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Recomendaciones para una atencidn del cancer equitativa, diversa e inclusiva en
Europa

«ldentificar las razones por las que las personas no se sienten
escuchadas o apoyadas o se sienten desfavorecidas es muy
importante si nuestro objetivo es tratar de mejorar la supervivencia y
el bienestar entre los pacientes». Karl smith-Byrne, paciente con cancer de recto,

epidemidlogo molecular, Universidad de Oxford

El derecho de todas las personas a acceder al sistema de salud estd protegido en el articulo 35 de la
Carta de los Derechos Fundamentales de la Union Europea (UE)!, pero el acceso a la atencidn del
cancer y los resultados para los jévenes pueden variar considerablemente dependiendo de una
multitud de factores.

Algunos de estos factores estdan demostrados en el Registro de Desigualdades® de la Comisién de la
UE, que proporciona datos sobre las disparidades entre los estados miembros y las regiones; y la Red
Europea de Organismos para la Igualdad®, que informa sobre las desigualdades conocidas que
afectan a los resultados sanitarios en toda la UE. Sin embargo, no se capturan plenamente
determinadas dimensiones clave, como la etnia, la condiciéon de migrante, la identidad de género, la
orientacion sexual o, por ejemplo, la neurodiversidad; los cuales se han encontrado como predictores
importantes de los resultados de los tratamientos del cancer. *®

Alcanzar la equidad en la atencién del cancer sigue siendo un objetivo dificil de alcanzar para las
instituciones, los proveedores de atencién médica, los investigadores y las comunidades de pacientes
por igual. A medida que navegamos por las complejidades de abordar las desigualdades del cancer,
se vuelve imperativo explorar colectivamente soluciones posibles inmediatas, a mediano y largo
plazo.

Este documento tiene la intencién de servir y dar forma al discurso informando sobre un proceso de
multiples partes interesadas y colaborativo destinado a revelar recomendaciones procesables
disefiadas para ser aspiracionales, alcanzables y transformadoras.

Equidad, diversidad e inclusién en la atencién del cancer

Equidad, Diversidad e Inclusidn {EDI) en la atencion del cancer abarca los principios de equidad,
accesibilidad y respeto por las diferencias individuales para garantizar que todas las personas
reciban apoyo, servicios adecuados y oportunos para lograr resultados éptimos de salud.

Esto incluye abordar las barreras sistémicas y las disparidades en el acceso a la atencién médica,
entrega y los resultados basados en factores como la raza, el origen étnico, el estatus
socioecondmico, la identidad de género, la orientacidon sexual, la discapacidad o la ubicacion



geografica. La EDI en la atencidon del cancer implica promover el acceso equitativo a la prevencion del
cancer, la deteccion, el diagnéstico, el tratamiento y los servicios de atencién de apoyo para diversas
poblaciones, incluidas las comunidades marginadas y minorizadas. También implica fomentar
practicas de atencion culturalmente competentes, proporcionar comunicacién centrada en el
paciente y la toma de decisiones, y crear entornos de salud inclusivos que se adapten a las
necesidades y preferencias Unicas de todas las personas afectadas por el cancer. En tltima instancia,
el EDI en la atencidn del cancer tiene como objetivo reducir las disparidades, promover la equidad
en la salud y mejorar la calidad de la atencidn y los resultados para todas las personas afectadas
por el cancer.

Para hacer frente a esto, Youth Cancer Europe introdujo un flujo de trabajo EDI en el proyecto
«European Network of Youth Cancer Survivors» cofinanciado por la Comision Europea
(EU-CAYAS-NET EU4H-2021-PJ-04:101056918).

Una revisidn bibliografica exhaustiva y una revision de la literatura gris examinaron articulos,
limitdndose a aquellos que cumplian los criterios especificados; se llevé a cabo una encuesta
transversal de pacientes en linea en 12 idiomas europeos, y una segunda encuesta para proveedores
de atencién médica explord las politicas y practicas de EDI existentes en las instituciones sanitarias. A
finales de 2023, una consulta de multiples partes interesadas en Rumania examind consideraciones
clave para las necesidades educativas y de formacién del EDI en el ecosistema de atencién al cancer.

El proceso fue dirigido por un grupo diverso de trabajo de diferentes origenes y profesiones, la
mayoria de los cuales son jévenes que viven con y mas alla del cancer.

Sobre la base de nuestros hallazgos, nos centramos en cuatro areas importantes para garantizar la
equidad y la inclusiéon en la atencidon del cdncer y agrupamos nuestras recomendaciones de la
siguiente manera:

1. Raza, etnia, cultura, condicion de refugiado o migrante: Abordar las disparidades y
garantizar el acceso equitativo a la atencidn del cancer para las personas de diversos
origenes raciales, étnicos y culturales, incluidos los refugiados y los migrantes.

2. Identidad de género y orientacién sexual: Promover la conciencia y el apoyo a las personas
LGBTQ+ afectadas por el cancer, asegurando que reciban atencidn respetuosa e inclusiva
independientemente de su identidad de género u orientacion sexual.

3. Edad, desarrollo fisico, mental, y bienestar: Reconocer las necesidades unicas de las
personas en diferentes etapas de la vida, incluidos nifios, adolescentes y adultos jovenes, y
reconocer el estado de salud mental y la neurodiversidad como determinantes importantes
de los resultados de salud.

4. Educacion, carrera y estatus socioeconémico: Abordar los determinantes sociales de la salud
y garantizar que las personas de todos los origenes socioeconémicos tengan acceso a
atencién médica de calidad contra el cancer, independientemente de su nivel de educacion,
situacion profesional o condiciones de vida.

