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Resumen: Introduccion: A pesar de que los tratamientos psico-oncoldégicos han demostrado su
efectividad en disminuir el malestar emocional y mejorar la calidad de vida de las personas con
cancer, aun existen numerosas barreras que limitan su acceso. La transformacién a online de
esta atencion se plantea como una soluciéon para aumentar la cobertura del servicio y mejorar su
coste-utilidad. Objetivo: Crear un ecosistema digital de salud para reducir el impacto del cancer,
aumentando el bienestar y la calidad de vida del ciudadano con cancer. Método: Programa dirigido
a pacientes diagnosticadas de cancer de mama en fase de supervivencia aguda. Es un programa de
atencion escalonada dividido en 4 niveles de intervencion jerarquizados por complejidad: Nivel 1,
cribado y monitorizacion psicosocial; Nivel 2, Campus: psicoeducacion y educacion sanitaria; Nivel
3, soporte psicosocial comunitario; y Nivel 4, tratamiento psicoterapéutico grupal. Resultados: En
2019, 259 mujeres fueron incluidas en el programa (39,91% de los nuevos casos de cancer de mama
en los centros participantes). Solo el 3,47% (n = 9) requiri6 atencion clinica especializada (Nivel 4).
Conclusion: El programa Iconnecta t adopta un modelo integrado de atencion psicosocial en cancer que
se adectia a las necesidades especificas de los supervivientes. Da solucion a algunas de las barreras de la
atencion sanitaria tradicional, democratizando el acceso a los servicios mediante el uso de tecnologias
de uso comun en la mayoria de ciudadanos. En un futuro préximo se prevé la implementacion progresiva
a otras neoplasias, junto con un ensayo clinico controlado y aleatorizado que evaluara su eficacia.
Palabras clave: e-Health; atencion integral; prescripcion digital; cancer de mama; psicooncologia;
psicologia de la salud.

[en] E-Health ICOnnecta’t program: An ecosystem to promote wellbing in
cancer towards ONCOMMUN European proposal

Abstract: Introduction: Although psycho-oncological treatments have already demonstrated their
effectiveness in reducing emotional distress and improving quality of life in people with cancer,
there are still numerous barriers limiting their access. The digital transformation of care is proposed
as a solution to increase service coverage and improve its cost-utility. Aim: Create a digital health
ecosystem to reduce the impact of cancer, increasing users’ well-being and quality of life. Method:
The program is addressed to patients diagnosed with breast cancer in the acute survival phase. It is a
stepped-care intervention divided into 4 levels ordered by complexity: Level 1, psychosocial screening
and monitoring; Level 2, Campus: psychoeducation and health education; Level 3, psychosocial
community support; and Level 4, psychotherapeutic group treatment. Results: In 2019, 259 women
were included in the program (39.91% of new breast cancer cases in participating centers), and only
3.47% (n = 9) required specialized clinical care (Level 4). Conclusions: The Iconnecta 't program
adopts an integrated model of psychosocial care in cancer that adapts to survivors’ specific needs.
It overcomes some of the barriers of traditional healthcare, democratizing service access through
the use of common technologies among the vast majority of citizens. In the near future, progressive
implementation to other cancer diagnoses is planned, together with a randomized controlled trial to
evaluate its effectiveness.

Keywords: E-Health; comprehensive attention; Internet prescription,; breast cancer; psycho-oncology;
health psychology

Sumario: 1. Introduccion 2. Programa E-Health ICOnnecta’t 2.1. Aspectos formales del programa. 2.2.
Primer Nivel: Cribado y monitorizacion 2.3. Segundo Nivel: Campus: psicoeducacion y educacion
sanitaria 2.4. Nivel 3: Soporte psicosocial comunitario 2.5. Nivel 4: Tratamiento psicoterapéutico grupal
3. Resultados 4. Conclusion 5. Agradecimientos 6. Financiacion 7. Cumplimiento de los estandares
éticos 8. Referencias bibliograficas

Coémo citar: Ochoa-Arnedo C, Flix-Valle A, Medina JC, Escriche E, Rodriguez A, Villanueva C,
Sumalla EC, Alabérnia-Segura M, Prats C, Corral MJ, Gallardo-Pujol D, Feixas G, Calle C, Trelis J,
Borras JM. Programa E-Health ICOnnecta’t: un ecosistema para fomentar el bienestar en cancer a través
de la propuesta europea ONCOMMUN. Psicooncologia 2020;17:41-58. doi: 10.5209/psic.68240.



Ochoa-Arnedo C, et al. Psicooncologia 2020; 17(1): 41-58 43

1. Introduccion

Se estima que en Espafia hay mas de 1.500.000 supervivientes de cancer, y que para
el 2020 habra un 50% mas". Segtn el informe de 2020 de la Sociedad Espaiiola de
Oncologia Médica (SEOM) sobre “Las cifras del cancer en Espafia” se prevé que el
cancer de mama sera, en datos hasta el 2018, el mas prevalente a 5 afios de todos los
tumores, teniendo una tasa de supervivencia a los 5 afios del 85,5%?.

