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El enfoque biopsicosocial, recogido por la Organizacion Mundial de la Salud en su Constitucion de
1946, entiende la salud como un derecho humano que va mas alla de la ausencia de
enfermedad. Esta mirada integra la calidad de vida, el bienestar emocional y el entorno social,
superando una visién limitada centrada Unicamente en los sintomas fisicos.

La salud esta estrechamente vinculada a factores esenciales para el desarrollo personal y vital,
como el empleo, la estabilidad econdmica, las relaciones sociales y la posibilidad de construir un
proyecto de vida autbnomo y sostenible.

Con esta vision nace este proyecto, con el propdsito de escuchar y visibilizar la experiencia real
de las personas con enfermedades hematoldgicas y de su entorno. Poner voz a estas
vivencias y transformarlas en conocimiento compartido es un paso imprescindible para avanzar
hacia respuestas mas justas y acordes a las necesidades reales.

Las conclusiones que aqui se recogen muestran dificultades profundas y persistentes en
distintos ambitos de la vida, pero también sefialan caminos claros para mejorar: entornos
laborales mas flexibles, apoyos socioecondmicos adecuados, una mejor respuesta institucional y un
mayor reconocimiento del valor de los cuidados.

En nombre de AELCLES quiero expresar nuestro mas sincero agradecimiento a las
asociaciones que forman parte de la agrupacion, por su implicacion activa en el desarrollo de
este proyecto, y, muy especialmente, a las personas con enfermedades oncohematoldgicas y a sus
cuidadoras y cuidadores, que han compartido generosamente su experiencia.

Queremos también reconocer la colaboracion de la Facultad de Ciencias — Grado en
Estadistica de la Universidad de Salamanca, y en particular el trabajo de D? Maria Anciones
Polo, Profesora de Estadistica del Area de Estadistica e Investigacién Operativa de la Universidad
de Salamanca, y al alumno D° Isaac de iscar Lépez, autor del Trabajo Fin de Grado “Evaluacién de
un cuestionario integral para mejorar los servicios de apoyo en enfermedades hematolégicas desde
una perspectiva multivariante. Salamanca, Espafa, Curso 2024/2025”, cuyo rigor cientifico y
compromiso personal han sido fundamentales en el analisis del conjunto de los datos obtenidos.

Confiamos en que este trabajo contribuya a seguir construyendo, de manera conjunta, un sistema
que acompafie y apoye verdaderamente a las personas con enfermedades oncohematoldgicas en
todos los ambitos de su vida, con una mirada de futuro, esperanza y responsabilidad compartida.

Ascension Hernandez,
Presidenta de AELCLES.
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RESUMEN
EJECUTIVO

Objetivo

El presente proyecto tiene como finalidad analizar de manera rigurosa el impacto laboral,
econdmico y social de las enfermedades hematolégicas en Espafia desde la perspectiva
directa de las personas afectadas. Escuchar y sistematizar su experiencia permite
comprender como estas patologias influyen en la continuidad del empleo, la estabilidad
econdmica y la participacion social.

El objetivo ultimo es generar conocimiento util que sirva de base para orientar mejoras en
las politicas publicas, en la accién social y en los entornos laborales, promoviendo
respuestas mas ajustadas a las necesidades reales.

Mediante este estudio, AELCLES reafirma su compromiso con el desarrollo riguroso, ético
y colaborativo de iniciativas orientadas a generar conocimiento util y a promover cambios
estructurales que contribuyan a mejorar la vida de las personas con enfermedades
oncohematolégicas.

Principales resultados

Los datos obtenidos evidencian un descenso muy relevante de la participacion laboral tras
el diagnéstico, con un aumento notable de las situaciones de incapacidad laboral, tanto
temporal como permanente. En muchos casos, la enfermedad interrumpe o transforma de
manera sustancial la trayectoria profesional, dificultando la reincorporacion plena al
mercado de trabajo.