El 41% de los jovenes con cancer no se sienten representados por los
folletos y otra informacion que les proporcionan las instalaciones sanitarias




Igualdad significa que todos reciben las mismas cosas o tratamientos. Es como darle a todos los
zapatos del mismo tamafio, incluso si algunas personas necesitan zapatos mas grandes o mas
pequeios.

La equidad significa que todos obtienen lo que necesitan para ser justos. Es como dar zapatos de
diferentes tamafios a diferentes personas para que los zapatos de todos les queden bien.

En la atencion del cdncer, esto podria significar proporcionar exdmenes de deteccion

de cancer gratuitos o de bajo costo en comunidades desatendidas donde las personas pueden
tener menos acceso a la atencién médica. También podria significar ofrecer servicios de
interpretacion de idiomas o asistencia de transporte para garantizar que todos puedan acceder a
tratamientos contra el cancer, independientemente de su idioma o la capacidad de viajar.
Significaria reconocer y respetar las preferencias, creencias y valores individuales relacionados con
el cuidado de la salud, o, por ejemplo, proporcionar informacidn en formatos faciles de escribir en
lenguaje, utilizando diagramas visuales y creando entornos propicios para las necesidades de los
individuos neurodiversos, como minimizar el ruido, las luces brillantes y las areas de espera
concurrido.

Luchar por la equidad en la atencion del cancer es esforzarse por que todos tengan la mejor
oportunidad de mejorar su salud.

El articulo 21 de la Carta de los Derechos Fundamentales' de la Unién Europea
prohibe la discriminacién por motivos de género, raza, color, origen étnico o
social, caracteristicas genéticas, lengua, religion u otras creencias, opiniones
politicas, pertenencia a una minoria nacional, patrimonio, nacimiento,
discapacidad, edad u orientacion sexual.

Hay 9 motivos de discriminacion:

1. Género: incluye hombre, mujer o transgénero (ver «legislacion que cubre la
discriminacion» a continuacion)

2. Estado civil: incluye personas solteras, casadas, separadas, divorciadas, viudas,
parejas civiles y ex parejas civiles

3. Situacién familiar: esto se refiere al padre de una persona menor de 18 anos o al

cuidador principal o padre/ madre de una persona con una discapacidad.

Orientacién sexual: incluye gay, lesbiana, bisexual y heterosexual

Religién: significa creencia religiosa, trasfondo, perspectiva, o ninguna

Edad: esto no se aplica a las personas menores de 16 afnos

Discapacidad: incluye personas con discapacidades fisicas, intelectuales, de

aprendizaje, cognitivas o emocionales y una serie de afecciones médicas.

Raza: incluye raza, color de piel, nacionalidad u origen étnico

Pertenencia a la comunidad némada
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Estos son conocidos como los terrenos protegidos.

Por ejemplo...

Con arreglo al Derecho de la UE, una persona transgénero que sufre discriminacién

derivada de su reasignacion de género o transicion estd protegida por motivos de género.
é¢Como se relaciona esto con la atencion del cancer?

Las personas transgénero pueden posponer la busqueda de atencién médica debido al
miedo a la discriminacion o al estigma, lo que lleva a un diagnéstico tardio del cancer e
inicio del tratamiento. Algunos tratamientos contra el cancer pueden interactuar con la
terapia hormonal que afirma el género comunmente utilizada por las personas
transgénero, lo que puede complicar los regimenes de tratamiento o causar efectos
adversos. Cuando las personas transgénero se encuentran con proveedores de atencion
médica que carecen de conocimiento o sensibilidad con respecto a los problemas de salud
transgénero, puede conducir a una atencién subdptima o recomendaciones de
tratamiento inadecuadas. También pueden experimentar angustia psicoldgica adicional
relacionada con el diagndstico y el tratamiento del cdncer, agravada por el estigma

existente, la discriminacion o el aislamiento social.

Nuestro enfoque

Revisidn bibliografica

Se realizd una revisidn bibliografica y una revision de literatura gris y se examinaron 1.519
articulos, reduciéndose a 914 para su inclusidn a través de criterios de edad, categoria y regién. Al
aplicar los criterios de la regién «especifica de Europa», se aceptaron 90 articulos para su
inclusién. El 31% de los articulos se centraron especificamente en la infancia y el 11 % en
adolescentes y adultos jovenes (AYA). Temas como el género y la sexualidad, la familia y la
educacién o la carrera no estaban bien representados en la literatura europea en comparacién con
la literatura global. A partir de la literatura gris, se identificaron 27 fuentes relevantes, incluidas
paginas web oficiales (48 %) e informes (28 %), y la mayoria se centré en «Race & Ethnicity» y
«Gender & Sexuality».

Encuestas en linea

Se lanzé una encuesta transversal en linea (encuesta de pacientes) en 12 idiomas europeos
(alemdn, inglés, italiano, espafiol, francés, neerlandés, ruso, ucraniano, rumano, lituano, esloveno
y croata). Se alenté la participacion de los grupos minoritarios mediante la promocién de
encuestas especificas en organizaciones centradas en las poblaciones minoritarias. Un total de 128
encuestados con una experiencia vivida de cancer (edad promedio 30,9), de 25 paises diferentes
completaron la encuesta andénima. Se utilizaron andlisis descriptivos para resumir informacion
demografica, médica y analisis de contenido cualitativo para la codificacidén de respuestas cortas a




las preguntas abiertas. Los resultados fueron triangulados por 3 investigadores independientes e
informaron la redaccién de recomendaciones.