Sin embargo, estas altas tasas de supervivencia no implican necesariamente un
mayor bienestar. Varios estudios muestran que los supervivientes de cancer tienen
mas limitaciones funcionales, problemas psicosociales y laborales, y mas miedo
por su salud, en comparacion con pacientes no oncologicos®®. Especificamente
relacionado con la respuesta psicologica a la enfermedad, ser diagnosticado de
cancer genera un malestar emocional significativo (principalmente sintomas de
ansiedad y depresion) en un gran numero de pacientes (35% a 38%)©¢®. Dicho
malestar emocional es especialmente importante en las transiciones psicosociales
de la enfermedad ©'%, ya que son las fases mas criticas en el proceso de adaptacion
psicosocial. Estas transiciones hacen referencia a la fase de supervivencia aguda
(periodo entre el diagndstico y los tratamientos oncologicos primarios) y de
supervivencia extendida (periodo entre el fin de los tratamientos oncoldgicos y
los primeros seguimientos de control)1?. A pesar de la abundante evidencia que
demuestra que el malestar emocional en estas fases se asocia con peor calidad de
vida (CV), menor adherencia a los tratamientos oncoldgicos, supervivencia global
y adopcion de estilos de vida saludables y autocuidado'?, actualmente solo una
pequena proporcion de pacientes son identificados por parte de los profesionales de
oncologia y remitidos a tratamiento psicosocial'?.

El mas reciente, amplio y completo meta-analisis y revision sistematica realizado
hasta la fecha, que abarca 22.238 pacientes, sobre los efectos de las intervenciones
psicosociales sobre el malestar emocional y la CV en pacientes con cancer, ha
mostrado efectos positivos mantenidos en la reduccion de malestar emocional, la
ansiedad, la depresion y en la mejora de la CV asociada con la salud®. Aunque
esta bien establecido que la facilidad e idoneidad de acceso a un tratamiento psico-
oncoloégico puede mejorar la adaptacion psicologica a la enfermedad, este acceso
esta lejos de ser universal, sobre todo en Espafia'?. Ademas de la escasez de psico-
oncologos en el Sistema Nacional de Salud, se han detectado otros factores que
limitan este acceso: pobre deteccion temprana; elevado tiempo de espera desde la
demanda hasta la intervencion; y restricciones por tiempo, trabajo, movilidad, o
econdmicas de los pacientes para acudir presencialmente a los centros!'”.

Los paises con mayores recursos econdmicos y una mejor atencion integral en cancer
recomiendan el uso sistematico de un cribado de malestar emocional y psicosocial
para identificar a pacientes con mayor riesgo fisico, psicologico o social que pueda
interferir en el acceso a servicios y cuidados claves, su adherencia terapéutica o el
uso innecesario de los recursos sanitarios'®!”. Disponer de un protocolo de cribado
y monitorizacion psicosocial, que garantice que los pacientes en riesgo pueden
beneficiarse a tiempo de un tratamiento psicosocial con evidencia empirica, es un
estandar necesario para la acreditacion de centros oncoldgicos americanos y europeos,
sin embargo, su implementacion es escasa, inconsistente y muy irregular!>!®),

Una razoén clave para la complicada implementacion del cribado y monitorizacion
psicosocial es que los proveedores habituales de cuidados y tratamientos oncoldogicos
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(enfermeria y oncologia médica) perciban estos instrumentos como clinicamente
utiles y orientados a poder garantizar una atencion psicosocial posterior!”. Cribar
sin ofrecer después un tratamiento psicosocial oportuno es una de las principales
criticas a los sistemas de cribado psicosocial actuales®.

En este sentido, las actuales Tecnologias de la Informacion y Comunicacion
(TICs) estan consiguiendo dar solucidén a buena parte de todos estos problemas
de acceso e implementacion de sistemas de cribado, monitorizacion y tratamiento
psicosocial; pero siguen sin estar integradas en las estructuras de salud publica.
Asimismo, no hemos encontrado ningun estudio en la literatura que integre estos
sistemas, escalone las intervenciones por niveles de complejidad, realice todo el
proceso “via online” y calcule su eficacia y coste-efectividad. Teniendo en cuenta
el aumento del diagnodstico de cancer y sus elevadas tasas de supervivencia, la
integracion tecnologica de sistemas de cribado, monitorizacion y escalamiento de
las intervenciones psicosociales se plantea como una solucion para aumentar la
cobertura del servicio y mejorar su coste-utilidad®?. Revisiones muy recientes sobre
el coste-efectividad y el coste-utilidad del tratamiento psicosocial consideran que
este es probablemente coste-efectivo y aceptable por los pagadores de los servicios,
pero plantea dudas sobre su implementacion a gran escala en cuanto a accesibilidad,
aceptabilidad de los usuarios y sincronia de la demanda-intervencion®?.

