto fisico
procedemfes de superficies en con cuo|quier
la nariz o la.. las que se qu.. otra persona.

Conoces las principales recomendaciones para reducir el riesgo de contagio

En esta prequnta, al igual que en las anteriores se ofrecian varias opciones a los participantes,
preg 9 g P P P

uienes podian marcar las que consideraran oporfunas.

S P S| P

Cada participante ha marcado, de media, més de tres opciones.
Las opciones y el nimero de respuestas ha sido el siguiente:

Lavarse frecuentemente las manos con agua y jabdn. 1.461

Cubrirse la boca y la nariz con el codo doblado al toser o estornudar. 1.377

Mantener la distancia de segu ridad. Situarse a mds de dos metros de distancia de otras
personas. 1.443

Evitar tocarnos la nariz, los ojos o la bocg, ya que las manos facilitan su transmisién. 1.395
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1.500 1.461
n° respuestas 1377
1.000
500
0%

Lavarnos Cubrirse la Mantener la Evitar tocarnos
frecuentemente boca y la nariz distancia de la nariz, los
las manos con con el codo seguridad ojos o la boca,
agua y jabon doblado al to Situarse a mdé ya que las ma

Consideras que la utilizacién de mascarillas y guantes es una buena medida
para reducir contagios

Solo un 0,58 % de los encuestados consideran que no sirven para nada.

El 55,60 % de los encuestados consideran que es la mejor solucién. El 41,51 % de los encuestados
consideran que puede ayudar, pero que pueden crear una falsa sensacién de sequridad.
100%
80%
60%
40%

20%

Si, es la mejor Puede ayudar, No, para nada No sé.
solucion pero también nos
actualmente crea una

sensacion de...

Sabes utilizar correctamente las mascarillas y los guantes

El 93,24 % de los encuestados manifiestan saber utilizar correctamente las mascarillas y los
guon’res. Si bien el 34,94 % manifiestan que le han ensefiado el médico o en la formocio,

frente al 58,30 % que declara que ya sabian utilizarlos.
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Solo el 1,74 % manifiesta que no sabe utilizarlo.

100%
80%
60%
40%

20%

Si, ya sabia Si, porque me No No sé
utilizarlos lo han explicado

en el médico o

farmacia.

Conoces las medidas que se deben tomar dentro del hogar en caso de
infeccién por COVID-19

SO|O 3 o|e CCIdCI ]OO personas pOI"HCipOI’TI'eS en e| QS'I'UC“O monh(ies’ron que no soben |OS medidos

que hoy que tomar dentro del hogor en caso de infeccidn.

En el siguiente gréﬂfico podemos observar con mds detalle las respuestas obtenidas.

100%
80%
60%
40%

20%

0%

La persona afectada La persona infectada No conozco las
puede estar con total debe estar aislada en medidas que se deben
normalidad en casa una habitacion de la tomar

siempre que lleve casa, con ventilac

Existe riesgo de recaida una vez contraido y superado el virus

El 59,88 % de los participantes consideran que existe el riesgo de recaida una vez contraido y

superodo el riesgo. El 26,06 % no lo sabe y el 15,06 % creen que ya quedos inmunizado.
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100%

80%

60%

40%

20%

Si, existe riesgo de No, quedas No sé.
recaida. inmunizado.

0%

Bajo tu criterio, jcrees que se estd cumpliendo debidamente el confinamiento?

El 64,09 % de los pacientes onco|égicos estiman que no se estd cump|ieno|o debidamente.

;Te parecen adecuadas las medidas de contencién que se han adoptado?

Casi 36 personas de cada 100 participantes (35,91 %) en el estudio consideran que las

medidas odop’rodcs para la contencidn de la pondemic no han sido las adecuadas.
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Crees que estas medidas se han tomado a tiempo

Fl 81,43 % de los entrevistados consideran que no se han tomado las medidas a tiempo.

18,57%
Si

;Confias en la vacunaciéon como medida definitiva para acabar con la crisis
del coronavirus?

100%
80%

60%
40%
N .
i, es la a
initi

El 44,02 % de los encuestados consideran que es una buena medida pero no la definitiva.

Para el 39,96 % de los encuestados consideran que es la medida definitiva y solo 5,21 % de
los participantes consideran que no es la solucién al prob|emo. Casi once (10,81) de cada 100

personas QHCUQS'i'OCICIS no soben si es |CI SO|UCiéI’1 O No.

Cudl es tu principal canal de comunicacién para informarte de la enfermedad

Fl 62,36 % de los participantes declaran informarse a través de los medios de comunicacién:

Radio y television. 37,84 %
Prensa escrita. 11,39 %
Redes sociales. 13,13 %
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A través de profesiono|es de fuentes oficiales y profesiono es médicos se informa el 35,33 %,

con e| siguierﬁe o|esg|ose:

Fuentes oficiales (sociedodes médicos, Ministerio de Sonidod, co|egios profesiono|es...)‘ 25,29 %

Profesionales médicos o enfermeras. 10,04 %

Solo un 2,32 % de los participantes se informan a través de las asociaciones.

100%
80%
60%
40%

20%
-. N

0%

Redes Television Prensa Fuentes Asociaciones Profesionales

sociales y radio, escrita oficiales de pacientes médicos o
(digital o (Sociedades enfermeras.
\mpreso) C\'emfi,v.)

5.3. Seguimiento de la enfermedad durante la pandemia:
problemas y dificultades surgidas.

iCrees que por ser paciente oncolégico tienes mds posibilidades de contraer

la COVID-19?

La mitad de los participantes consideran que por ser paciente onco|égico se tiene mds riesgo
de contraer la COVID-19. Uno de cada tres entrevistados no lo tienen claro (33,57 % de los

por’ricipon’res) mientras que solo un 16,19 % de los participantes consideran que no fienen mds riesgo.

100%
80%

60%

0%

Si, mucho mas No lo tengo claro No, no fengo mas
=]
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Los pacientes oncolégicos son considerados personas de riesgo frente a

la COVID-19

100%
80%

60%

40%
b .

Solo si estan Si, cualquier No, no son No sé.
mmunodepum\dos paciente en personas de
tratamiento lo es. riesgo.

El 59,99 % de los pacientes consideran que cuo|quier pacienfe en tratamiento es persona de riesgo.
Un 32,38 % de los encuestados consideran que solo son de riesgo si estdn inmunodeprimidos. Solo
un 0,71 % de los participantes consideran que los pacientes onco|égicos no son pacientes de riesgo.

Un 7,62 % no saben si son o no son pocien’res de riesgo.

iTienes claro cémo actuar si presentas sintomas de la COVID-19 y eres
pacientes oncolégico?

La mayoria de los participantes (67,62 %) contactarian por teléfono con su médico para
conocer los pasos a seguir. El 14,29 % acudiria directamente al hospi+o|. Un 13,33 % llamaria a

su hospi’ro| de dio y solo un 4,76 % de los pacientes no saben cdmo actuar.

100%
80%
60%
40%

20%

Acudiria al Contactaria por Llamaria a No sabria cémo
hospital teléfono con el mi hospital actuar.
directamente. médico para de dia

conocer los..

0%
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¢Se te ha paralizado o modificado tu tratamiento oncolégico?

El 64,48 % de los pacientes declaran que ya le habian porodo o modificado su tratamiento
con anterioridad a la pondemio. Al 2276 % le han poro|izoo|o su tratfamienfo aunque no era

inmMunosupresor. EI12,76 % declaran que su tratamiento fue suspendido porgque era inmunosupresor.

100%
80%
60%
40%

N -

0%

Si, mi tratamiento Si, aunque mi Ya me habian
era inmunosupresor. tratamiento no era poro‘izgdo o
inmunosupresor. modificado mi

tratamiento..

;Has sentido que tenias menos oportunidades que una persona que no fuera

paciente oncolégico para acceder a ciertos tratamientos o espacios en las

UCIS para tratar la COVID-19?