Desde el punto de vista econémico, mas de dos tercios de las personas participantes
declaran un empeoramiento de su situacion tras la aparicion de la enfermedad. A la
reduccion de ingresos se suman los gastos que pacientes y familias deben asumir,
vinculados a desplazamientos, cuidados y otras necesidades asociadas al proceso clinico.

Este escenario incrementa el riesgo de vulnerabilidad econdmica, especialmente en
situaciones de mayor intensidad terapéutica o secuelas prolongadas.
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El impacto no se limita a la persona diagnosticada. La enfermedad repercute de forma
directa en el entorno familiar, particularmente en las personas cuidadoras, que en
numerosos casos deben reducir o modificar su actividad laboral. Asimismo, se observan
diferencias significativas en funcion del tipo de enfermedad y la situacion clinica, lo que
confirma la existencia de patrones diferenciados de impacto.

Qué nos dicen estos datos

Las enfermedades oncohematoldgicas no afectan unicamente a la dimension fisica
de la salud: sus consecuencias transforman de manera estructural la vida laboral,
econdmica y social de quienes las padecen y de su entorno cercano.

Los resultados ponen de manifiesto que el abordaje sanitario debe
complementarse con medidas que atiendan los determinantes sociales de la salud,
integrando la dimensidn laboral y socioecondmica en la respuesta institucional.

Al mismo tiempo, los datos identifican margenes claros de mejora: la adaptacién
de los puestos de trabajo, la flexibilizacion de las condiciones laborales, el refuerzo
del apoyo econdmico especifico y el reconocimiento del valor social de los
cuidados se presentan como ambitos prioritarios de intervencion.

Propuestas prioritarias

A la luz de los resultados, se consideran prioritarias diversas lineas de actuacion.

En el ambito laboral, resulta fundamental impulsar programas de reincorporacion adaptada
y progresiva, asi como garantizar una flexibilidad efectiva para las personas que afrontan
tratamientos prolongados o secuelas funcionales. Asimismo, debe reconocerse de forma
estructurada el papel de las personas cuidadoras, desarrollando medidas que faciliten la
conciliacion y eviten su desproteccion laboral.

En el plano econdémico, se hace necesario articular mecanismos de apoyo especificos que
compensen los gastos asociados a la enfermedad y refuercen la proteccion ante
situaciones de incapacidad.

Finalmente, es imprescindible integrar de manera sistematica el impacto social y laboral
en la toma de decisiones sanitarias, avanzando hacia un modelo de atencion
verdaderamente integral.
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CONTEXTO

Las enfermedades oncohematolégicas no solo suponen un reto clinico de elevada
complejidad, sino que conllevan una importante carga emocional, econdémica y social
para las personas diagnosticadas y para quienes asumen su cuidado.

El aumento progresivo de la incidencia de determinadas neoplasias hematologicas, unido
al envejecimiento poblacional y a la mayor capacidad diagndstica, ha situado a estas
enfermedades en un escenario de creciente relevancia sanitaria y social. Aunque los
avances terapéuticos de las ultimas décadas han mejorado de forma significativa la
supervivencia y el pronostico en muchos tipos de leucemia, linfoma o mieloma, esta
mayor supervivencia implica convivir durante mas tiempo con tratamientos
intensivos, efectos secundarios, recaidas y secuelas funcionales que afectan de
manera directa a la vida cotidiana.

En este contexto, la atenciéon integral a las personas con enfermedades
oncohematolégicas no puede limitarse al abordaje médico. Debe incorporar de
manera estructural los aspectos emocionales, sociales, laborales y psicolégicos que
condicionan la calidad de vida y el proyecto vital. Las hospitalizaciones prolongadas, los
trasplantes de médula ésea, las terapias dirigidas o los tratamientos inmunomoduladores
requieren, no solo seguimiento clinico especializado, sino también apoyo continuado en
ambitos como el empleo, la estabilidad econdomica, la conciliacién familiar y el
acompanamiento emocional.