Una segunda encuesta explord las politicas y practicas de EDI existentes en las instituciones de
salud (HCP Survey). La encuesta fue completada por 77 encuestados (edad media de 51 afios),
procedentes de 22 paises de la UE. La mayoria, el 97 % de los encuestados, provenia de roles de
salud especificos del cancer, incluyendo hematooncélogos pediatricos, enfermeras, residentes
pediatricos, oncdlogos de radiacion, investigadores y consultores. Las respuestas de la encuesta
revelaron que los profesionales sanitarios europeos reconocen la importancia del EDI, pero buscan
mas educacion y oportunidades de compromiso.

Consulta y taller de multiples partes interesadas (workshop)

Celebrado en Rumania, el "De prejuicio al progreso: La Mesa Redonda y Taller de Equidad,
Diversidad e Inclusién" dio la bienvenida a 37 participantes que representaban a 17 paises en
diversos roles, incluidos defensores de pacientes, investigadores, proveedores de atencion médica,
académicos y grupos de interés locales, expertos en politicas de salud y responsables politicos.
Entre ellos participaron representantes del Ayuntamiento de Cluj-Napoca, el Consejo Internacional
de Cluj-Napoca, la Facultad de Salud Publica de la Universidad de Babes-Bolyai, el Instituto de
Oncologia Prof. Dr. lon Chiricuta, la Universidad Médica de Viena, la Sociedad Europea de
Enfermeria Oncolégica (EONS), el Departamento de Inclusién Global del Instituto Mundial para la
Paz (PATRIR), los grupos de pacientes Alike y Little People Rumania y los grupos de promocion
ambulatorios y Hermandad Queer. Los aprendizajes clave de los debates destacaron la necesidad
de una perspectiva paneuropea en el desarrollo de contenidos educativos adaptados a los
proveedores de asistencia sanitaria, los investigadores y los defensores de los pacientes. Se hizo
hincapié en el lenguaje inclusivo, el contenido interactivo, la aplicaciéon en el mundo real a través
de estudios de casos y la participacién de personas con experiencia vivida en la creacién de
contenido.

Recomendaciones

Fortalecimiento de EDI en la investigacidon: mejorar la recopilaciéon de datos
de los pacientes y mejorar la diversidad del equipo de investigacion

Los Estados miembros de la UE deben mejorar sistemdaticamente y dentro de los limites legales los
datos que poseen para la etnia, la identidad LGBTIQ+, el desarrollo psicosocial, la calidad de vida, la
salud fisica y mental, la educacion, el estatus socioecondmico y los derechos laborales de los
pacientes con cancer. La UE debe trabajar para lograr una recopilacion normalizada de datos que se
comparta a través de la Plataforma de Politica Sanitaria de la UE junto con otras iniciativas
importantes de la UE. Debe concederse un mismo peso a los esfuerzos por aumentar la diversidad y
la inclusion en el personal sanitario y de investigacion.

Mejorar EDI en los servicios oncoldgicos: proporcionar atencion
culturalmente sensible y promover una representacion diversa en los equipos
de salud

Los servicios contra el cancer deben desarrollar, mejorar e implementar atencién culturalmente
sensible, asegurando que los pacientes reciban apoyo que respete sus necesidades culturales,



psicosociales, financieras, educativas, reproductivas y sexuales. Los servicios inclusivos contra el
cancer también requieren la promocién de una representacion diversa en los equipos de atencion
para reflejar mejor las comunidades a las que sirven. Los pacientes con experiencia vivida deben
participar activamente en el desarrollo de estrategias de salud, las decisiones de financiacién y los
servicios de construccién y la co-creacién de nuevas politicas relacionadas con su atencién,
fomentando un enfoque colaborativo que priorice sus perspectivas y necesidades unicas.

Fomentar la diversidad y la inclusion dentro de las organizaciones de
pacientes

Las organizaciones de pacientes deben tener un enfoque mas proactivo para lograr la diversidad y la
inclusion reclutando activamente a personas de diversos origenes, proporcionando capacitacion
sobre competencia cultural y sensibilidad e implementando politicas y practicas que promuevan la
inclusion y la equidad dentro de la organizacién. Al abrazar la diversidad y la inclusién, las
organizaciones de pacientes pueden servir mejor a sus comunidades y abogar por politicas y
servicios de salud mas equitativos.

Introduccion de un plan de estudios interactivo innovador y un conjunto de herramientas para
formar a los formadores destinados a transformar la atencidn del cancer a través de los
principios de diversidad, la equidad e inclusion

Pronto se lanzara dentro del proyecto cofinanciado por la Red Europea de Jévenes Sobrevivientes
del Cancer de la UE, nuestro programa integral disefiado para equipar a los médicos, proveedores
de atencion médica, organizaciones de pacientes y comunidades, investigadores e instituciones
educativas con habilidades y conciencia esenciales para abordar los prejuicios y adaptar la
atencién del cancer a los grupos desatendidos.

Los mddulos cubrirdan una variedad de temas, incluyendo competencia cultural, contextos legales y

culturales de desigualdad, lenguaje inclusivo, seguridad psicolégica, apoyo familiar, autonomia del

paciente, identificacion y desafio de discriminacion, evaluacién holistica de las necesidades de los
pacientes, practicas de investigacién inclusivas y abogacia efectiva.