Si, he tenido muchas
menos oportunidades

I

80 %

No, para nada

Fl 20 % de los pacientes encuestados manifiestan que han tenido muchas menos oportu nidades
que una persona gue no fuera paciente onco|c3gico para acceder a ciertos tratamientos o espacios
en las UCIS. El 80 % declara que han tenido las mismas oporJrunidodes.



ESTUDIO: PROBLEMAS Y @
NECESIDADES DE LOS

PACIENTES CON CANCER
FRENTE A LA COVID-19

i{Qué problemas se te han presentado en relacién con tu proceso oncolégico?

En esta pregunta los participantes podfcm marcar una o varias opciones enfre las seis opciones
que se proponian.

Anulacién de citas y revisiones. 459

No realizacién de pruebas. 249

Posponer los tratamientos. 132

Darle menos imporfancia al cdncer en consulta, primando el hecho de padecer coronavirus. 141
Tengo dificil acceso para comunicarme con mi médico o enfermera. 225

No he tenido ningfm pro|o|emc1, aunque o|go se hoyo visto modificodo, siempre me han

atendido. 693

1.500

n° respuestas

1.000
693

500

459
. = =
No

Anulacién Pospones Darle Tengo dificil  No he
de citas y realizacion los menos acceso para  tenido
revisiones de pruebas.  tratamientos. importancia comunica ningun

al cancer... problema..

La mayoria de los pacientes solo han marcado una opcion. La media de marcaje es de

1,22 respuestas por parficipante.

En caso de que lo hayas necesitado, ;has tenido algin tipo de problema con
la farmacia hospitalaria de tu hospital?

Dos de cada tres participantes (61,67 %) manifiestan que no han necesitado este servicio.
El 32,14 % manifiestan que no ha habido prob|emos. Un 3,33 % declaran haber tenido
pro|o|emos con el servicio de farmacia hospi’ro|orio de forma continua y un 2,66 % declaran

haber tenido prob|emos al inicio de la pdndemio.
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100%
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0%

No he No, ha sido Si, estoy Si, tuve

necesitado este  todo muuy fcil. teniendo problemas al

servicio prob|emos inicio del
durante todo.. estado de..

¢Tu oncélogo/hematélogo se ha puesto en contacto contigo al inicio y durante
la pandemia?

100%

80%

60%

40%

20%

|
0%

Si, me llamo y Si, pero no fue No me llamé mi No me llamé, yo
me explicé los muy esclarecedor  oncélogo/hematélog contacté directamente
pasos que pero si alguien con él.
ibamos a seguir. de su..

Solo en un 38,36 % de los casos el oncé|ogo/hemo’ré|ogo contactd con el pacientfe y le

exp|icc3 los Pasos a seguir. El 6,58 % considera que, a pesar de recibir la llamada, no fue
muy esclarecedora. Un 30,96 % de los encuestados fueron ellos quienes contactaron con
el médico y un 24,11 % manifiestan que no les llamd ni su oncé|ogo/hemo’ré|ogo, pero si

o|guien de su deporfomenJro.
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;Ha bajado la confianza en tu médico especialista con motivo de esta situaciéon?

La mayoria de los encuestados, 69,05 % manifiestan que tienen la misma confianza en su
médico y un 8,10 % de los encuestados manifiestan que ha aumentado su confianza en su
médico. Al contrario, un 12,14 % dicen que no y que la situacidn les genera desconfianza,

mientras que a un 10,71 % sefiala que necesita mds contacto con él y mds informacién.
100%
80%
60%
40%

20%

0%

Si, Necesito Si. La situacion No. Tengo la No. Tengo mas
mas contfacto me produce misma confianza confianza en mi
con él y mds desconfianza. en él. médico
informacion. especialista.

Como paciente, jte preocupa que esta crisis pueda afectar negativamente a
la Sanidad Publica de cara a un futuro cercano?

100%
80%
60%

40%

: . .
%

Si, estoy convencido Si, pero tengo No creo que afecte
de que me afectara confianza en que solo a la atencién a
sea un periodo corto pacientes
de tiempo oncolégicos.

El 67,62 % de los pacientes manifiestan que estd crisis pueo|e ofectar negativamente a la
Sanidad Publica de cara al futuro, si bien un 37,14 % tienen confianza en que sea por un
perioclo corto de tiempo. Por otro lado, uno de cada tres participantes (32,38 %) considera

que la situacién no afectard negativamente a la sanidad.
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;Has dejado o dejards de ir al médico aunque creas que lo necesites por miedo
al contagio?

El 56,67 % no han dejado de visitar al médico por miedo al contagio. Por tanto, un 43,33 %
de los participantes han o|ejoo|o de ir al médico, si bien un 25 % considera que cuando pase la

pondemio volverdn a ir con total normalidad.

100%
80%
60%

40%

- - .

Si, tengo miedo He dejado de ir No, no tengo
a contagiarme ahora pero cuando miedo

pase esto ire con
total normalidad

Ante la situacién actual, jtienes miedo de volver a asistir a la consulta de oncologia
o de redlizarte pruebas diagnésticas?

100%

60%

40%

b - -

0%

Si, tengo miedo Si, pero no ha No, no tengo
a contagiarme aumentado el miedo miedo
respecto a otras
ocasiones.

Un 60,71 % declaran no tener miedo en volver a asistir a la consulta o a realizarse pruebos
diognés’ricos‘ Un 21,67 % declaran tener miedo de asistir por temor a contagiarse y un 17,62 %

dec|0ro que tiene mieo|o Yy que l’]O au menJrodo con respecho a ocasiones anteriores.
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¢Has contactado con alguna asociacién de pacientes durante el desarrollo de
la pandemia?

100%
80%
60%

40%

. .

Si, con la Si, ha sido la No, pero lo No, no lo he
asociacién de primera vez que he pensado. considerado
pacientes com | he contactado necesario,
queya estaba con una.

Solo un 4,05 % de los participantes declaran que han contactado por primera vez con una
asociacion de pacienfes. Un 58,81 % de los encuestados no lo han realizado, pero de estos un
19,05 % lo han pensodo, si bien no han ||egodo a realizarlo.

El 37,14 % restante han contactado con la asociacién a la que ya pertenecian.

iTe ha servido de ayuda contactar con una asociacién de pacientes?

100%

80%

60%

40%

20%

0%
Si, me han ayudado Si, pero me esperaba  No, finalmente no me
mucho con su mds. sirvié de ayuda.

informacion y sus
servicios.

De las 957 personas que han contestado a esta pregunta, el 61,33 % considera que le han
oyudodo mucho con su informacidn y los servicios. Un 31,66 % considera que no le han

servido de oyudo y un 7,21 % esperobo mds de la asociacidn.
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;Consideras que la condicién de ser paciente facilitaria que se te realizara un
test respecto a una persona que no lo sea?

22,62 %

No, creo que
no es
necesario

51,19 %

No lo sé, pero
seria lo
correcto

Mds de la mitad de los encuestados, el 51,19 %, manifiestan que no lo saben, pero que seria
lo correcto. Un 26,19 % considera que esa condicién deberia facilitar la realizacidn de un test

frente a una persona que no lo fuera. Un 22,62 % considera que no es necesario.

5.4. Aspectos emocionales

Enla siguiente tanda de preguntas, los participantes debian responder cada una de ellas,
valorando del 1 al 5, siendo 1: nada de acuerdo, 2: Q|go de acuerdo, 3: bastante de acuerdo, 4:

muy de acuerdo y 5: totalmente de acuerdo.

¢En este periodo de tiempo presto mds atencién a mis sentimientos/
emociones?

La respuesta media ha sido de 3,66, lo que imp|ico durante este periodo se ha preerodo mas

atencidn a los sentimientos / emociones de lo habitual.
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Ultimamente noto que me resulta mas dificil controlar los nervios/ansiedad.