El impacto se extiende de manera clara al entorno del cuidador. En la mayoria de los
casos, son familiares directos (habitualmente mujeres) quienes asumen el
acompanamiento durante los ingresos hospitalarios, la gestién de la medicacion, los
desplazamientos a centros especializados y el soporte emocional en fases de especial
vulnerabilidad.

Esta labor, frecuentemente invisibilizada, comporta un desgaste fisico y psicologico
significativo, especialmente en enfermedades de duracion prolongada o recaidas
recurrentes. El bienestar de las personas cuidadoras es esencial en cualquier
modelo de atencidn integral.
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En Espana, la carga socioecondmica asociada a estas enfermedades se ve incrementada
por la prolongada duracién de los tratamientos, la necesidad de terapias de apoyo, las
complicaciones infecciosas y los desplazamientos a centros de referencia ubicados, en
muchos casos, a gran distancia del lugar de residencia del paciente.

En respuesta a esta realidad, el sistema sanitario ha incorporado innovaciones como
programas de tratamiento domiciliario y protocolos de seguimiento ambulatorio que
buscan humanizar la atencion y optimizar recursos.

Paralelamente, las asociaciones de pacientes desempeian un papel decisivo como
red de apoyo complementaria, ofreciendo alojamiento temporal, orientacion psicoldgica,
asesoramiento laboral y juridico, actividades de socializacibn y acompanamiento
administrativo.

Entidades como AELCLES y las organizaciones que la conforman, actian ademas
como interlocutores ante las administraciones publicas, contribuyendo a la
sensibilizacién social y a la defensa de derechos.

Es desde esta conviccion —que la salud incluye de manera inseparable su dimension
social y econémica— desde donde AELCLES impulsa este proyecto, con el objetivo de
evaluar y visibilizar las necesidades psicosociales de las personas con enfermedades
hematoldgicas y de su entorno familiar a lo largo de las distintas fases del proceso.

Escuchar su experiencia y transformarla en conocimiento estructurado constituye un paso
imprescindible para fortalecer los servicios de apoyo existentes, identificar carencias y
orientar acciones futuras de mejora en la atencion sociosanitaria.

8

Informe AELCLES - Impacto laboral, econémico y social de las enfermedades oncohematoldgicas en Espafia



OBJETIVOS

Objetivo general

« Analizar de manera integral el impacto laboral, econdmico y social de las
enfermedades hematoldgicas en las personas afectadas en Espana, con el proposito
de comprender sus repercusiones en el proyecto vital y orientar mejoras en la
respuesta sociosanitaria e institucional.

Objetivos especificos

« Evaluar los cambios producidos en la situacion laboral antes y después del
diagnostico, identificando alteraciones en la continuidad del empleo, la solicitud de
incapacidades y los procesos de reincorporacion.

« Analizar el impacto econdémico directo e indirecto asociado a la enfermedad,
incluyendo la pérdida de ingresos y la aparicion de gastos adicionales derivados del
tratamiento y del proceso asistencial.

 Identificar las principales consecuencias sociales y familiares, prestando especial
atencion a la repercusion en las personas cuidadoras y en la dinamica del entorno
cercano.

» Detectar necesidades no cubiertas, areas de mejora y posibles lineas de intervencion
desde el ambito institucional, laboral y asociativo.

» Generar evidencia soélida basada en la experiencia real de pacientes y cuidadores y
cuidadoras, que sirva como herramienta estratégica para fortalecer y mejorar los
recursos, apoyos Yy servicios necesarios en todas las dimensiones de su vida.
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METODOLOGIA Y
DESARROLLO

Introduccién

El presente proyecto se ha desarrollado mediante una encuesta online anénima,
complementada con técnicas cualitativas orientadas a profundizar en la experiencia y las
necesidades de las personas participantes.