M3s detalles que se anunciaran en beatcancer.eu
Para consultas, por favor envie un correo electrénico

Victor Girbu victor@youthcancereurope.orgy

Katie Rizvi katie@youthcancereurope.org
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El 60% de los profesionales sanitarios
informaron que no habian oido hablar de las
politicas y practicas de EDI en su entorno

laboral

Acciones

Para ayudar a los miembros de la UE a cumplir las tres recomendaciones, la siguiente seccidn ofrece
ejemplos de acciones especificas disefiadas para ser medidas, realistas y viables. Estas acciones se
agrupan en cuatro areas de interés de acuerdo con las recomendaciones. El cuadro es ilustrativo; las
acciones se extienden a través de los cuatro ambitos de interés y no se excluyen mutuamente. Esta
configuracidn es particularmente efectiva para abordar la interseccionalidad, solucionar problemas
qgue afectan a las personas de maneras diferentes y superpuestas, y garantizar que abordemos las
necesidades de todos.

Areas focales

Recomendaciones

Fortalecimiento de EDI
en la investigacion:
mejorar la recopilacién
de datos de los
pacientes y mejorar la
diversidad del equipo
de investigacion

Mejorar EDI en los servicios oncoldgicos: proporcionar
atencion culturalmente sensible y promover una
representacion diversa en los equipos de atencion

Fomentar la diversidad
y la inclusion dentro de
las organizaciones de
pacientes

Datos y monitoreo

Representacion y abogacia

Servicios y accesibilidad

Conocimiento y educacion

Raza, etnia,

Integrar las experiencias
étnicas y migratorias en la

Integrar la representacion
diversa de la comunidad en la

Proporcionar intérpretes y
traducir mensajes de salud

Proporcionar capacitacion
sobre humildad cultural a

cultura, ; >y - ot
fugiad investigacion sobre el toma de decisiones publica los proveedores de
re' ugladosy cancer y el monitoreo de atencion médica
migrantes datos Mejorar los mensajes de salud | Proporcionar servicios
publica para diversas culturalmente informados
poblaciones
Identidad de Fomentar y apoyar la Aumentar la visibilidad y la Proporcionar apoyo psicosocial | Proporcionar estrategias de
géneroy investigacion LGBTIQ+ sensibilizacion integral sensibilizacién y apoyo para

orientacion
sexual

Incluir sexo, género y
orientacién sexual en las
estrategias de salud

Disefar intervenciones
adaptadas para la salud
reproductiva y sexual

el género, la sexualidad, la
fertilidad y el apoyo
familiar

Edad,
bienestar
fisico y mental

Implementar atencién
psicosocial del cancer
para todas las edades y
todos los tipos de cancer

Promover la investigacion
sobre discapacidades
visibles e invisibles

Incluir a los jovenes en las
decisiones de salud y co-crear
modelos de atencién holistica

Crear politicas y auditorias de
accesibilidad para apoyar a las
personas con discapacidad

Abordar el sesgo negativo en
los mensajes de salud publica

Ofrecer prehabilitacion y
rehabilitacién

Coproducir capacitacién
para una comunicacion
apropiada para la edad con
personas con cancer y mas
alld de ella

Educacion,
carreray

Crear un grupo de trabajo
dentro de la Comisién de

Legislar para politicas de
empleo inclusivas para las

Ampliar la cobertura de seguro
de salud para adultos jévenes

Educar a los pacientes y a
la familia sobre sus




estatus

socioecondmic

o (SES)

la UE para supervisar los personas que viven con sin empleo estable derechos y oportunidades

derechos educativos y cancer y mas alla laborales

laborales de los jovenes Promover las mejores practicas

supervivientes de cancer Co-crear programas para en la atencion del cancer para Mejorar los mensajes de
apoyar a los pacientes y superar las disparidades salud publica en las
familias que se enfrentan a geograficas poblaciones rurales y con
dificultades financieras o bajos ingresos

desafios educativos

Acciones para hacer frente a las disparidades relacionadas

con

raza, etnia, cultura, condicion de migrantey
refugiado

«Habria sido mas facil si hubiera habido mas oportunidades de involucrar
a mis padres que viven en otro pais y no hablan el idioma local durante las
conversaciones y no solo después». Participante encuesta en linea

Datos y monitoreo

Integracion de las experiencias étnicas y migratorias en la investigacion sobre
el cancer y el monitoreo de datos

En la Encuesta de Pacientes, el 12 % de los encuestados recibié al menos parte de su tratamiento
fuera de su pais de origen, lo que sugiere que es necesario aumentar la inclusién en la investigacion
europea sobre el cancer y el monitoreo de los datos. Abordar esta brecha requiere integrar analisis
detallados de la etnia, los antecedentes culturales y las experiencias de los refugiados en la
investigacion, con un enfoque en las implicaciones de la genética, la raza y los resultados del
tratamiento.*”® Ademas, mejorar las politicas de recopilacién de datos, diversificar los equipos de
investigacion y estandarizar los datos en todos los paises son medidas esenciales para garantizar la
atencién centrada en la persona para todos los pacientes, en particular los migrantes.’

Representacion y abogacia

Integrar la representacion diversa de la comunidad en la toma de decisiones

Crear oportunidades y estructura para una coproduccion significativa con grupos subrepresentados y
minoritarios e incluir la voz del paciente a través de todos los niveles de toma de decisiones. Para




lograr esto, involucrar a facilitadores interculturales que puedan proporcionar a los profesionales de
la salud informacion sobre las necesidades de los pacientes y sus familias, al tiempo que ofrecen
informacién, asesoramiento y apoyo. °

Mejorar el apoyo especifico a diversas poblaciones

Crear apoyo especifico para diferentes origenes y poblaciones étnicas. Este trabajo también debe
tener en cuenta a los migrantes, sus caracteristicas bioldgicas, los niveles de educacién y los
enfoques de salud para desarrollar programas de comunicacién adaptados, pero también respetar
sus normas y creencias culturales. ° Estos programas deben ser desarrollados por las propias
comunidades, para ellas mismas, para garantizar la eficacia al abordar sus necesidades Unicas.