La valoracién promedio ha sido de 3,25 lo que supone que ha resulfado mds dificil controlar

los nervios y la ansiedad.

Ante cualquier problema que se me plantee, siento que doy demasiadas
vueltas a las cosas sin lograr calmarme.

Los participantes estdn bastante de acuerdo con esta afirmacidn, ya que la valoracidn media

ha sido de 2,98.

En estas altimas semanas me enfado con facilidad.

La valoracién media a esta respuesta es de 2,81, con lo que se puede deducir que los

participantes se han enfadado con mayor facilidad de lo habitual.

;Cudles son las emociones que se han manifestado durante este confinamiento?

En esta pregunta los participantes podl'cm marcar mds de una opcion. L os participantes que
respondieron esta pregunta (1.095) han marcado casi de media tres opciones (2,82). Estas son

|OS I'QSpUQS'I'CIS Y €| ndmero o|e veces que I’]Oﬂ SidO morcodos por |OS encues’rodos.
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Tristeza 651 0© respusiios

Rabia 327

Alegria 102

Anhelo 138 500

Ansiedad 552

Miedo 438

Incertidumbre 882 -

Tristeza Alegria Anhelo Ansiedad. Miedo. Incertidumbre

iTienes herramientas para afrontar las distintas emociones en este confinamiento?

68,77 %
Si

El 68,77 % de los participantes sefialan que si fienen herramientas para ofronfar las herramientas

del com(inomienJros, mientras que un 31923 % han respondido que no disponfo de esas herramientaos.

¢Consideras que necesitas ayuda para gestionar tus emociones?

46,58 %

Si

En esta pregunto, casi la mitad de los encuestados declaran que necesitan oyudo (46,58 %)

frente a la ofra mitad que ponen de manifiesto que no necesitan oyudo (53,42 %).
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iQué es lo que mads te preocupa durante estos dias?

En esta pregunta los 1.095 participantes poo||'on marcar mds de una opcion.

Lo que mds preocupa d los participantes es su salud o la de sus familiares, seguidq de la falta
de control de la pondemio y en tercer |ugor a los pacientes les preocupa perder la vida o que

|O pierdo O|9UI’10 de SUs seres querio|os.

En sentido contrario, lo que preocupa menos, entre las opciones facilitadas, son los conflictos

domésticos durante la convivencia o pero|er el puesto de trabajo.

En el gréﬂCico adjunto se muestran las distintas opciones y las veces que ha sido marcada por

cada uno de los participantes, que han marcado una media de 4,64 opciones.

o) La incertidumbre de los siguienfes pasos a sequir hacia el desconfinamiento. 420
b) La falta de control sobre la pandemia. 627

c) No poder salir de casa. 171

d) Los conflictos domésticos durante la convivencia. 117

e) Que me anulen o me retrasen las citas médicas. 327

f) Preocupacién por mi salud o la de mis seres queridos. 726

g) La soledad de algunos de mis seres queridos. 270

h) Consecuencias del colapso de la sanidad. 528

i) La economia del pais. 552

j) Perder mi puesto de trabajo. 132

k) Que algin ser querido pierda su puesto de trabajo. 318
l) La nueva normalidad. 309

m) Perder mi vida o la de algunos seres queridos. 591

1.000

n° respuestas

726
627
500
327
I 270
<) d) e) f) 9) h)

a) b)
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iQué tareas redlizas en tu rutina para cuidarte y dedicarte tiempo?

Los participantes han redlizado diferentes rutinas para cuidarse y dedicarse tiempo, como lo

demuestra el hecho de que han marcado cosi cuatro opciones cada uno de los entrevistados (3,59).

Entre las enunciadas en la pregunJro las mds habituales han sido: hablar con los seres queridos,

ver pe||'cu|as O series y, en tercer |ugor, hacer cuo|quier ejercicio fisico.

Entre las p|on’reoo|os, las menos seleccionadas han sido: meditacidn, btjsquedo de nuevas
oficiones y cuidados estéticos.
En el siguiente gréﬂCico se recogen las propuestas con el nimero de veces en que han sido

sefialadas por los participantes.

) Dedicar tiempo a mis aficiones. 501
) Hacer cualquier ejercicio fisico. 576
) Meditacién. 204

) Hablar con mis seres queridos. 669
) Descansar. 585

g) Cuidados estéticos. 17
h) Leer. 546

i) Busqueda de nuevas dficiones. 141

1.000
n° respuestas
669
576 585 597

500

n 141
0

a) b) c) d) e) f) 9) h) i)
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¢Tienes estrategias de comunicacién para relacionarte mejor con tu entorno?

40,27 %
No

El 59,73 % de los encuestados manifiestan que si tienen estrategias para comunicarse mejor

con su entorno, frente al 40,27 % que manifiesta no tener esas estrategias.

éiLa comunicacién con tus familiares y amigos se ha visto afectada?

Un 36,16 % de los porﬁciporﬁres consideran que la comunicacién sigue siendo iguo| que antes

de la pcmdemio, un 26,86 % consideran que ahora hablan mdés con sus familiares y amigos.

Por el contrario, un 27,39 % de los pacientes consideran que la comunicacién con sus
familiares y amigos se ha visto afectada, reconociendo un 13,42 % que ahora le cuesta hablar
mds con la gente y un 15,97 % ponen de manifiesto que les cuesta comunicar sus sentimientos
y emociones durante la pondemio.

Un 9,59 % ha declarado que ha retomado el contacto con personas que antes no estaban

tan presentes en su vida.

100%
80%
60%
40%

QO% .
R .

0%

No, ahora Si, me cuesta Si, ahora me No, sigue He retomado

hablo mas comunicar apetece siendo igual el contacto

con ellos. mis sentimientos menos hablar con personas
con la gente. que antes.
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iQué haces para cuidar tu salud mental?

A esta pregunta han contestado 1095 participantes y podfcm marcar las opciones que

consideran oportunas. En total se han marcado 2.265 opciones.

La opcién “no considero que Jrengq nada que hacer” ha sido marcada por 129 pocienJres,
que represen’ron el 1,78 % de los que ha respondido a esta pregunJro, y han marcado como

respuesta exclusiva esta opcion.

Teniendo en cuenta lo anterior, supone que el 88,22 % (966 encuestados) han sefialado,

como media, 2,21 opciones.

Enla siguierﬁe tabla se recoge las opciones vy el resultado de la encuesta, y en ella se puede
comprobor que “realizar o|gu na actividad para distraerse” y llorar cuéndo lo necesito” son las

opciones que mas se I’]Oﬂ reo|izodo por |OS pocierﬁes.

a) Me desahogo escribiendo o hablando con alguien de confianza. 372
b) Lloro cuando lo necesito. 459

c) Doy permiso a mis emociones para ver qué pienso y qué sienfo. 369
d) Hago alguna actividad para distraerme. 537

e) Hago técnicas de relajacion. 201

f) Hablo con mi psicslogo. 198

g) No considero que tenga que hacer nada. 129

1.000

o
n- respuestas

500 459
372
201 198
- - -129
(0]
a) b) c) d) e) f) g)
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¢Presentas alguna de las siguientes alteraciones del suefio?

En esta pregunto, los participantes (1.095) podfcm marcar una o varias opciones. Cada

paciente ha marcado, de media, 1,59 opciones.

La principo| opcién escogida es que los pocienJres se despierJron muchas veces a lo |c1rgo de la
noche, seguido de que cuesta conciliar el suefio. El hecho de tener pesodi“os es la respues’ro
menos sefalada por los entrevistados.

En el siguien’re grd]fico se recoge todas las opciones y el nimero de veces que ha sido marcada.