El instrumento utilizado ha sido un cuestionario estructurado, elaborado por las
asociaciones integrantes de AELCLES, una agrupacion formada actualmente por 16
entidades distribuidas por todo el territorio nacional y comprometidas con la atencion
integral de personas con enfermedades hematologicas y de quienes las cuidan.

El cuestionario fue diseinado por trabajadoras sociales de varias asociaciones de
pacientes con el objetivo de evaluar las necesidades, condiciones de vida y principales
desafios de pacientes, expacientes y personas cuidadoras, asi como identificar areas de
mejora en los servicios de apoyo existentes.

El contenido se estructuré en distintos bloques tematicos que abordan aspectos clave del
proceso de enfermedad y su impacto global: fase de la enfermedad; informacién recibida
en el momento del diagndstico; participacion en la toma de decisiones clinicas; impacto
emocional, laboral y econdmico; necesidades de apoyo psicolégico y social; relacion con
los profesionales sanitarios; y redes de apoyo familiares y comunitarias. Este enfoque
permitié obtener una visién integral de la experiencia vivida a lo largo del proceso
asistencial y social.

La participacion fue voluntaria y confidencial, dirigida tanto a personas con
enfermedades hematoldgicas como a familiares y personas cuidadoras.

La difusién se realizd a través de asociaciones de pacientes que forman parte de
AELCLES, redes sociales y centros hospitalarios colaboradores, con el objetivo de
alcanzar una muestra diversa y representativa del contexto asociativo y asistencial.
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Fases del proyecto

N

Abril 2024-Junio 2025

Recopilacién de datos:
recogida de respuestas
mediante formulario online
para obtener una visién
global de las necesidades

psicosociales.

Diciembre 2025

Informe:
redaccion del documento
de resultados y

principales hallazgos.

e}

2026 ﬂ 2

Evaluacion:
valoracién del
impacto y definicién
de lineas de
continuidad y

acciones futuras.

#

01
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Marzo 2024

Disefio y lanzamiento:
elaboracién y revision
del cuestionario con
entidades miembro de
AELCLES y difusién en
formatos digital e

impreso.

/ Julio - Noviembre 2025

Andlisis: realizado en el
marco de un TFG del Grado
en Estadistica (USAL),
aplicando técnicas
multivariantes como BLE y
CHAID para identificar
perfiles, patrones y

factores de vulnerabilidad.




Metodologia de analisis de datos

El analisis de los datos se estructurd en cuatro fases principales, orientadas a transformar
la informacion recogida en el cuestionario en evidencia util y aplicable.

1. Organizacion y limpieza de datos

Antes de iniciar cualquier analisis, se realizd0 un trabajo exhaustivo de revision y
organizacion de los datos. Cada respuesta fue examinada con cuidado para identificar
cuando diferentes participantes expresaban lo mismo con palabras distintas, agrupando la
informacion sin perder matices.

Este proceso también incluyé la estandarizacion de variables cuantitativas, la
recodificacion de respuestas multiples en formato dicotémico y la categorizacion de
respuestas abiertas.

Solo tras asegurar la coherencia y solidez de la base de datos, los datos se trasladaron a
programas estadisticos especializados como R y SPSS para su tratamiento posterior.

Trastornos hematologicos, pero no cancer [N 7
Otros canceres hematologicos | NNNNEGEE |3
Mieloma N 33
Linfoma de No Hodgkin | NN 30
Linfoma de Hodgkin | N RN 2
Leucemia Cronica [ 3
Leucemia Linfobléastica Aguda [ I 19
Leucemia Mieloide Aguda [N G

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50

2. Analisis descriptivo e inferencial

Se llevd a cabo un analisis inicial que permitié contextualizar los datos desde un punto de
vista descriptivo e inferencial y estudiar relaciones entre variables clave.

Esta fase proporciond una primera lectura rigurosa de la informacién y senté las bases
para la identificacion de patrones mas complejos, garantizando que los resultados
reflejaran la experiencia real de los participantes.
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3. Identificacion de patrones y perfiles

El siguiente paso consisti6 en analizar estructuras globales en los datos, pasando de
casos individuales a perfiles recurrentes.