Paralelamente, si atendemos al uso que hacen de internet los pacientes oncologicos,
los estudios indican que un 70-97% de ellos buscan informacion médica online***).
Este uso de internet se incrementa significativamente después del diagnostico y
se mantiene en la fase de supervivencia extendida, lo que indicaria necesidades
de informacion no cubiertas®. Y, a pesar de que los pacientes prefieren consultar
webs estaticas de informacion médica, pasan mucho mas tiempo en comunidades
dinamicas, como redes sociales, lo que indicaria la necesidad de estar socialmente
conectados®2%. Finalmente, cabe sefialar que los pacientes no comparten la
informacion que consultan por internet con su equipo sanitario por miedo a dafar
la relacion terapéutica de confianza. Al mismo tiempo, los sanitarios minimizan el
potencial de internet para crear conocimiento de calidad y maximizan el impacto
psicoldgico negativo que tiene esa informacion sobre los pacientes®27.

En este contexto, nuestro equipo del Institut Catala d’Oncologia (ICO) desarrollo,
en el 2019, el programa e-Health /COnnecta t; el primer ecosistema digital de salud
para construir espacios de comunicacion online y fomentar experiencias saludables
en cancer, integrando un programa psicosocial con cuatro niveles de intervencion.
Estos niveles abarcan desde la prevencion y promocion educativa de la salud (primer
y segundo nivel), las intervenciones mas comunitarias (tercer nivel), hasta las mas
personalizadas, profesionalizadas e intensivas (cuarto nivel).

2. Programa E-Health ICOnnecta’t

Antes de detallar el programa, primero debemos explicar qué entendemos por
e-Health. Esta se define como el conjunto de Tecnologias de la Informacion y la
Comunicacion (TICs) que se emplean en el entorno sanitario para la prevencion,
diagnostico, tratamiento, seguimiento y gestion de la salud, con el objetivo de
facilitar el acceso, reducir costes, mejorar la eficacia o la calidad de los servicios
sanitarios®. Aplicaciones moviles, teleasistencia, dispositivo “wereables” que se
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integran en la ropa, o videojuegos de salud, son algunos ejemplos de productos y
servicios e-Health.

El programa /COnnecta t es la materializacion en el Insituto Catalan de Oncologia
del proyecto europeo “ONCOMMUN: Online Cancer Support Communities”
(Comunidades de Soporte Online en Cancer) (https://oncommun.eu/?lang=es)
apoyado por el European Institute of Innovation and Technology (EIT Health). En
¢l participan mas de 10 instituciones de 4 paises (Alemania, Portugal, Polonia y
Espafia). Entre estas otras instituciones encontramos: el Hospital de la Santa Creu i
Sant Pau (Barcelona); el Hospital General Universitario Gregorio Maraiion (Madrid);
el Instituto Portuguese de Oncologia Coimbra en colaboracion con el Instituto Pedro
Nunes (Portugal); y el Copernicus Memorial Hospital en colaboracion con el Nofer
Institute of Occupational Medicine (Polonia).

La mision de /COnnecta 't es crear un ecosistema digital e-Health que conecte y
facilite la comunicacion entre pacientes y profesionales sanitarios con el objetivo de
reducir el impacto del cancer, aumentando el bienestar y la calidad de vida durante
el seguimiento y atencion continuada del ciudadano con cancer. Para alcanzar esta
mision, el ecosistema e-Health dispone de un programa de atencion psicosocial
y educativo basados en un sistema de cribado, monitorizacion y atenciéon online
escalonado, que permite una deteccion e intervencion psicosocial temprana. En
particular, los objetivos especificos de esta atencion psicosocial online son los
siguientes: a) facilitar el acceso seguro a informacion de calidad sobre cancer, co-
creada por un equipo multidisciplinary los usuarios; b) monitorizar de forma sostenida
variables psicosociales para ofrecer un soporte psicosocial y apoyo emocional
ajustado a necesidades especificas detectadas; ¢) el acceso a un tratamiento psico-
oncoldgico online basado en la evidencia, y d) calcular el coste-utilidad y coste-
efectividad de las intervenciones psicosociales online. Numerosos estudios muestran
como este tipo de intervencion facilita el proceso de adaptacion a la enfermedad y
aumenta la calidad de vida de las personas con un diagnostico oncoldgico!®2%3,
ademas de mejorar el control sintomatico®®**?, la comunicacion con los profesionales
sanitarios y la satisfaccion de los propios pacientes®*9.