Me cuesta iniciar el suefio. 384
Me despierJro muchas veces a lo |orgo de la noche. 471

Me despierJro muy +emprono Yy no pUQCIO VO|V€I’ a dormirme. 264

a)
b)
c) Suelo tener pesadillas. 162
d)
e)

Tengo somnolencia durante el dia. 195

f) No tengo ningun problema con el suefio. 273

1.000

n° respuestas

500 47
384
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¢Has sufrido alguna pérdida durante estos dias de confinamiento?

| os entrevistados poo||'on marcar las opciones que consideraran oporfunas entre las ocho

opciones que se p|on’reobon.
La media ha sido de 1,61 por parficipante.
Las opciones y los resultados son los siguientes:

Familiar o amigo. 270

100%

Trabajo. 87
Rutina diaria. 360 80%
Intimidad. 90 o

Relaciones pe rsonales. 288

Actividades de autocuidado. 117

Rutina de atencidn médica. 225 O - — - -
Ningu na. 336 o

40%

Familiar Trabajo Rutina Intimidad Relaciones  Actividades ~ Rutina de Ninguna.
o amigo diaria personales e atencién
autocuidado médica

Por otro lado 336 personas han marcado que no han sufrido ninguna pérdido. Este nGimero

supone un 30,68 % de los participantes.

Entre las pérdidos lloma la atencién que un /7,94 % de los participantes (87) ponen de
manifiesto la péro|io|c1 del trabajo.

Entre el resto de opciones, las mds indicadas han sido la rutina diaria y las relaciones

persono|es, seguidos de la rutina de la atencién médica.

iQué emociones te han hecho sentir esas pérdidas?

Una vez conocidas las pérdidos es importante conocer que emociones se han sentido ante esas
pérdidos y esfas pueclen ser variadas, por lo que los entrevistados poclfon marcar varias de las

opciones de la lista que se ofrecia. La media ha sido de 2,19 por entrevistado.



ESTUDIO: PROBLEMAS Y

NECESIDADES DE LOS

PACIENTES CON CANCER
FRENTE A LA COVID-19

La primera emocion que han sentido los pacientes ha sido tristeza, seguido de incertidumbre ante

lo que pudiero pasar. Las siguienJres emociones que se han sentido han sido ansiedad y rabia.

En el siguiente gréﬂ(ico se pueden encontrar con mds detalle los resultados de esta pregunta.

Tristeza. 597

Rabia. 312 0 respucaion
Alegria. 18

Anhelo. 90 *7 o

Ansiedad. 393 BOO 312 -
Miedo. 273 -
Incertidumbre. 507 .

Ningu na de las anteriores. 216 ©

¢En qué sueles pensar mds en estos dias de cuarentena?

El siguiente grén(ico muestra lo que piensan los entrevistados segun las opciones facilitadas.

a) Hacer planes para el fin del confinamiento. 279

b) Fecha de fin del confinamiento. 156

c) En las consecuencias que puede tener la crisis en mi proceso oncolégico. 330
o|) La separacion de mis seres queridos. 369

e) La préxima crisis econdmica. 459

f) Cémo me puede aofectar el coronavirus teniendo cdncer. 414
g) Mi futuro. 318

h) Miedo a contagiarme. 450

i) Miedo a ir al hospital. 192

i) Cambio en las rutinas. 237

k) En mi estado de dnimo. 357

|)Ninguna de las anteriores. 45
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1.000
n° respuestas

500

459 44
357
279 318
237
156 192
] B s
I
b) <) d) e) f) 9) h) i) i) k) D)

a)

El total de opciones marcadas ha sido de 3.606, lo que supone que cada participante ha
marcado como minimo tres opciones (3,26 de medig, teniendo en consideracidn que este

b|oque ha sido cu mp|imen’roo|o por 1095 personas).
Como puede observarse que las opciones mds marcadas han sido las siguienJres:
- La proxima crisis economica.

° E| mieo|o a con’rogiorse.

« Como me puede ofectar el coronavirus teniendo cdncer.

¢Cémo crees que tu cuidador o familiar esta gestionando la situacién de cuarentena?

Es importante conocer la percepcidon que fenemos los pacientes de cémo nuestros cuidados
han ges’rionodo esta situacidn. Para ello ofreciamos diferentes alternativas, marcando los

participantes de media 172 opciones de las ofrecidas:
Como puede verse en el siguiente gl’éﬂCiCO las mds sefaladas son:

° |_O prevencién que tienen cud HCIO so|en o|e casa |OS cuio|oo|ores.

- La preocupacion por contagiar al paciente onco|égico.
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a) Tiene mucha prevencién cuando sole de casa. 495

b) Se siente reconfortado por estar oyudd ndome. 96

c) Tenemos una buena comunicacién y apoyo. 291

d) No se dedica el tiempo suficiente a si mismo. 66

e) Se preocupa por si me puede contagiar. 351

f) Necesita apoyo Yy orientacion para llevar mejor esta situacién. 69

g) Ultimamente se siente abrumado. 87

h) No tengo cuidador. 429

1.000

n° respuestas

500 495
351

96 69 87

También resulta llamativo que un 39,17 % de los encuestados declaran no tener cuidador.

En caso de que estés solo

Como se ha visto en la pregunta 39 de cada 100 encuestados, no tienen cuidador. Por tanto,
era necesario conocer como gestiona esa situacion. Para ello se le daban distintas opciones vy

pOdI/O marcar |OS que COI’]Sid@I’OI’O OpOI"I'U no.

Los resultados se muestran en la siguiente tabla:
100%
s0%
6o

40%
20%
] -

0%
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Gestiono bien mi rutina y mantengo el confacto en la distancia con mis seres queridos. 264
Me sienfo solo y no sé qué hacer para estar mejor. 36

Hago todo lo posib|e por encontrarme bien, au nque hoy momentos que me siento friste. 222
Necesito comunicarme con mis familiares y amigos para no sentirme solo. 123

Prefiero no pensar que estoy solo. 102

COI’ﬂO puede verse €| '|'O'|'C|| de respues’ros (747) supone que CCIdO persona SO|O l’]O morcodo

casi dos respuestas (1,74).

¢Consideras importante la ayuda psicolégica durante el confinamiento,
incluso después?

La oyudo psico|égico durante el confinamiento incluso después del mismo es necesaria para el

8192 % de los parficipantes. Solo un 18,08 % no lo considera necesario.

5.5. Aspectos laborales

En el momento de la declaracién del estado de alarma, tu situacién laboral era:

En el momento de la declaracién de la pandemia, la situacién laboral de los
entrevistados era el siguiente:

Trabajador en activo. 28,94 %

Trobojodor de bojo por enfermedad. 19,48 %
Pensionista. 35,53 %

Desemp|eoo|o. 16,05 %
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100%
80%
60%
40%

20%

0%

Trabajador en Trabajador de Pensionista Desempleado.
activo bojo por
enfermedad

Si eres trabajador, jen qué tipo de empresa trabajas?

100%

80%

60%

40%

0%

Gran empresa. Pequefia y mediana Auténomo.
empresa

Como se observa en el gréﬂfico, el 43,82 % de los Jrro|octjoo|ores prestan sus servicios en una
gran empresa, cifra muy similar a los que prestan sus servicios en una pequefia y mediana

empresa que son el 43,85 %. E1 12,30 % son trabajadores auténomos.

La declaracién del estado de alarma, jcémo te ha afectado laboralmente?

El 47,41 % de los encuestados en situacién laboral declaran que tienen permitido el teletrabajo.

A un 27,40 %, el estado de alarma les ha aofectado. Este porcentaje tiene la siguiente distribucién:
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Me han despedido. 13,33 %
Se ha realizado un ERTE. 11,85 %
Me ha ofectado un ERE. 2,22 %

Un 25,19 % siguen trabajando presencio|men+e.

100%
80%
60%

40%
b .

—
0%

Sigo La empeso me Me han Se ha realizado Me ha
trabajando permite el despedido un ERTE afectado un
presencialmente  teletrabajo ERE.

iTe has visto afectado econémicamente por el estado de alarma?