Se aplicaron técnicas multivariantes segun la tipologia de las variables: Biplot Logistico
Externo (BLE) para datos binarios y HJ Biplot para cuantitativas y algoritmos de
segmentaciéon CHAID para variables categodricas. Este enfoque permitié detectar
agrupaciones significativas, factores de vulnerabilidad y contextos con mayores
dificultades.

2 + F N 7
4
1:5 [~ ¢ Conoces alguna asociacion de pacientes? + 4
- + + +
" +
r + . a

5 Soljcitud Gradd

+ i
+4 T ol : T
0.5 - o Jag‘a(:lda ~»~_mejorar comunicacion otras personas 7
+ N z Ehsiot ‘a mejorar comunicacion medico
+ + sioterapia i j
' + 4 Actividad-fisi elajacion nﬁ’/ ‘Terapla qcupacwnal
P —Ediosgor almentard TSSO Recrsos Sotiges - |
(%) ucaci nentari 1
= 1 Informacién enfermedad especiar]]\sta Tratamiento ac ua?mente, o+
< N - T hy [ Obstaculo Fisico, +
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05+ I } —_— -
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+ + ‘
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’ + N Otros Obstaculos
B J
2k |
-2.5 ‘
1 | 1 I I |
-2 -1 0 1 2 3

Axis 1

Figura 2: Representacién del BLE en funcién de la tipologia de variables con R? >
0.25. donde el color azul oscuro agrupa los factores percibidos como beneficiosos
en la recuperacion, el verde sefiala aspectos relacionados con asociaciones, el
amarillo indica necesidades formativas y el rojo representa los obstaculos
percibidos tras la enfermedad.

B

¢Existen méas grupos?
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Segmentar
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No

Figura 3: Esquema iterativo del algoritmo CHAID
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4. Orientacion practica y utilidad de los resultados

El objetivo final fue garantizar que la metodologia respondiera a preguntas concretas
sobre perfiles de personas, contextos de mayor dificultad y dimensiones de la vida que
requieren atencion conjunta.

La estadistica no sustituye la experiencia de las asociaciones ni de la red de apoyo, sino
que organiza realidades complejas y proporciona una base solida para la toma de
decisiones informadas.

De este modo, la metodologia actia como puente entre la vivencia de los pacientes y
cuidadores y la planificacion de servicios, transformando los datos en informacion util
para mejorar los apoyos y servicios ofrecidos por AELCLES.

Conviene senalar que los resultados deben interpretarse en el marco de la muestra
analizada y del caracter exploratorio del estudio. Si bien los patrones identificados
permiten describir tendencias consistentes y aportar evidencia relevante sobre el impacto
socioecondmico de estas patologias, la generalizacion de los hallazgos requiere futuras
investigaciones con disenos longitudinales y muestras mas amplias o representativas.

El analisis estadistico fue realizado por el equipo de la Facultad de Ciencias — Grado en
Estadistica de la Universidad de Salamanca, liderado por D* Maria Anciones Polo,
Profesora de Estadistica del Area de Estadistica e Investigacién Operativa, y el
alumno D° Isaac de iscar Loépez, quienes aplicaron las técnicas multivariantes y
supervisaron la organizacién y limpieza de la base de datos.

Este enfoque demuestra que la colaboracién entre el ambito académico y el social es no
solo posible, sino enriquecedora, permitiendo generar evidencia aplicada que contribuya
directamente a optimizar la atencidon integral de personas con enfermedades
oncohematolégicas, de sus familias y de quienes les cuidan.
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RESULTADOS

Impacto laboral

El diagndstico de una enfermedad hematologica supone, para muchas personas
participantes, un punto de inflexién en su trayectoria laboral.