Servicios y accesibilidad

Proporcionar intérpretes y traducir mensajes de salud publica

La encuesta de HCP delined claramente la necesidad de apoyo lingtiistico, incluida la interpretacion y
la traduccién. La traduccion debe considerarse no solo para folletos informativos y carteles, sino
también para listas de verificaciéon quirdrgicas, formularios de consentimiento, registros médicos e
informacion del seguro. La provisién y promocion de eventos y grupos de apoyo también deben
proporcionarse en otros idiomas, en particular para los inmigrantes.*

Proporcionar servicios culturalmente informados

Considerar las creencias y los valores de los pacientes y sus comunidades dentro de los servicios,
incluidos los aspectos médicos de la atencién y los determinantes socioeconémicos. Esto podria
lograrse proporcionando programas de navegacidn de pacientes y apoyo intercultural para ayudar a
navegar el sistema de salud.'® Demostrar la viabilidad y aceptabilidad de estos servicios a través de
estudios piloto, luego escalar estas intervenciones a nivel nacional para mejorar la accesibilidad y la
eficacia de la atencidn sanitaria.™

Conocimiento y educacion

Proporcionar capacitacion sobre humildad cultural a los proveedores de
atencion médica

En la Encuesta de Pacientes, el 10% de los participantes informdé haber experimentado o
presenciado discriminacion relacionada con la raza, el origen étnico, la nacionalidad, la cultura y la
religion. La encuesta de HCP demostrd un alto interés en la capacitacién relacionada con estos
factores. La formacion debe pasar mas alla de la «competencia cultural», que tiene el potencial de
sugerir un punto de conciencia finito o ultimo y puede conducir a la complacencia. En cambio, la
«humildad cultural» debe ser abrazada, ya que reconoce la importancia de permanecer abierto al
aprendizaje. *?
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El 16% de los jévenes informaron haber estado expuestos a
un lenguaje racialmente cargado o deshumanizante durante o
después de su atencidon oncoldgica
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Acciones para hacer frente a las disparidades relacionadas

con

identidad de género y orientacion sexual

«Los problemas de fertilidad son una preocupacién para todos los

jovenes, no solo para las mujeres».
Participante encuesta en linea

Datos y monitoreo

Fomentar y apoyar la investigacion LGBTIQ+

Involucrar a investigadores y profesionales de la salud para priorizar la diversidad y la
interseccionalidad en la investigacién LGBTIQ+, en particular su impacto en la supervivencia al
céncer, el bienestar y los problemas de fertilidad.’® Las respuestas de la encuesta de pacientes y
profesionales de la salud subrayaron una brecha significativa en la informacién sobre este tema
critico.

Representacion y abogacia

Aumentar la visibilidad y la sensibilizacion

En la Encuesta de Pacientes y en el taller, hubo indicios de que la discriminaciéon contra diversos
géneros dentro del sistema de salud impacté en la participacién de los pacientes. Garantizar la
ausencia de discriminacién por motivos de género y orientacién sexual debe convertirse en un
objetivo fundamental para todos los Estados miembros de la UE. Las acciones inmediatas deben
incluir la visualizacién visible de materiales de afirmacién LGBTIQ+ en entornos sanitarios y la
contratacion de un equipo médico diverso.*

Incluir sexo, género y orientacion sexual en las estrategias de salud

Los servicios deben ser responsables de abordar las quejas sobre discriminacion para reducir la
desconfianza y la evasidon de consultas médicas. Las politicas y procedimientos deben incluir
multiples niveles de participacién de pacientes, profesionales y lideres de politicas en el ambito del
cancer.” Las metas para las medidas y resultados de la experiencia comunicada por los pacientes
deben ser establecidas y supervisadas para el progreso, potencialmente por los organismos
nacionales de igualdad.
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Servicios y Accesibilidad

Proporcionar apoyo psicosocial integral

Se ha demostrado que los pacientes LGBTIQ+ tienen una mala calidad de vida, barreras
interseccionales, mala salud mental, necesidades no satisfechas, niveles mas bajos de apoyo social y
dificultades financieras.”**’Las acciones especificas incluyen intervenciones especificas para la
depresién y la ansiedad, iniciativas para aumentar el apoyo social y apoyo al empleo y la estabilidad
financiera entre los pacientes LGBTIQ+.

Diseiiar intervenciones adaptadas para la salud reproductiva y sexual

Los resultados del taller y nuestra encuesta de pacientes revelaron que la comunidad LGBTIQ+
enfrenta una brecha de informacién significativa y estigma con respecto a la preservacion de la
fertilidad y la salud sexual antes, durante y después de los tratamientos contra el cancer. Los servicios
contra el cancer deben proporcionar opciones de preservacion de la fertilidad y planificacién familiar
para todos los pacientes y prevenir la discriminacidn financiera en el acceso a estos servicios.