Un 65,90 % de los participantes han declarado que el estado de alarma no les ha afectado
econdmicamente, frente a un 34,10 a los que si les ha aofectado.
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Al ser un paciente de riesgo, {se te ha facilitado la baja laboral?

58,79 %
No

Un 58,79 % de los por’ricipon’res declaran que no se les ha facilitado la bojo |oboro|, pese a ser
pacientes de riesgo. A un 41,21 % de los entrevistados si se les ha facilitado la baja.

Si estdas en un ERTE, ;jsabes si tu empresa esta obligada a mantener tu
puesto de trabajo?

4876 % | 51,24 %

Si No

El 51,24 % de los encuestados desconocen si la empresa estd ob|igodo a mantener su puesto
de trabajo o no durante un ERTE. El 48,76 % si conoce que la empresa estd ob|igodo a

mantener su puesto de trabajo.
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Si tu condicién era de baja laboral, jconoces si te pueden aplicar un ERTE?

71,90 %
Si

El 71,90 % de los entrevistados desconocen si durante la baja laboral se les puede op|icor o no

un ERTE. Solo un 28,10 % si lo conocen.

Si te has reincorporado al trabajo, ;tu empresa te ha facilitado los equipos de
proteccién individual?

De los 372 encuestados que han respono|i0|o a esta pregunta, al 57,26 % de los mismos se le
ha facilitado los equipos de protfeccion individual al reincorporarse al trabajo, mientras que no

ha sido asf para un 42,74 %.



PACIENTES/
CANCER

o~ o
) [ 4




ESTUDIO: PROBLEMAS Y

NECESIDADES DE LOS

PACIENTES CON CANCER
FRENTE A LA COVID-19

6. CONCLUSIONES ESTUDIO SOBRE LAS
NECESIDADES DE LOS PACIENTES

El esfudio COI’]S'I'OIDO o|e CinCO bloques que a |O I’]OI’O de presenJror |OS conc|usiones vamaos d respe’ror:

6.1. Bloque general

En el estudio han participado 1776 pacientes de los que 3 de cada cuatro eran mujeres. Como
criterio de inclusidn, se considerd que los participantes fueran mayores de edad, si bien la

mayor parficipacion se ha encontrado en la franja comprendida entre los 36 y 65 afios.

Todas las comunidades han tenido representacion en el mismo, a excepcion de la comunidad

auténoma de la Rioja y la Ciudad Auténoma de Ceuta.

La muestra representa diferentes diognésﬁcos de cdncer y solo uno de cada cuatro

participantes se le ha realizado el test de la COVID-19.

6.2. Conocimiento de la COVID-19

Por los resultados obtenidos se puede considerar que los participantes tienen un conocimiento
importante de la COVID-19, yo que conocen, en su mayoria, que se trata de una enfermedad

im(eccioso CCIUSQCIO por e| coronavirus.

Los participantes han sefialado en su inmensa mayoria que el periodo medio de incubacion
esde entrelyl4 dias y han sabido diferenciar los principo|es sintomas de la enfermedad.

Ademds, en genero|, conocen su formo de pI’OpOgOCiéﬂ asi como |OS recomendociones para

reducir el riesgo de conJrogio.

La mayoria (55,60 %) consideran que el uso de la mascarilla y los guantes son una buena
medida para reducir el contagio, declarando la mayoria que saben utilizarlos correctamente,
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si bien a uno de cada tres, le ha ensefiado su médico o farmacéutico. Ademds, conocen las

medidas que habria que fomar dentro del hogor en caso de infeccidén por COVID-19.

Es importante sefiolar que la mayoria de los encuestados (5998 %) consideran que existe
riesgo de recaida una vez contraido superodo el virus.

En cuanto a las medidas adoptadas para hacer frente al coronavirus, que segun la mayoria
de los participantes han sido fomadas a tiempo, 64 de cada cien participantes consideran que
han sido las aclecuadas, si bien solo un 36 % estiman que se estdn cu mp|iendo debidamente.

La vocuna se prevé como una buena medida para acabar con la crisis del coronavirus. El
39,96 % de los participantes la consideran definitiva, pero un 44,02 % consideran que seria

bueno, pero no definitiva.

En la obtencién de la informacién sobre la enfermedad destaca el escaso papel que
juegan las asociaciones de pacientes (2,32 %), ya que la mayoria opta por los medios de

comunicacién (radio y television, prensa escrita y redes sociales).

6.3. Seguimiento de la enfermedad durante la pandemia

Hay que sefalar en primer lugar que la mayoria de los participantes consideran que el
hecho de ser paciente oncolégico supone tener mas posibilidades de contraer la COVID-19
y se consideran pacientes de riesgo, si bien, en caso de presentarse los sinfomas de la

enfermedad, la mayoria llomaria a su médico para saber cdmo actuar.

Un 20 % de los entrevistados consideran que por el hecho de ser pacientes tendrian menos
oporl'unidades de ser tratados. Fs importante destacar que a un 64,48 % de los participantes
se les habia suspendido previamente su tratamiento y a un 22,76 % se les ha poro|izodo su

tratamiento aunque no era inmunosupresor.

Los participantes han sefialado que durante la pondemio han sufrido, entre otras: anulacidn
de citas y revisiones, cancelacién de pruebos y dificultad para comunicarse con su médico.
Solo un 3,33 % de los pacientes han manifestado tener problemas continuados con la
farmacia hospitalaria.
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Si bien, un 60,71 % de los pocien’res declaran no tener miedo de volver al médico o realizarse
pruebas diagndsticas, un 43,33 % de los pacientes han dejado de ir al médico, de los que el
25 % volvera al médico cuando acabé la pandemia.

A pesar de las modificaciones en la rutina médica, la relacidn médico—pocien’re se mantiene
intacta. Sin emborgo, se pone de manifiesto que ha faltado una mayor fluidez en la

comunicacién entre ambos.

Ademds, los pacientes manifiestan preocupacion por las consecuencias negativas que puede

suponer esta crisis.

Muy pocos pacientfes (4,05 %) han contactado con una asociacién de pacientes, si bien
casi uno de cada cinco lo ha ||egqo|o a pensar. Los que han confactado con una asociacién

consideran que les ha servido su oyudq

Para acabar, los pacientes oncolégicos consideran que se les deberia facilitar la
realizaciéon de un test para determinar si estan infectados o no.

6.4. Aspectos emocionales

Ante la situacién provocodo por la pondemio por la COVID-19, se han dado muchos cambios
en nuestras vidas. De repente, la rutina de los pacientes onco|égicos se ha visto modificada y
con ello, su forma de vida. La incertidumbre que ha provococlo esta nueva situacion y su bojo
percepcion de control, el miedo que genera la idea de poder caer enfermos y los constantes
cambios emocionales que pueden experimentfarse en estos momentos, pueden provocar un

impacto emocional que resulte dificil de manejar.

Durante el confinamiento se han manifestado principo|men’re miedo, incertidumbre, tristeza y
ansiedad. La mayoria ha declarado tener herramientas para hacer frente a estas emociones.
Sin embargo, el 81,92 % considera necesaria la ayuda de un psicooncélogo.

LO que mas I’]CI pI’QOCUpOCIO a |OS pocien’res es su SO|Ud Y |C| de SuUs fomihores, asi como €|
COH'I'I’O| o|e |C1 pondemio, pudiendo ser este uno o|e |OS motivos que I’]CI generodo onsiedod

e incertidumbre.
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Los participantes refieren que durante el confinamiento han dedicado su tiempo a hablar con
los seres querio|os, a ver pe||'cu|os o series y a hacer ejercicio fisico. Au nque han mantenido
contacto con sus seres querio|os, el 27,39 % de los participantes considera que esa relacidn se
ha visto afectada, mostrando mayor comp|icocién a la hora de comunicar sus sentimientos y
emociones. Para futuras lineas de accién, resulta fundamental que se imp|emen+en pautas de

comunicacion asertiva ante una situacion comp|ejc1 como la de la COVID-19.