2.1. Aspectos formales del programa

Participantes

El programa va dirigido a pacientes en fase de supervivencia aguda diagnosticadas
de cancer de mama. La inclusion de pacientes se inici6 en marzo de 2019. Toda
mujer atendida en las Unidades Funcionales de Mama de los tres centros ICO
(Hospitalet, Badalona y Girona) que estuviera en tratamiento oncologico primario se
le invitaba a participar. En marzo de 2020 se iniciara la inclusion de pacientes con
enfermedades onco-hematologicas (leucemia mieloide aguda, leucemia mieloide
créonica y mieloma multiple). En un futuro se prevé la implementacion progresiva
en cancer de pulmoén avanzado y otras neoplasias. El presente trabajo se centra en
detallar las caracteristicas del programa implementado en el Instituto Catalan de
Oncologia (ver tabla 1) ya que es la institucion desarrolladora del programa y la que
lo implementa con el mayor nimero de pacientes.
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Tabla 1. Caracteristicas del programa e-Health /COnnecta t

Centros - Institut Catala d’Oncologia L’Hospitalet (Hospital Duran i Reynals)

participantes - Institut Catala d’Oncologia Badalona (Hospital Germans Trias i Pujol)
- Institut Catala d’Oncologia Girona (Hospital Josep Trueta de Girona)

Criterios de - Pacientes adultas (>18 afios)

inclusion - Diagnostico de cancer de mama en las 6 semanas previas a la inclusion

- Tener teléfono movil o tableta con acceso a internet y conocimiento de
estas herramientas a nivel usuario
Criterios de Padecer alguno de los siguientes:
exclusion - Episodio depresivo mayor
- Ideacién autolitica significativa
- Sintomas psicoticos activos
- Trastorno por abuso de substancias

Criterios para - Problemas tecnologicos continuados
abandonar el - No adherencia al programa
programa - Solicitud de apoyo psicooncolodgico presencial justificada.

- Presencia de malestar emocional elevado después de seguir los cuatro
niveles de intervencion del programa

Equipo Profesionales sanitarios que participan directamente en el programa:
interdisciplinar Psicologia

- Enfermeria

- Psiquiatria

- Psicopedagogia

- Trabajo social

- Oncologia

- Farmacia

Intervencion Intervencion psicosocial escalonada segun necesidades detectadas:
- Nivel 1: Cribado y monitorizacion psicosocial
- Nivel 2: Campus: psicoeducacion y educacion sanitaria
- Nivel 3: Soporte psicosocial comunitario
- Nivel 4: Tratamiento psicoterapéutico grupal

Sistema escalonado de atencion psicosocial y educativa

El programa ICOnnecta't se crea en el ambito psicosocial del cancer como un
ecosistema digital escalonado de educacion y atencion sanitaria basado en 4
niveles de intervencion jerarquizados por intensidad y complejidad. Este sistema
representado en una piramide (ver figura 1), refleja un modelo integral de atencion
y gestion sanitaria. Cada nivel de atencion se corresponde con una solucion y
funcionalidad tecnoldgica diferente que utiliza sistemas de comunicacion
e intervencion bien establecidos para un usuario de internet basico. La tabla 2
muestra los objetivos y recursos tecnologicos del programa segun los niveles de
intervencion.

El primer nivel de atencién es una herramienta de cribado y monitorizacion
online (Nivel 1), seguida de un campus educativo (Nivel 2), una comunidad de
soporte psicosocial (Nivel 3) y tratamiento psicoterapéutico grupal a través de multi-
videoconferencia (Nivel 4). Los primeros tres niveles han sido las intervenciones
mas frecuentemente investigadas en la literatura. Consisten generalmente en el
uso de foros asincronicos para el intercambio de informacion, opiniones y apoyo;
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Figura 1. Intervencion escalonada del programa e-Health ICOnnecta’t
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Tabla 2. Objetivos y recursos tecnologicos del programa e-Health /COnnecta t segun
niveles de intervencion

. Nivel d?, Objetivo general Objetivos especificos Recu'r 50
intervenciéon tecnologico
Nivel 1 Deteccion, Deteccion y seguimiento App
Cribado y monitorizacion y proactivo de las medidas ICOnnecta’t:
monitorizacion atencion continuada reportadas por los pacientes plataforma para
psicosocial de necesidades (Patient Reported Outocomes monitorizar los
psicosociales y de measures) que inciden en el Patient Reported
salud. proceso oncoldgico y son Outocomes
susceptibles de control y manejo measures
remoto.
Plan educativo o terapéutico
individualizado y pro-activo,
basado en la monitorizacion y
deteccion.
Nivel 2 Educacion sanitaria Educacion sanitaria Campus
Campus: digital mediante personalizada. ICOnnecta’t

psicoeducacion y
educacion sanitaria

recursos co-creados
por un equipo
multidisciplinar.

Prescripcion digital de recursos
online validados.