Conocimiento y educacion

Proporcionar capacitacion esencial sobre sensibilizacion y estrategias para el
género, la sexualidad, la fecundidad y el apoyo familiar

En la Encuesta de Pacientes, los encuestados destacaron la discriminacion basada en el género y la
sexualidad por parte de los HCP. La encuesta de HCP confirmd la necesidad de capacitacion
especializada en estas cuestiones. El entrenamiento esencial para los HCP debe abarcar la conciencia
de género y sexualidad, los efectos psicosexuales de los tratamientos, los cambios en la apariencia
fisica, la garantia de la igualdad de fertilidad y las estrategias para navegar el rechazo familiar.*®
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Acciones para hacer frente a las disparidades relacionadas

con

edad, bienestar fisico y mental

Mis mayores barreras para sentirse mas incluidos o comodos durante
mi experiencia con el cancer fueron que mis problemas psicosociales
después del tratamiento (por ejemplo, fatiga, depresidn) no se veian
como una discapacidad y efectos tardios que todavia le recuerdan
qgue usted es diferente de las personas de su edad debido a su viaje
del cancer Participante encuesta en linea

Datos y monitoreo

Implementar atencidn psicosocial del cancer para todos

Supervisar el desarrollo psicosocial, la calidad de vida relacionada con la salud y los pardmetros
fisicos de todos los tipos de cdncer y crear estrategias de deteccién temprana para desarrollar
problemas.”®?! Abordar la necesidad critica de invertir en investigacién psicosocial de alta calidad
sobre la salud mental de los sobrevivientes, especialmente para canceres raros y seguimientos a
largo plazo en todas las edades.?

Promover la investigacion sobre discapacidades visibles e invisibles

Los médicos abogan por mas investigaciones para perfeccionar los protocolos de atencién para
pacientes con afecciones intelectuales y neurodiversas.”*** Un ejemplo es el autismo, que se asocia
con tasas de diagndstico mas altas y resultados mas pobres que pueden estar relacionados con
discapacidades intelectuales y de desarrollo concurrentes.® Se necesita investigacion para las
discapacidades visibles e invisibles en la atencién del cancer.

Representacion y abogacia

Incluir a los jovenes en las decisiones de salud y co-crear modelos de atencion
holistica

En la Encuesta de Pacientes, el 10 % de los encuestados se sintieron pasados por alto y subestimados
en su atencién al cancer, ignorando sus necesidades Unicas. Para abordar esto, se necesitan equipos
de multiples partes interesadas en todos los entornos clinicos y desarrollar un modelo integral de
atencién integral que haga hincapié en la psicoeducacion, el ejercicio y el apoyo entre pares para
pacientes de todas las edades y en todas las etapas del cancer, extendiéndose hasta la supervivencia
después del tratamiento.”%
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Abordar el sesgo negativo en los mensajes de salud publica

Los mensajes estratégicos de salud publica deben evitar campafias basadas en el estigma y basadas
en choques que puedan fomentar la culpa, el arrepentimiento y la percepcion de culpa entre las
personas diagnosticadas con cancer.® En lugar de ello, la atencién debe centrarse en las
comunicaciones positivas y centradas en el paciente que promuevan el mantenimiento positivo de la
salud en un contexto social mds amplio.

Servicios y accesibilidad

Crear politicas y auditorias de accesibilidad para apoyar a las personas con
discapacidades

La Encuesta de Pacientes revelé que las personas con discapacidades de movilidad subrayan la
necesidad de infraestructuras y servicios accesibles que a menudo fallan debido a una consulta
inadecuada al paciente. La coproduccién de accesibilidad también debe aplicarse a la
neurodivergencia y las discapacidades invisibles teniendo en cuenta los equipos adaptativos, las
ayudas de comunicacién y los recursos de apoyo. Las evaluaciones periddicas realizadas por los
organismos de igualdad y los grupos de pacientes son esenciales para garantizar que estas
instalaciones se adapten realmente a todas las necesidades de los pacientes.”

Ofrecer prehabilitacion y rehabilitacion

En un estudio realizado en Suecia, mds del 25 % de los pacientes declararon no haber recibido
ofertas de rehabilitacion del cancer.* La Encuesta de Pacientes mostré resultados similares, ya que a
un participante se le negd la posibilidad de tener rehabilitacidon a pesar de tener derecho a ella. Los
proveedores de salud deben reconocer la necesidad de difundir informacidn repetida y variada tanto
a los pacientes como a sus familias, tutores y cuidadores para asegurarse de que todos los servicios
se anuncien de manera efectiva.

Conocimiento y educacion

Implementar capacitacion para una mejor comunicacion apropiada para la
edad con personas con y mas alla del cancer

Mejorar la comunicacion adecuada a la edad a través de una formacién que adopte un enfoque
multidisciplinario e interseccional para el apoyo holistico, por ejemplo, mejorando la comunicacién
entre la oncologia pediatrica y la atencién primaria después del cancer infantil.”® Aborda la cuestién
del personal médico que subestima la comprension de los pacientes jévenes, segun lo informado por
el 21 % de los encuestados de la Encuesta de Pacientes, para mejorar la toma de decisiones
informada y el respeto por los AYA en y mas alla del tratamiento del cancer!
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Acciones para hacer frente a las disparidades relacionadas

con

educacion, desarrollo profesional y estatus
socioeconomico

«Muchos adultos jovenes son solo estudiantes y no tienen suficientes

ahorros». Participante encuesta en linea

Datos y monitoreo

Crear un grupo de trabajo dentro de la Comision de la UE para supervisar los
derechos de educacion y laborales de los jovenes supervivientes de cancer

Para muchos pacientes de AYA, el tratamiento a menudo interrumpe las etapas cruciales de
desarrollo que pueden afectar significativamente su éxito y desarrollo profesional y posicion
competitiva contra compafieros y profesionales establecidos. Implementar un sistema para
actualizaciones periddicas y revisiones de datos educativos, resultados socioecondmicos y derechos
laborales para jovenes sobrevivientes de cancer.