« En todas las patologias oncohematolégicas analizadas, mas del 65 % de las
personas afirma que la enfermedad ha influido de manera negativa en su
situacion laboral, con cifras especialmente altas en determinadas afecciones: en el
caso del linfoma de Hodgkin este porcentaje alcanza un 78,1%, seguido de las
leucemias crénicas con un 73,9%, el linfoma no Hodgkin con un 73,3% vy la
leucemia mieloide aguda con un 69,6%.

a b.
= No =S| nNo = Sj
C. d.
< - X aNo = Sj
=0-50€ =51-100€ =101-200€ =201-300C =Masde300€

Figura 4. Distribucién absoluta del impacto del diagnéstico en su ambito laboral.
econoémico y social: (a) situacion laboral. (b) situacién econémica. (c) gastos
mensuales afiadidos y (d) solicitud de discapacidad.
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Aunque los trastornos hematoldgicos no cancerosos también muestran afectacion laboral,
el porcentaje se situa en un 57,1 %, reflejando un impacto menor en comparacién con las
enfermedades oncoldgicas, segun nuestra muestra. Estos datos evidencian que las
enfermedades oncohematolégicas tienen un efecto considerable y prolongado
sobre la capacidad de mantener la actividad laboral en las personas participantes.

La diferencia entre enfermedades oncoldgicas y no oncoldgicas pone de relieve cdmo las
necesidades de tratamiento, los efectos de la enfermedad y la aparicion de secuelas
funcionales influyen directamente en la vida profesional de las personas afectadas,
consolidando situaciones de vulnerabilidad laboral y la necesidad de medidas de apoyo
especificas.

- Incapacidad laboral y situacién posdiagnéstico -

Las tasas mas elevadas de solicitud de incapacidad laboral se concentran en
enfermedades asociadas a una mayor carga fisica sostenida o a la presencia de secuelas
funcionales relevantes. Los datos evidencian el impacto prolongado sobre la capacidad
para mantener la actividad laboral.

 En este sentido, el mieloma registra un 45,5% de solicitudes de incapacidad
laboral, seguido del linfoma de Hodgkin con un 43,8% y del linfoma no Hodgkin
con un 43,3%.

» La leucemia mieloide aguda presenta una tasa del 37,0%, mientras que en los
trastornos hematolégicos no cancerosos el porcentaje desciende hasta el 14,3%.

En relacion con la situacion laboral actual, destaca la elevada presencia de incapacidad
laboral en practicamente todas las enfermedades oncohematoldgicas analizadas:

» La leucemia linfoblastica aguda alcanza un 42,1%, seguida del linfoma no Hodgkin
con un 40%, el mieloma con un 36,4%, la leucemia mieloide aguda con un 34,8% y
el linfoma de Hodgkin con un 31,3%.

« El mieloma presenta un patron especialmente complejo desde el punto de vista
laboral, con un 39,4% de personas en situaciéon de jubilacién o prejubilacién y un
12,1% que refiere dificultades para reincorporarse al trabajo.

18

Informe AELCLES - Impacto laboral, econémico y social de las enfermedades oncohematoldgicas en Espafia



En conjunto, los datos a estudio reflejan que la reincorporacion laboral plena continua
siendo minoritaria en muchas enfermedades oncohematolégicas, presentando con
frecuencia situaciones de incapacidad o de salida definitiva del mercado laboral.

Impacto econdmico

La mayoria de las personas participantes declara un empeoramiento de su situacion
economica tras el diagnostico, con especial incidencia en leucemias y linfomas.

» En concreto, el 82,6% de las personas con leucemias crénicas senala un deterioro
econdmico, seguido del 78,9% en leucemia linfoblastica aguda, el 75,0% en
linfoma de Hodgkin y el 70% en linfoma no Hodgkin.

» Aunque el impacto también esta presente en otras enfermedades, los porcentajes son
algo inferiores, situandose en el 57,6% en mieloma y en el 57,1% en trastornos
hematolégicos no cancerosos.