Seguimiento por parte del
profesional del plan educativo o
terapéutico individualizado.

(E-Oncologia):
moodle
educativo
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. Nivel d?, Objetivo general Objetivos especificos Recu}“ 59
intervencion tecnologico
Nivel 3 Soporte psicosocial - Apoyo emocional y social Web/App
Soporte psicosocial entre pacientes y entre mutuo. Comunitats: red
comunitario paciente-profesional - Compartir informacion y social privada
dentro de una contrastarla con profesionales.
comunidad online, - Prescripcion digital de recursos
en forma de red online validados.

social privada, para
establecer una alianza
social y terapéutica

digital.
Nivel 4 Tratamiento - Telemedicina cara a cara. Web/App
Tratamiento psicoterapéutico cara - Intervenciones personalizadas ICOnnecta’t
psicoterapéutico a cara a mediante que mimetizan las consultas Videoconsulta:
grupal teleasistencia (multi- presenciales que no requieren plataforma de
videoconferencia). exploracion fisica (salvo la videoconsultas

visual).

o la creacion de sitios web disefiados para apoyar a los pacientes con cancer en
el autocontrol de su enfermedad, sin supervision psico-oncologica®. En nuestro
sistema, estos tres niveles se han incluido como estrategias de prevencion y
promocion de la salud dada la necesidad de informacion relacionada con la salud y
el apoyo emocional entre los sobrevivientes reportada por estudios previos?®**, En
cuanto al tratamiento psicoterapéutico del Giltimo nivel, en los ultimos afios, algunos
ensayos clinicos controlados y aleatorizados han evaluado esta nueva modalidad de
terapia, y sus primeros resultados comienzan a revelar una eficacia equivalente al
formato presencial en el tratamiento del malestar emocional y la psicopatologia, asi
como en el aumento de la calidad de vida®®*7.

2.2. Primer Nivel: Cribado y monitorizacion
Cribado, monitorizacion psicosocial y sistema de escalado por niveles

Mediante la aplicacion movil central del programa (App ICOnnecta’t), se realiza
el cribado y monitorizacion de diversas variables psicosociales (ver tabla 3). Los
pacientes reciben una alerta en su dispositivo (agenda del paciente) para que registren
e informen de dichas variables, que han sido prescritas y programadas previamente
por el profesional sanitario. Estos tienen acceso a toda la informacion reportada en
tiempo real mediante una plataforma web de monitorizacion. De esta manera puede
seguirse facilmente la evolucion del malestar emocional, el estrés postraumatico u
otros indicadores de salud como la CV o el bienestar.
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Tabla 3. Cuestionarios para el cribado y monitorizacion psicosocial (Nivel 1)

Variable psicosocial Cuestionario Frecuencia
Estado emocional Termometro emocional (TE) 0-10 Semanal
Malestar emocional Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)  TrasTE>5y

cada 3 meses
Calidad de vida European Quality of Life-5Dimensions (EQ-5D)  Cada 3 meses
Estrés postraumatico Post-traumatic stress disorder checklist (PCL-5)  Cada 3 meses
Crecimiento postraumatico Post-traumatic growth inventory (PTGI) Cada 3 meses
Apoyo social The MOS Social Support Survey (MOS) Cada 6 meses
Bienestar Pemberton Happiness Index (PHI) Cada 6 meses
Satisfaccion con la plataforma Escala visual analogica 0-10 Cada 6 meses
Usabilidad de la aplicacion System Usability Scale (SUS) Cada 6 meses
Insomnio Insomnia Severity Index (ISI) Si procede

Las puntuaciones obtenidas durante la monitorizacion es lo que permite cribar e
implementar la intervencion escalonada. Cuando el Termometro Emocional (TE),
pautado semanalmente, puntua entre 5-10 (siendo O la no presencia de malestar,
y 10 el maximo malestar posible) durante dos semanas consecutivas, entonces se
administra el Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS). Si se obtiene una
puntuacion superior a 10 (puntuaciones entre 11-16 denotan malestar emocional a
considerar, y puntuaciones entre 17-42 implican malestar emocional clinicamente
significativo), entonces la paciente sera escalada al nivel 2 de intervencion. Para
ello, un psicologo general sanitario realiza una videoconsulta (App ICOnnecta’t
Videoconsulta) con la paciente para explorar el malestar emocional reportado y los
problemas psicosociales asociados. De esta manera podran prescribirse aquellos
recursos psicoeducativos o de educacion sanitaria del nivel 2 que estén directamente
relacionados con dicho malestar. El mismo procedimiento se sigue para pasar al nivel
3 y posteriormente al 4, permaneciendo y monitorizando a la paciente en cada uno de
los niveles durante al menos dos semanas. Resaltar que todos los movimientos hacia
los niveles de intervencidon son precedidos por una videoconsulta con uno de los
profesionales /COnnectat de referencia de la paciente para acompafiarla y guiarla
durante todo el proceso.