Representacion y abogacia

Legislar para un empleo inclusivo y prohibir la discriminacién financiera
contra los sobrevivientes de cancer

Muchos sobrevivientes de cancer luchan por recuperar la estabilidad financiera debido al estigma y
la discriminacién financiera que afectan su capacidad para asegurar seguros de salud o hipotecas y
construir una base sdlida para su futuro. Abogar por politicas de empleo inclusivas para apoyar el
reingreso de la fuerza laboral de los sobrevivientes de cancer, particularmente en paises sin una
fuerte defensa, para garantizar que sus necesidades sean reconocidas en la agenda politica.***

Implementar programas de co-creacidon para apoyar a los pacientes y familias
gue enfrentan dificultades financieras o desafios educativos

Los resultados de la Encuesta de Pacientes destacan las dificultades financieras de los pacientes
jévenes con céncer, incluido el acceso a pruebas, tratamientos y costos de transporte especificos.
Implementar medidas de apoyo financiero tales como becas de viaje, alojamiento temporal
subvencionado, educacidn parental sobre los impactos del cancer, asistencia para la integracion
escolar y subsidios para la preservacién de la fertilidad para aliviar la carga financiera sobre las
familias afectadas por el cancer.3*3¢
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Servicios y accesibilidad

Ampliar la cobertura de seguro médico para adultos jovenes con cancer

La investigacion muestra que los paises europeos con sistemas nacionales de salud tienen mejores
tasas de supervivencia del cancer que aquellos con modelos de seguro social (privado), en parte
porque los adultos jovenes a menudo carecen de un seguro médico integral o podrian retrasar los
diagnosticos.®**” Implementar politicas sanitarias integrales y accesibles en la UE es crucial para
garantizar un diagndstico oportuno y un tratamiento eficaz para los supervivientes del cadncer CAYA,
especialmente aquellos de entre 26 y 39 afios, mejorando las tasas de supervivencia y los
resultados.®”

Promover las mejores practicas en la atencion del cancer para superar las
disparidades geograficas

Formular estrategias para el acceso a la atencién y la calidad del tratamiento entre los entornos
rurales y urbanos y las disparidades de ingresos entre paises y vecindarios. Esto es crucial, ya que la
mortalidad por cancer es constantemente mayor en los paises de Europa Central y Oriental.* Los
datos informaran a las intervenciones que integren comportamientos saludables en la vida diaria y
tengan en cuenta las limitaciones financieras (por ejemplo, acceso a equipos de entrenamiento,
membresias en gimnasios, transporte, nutricién).3**

Conocimiento y educacion

Educar a los pacientes y sus familias sobre sus derechos y oportunidades
laborales

Las encuestas revelaron que los profesionales de la salud suelen pasar por alto las preocupaciones de
empleo. Abordar este problema es esencial para mejorar la calidad de vida a largo plazo de los
sobrevivientes de cancer. Establecer programas especificos para educar a los adultos jovenes con
cancer sobre sus derechos laborales y crear oportunidades de carrera a través de subvenciones
educativas, pasantias y orientacidn para el desarrollo profesional.*

Mejorar los mensajes de salud publica en las poblaciones rurales y bajas del
SES

La Encuesta de Pacientes destacé la igualdad de acceso a la atencién como una preocupacion
importante. Se deben asignar recursos para educar a los pacientes en areas bajas del SES sobre
accesibilidad a la atencién médica, programas de diagndstico temprano y alfabetizacién en seguros.
Estas medidas pueden aumentar significativamente las tasas de supervivencia del cancer,
especialmente en las regiones donde se ha demostrado que el aumento del gasto y los recursos en
salud mejoran los resultados.*?
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Conclusion

La Comisidn Europea trabaja en el cadncer desde 1985 con los paises de la UE y la sociedad civil, en
estrecha colaboracion con la Organizacién Mundial de la Salud, el Centro Comun de Investigacién y la
Agencia Internacional de Investigacidon sobre el Cancer. En 2021, anunciando un presupuesto de 5300
millones EUR para el programa EU4Health* 2021-2027, que allana el camino hacia una Unidn
Europea de la Salud, la UE puso en marcha uno de los planes contra el cancer mdas ambiciosos y
exhaustivos hasta la fecha: El Plan Europeo de Lucha contra el Cancer®”. Respaldado por una
inversion de la UE sin precedentes y un impulso politico incomparable para la accidn contra el cancer,
el programa EU4Health y otros instrumentos de la UE proporcionan un presupuesto sustancial de €4
billones destinados al cancer.

Instamos a la Comisién a que dé prioridad a la integracién de los principios de equidad, diversidad e
inclusidn (EDI) en todas las iniciativas sanitarias de la UE con financiacion y recursos especificos para
la investigacion, los programas y las intervenciones destinadas a abordar las disparidades en la
prevencion, el diagndstico, el tratamiento y la supervivencia del cancer entre las poblaciones
marginadas y desatendidas, y que examine los determinantes sociales mas alld de los datos
actualmente capturados en el Registro de Desigualdades?.

Ademds, la Comisidon debe promover el desarrollo y la aplicacion de politicas, directrices y mejores
practicas centradas en la EDI en todos los Estados miembros de la UE para garantizar un acceso
equitativo a la atencién del cancer de calidad para todas las personas, independientemente de su
situacion socioecondmica, etnia, identidad de género, orientacion sexual, edad u otros factores.