Estos datos reflejan en la muestra seleccionada una afectacion econémica relevante y
transversal, con diferencias segun el tipo de enfermedad y su evolucion clinica.

En paralelo, se identifican gastos mensuales adicionales significativos, con variaciones
claras entre enfermedades:

« En leucemia mieloide aguda, el 34,8% de las personas participantes declara asumir
gastos superiores a 300 € al mes, mientras que en leucemia linfoblastica aguda, el
26,3% también supera esa cantidad.

» Por su parte, en leucemias créonicas y linfoma de Hodgkin predominan los gastos
mensuales situados entre 101 y 200 €.

En conjunto, los datos muestran que las enfermedades de progresion mas rapida o
agudas se asocian con mayores gastos directos asumidos por pacientes y familias.

Asimismo, evidencian que el impacto econdémico no es homogéneo entre
enfermedades, lo que pone de manifiesto la necesidad de desarrollar medidas de apoyo
adaptadas a las distintas realidades clinicas y sociales.
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Impacto social

El impacto social de las enfermedades oncohematoldgicas se extiende de manera
relevante al entorno cercano, especialmente a las personas que asumen funciones de
cuidado. Esta realidad se traduce en una carga laboral indirecta sustancial, que en
muchos casos implica modificaciones importantes en la situacién profesional y econémica
de quienes acompanan el proceso de enfermedad. Los datos muestran que una
proporcion considerable de personas cuidadoras ha tenido que dejar de trabajar, con
mayor frecuencia en patologias de progresion mas rapida.

Asi, el abandono laboral alcanza el 34,8% en leucemia mieloide aguda, el 30,8% en
otros canceres hematolégicos, el 28,1% en linfoma de Hodgkin y el 26,3% en
leucemia linfoblastica aguda, mientras que en el caso de pacientes con leucemias
cronicas, esta cifra desciende hasta el 8,7%.

Ademas del abandono laboral, muchas personas cuidadoras han tenido que solicitar bajas
laborales o excedencias para poder asumir las responsabilidades derivadas del cuidado.

Esta situacion se observa especialmente en contextos de mayor intensidad asistencial,
como la leucemia mieloide aguda, donde el 43,5% de las personas cuidadoras ha

requerido este tipo de medidas; seguida de la leucemia linfatica aguda, con un
36,8%, y el mieloma multiple, con un 30,3%.

Otos 80 Parop

Vaiivo de los entetivrea Todrey

Hyos Hemnanog

Figura 5. Apoyos y dinamicas de cuidado durante el tratamiento (a) Cuidador
principal. (b) Solicitud de baja laboral por parte del cuidador

Estos datos evidencian a nivel muestral, que el impacto no se limita a la persona
diagnosticada, sino que determinadas enfermedades generan una elevada carga
organizativa, emocional y econdmica en el entorno familiar y social, subrayando la
necesidad de medidas de apoyo especificas dirigidas también a quienes cuidan.
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CONCLUSIONES

Los resultados, de caracter exploratorio y circunscritos a la muestra analizada, confirman
que el impacto de las enfermedades oncohematolégicas trasciende el ambito
estrictamente sanitario y se proyecta de manera directa sobre las dimensiones laboral,
econdmica y social de las personas afectadas y de su entorno cercano.

Este analisis permite visibilizar como la experiencia de la enfermedad se extiende mas
alla del proceso clinico, condicionando trayectorias profesionales, autonomia
econdmica y dinamicas sociales: la pérdida de estabilidad laboral, el incremento
sostenido de gastos asociados al proceso de enfermedad y la elevada implicacion del
entorno familiar, especialmente de las personas cuidadoras, evidencian la magnitud de
una realidad compleja que requiere ser comprendida desde un enfoque integral.