Cribado y monitorizacion de enfermeria para educacion sanitaria

La misma aplicacion movil central permite a las pacientes informar de los signos y
sintomas relacionados con los efectos secundarios y complicaciones de los tratamientos
oncologicos. Al registrar un sintoma, la aplicacion hace una serie de preguntas clave
en forma de arbol de decision siguiendo el protocolo CTCAE®® para establecer el
nivel de gravedad y toxicidad del sintoma experimentado. Cuando el paciente acaba
de responder las preguntas, inmediatamente, la aplicacion muestra consejos de
educacion sanitaria validados para ayudar a los pacientes a gestionar dicho sintoma
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de forma basica y/o remitirle a algin recurso de urgencia si fuera necesario. Los
consejos sanitarios estan adaptados a la gravedad reportada, por lo que solo reciben la
informacion adecuada a sus problemas especificos de salud evitando sobreinformacion
o consejos no adaptados a sus necesidades. Mediante la plataforma web del profesional,
enfermeria puede monitorizar los niveles de toxicidad en el momento que aparecen y
ponerse en contacto con la paciente mediante videoconferencia o 1lamada telefonica si
se detectan niveles significativos de esta toxicidad.

2.3. Segundo Nivel: Campus: psicoeducacion y educacion sanitaria

En los dos siguientes niveles de intervencion, se ofrecen recursos educativos
para aumentar el conocimiento sobre la enfermedad y potenciar estrategias de
afrontamiento que faciliten la construccion de experiencias saludables en cancer.
En el Nivel 2 encontramos el Campus ICOnnecta’t, el cual se accede mediante la
App central. Se trata de una plataforma educativa Moodle donde las pacientes pueden
consultar videos y recursos online con informacion fiable y rigurosa de las diferentes
etapas del proceso oncologico. Los recursos disponibles son co-creados por un equipo
multidisciplinar del ICO y coordinado por una psicopedagoga y ex-paciente. Los
profesionales del ICO los seleccionan y desarrollan atendiendo a las demandas de
informacion que los propios pacientes informan durante sus tratamientos y/o mediante
la monitorizacion del Nivel 1. Hasta la fecha, el Campus cuenta con 23 videos, 20
articulos web, 12 documentos descargables y 6 infografias. Todo ello dividido en 6
bloques tematicos: mis emociones, tratamientos médicos, mis relaciones personales,
mi cuerpo, vida saludable, y mi dia a dia. Todo el material de Campus esta disponible

también en la pagina web de acceso libre del equipo ICOnnecta t *.
Existen dos metodologias educativas no excluyentes en este nivel de intervencion:

a) Metodologia espontanea: las pacientes acceden libremente al contenido del
Campus desde el momento en que son incluidas en el programa, pudiendo
consultar todo aquel material que sea de su interés.

b) Metodologia guiada: los profesionales que monitorizan a las pacientes pueden
ir prescribiendo aquellos temas y recursos especificos congruentes con las
necesidades psicosociales y/o de educacion sanitaria detectadas en el primer nivel
del programa mediante o la videoconsulta. Para conocer si la paciente ha seguido
las pautas educativas, el profesional puede verificar qué material ha consultado
mediante la plataforma web de seguimiento. Para evaluar la adquisicion del
conocimiento, el Campus permite realizar una evaluacion global y cualitativa
mediante 38 pequeiios cuestionarios dispuestos en cada uno de los recursos. De
esta forma se garantiza el cumplimiento del itinerario formativo individual y
personalizado propuesto.

En un futuro se pretende evaluar qué metodologia educativa ofrecer mayor valor
y beneficios psicoeducativos a las pacientes.

Después de la prescripcion de recursos del Campus, el psicologo del programa
sigue monitorizando a la paciente durante al menos dos semanas. Si el malestar
emocional o las necesidades psicosociales no disminuyen, se vuelve a contactar con
ella mediante videoconferencia para dirigirla al siguiente escalon del programa, la
intervencion comunitaria.
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2.4. Nivel 3: Soporte psicosocial comunitario

El tercer nivel estd formado por una comunidad de soporte psicosocial para cancer
de mama (App Comunitats) que pretende generar una alianza terapéutica digital
entre pacientes y entre paciente-profesional. Esta comunidad ofrece un entorno
seguro donde compartir experiencias y hablar sobre temas relacionados con la
enfermedad de forma an6nima. Funciona como una red social privada con diferentes
foros de debate (bloques tematicos) donde pueden encontrarse también los recursos
educativos del Campus ICOnnecta’t. Los bloques tematicos tienen una estructura
similar a los del Campus. Distintos profesionales del programa supervisan y hacen
un seguimiento de las contribuciones, dando respuesta profesional si se precisa
(los profesionales sanitarios aparecen identificados con su nombre, fotografia y
especialidad). Las usuarias para garantizar su confidencialidad aparecen con un
pseudonimo o “nickname”. El sistema tecnologico tiene un funcionamiento muy
similar a otras tecnologias bien establecidas en la sociedad (ej. App Whatsapp).