El 53% de los jovenes con cancer piensa
que los responsables de las politicas no
hacen lo suficiente para abordar las
cuestiones de diversidad e inclusion en
sSus programas
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Observaciones finales

El proyecto EU-CAYAS-NET demuestra cémo la participacién de multiples partes interesadas puede
servir de base para dar pasos prdcticos hacia una atencidn del cdncer mas equitativa e inclusiva.
Sobre la base de las conclusiones que sirvieron de base a nuestras recomendaciones, la linea de
trabajo del proyecto EDI también se propuso desarrollar un kit de herramientas de equidad,
diversidad e inclusidn y un programa de capacitacion.

El plan de estudios interactivo que incluye un conjunto de herramientas para formar a los
formadores, talleres presenciales y contenido en linea tiene por objeto equipar a tres publicos:
médicos y proveedores de asistencia sanitaria; organizaciones de pacientes y de la comunidad; asi
como investigadores e instituciones educativas, con una mayor conciencia y habilidades para desafiar
los prejuicios y adaptar la atencion del cancer a los grupos desatendidos.

Los talleres capacitaran a los participantes para tomar medidas locales para apoyar a los pacientes,
los estudios de casos personalizados vy las sesiones interactivas mostraran los pasos tangibles que los
profesionales de la salud pueden tomar para hacer que las clinicas sean mas acogedoras, y el curso
demostrard cémo los investigadores pueden hacer que los estudios sean mas inclusivos de manera
proactiva. El Kit de Herramientas de Equidad, Diversidad e Inclusion y el Programa de Capacitacién
estaran disponibles en beatcancer.eu a partir del verano de 2024.

Si bien se enfrentan a la discriminacién y las disparidades que abarcan varias facetas de la atencidn
del céncer, estas recomendaciones han presentado posibilidades al alcance de numerosas
instituciones y sectores. Ya sea abordando las desigualdades a través de intervenciones estratégicas
entre el personal y las estructuras o poniendo de relieve voces pasadas por alto a través de una
comunicacién de salud cuidadosamente enmarcada, la investigacion y la experiencia vivida han
demostrado recomendaciones viables que vale la pena seguir en todos los entornos.

Con las comunidades de pacientes manteniendo los sistemas responsables, los investigadores
contindan revelando déonde se manifiesta la marginacién, y los tomadores de decisiones que piden
puntos de pivote hacia la justicia, un futuro centrado en la persona en la salud parece cada vez mas
alcanzable.
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Acronimos y abreviaturas

AYA Adolescentes y adultos jovenes.
CAYA Nifio, adolescente y adulto joven.
EDI lgualdad/equidad, diversidad e inclusién.

EU-CAYAS-NET

Red de la UE de supervivientes juveniles del cancer.

HCP Profesional de la salud
LGBTIQ+ Lesbiana, Gay, Bisexual, Transgénero, Intersex, Queer, y otros.
SES Situacidn socioecondmica.

Encuesta de pacientes

Encuesta en linea de participantes de grupos minoritarios

Encuesta de HCP

Encuesta a profesionales de la salud

Glosario
Término Definicion
Igualdad Igualdad de trato para todas las personas.
Equidad Trato justo a todas las personas.
Diversidad Incluir y representar a personas de una variedad de origenes y perspectivas sin prejuicios.

Interseccionalidad

La interseccionalidad describe la posibilidad de que las formas Unicas de discriminacién surjan de
caracteristicas personales superpuestas, por ejemplo, una mujer negra.

Seccion transversal | Es un tipo de disefio de estudio en el que los investigadores recopilan datos de muchas personas en un
(encuesta) solo punto en el tiempo.
Género Una construccion social basada en las normas, roles y comportamientos que atribuimos a ser

masculino/masculino, femenino/femenino o tercer género.

Literatura gris

Una amplia gama de informacién diferente que se produce fuera de los canales tradicionales de
publicacién y distribucidn, y que a menudo no esta bien representada en las bases de datos de indexacion.

Inclusion Inclusion activa o participacion de personas marginadas y con experiencia vivida de inequidad.

LGBTIQ+ Se utiliza para referirse a la comunidad minoritaria sexual y de género. También es comun ver LGBT
utilizado.

Minoria Cualquier grupo de personas cuyos miembros comparten caracteristicas comunes de cultura, religion o
idioma, o una combinacidn de cualquiera de estos factores que se consideran que constituyen una
pequeiia parte de la cultura global o local.

Minoritizado Un grupo que puede no ser una minoria mundial, pero que se considera como tal en funcién de factores
relacionados con su contexto o entorno inmediato, por ejemplo, personas de color dentro de paises
predominantemente blancos.

Psicosocial El contexto de la influencia combinada que los factores psicoldgicos y el entorno social circundante tienen

en el bienestar fisico y mental y la capacidad de funcionar.
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10.

Revisiéon de alcance Una revision de alcance es un tipo de sintesis de conocimiento que utiliza un enfoque sistemético e
iterativo para identificar y sintetizar un cuerpo de literatura existente o emergente sobre un tema
determinado.

Sexo El perfil biolégico subyacente de una persona. Influye en una gama de respuestas corporales que son
importantes para abordar la infeccién o la enfermedad.

Orientacion sexual Los sentimientos sexuales de una persona hacia otras personas y ciertos géneros, por ejemplo, bisexuales.

Transgénero Término general para una persona cuya identidad de género difiere del sexo registrado al nacer.

Situacion La posicidn social o clase de un individuo o grupo. A menudo se mide como una combinacion de

socioeconémica educacion, ingresos y ocupacion.

Migrante Una persona que cambia de pais de residencia habitual y que no es ciudadano de su pais de residencia.*”

Refugiado Una persona a la que se ha concedido proteccion internacional por un pais de asilo
debido a la temida persecucion, los conflictos armados, la violencia o el grave desorden publico en su pais
de origen.*®
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