Para cuidar su salud tanto fisica como mental, los pacientes recurren a la realizacién de
actividades para |ograr distraerse, ol desohogo emocional mediante el llanto, la escritura

o hablando con o|guien de su confianza.

En cuanto dl sueno, la moyorfo de los pocienJres indican que les cuesta conciliar el suefio y que

presentan desper’rores frecuentes a lo |orgo de la noche.

A la hora de hablar de pérdidos durante el confinamiento, lo que mds han echado de menos
los pacientes es su rufina diaria asi como a sus seres queridos y otras relaciones persono|es,

generondo tristeza, rabia, ansiedad o incertidumbre.

Otras situaciones asociadas a estas emociones pueden ser el cambio de las rutinas de
los pacientes debido a la suspension de los tratamientos o la posibi|idoo| de que ocurra,
la cancelacién de pruebos diognés’ricos, el miedo a ir al hospi’ro|, la falta de informacién
referente a la COVID-19 y los aspectos familiares y laborales que imp|ico esta situacion,

entre ofras.

La pondemio ha generodo en los pacientes pensamientos sobre una proxima crisis econdmica,

odemds d€| miedo C1| COH'I'OgiO Yy d |O repercusién d€| virus en su em(ermedod.

En relacién a los cuidadores, la mayoria ha sefialado tener conductas de prevencion
cuando salen de su domicilio y presenfan preocupacion por confagiar al

paciente onco|égico.

Cabe destacar que un 39,17 % de los participantes no cuenta con un cuidador.
Fn estos casos manifiestan llevar bien su rutina y mantener el contacto con sus seres queridos

contrastando con la soledad que presentan.
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6.5. Aspectos laborales

En el momento de iniciarse la pondemio, la situacién laboral de los parficipantes era la siguiente:

Trabajador en activo. 28,94 %

Trabajodor de baja por enfermedad. 19,48 %
Pensionista. 35,53 %

Desempleado. 16,05 %

Los +robojodores pres’ron sus servicios en una gran empresa o0 en una pequefiay media empresa
en porcentajes similares, si bien también existe un 12,30 % de trabajadores auténomos.

La declaracién del estado de alarma ha afectado laboralmente a un 27,40 %,
habiéndose producido un despido, declaracién de ERTE o ERE, lo que ha supuesto un
impacto econédmico. Ademds, la mayoria desconoce si la empresa estd obligada a mantener
su puesto de trabajo o no o si durante la bajo se le puede aplicar un ERTE.

Pese a ser pacientes de riesgo, a un 58,79 % de los participantes no se les ha facilitado
la baja laboral.

Ademds, lo mayoria desconoce si la empresa estd obligada a mantener su puesto de trabajo o
no o si durante la boja se le puede aplicar un ERTE.
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6.6. Propuestas de actuacion ante los problemas y
necesidades de los pacientes con cdancer frente a

la COVID-19

A continuacién y tras analizar las diferentes variables del estudio, asi como de conocer sus
resultados, presentamos una propuesta de actuacién ante los prob|emos y necesidades de los
pacientes y supervivientes al cdncer frente a la situacién provocodo por la COVID-19.

- Visibilizar por los distintos medios de comunicacién la ayuda que pueden ofrecer las
asociaciones de pacientes para informar de su labor a la sociedad en general.

- Crear una guia de actuaciéon para orientar al paciente ante una pandemia, evitando
con ello el desconcierto y fomentando la figuro de un paciente activo y formado.

- Crear programas especificos via telematica para mejorar la atencién de los pacientes
oncohemo’rob’gicos, ofreciendo con ello una herramienta mdés de soporte a los mismos.

- Establecer protocolos donde el psicooncdlogo pueda actuar de manera mds activa,
para el afrontamiento de la situacién, tanto en el aspecto oncolégico, promocion
de |O SCI|Ud, |ObO|’O|, SOCiO' y person0|.

- Formar a los profesionales que trabajan en el dmbito de prevencién de riesgos
laborales sobre la enfermedad onco|égico para su actuacidn y odoerocio'n en situaciones
de pondemio.

- Disefiar una propuesta sanitaria que establezca protocolos de actuacién para los
profesionales sanitarios ante una situaciéon de pandemia, fomentando con ello un mejor
afrontamiento de situaciones como las vividas.
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/. ESTUDIO DE LAS NECESIDADES DE
LAS ASOCIACIONES DE PACIENTES

Se presentan a continuacion los resultados obtenidos del estudio realizado a las organizaciones

miembros de GEPAC, vinculadas todas ellas al cdncer, para determinar sus necesidades y sus

pro|o|emos o|uron+e |O pondemio de |O COV'DJQ

Han porﬁcipodo en el estudio 70 asociaciones.

7.1. Bloque general

¢Cudl es la patologia especifica que atiende vuestra asociacién?

En el estudio han porﬁcipodo 70 asociaciones, con la siguiente distribucién:

Enfermedades oncohemo’ro|égicos. 29.41 %
Tumores sdlidos. 17,65 %
Todo tipo de tumores. 52,94 %

Emfermedodes no OﬂCO|OégiCCIS‘ 0%

100%
80%
60%
40%

b . -

0%

Enfermedades Tumores Todo tipo Enfermedades no
oncohematoldgica. sélidos. de tumores oncoldgicas.
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Espech(ico el tipo de po’ro|og|'o que atiende vuestra asociacidn
Las respuestas de las asociaciones se pueden agrupar en:

- Todo tipo de cdncer.

- Jévenes adolescentes.

- Genitdl y mama.

« Cdncer oncohemq’rokﬁgico

« Cdncer infantil y adolescente.
. Loringec’romizodos.

- Tumores sdélidos

Seleccione la comunidad auténoma a la que pertenece la asociacién (en caso

de que sea en varias, seleccione “nacional”)

100%

50%

40%

30%

25,71%
20%
14,29%
11,43%
10% 5.71% 5.71% 7.14% 20%
[ | N . %
0%
Andalucia Aragén  Baleares Canarias  Castila-  Castilay Extremadura Galidia Madrid — Murcia Pais Valencia Nacional
LaMancha Leén Vasco

Andalucia 8 11,43 %
Arogén 4 571 %
Baleares ] 1,43 %
Canarias 3 4,29 %
Castilla-La Mancha 6 8,57 %
Coastilla y Ledn 4 571 %
Extremadura | 1,43 %
Galicia 5 714 %
Madrid 18 25,71 %
Murcia 3 4,29 %
Pais Vasco ] 1,43 %
Valencia 6 8,57 %

Nacional 10 14,29 %
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COI’ﬂO puede ObS@I’VOI’S@ €| mayor gI’OCIO o|e pOI’ﬁCipOCiéﬂ se encuentra en asociaciones con

sede en la Comunidad de Moclrid, seguido de Andalucia.

;Cudl es el nimero medio de socios de vuestra asociacién?

Las respuestas a esta pregunta se recogen en el siguiente cuadro y grén(ico:

Menos de 100 asociados. 20,00 %
Entre 101 y 250 asociados. 42,86 %
Entre 251y 500 asociados. 20,00 %
Entre 501 y 1000 asociados. 8,57 %
Mds de 1000 asociados. 8,57 %

100%

60%

40%

QO%- .
|

0%

Menos de 100 Entre 101 Entre 251 Entre 501 Mas de 1000
y 250 y 500 y 1000

Teniendo en cuenta estos datos, el 62,86 % de las asociaciones tienen menos de 250 asociados.

¢{Qué servicios prestdis habitualmente a pacientes y familiares?