La comunidad online se enmarca dentro de la linea estratégica para el fomento
de la participacion ciudadana en salud de la Generalitat de Catalunya. Al ser una
aplicacion avalada por el Departament de Salut, en colaboracion con el ICO, todos
los pacientes con cancer de Catalufa, de los que se disponga una comunidad, pueden
tener acceso a esta aplicacion en cualquier momento del proceso de su enfermedad,
también en la fase de supervivencia extendida. No hace falta ser usuario de todo el
programa /COnnecta t para ser usuario de la misma.

De igual manera que en el nivel anterior, después de prescribir a la paciente el
Nivel 3, se la sigue monitorizando durante al menos dos semanas. Si el malestar
emocional o las necesidades psicosociales no disminuyen, se contactar de nuevo con
la paciente via videoconferencia para dirigirla al ultimo Nivel del programa, el mas
personalizado, profesionalizado e intensivo.

2.5. Nivel 4: Tratamiento psicoterapéutico grupal

El ultimo Nivel lo configura el tratamiento psicoterapéutico grupal por multi-
videoconferencia (App ICOnnecta’t Videoconsulta) aplicado por un psicélogo clinico
especialista, experto en psico-oncologia, y se dirige a aquellos pacientes con malestar
emocional clinicamente significativo y dificultades moderadas o graves de adaptacion
(vertabla4). Dicho tratamiento se basa en el programa de Psicoterapia Positiva Grupal en
cancer disefiado para supervivientes al finalizar los tratamientos oncologicos primarios.
El manual de este programa de tratamiento grupal ha sido publicado tanto en espafiol“?,
como en inglés“V. Se sigue un modelo psicoterapéutico que integra elementos cognitivo-
conductuales y humanistico-experiencial desde una perspectiva de construccion de
narrativas terapéuticas“?. Su objetivo es facilitar el crecimiento postraumatico a través
de los métodos psicoterapéuticos asociados al desarrollo de cambios positivos como
son emociones positivas, fortalezas y sentido y significado vital“?.

En su formato presencial, este tratamiento grupal ha demostrado ser mas efectivo
en la reduccion del malestar emocional y el estrés postraumatico y en la mejora de la
calidad de vida que una terapia grupal cognitivo conductual de manejo del estrés“®
o un grupo de lista de espera®). Por ultimo, un reciente ensayo clinico controlado y
aleatorizado ha demostrado que el formato online presenta el mismo nivel de eficacia
que el formato presencial®”.
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Tabla 4. Caracteristicas del tratamiento psicoterapéutico grupal por multi-videoconferencia
(Nivel 4). Adaptado del programa de Psicoterapia Positiva Grupal en cancer*”

- Intervencion clinica orientada a pacientes en tratamiento oncoldgico activo

- Teleasistencia: Multi-videoconferencia (App ICOnnecta’t Videoconsulta)

- Grupo dirigido por un psicologo clinico (mas un observador)

- 8sesiones con dos seguimientos a los 3 y 12 meses, 90-120 min. de duracion, frecuencia
semanal

- Grupo cerrado

- 5-7 pacientes

- Requisitos tecnoldgicos minimos: ordenador o teléfono mévil con acceso a internet, cimara
web y conocimiento basico del uso de internet

3. Resultados
Analisis descriptivo y preliminar de implementacion del programa

Durante el 2019, el programa /COnnecta t atendio un total de 566 usuarias. De
ellas, 307 fueron usuarias de toda Catalunya incluidas unicamente en la comunidad
de soporte psicosocial (Nivel 3), mientras que 259 fueron mujeres diagnosticadas
de cancer de mama en el ICO e incluidas en el programa de atencion escalonada
completo. Si atendemos a esta Ultima cifra, y teniendo en cuenta que en 2019
se diagnosticaron 649 nuevos casos de cancer de mama en los hospitales
participantes, se puede establecer que el programa ha dado cobertura al 39,91% de
los nuevos casos. También cabe resaltar que el 70,27% (n = 182) de las pacientes
eran pacientes activas con un uso semanal de la App central ICOnnecta’t, lo que
nos permitiéo monitorizar y detectar facilmente sus necesidades psicosociales para
ofrecer una atencion escalonada y personalizada. Resultados que concuerdan
con la literatura actual, donde la tasa media de abandono de los programas de
tratamiento psicologico online se situa alrededor del 31% (45). Respecto a la
atencion psicosocial ofrecida, en tan solo 3 dias de promedio (incluidos los fines de
semana) se dio respuesta a las necesidades psicosociales detectadas. Por ultimo, es
importante sefialar que el ecosistema digital ha demostrado, hasta la fecha, una alta
capacidad para resolver posibles casos clinicos de forma preventiva, ya que solo
el 3,47% (n = 9) de las pacientes incluidas requirio el nivel mas alto de atencion
clinica especializada (Nivel 4).