Nuestro estudio muestra que, aunque el impacto es generalizado, existen patrones
diferenciales segun la tipologia y el curso clinico de la enfermedad. Los cruces de
variables revelan diferencias relevantes en aspectos clave como la solicitud de
incapacidad laboral, la situacion laboral actual, el nivel de gasto mensual asumido y la
repercusion laboral en las personas cuidadoras. Estas variaciones ponen de manifiesto
que la experiencia socioeconémica no es homogénea y que determinadas
enfermedades concentran mayores niveles de vulnerabilidad social, econémica o
laboral, tanto en pacientes como en su entorno cercano.

Asimismo, los datos obtenidos evidencian que la incapacidad laboral y la salida parcial
o definitiva del mercado de trabajo son realidades frecuentes, con dificultades
relevantes para la reincorporacion laboral plena.

En paralelo, el impacto econémico se manifiesta tanto en el deterioro de la situacion
financiera tras el diagnéstico como en el aumento de gastos mensuales directos,
mientras que el entorno cuidador asume una carga laboral indirecta significativa que en
muchos casos implica renuncias profesionales o modificaciones sustanciales de la
actividad laboral.
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0 RECOMENDACIONES

A partir de los resultados obtenidos, AELCLES plantea un conjunto de recomendaciones
orientadas a abordar de forma integral el impacto laboral, econémico y social asociado a
las enfermedades hematoldgicas.

Estas propuestas se estructuran en distintos ambitos de actuacién con el objetivo de
contribuir a mejorar la calidad de vida de las personas afectadas y de su entorno cuidador,
asi como a favorecer respuestas institucionales mas ajustadas a la realidad social
identificada.

Ambito laboral Ambito econémico

Reconocimiento normativo de los
gastos asociados a la enfermedad,

garantizando el acceso de los

» Implantaciéon de protocolos parala .
reincorporacion progresiva al

empleo que tengan en cuenta el tipo

de patologia, la evolucion clinica y la

pacientes a la innovacién terapéutica y

presencia de secuelas fisicas o la equidad en todo el territorio
cognitivas. nacional.
Adaptacion real del puesto de Ayudas econémicas para pacientes

trabajo mediante jornadas, tareas y
ritmos de trabajo, que promuevan
entornos laborales flexibles y seguros.

Proteccion efectiva frente a la
discriminacion por
asegurando el
mantenimiento  de

laboral
enfermedad,
derechos vy
oportunidades profesionales.
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y cuidadores/as teniendo en cuenta
sus necesidades derivadas del
proceso asistencial.

Mejora de las prestaciones de
incapacidad temporal y permanente,
reduciendo la vulnerabilidad

econdémica de las personas afectadas.
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Ambito social

Reconocimiento efectivo de los
derechos especificos de |las
personas cuidadoras de pacientes
oncohematoldgicos, considerando su
papel esencial en el proceso de
atencion y acompanamiento.

servicios de
social y
psicolégico accesibles y continuados.

Impulso de
acompanamiento

Coordinacion sociosanitaria para
garantizar una atencién integral que
contemple todas las dimensiones que
impactan en el proceso de una
enfermedad oncohematolégica

Llamada a la accién >

Ambito institucional

Integrar el impacto social y laboral
en las evaluaciones sanitarias y en la
planificacion de politicas publicas.

Incorporar estructuralmente a las
asociaciones de pacientes en los
organos de disefio, implementacién y
evaluacion de estrategias publicas.

Impulsar estudios que analicen la
calidad de vida, la situacién laboral
y el retorno al empleo para generar
evidencia que oriente la toma de
decisiones a las necesidades reales de
los pacientes.

AELCLES insta a administraciones publicas, instituciones sanitarias,
agentes sociales y empleadores a avanzar de forma coordinada hacia
modelos de atencién y proteccidén social que respondan a las
necesidades reales identificadas en este estudio.

La adopciéon de medidas concretas en los ambitos laboral,
economico y social constituye una oportunidad para reducir
desigualdades, promover la inclusién y fortalecer el bienestar de las
personas con enfermedades oncohematolégicas y de sus familias.
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