100%

80%

60%
40%
20%
. . o
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L os servicios que prestan las asociaciones son fundamentalmente la atencién psico|égico,
que es preerodo por 50 entidades, la atencién social (42) asi como la actividad fisica, que se

realiza en 38 organizaciones.

El asesoramiento onco-estético es llevado a cabo en 28 organizaciones y el asesoramiento

juridico y laboral en 20 organizaciones.

En otras actividades, la mayoria de las organizaciones han sefialado la realizacién de jornodos

informativas asi como reuniones de grupos de apoyo o de pocienJres.

;Cudles son vuestras habituales fuentes de financiacién?

100%
80%
60%
40%
N .
0%
Cuotas de Donaciones  Patrocinios  Subvenciones  Subvenciones Actos deportivos  Mercadillos Otro
asociados oficiales privadas solidarios y eventos
benéficos

Como puede verse en el gréfico, la financiacién de las asociaciones es muy dispor. La media

de sefializacidn ha sido de 4,14 por asociacion.

Las principo|es fuentes de financiacién son las donociones, seguido de las cuotas de osocioodos,

los mercadillos y los eventos benéficos y las subvenciones.

Otras opciones p|on’reoo|os han sido escuelas de pacientes, actividades formativas entre otras.
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Una vez declarado el estado de alarma, jhabéis podido continuar con vuestra labor?

100%
80%
60%
40%

N -

0%

Si No Con limitaciones

Cdmo se observa en la grén(ico, una de cada cinco organizaciones (QO,SQ %) no han podido

continuar con su actividad. Las asociaciones que si lo han poo|io|o realizar suponen el 14,71 %.

El 64,71 % han podido seguir con su actividad pero con restricciones, ya que muchos de su
servicio eran presencio|es y el confinamiento ha supuesto su cancelacién y sustitucion, cud ndo

ha sido posib|e, a través de las opciones telemdticas.

Con vuestra estructura laboral, jos ha sido posible adoptar el teletrabajo?

14,29 %
No

Como puede observarse en el grén(ico, el 85,71 % de las organizaciones han podido odop’ror

medidas de teletrabajo, frente al 14,29 % que no lo han podido hacer.

Las asociaciones que no han poo|io|o odoeror el teletrabajo pertenecen a las Comunidades
Auténomas de Andalucio, Arogc’m, Canarias y Galicia y fienen como comin denominador

que la mayoria de ellas tienen menos de 250 asociados.
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Como asociacién, jhabéis incrementado el nimero de personas atendidas?

El 4118 % de las organizaciones han visto incrementado el nimero de personas atendidas,

frente o un 58,82 % que no han visto incrementado esa cifra.

LOS que l’\Oﬂ incremerﬁ'odo e| ndimero o|e personas ofendidos son, sobre 'I'OdO, |OS que ObOI’dOﬂ

todo tipo de cdncer asi como las asociaciones vinculadas a la hemo+o|og|'o y fienen un ndmero

de asociados entre 101 y 1.000 asociados.

Si nos fijamos en su dmbito territorial, son las nacionales las que han incrementado el nimero

o|e personas o’rendidos.

58,82 %

4118 % Si
No

En estos momentos, jcudles son las preocupaciones o necesidades por las que
mds consultan los pacientes a vuestra asociacién?

100%

80%

60%

40%

20%

Problemas en  Atencion  Asesoramiento Dudas soke Otro
los tratamientos psicolégica legal la COVID-19

0%
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El o|esg|ose del grén(ico anterior es el siguiente:

Problemas con los tratamientos. 30
Atencidn psico—onco|égico. 46

Asesoramiento |ego|. 12

Dudas sobre la COVID. 26
Otras. 30

Fnelde otras, las principo|es demandas son: oyudos sociales (que inc|uyen apoyo social y

econdémico, vivienda), informacién sobre Jrrosp|cm’re, ensayos clinicos, rehabilitacion |ogopéo|ico.

La atencidn psico|égico es el servicio mds demandado en las comunidades de Madrid, asi
como en la Comunidad de Valencia y en la Comunidad de Andalucia. Si atendemos al Jri|oo
de tumores, las asociaciones que atienden todo tipo de cdncer son las que tienen una mayor

solicitud de atencidn.

;Contdis con personal contratado?

COI’ﬂO puede ObS@I’VOI’S@ en €| gl’éﬂ(iCO, casi |O m|+00| o|e |CIS asociaciones no cuenta con persona

loboral (48,57 %), mientras que un 51,43 % si cuenta con persono| laboral.

Analizando las asociaciones que no tienen persono| laboral, la mayoria atienden enfermedades
oncohemo+o|égicos. Destaca que el 29,41 % de las gue marcaron que no disponen de person0|
contratado son de cardcter nacional, seguidos de las ubicadas en las comunidades madrilefia,

OﬂdCIlUZCI y en CCIS'HHQ - |_C| MOI’]CI"IO.

Todas ellas tienen menos de 250 asociados.
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Como asociacién de pacientes, jhabéis solicitado un ERTE?

El 88,57 % de las asociaciones no han tenido que solicitar un ERTE, como se observa en e

/

siguienfe g réfico.

Por el contrario, el 11,43 % de las asociaciones se han visto ob|igodos a solicitar un ERTE.
Estas asociaciones per’renecen a las Comunidades de Arogén, lslas Canarias y Modrid, suelen

atender todo tipo de tumores y el 75 % han declarado tener mdés de 1000 socios.

Si se ha solicitado, ja qué porcentaje de la plantilla ha afectado el ERTE?

100%
80%
60%
40%
20%
0 1 — 1
No se ha Hasta el Del 11% al Del 31% al Del 50% al Més del
solicitado 10% 30% 50% 70% 71%

En el siguiente cuadro se muestran la afectacién de los ERTES:

Hasta el 10 % de persono| 40 %
Del 50 % al 70 % del persono| 20 %
Més del 71 % del persono| 40 %
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Una vez se reanude la situacién y cumpliendo los requisitos legales, ;vais a
poder mantener a vuestra plantilla?

El 90,63 % considera que cuando se reanude la situacidn, podrd mantener la p|on+i||o, frente

aun 9,5/ % que no poo|ré| mantenerla.

|
9.37%
No

En este caso, las que no van a poder recuperar atienden todo tipo de tumores, o o|gL'm tumor

sélido o bien estdn relacionales con las enfermedades oncohemo’ro|égicos.

Estas asociaciones se encuentran ubicadas en la Comunidad de Madrid asi como en la

Comunidad de Andalucia.

Durante el estado de alarma, ;habéis sido beneficiarios de alguna ayuda o
subvencién publica?

2,86 %
Si

97,14 %
No

Solo el 2,86 % de las organizaciones que han pcr’ricipodo en este estudio declaran haber

recibido o|guno subvencidn ptjb|ico.

Estas asociaciones pertenecen a la Comunidad de Andalucia.
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:Creéis que se van a mantener las ayudas publicas a las asociaciones de
pacientes una vez se restablezca la situacién normal?

Casi tres de cada cuatro organizaciones participantes en el estudio (72,73 %) consideran
que se van a mantener las ayudas publicas a las asociaciones una vez se restablezca la

situacién normal.

;Considerdis que las donaciones privadas dedicadas a las asociaciones de
pacientes van a disminuir?

8,57 %
No

91,43 %
Si

El 91,43 % de las organizaciones porJriciponJres consideran que las donaciones privodos van a

disminuir cuando se vuelva a la normalidad. Solo un 8,57 % consideran que no serd asi.
9
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¢Habéis perdido algin tipo de ayuda, subvencién o donacién que tuvierais
prevista para estos dos meses?

54,29%
No

Casi la mita de las organizaciones (45,71 %) han perdido o|gtjn tipo de oyuclo subvencién o

dOﬂOCiéﬂ previero para |OS meses de |O pondemio.