Impacto esperado, en proceso de evaluacion

Los datos ofrecidos hay que interpretarlos con cautela. Dado el escaso tiempo que
el programa lleva implementandose, todavia no se disponen de suficientes datos
empiricos que evalten su eficacia ni su impacto sobre el bienestar, la calidad de vida
u otros indicadores importantes en salud. Los resultados esperados pueden dividirse
en tres grandes areas de impacto:

— Primer impacto potencial: Mejorar el acceso a educacion sanitaria de calidad y a
atencion psicosocial en cancer.



Ochoa-Arnedo C, et al. Psicooncologia 2020; 17(1): 41-58 53

1. Reducir el tiempo de deteccion de necesidades de educacion sanitaria y
psicosociales en un 30%.

2. Optimizar el tiempo de espera para recibir atencion sanitaria para tales
necesidades en un 25%.

— Segundo impacto potencial: Implementar la primera evaluacion de efectividad de
un ecosistema digital de salud comparado con la atencion psicosocial presencial
habitual a nivel mundial.

3. Disminuir el malestar emocional y el estrés postraumatico, y aumentar
el crecimiento postraumatico y la calidad de vida, en mas del 50% de los
supervivientes.

4. Resolver el 70% de los casos con riesgo psicosocial mediante intervenciones
preventivas.

5. Mejorar los conocimientos de salud y en autocuidado en un 60% de los
supervivientes.

6. Altos niveles de aceptabilidad de la plataforma, calificada como utilizable
por mas del 60% de los usuarios. Ademas, se espera que mas del 80% estén
satisfechos con ella.

— Tercer impacto potencial: Proporcionar los primeros resultados del impacto
econdémico y ecoldgico de un ecosistema de salud digital.

7. Reducir los gatos asociados a la atencion presencial habitual en un 30%,
logrando una mejor relacion coste-utilidad por “afios de vida ajustados por
calidad” (AVAC) mediante la plataforma e-Health en al menos un 15%.

8. Fomentar la adherencia a los farmacos oncologicos en el 70% de los
supervivientes, y reducir en un 20% la medicacion psicofarmacoldgica
prescrita.

9. Reducir los dias de baja laboral por enfermedad hasta en un 30% una vez
finalizados los tratamientos oncologicos primarios.

Ensayo clinico ICOnnecta t

En los proximos meses se iniciard un ensayo clinico multicéntrico controlado y
aleatorizado. Se comparara el ecosistema digital /COnnectat, que remite a una
atencion psicosocial y de control de sintomas integrada y escalonada integramente
online, con un tratamiento habitual equivalente durante la fase de supervivencia aguda.
Se evaluaran los resultados de ambas intervenciones en la deteccion, tiempo de espera
y la proporcion de casos resueltos en cada nivel. Asi mismo, se valorara la eficacia
diferencial en mejorar los niveles de malestar emocional, CV, estrés postraumatico
y crecimiento postraumatico. Por ultimo, se realizard un analisis econdmico
comparado de otros parametros psicosociales y de salud relevantes como el tiempo de
reincorporacion laboral, la adherencia farmacoldgica y el uso de psicofarmacos.

4. Conclusion

El programa /COnnectat aborda uno de los principales desafios que plantea la
sociedad digital actual en enfermedades graves como el cancer: coémo construir
una alianza terapéutica y social entre los ciudadanos y sus proveedores de salud
para garantizar una educacion, manejo, empoderamiento y atencion sanitaria
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continuada y sostenible? Desde el proyecto europeo ONCOMMUN proponemos
un ecosistema digital basado en una atencion psicosocial y sanitaria escalonada
por niveles de complejidad que abarca desde la prevencion y promocion de la
salud, intervenciones comunitarias, hasta intervenciones psicoterapéuticas
intensivas. Sin embargo, atin no existe evidencia empirica sobre la efectividad y
coste-utilidad de este tipo de atencion digital comparada con la atencion presencial
habitual. El primer afio de implementacion del programa servira de experiencia
para llevar a cabo el estudio clinico que lo evalue; asi como desarrollar una version
para enfermedades onco-hematoldgicas, cancer de pulmén y otras neoplasias.
En conclusion, este proyecto pretende avanzar hacia un modelo integrado de
atencion psicosocial en cancer que se adapte a las necesidades especificas de los
supervivientes. Tal reto tiene el potencial para convertirse en un punto de inflexion
en la atencion centrada en el paciente.
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