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1. INTRODUCCION



1.1. La supervivencia en cancer: un reto para la atencion
oncolégica

Uno de los nuevos retos en la atencién oncoldgica al que se enfrentan los paises occiden-
tales es el creciente nimero de largos supervivientes de cancer. Los avances experimenta-
dos en los programas organizados de cribado, en el diagndéstico precoz y en los trata-
mientos del cancer son la causa principal del aumento de la supervivencia observada,
especialmente en tumores de elevada frecuencia como son el cancer de mama, el colo-
rrectal y el de prostata.’ ? Este hecho, junto al aumento de la incidencia del cancer, princi-
palmente debido al envejecimiento de la poblacién, supone un elemento de presion para
la atencion oncoldgica, tanto desde la perspectiva de la organizacion sanitaria, como del
conocimiento sobre las necesidades especificas de esta realidad emergente en cancer.

A pesar de que en la Ultima década son diversos los estudios desarrollados sobre la
salud de los largos supervivientes y sobre qué tipo de seguimiento y servicios sanitarios
serfan los mas apropiados, el conocimiento es todavia limitado. Se basa mayoritaria-
mente en estudios sobre supervivientes que han tenido cancer durante su infancia o ju-
ventud. Entre los adultos, la mayor parte de la informacion procede de investigaciones
sobre la supervivencia en cancer de mama —en primer lugar—y mas recientemente de los
tumores colorrectal y de préstata. Por otro lado, otros factores como los socioculturales,
psicologicos, la actitud sobre el autocuidado y la adopcion de estilos de vida saludable,
también se han identificado como elementos que influyen en la duracién y calidad de
vida de la supervivencia a largo plazo.>*#

En conjunto, todos estos elementos apuntan a una multidimensionalidad de las ne-
cesidades especificas que surgen en esta poblacion, y también a la amplitud con que
deberian analizarse y abordarse las diferentes estrategias de atencién sanitaria. Sin em-
bargo, el seguimiento realizado a estos pacientes, una vez superado el tratamiento acti-
vo, se lleva a cabo principalmente en los servicios oncolégicos hospitalarios siguiendo un
patrén similar al de la atencién aguda durante los tratamientos. Los objetivos son preve-
nir, diagnosticar precozmente y tratar la morbilidad relacionada con el cancer y su trata-
miento. En este sentido, la atencién se centra en la deteccion de recidiva, la monitoriza-
cion de los efectos adversos a largo plazo de los tratamientos y la deteccion de segundas
neoplasias, interviniendo principalmente mediante pruebas diagnosticas.> ©



Ante la dimensién que la supervivencia en cancer comienza a caracterizar, el actual
modelo asistencial muestra limitaciones para absorber el aumento de los casos nuevos
de cancer y la atencién a la supervivencia y sus necesidades especificas. Deben conside-
rarse también las expectativas y demandas de los pacientes, en especial sobre los aspec-
tos vinculados a la calidad de vida durante la supervivencia.”® Aunque no se dispone de
suficiente evidencia cientifica sobre cémo sistematizar este tipo de atencién, algunos
paises han comenzado a ensayar nuevos modelos asistenciales.

En general, la mayor parte de la literatura sobre la supervivencia en cancer y las pro-
puestas asistenciales son de origen anglosajon y en nuestro pais este también debe ser
un ambito de estudio, especialmente las caracteristicas de los pacientes supervivientes y
también la exploracién sobre una provision de servicios mas ajustada a esta situacion de
salud en nuestro contexto. En las siguientes paginas, en la revision de la literatura de
esta tesis y para desarrollar la introduccion, describiremos la dimension del creciente
numero de supervivientes en Europa y en Espafia. Nos aproximaremos a la definicion de
quién es superviviente de cancer. A continuacion, se describiran los riesgos de salud de
esta poblacion y sus necesidades psicosociales. Posteriormente, proporcionaremos una
descripcién general de los diferentes modelos asistenciales. Para finalizar, se justificara
la investigacion llevada a cabo.

1.2. La dimension del problema

Segun los ultimos datos del EUROCARE-5', el niumero de adultos que sobreviven al me-
nos cinco anos al diagnoéstico de cancer ha aumentado de manera constante a lo largo
del tiempo para el conjunto de las regiones europeas. Los tumores que presentan mayor
supervivencia relativa a los cinco afios son el cancer de testiculo (88,6%), labio (88,1%),
tiroides (86,5%), prostata (83,4%), melanoma cutaneo (83,2%), mama (81,8%) y lin-
foma de Hodgkin (80,8%) (figura 1). Aproximadamente, un tercio del total de los casos
de cancer presenta una supervivencia superior al 80%, mientras que una cuarta parte es
inferior al 30%.