Estas asociaciones estdn distribuidas por todo el territorio nacional y afectan a todo tipo de

organizaciones (todo tipo de tumores, tumores sdlidos, oncohemofobgicos)

¢Os preocupa que la nueva situacién provocada por la COVID-19 tenga
alguna influencia en el mantenimiento de vuestra actividad?

Ocho de cada diez asociaciones participantes (80 %) ponen de manifiesto su preocupacion
por que la nueva situacién provocodo por la COVID-19 tenga o|guno influencia en el

mantenimiento de su actividad. El 20 % restante no manifiesta esa preocupacion.
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iQué ayuda econémica necesitdis para poder continuar con vuestra actividad
laboral una vez que se levante el estado de alarma?

Solo el 17,65 % de los encuestados sefialan no necesitar oyudo economica.

100%

40%
b -

No necesitamos Entre Oy Entrel10.001  Entre 30.001 Més de
ayuda econémica 1.000 € y 30.000€  y50.000€ 50.001 €

La mayor parte de las asociaciones (44,12 %), debido a su tamario, declaran necesitar una

cantidad inferior a 10.000,00 euros.

Enla siguiente tabla se detallan las bandas de necesidades y el porcentaje de asociaciones que

manifiestan necesitar cada una de esas fronjos.

No necesitamos oyuclo econdmica. 17,65 %
Entre O y 10.000 euros. 44,12 %

Entre 10.001 y 30.000 euros. 23,53 %
Entre 30.001 y 50.000 euros. 5,88 %
Mds de 50.000 euros. 8,82 %

;Pensdis que cuando retomemos la actividad normal podréis realizar los actos
que teniais previstos?




ESTUDIO: PROBLEMAS Y :Q‘Eﬁ:
NECESIDADES DE LOS

PACIENTES CON CANCER
FRENTE A LA COVID-19

Como se muestra en el gréﬂfico, md&s de la mitad de las asociaciones (54,29 %), cuando se
retfome la actividad normal no podrdn realizar los actos que tenian previstos. Al contrario, e

4571 % declaran que si podrdn‘

Esta situacion estd motivada por el famafio de las asociaciones, pues la mayoria cuenta
entre 100 y 250 asociaciones vy sus princip0|es fuentes de financiacién son las cuotas de
los osociados, los actos deporﬁvos % los mercadillos y eventos solidarios que van a sufrir

importantes restricciones

Ante la nueva realidad y una vez superada la pandemia, jpodréis sequir
desarrollando con normalidad las actividades que llevdis a cabo para
conseguir financiacién?

42,86 %
No

El 57,14 % de los participantes creen que podrdn seguir desarrollando con normalidad las
actividades que llevan a cabo para conseguir Finonciocién, frente al 49,86 % que indican que
no podrd n.

Si nos fijamos, prdcticamente son los mismos porcentajes que manifiestan los participantes en
la pregunta de si van a poder realizar los actos previstos.
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Una vez finalizado es estado de alarma, jcreéis que vuestra asociacién esta
preparada para modificar su forma de trabajo hacia una mas telematica?

Cémo se recoge en el siguiente grdfico, el 68,57 % de los encuestados consideran que si van
a estar preporodos para modificar su forma de trabajo hacia una mds telemdtica, frente a un

31,45 % que manifiestan que no podrc'm modificar su forma de trabajo.

68,57 %

Si

Por Ultimo, indicar si tenéis o|gljn ofro comentario o sugerencia que no hoyo sido recogido en

esta encuesta:

Debido al reducido famario de las asociaciones, los comentarios recibidos hacen referencia a

los siguientes puntos:

- Dificultades para mantener su actividad normal.
« La odop’rocién a las nuevas Jrecr1o|og|'c1$ y la falta de persono| cualificado para este fin.
- Necesidad de recursos para dotar a los asociados de medios de profeccion.

- Dificultades para la bljsquedo de financiacidn.

Ante la nueva realidad que vamos a vivir, jconsiderdis que necesitdis algin
tipo de formacién especifica?

28,27 %
No
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El 72,73 % de las organizaciones han marcado la necesidad de formacién espech(ico, frente a

un 28,27 % que no.

La formacidn que se ha solicitado es en las siguienfes materias:

« Protocolos de segu ridad sanitaria.

« Formacién en recursos Jrecr1o|(5gicos.
. Ap|icociones teletrabajo.

+ Redes sociales.

- Nuevas formas de comunicacidn con pocierﬁes.
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8 CONCLUSIONES Y
RECOMENDACIONES ESTUDIO
ASOCIACIONES DE PACIENTES

Han porﬁcipodo 70 asociaciones que tratan a pacientes con enfermedades
oncohemo’ro|c’>gicos, con tumores sélidos o bien son asociaciones que trafan todo tipo de
tumores y ubicadas en todo el territorio nacional, a excepcion de Cataluria, La Rioja y las

ciudades auténomas de Ceuta y Melilla.

La mayoria de las asociaciones son de reducido tamaiio ol tener menos de 500
asociados, y los servicios que prestan son, fundamentalmente, la atencién psico|égico la

atencién social y la actividad fisica.

Sus fuentes de financiacién son dispares, pero bdsicamente son las cuotas de

osociodos, donaciones y los eventos benéficos % subvenciones.

La declaraciéon del estado de alarma ha supuesto que una de cada cinco
organizaciones no haya podido continuar con su actividad y que muchos de ellas
(64,71 %) lo hoyon podido realizar con restricciones, odop’ronclo la forma de teletrabajo.

Las asociaciones que atiende a pacientes de cuo|quier tipo de céncer y las que atienden a

pacientes oncohemo+o|c’>gicos han visto incrementado el nimero de personas atendidas.

Las principales consultas que han atendido han sido la atencién psicolégica y
problemas con los tratamientos.

Las asociaciones con persono| contratado son el 51,43 %, de ellas el 1,43 % han tenido que
realizar un ERTE que, en o|gunos casos ha ofectado a mds del 71 % de la p|on+i||o, si bien el

90,63 % considera que cuando se vuelva a la actividad podrd mantener la p|on+i||o.

Solo las asociaciones de la comunidad andaluza han recibido subvenciones durante la
pondemio, si bien la mayoria (tres de cada cuatro) consideran que se mantendrd el nivel
de oyudos ptjb|icos a las organizaciones, 9 de cada 10 esperan que las donaciones
privadas se reduzcan cuando acabe la situacién de pandemia.
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Asimismo, casi la mitad de las asociaciones han pedido algun tipo de

ayuda durante la pandemia y consideran que esta situacion tendrd influencia en el
mantenimiento de la actividad, necesitando la mayoria de ellas una oyudo de inferior a
10.000,00 euros, pues creen que no podrém desarrollar la actividad normal que llevaban a
cabo y van a tener prob|emos de financiacidn al no poo|er llevar a cabo o|guno de sus medios

de financiacién (eventos, actividades depor’rivos...)‘

La mayoria considera estar preparada para dar el salto al trabajo telematico.

RECOMENDACIONES

LOS FQSUH'CIdOS o|e| €S+UCIiO ponen o|e monh(ieero |O I’]QCQSiCIOCI o|e I’QCI“ZCIF Y €S+Ob|€C€I’ plOI’]@S o|e

accion para cubrir las deficiencias descubiertas en las orgonizociones de pocien’res.
A continuacion, se detallan o|gunos de las acciones que se pueden llevar a cabo:

- Planes de captacién y consolidacién de socios, ya que la mayoria de las

asociaciones son de reducida dimensidn.

- Planes de profesionalizacién de las asociaciones. A dia de hoy, existe todavia un

importante niimero de asociaciones sin persono| contratado.

- Planes de formacion en diferentes materiales, dodas las carencias detectadas.

Estos p|ones serian:
- Formacién en recursos Jrecr1o|c'>gicos.
- Nuevos medios de comunicacién.

- Bljsqueclo de financiacién alternativa.

- Planes de ampliacién de los servicios prestados por las asociaciones.
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