Sin embargo, entre los paises europeos se siguen observando variaciones evidencia-
das en estudios previos de EUROCARE.? Los que presentan menor supervivencia para la
mayoria de los canceres son los de la Europa del Este, siendo inferior a la media euro-
pea. Por el contrario, los paises nérdicos, excepto Dinamarca, los paises de Europa Cen-
tral y algunos del Sur, como es el caso de Espafa, presentan mejor supervivencia para la
mayoria de los tumores (tabla 1).

Entre los tipos de cancer mas frecuentes y que presentan mayor supervivencia se
encuentran el cancer de mama, proéstata y colorrectal, que a lo largo de los afios han
constatado un incremento continuo de la supervivencia (figura 2). En Espana, la super-
vivencia observada es superior a la media europea, siendo: 82,8% versus 81,8% en el
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Figura 1. Supervivencia europea media relativa a 5 anos de los pacientes adultos diagnosticados de cancer

en el periodo 2000-2007
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Tabla 1. Supervivencia relativa estandarizada por edad a 5 afnos de los pacientes adultos diagnosticados de
cancer en el periodo 2000-2007

Stomach  Colon Rectal Skin Breast cancer Ovarian Prostate  Kidney Non-Hodgkin

cancer cancer cancer Lung cancer melanoma (women only) cancer cancer cancer lymphoma

European mean 251 57.0 55.8 13.0 83.2 81.8 37.6 834 60.6 59.4
(24.825.4) (56.857.3) (55.5-56.1) (12.9-13.1) (82.9-83.6) (81.4-82.0) (37.1-38.0) (83.1-83.4) (60.2-61.0) (59.0-59.7)

Northern Europe 219 59.0 59.5 122 87.7 84.7 411 85.0 55.8 63.3
(21.2-22.6) (58.5-59.4) (58.9-60.2) (11.9-12.5) (87.2-88.2) (84.4-85.1) (40.3-42.0) (84.6-85.3) (55.0-56.4) (62.7-63.9)

Denmark 16.0 536 54.6 10.3 87.8 81.5 355 69.3 448 63.4
(14.7-17.4) (52.6-54.6) (53.3-55.8) (9.8-10.8) (86.7-88.8) (80.7-82.3) (33.8-37.2) (68.0-70.6) (43.1-46.6) (62.2-64.9)

Finland 253 61.2 60.1 1.5 85.3 85.7 431 90.1 59.3 59.7
(23.9-26.7) (59.9-62.4) (58.6-61.6) (10.8-12.2) (84.0-86.5) (84.9-86.5) (41.3-45.0)  (89.3-90.8) (57.7-60.9) (58.4-61.0)

Iceland 345 62.0 732 139 85.0 87.2 39.1 82.5 60.7 741
(27.841.3) (56.866.8) (65.2-79.6) (11.5-16.7) (77.8-90.0) (83.1-90.4) (30.6-47.4) (78.2-86.0) (54.3-66.5) (67.2-79.8)

Norway 22.7 59.2 62.5 129 86.4 84.7 414 83.5 56.4 63.7
(21.1-24.3) (58.1-60.2) (61.1-63.8) (12.3-13.6) (85.3-87.5) (83.8-85.6) (39.543.3) (82.6-84.3) (54.6-58.2) (62.3-65.1)

Sweden 217 61.1 60.8 14.7 89.2 86.0 441 875 59.6 64.5
(20.522.9) (60.3-62.0) (59.7-61.8) (14.1-15.3) (88.5-90.0) (85.4-86.5)  (42.5-45.6) (87.0-88.0) (58.2-61.0) (63.5-65.5)

UK and Ireland 17.2 51.8 53.7 9.0 85.4 79.2 31.0 80.6 47.6 57.4
(16.8-17.5) (51.5-52.1) (53.3-54.1) (8.3-9.1) (85.2-86.0) (79.0-79.4) (30.6-31.5) (80.3-80.9) (47.1-48.1) (57.0-57.8)

Ireland 20.3 55.0 53.0 1.8 86.4 79.0 30.3 85.6 51.8 63.0
(18.7-22.0) (53.6-56.3) (51.3-54.7) (11.1-12.6) (84.8-87.9) (77.8-80.1) (28.3-32.4) (84.5-86.6) (49.4-54.1) (61.3-64.7)

K (England) 17.0 51.3 53.7 8.8 85.3 793.0 30.6 80.4 473 56.7
(16.6-17.4) (51.0-51.7) (53.3-54.2) (8.6-9.0) (84.9-85.8) (79.0-79.5) (30.0-31.1) (80.1-80.7) (46.7-47.9) (56.3-57.2)

UK (Northern Ireland) ~ 18.1 54.2 54.3 11.0 90.7 81.9 323 83.4 48.6 59.0
(15.8-20.4) (52.3-56.2) (51.8-56.8) (10.0-12.1) (88.1-92.8) (80.3-83.5) (29.3-35.3) (81.4-85.2) (45.1-51.9) (56.4-61.5)

UK (Scotland) 16.1 53.9 54.2 87.0 88.8 78.5 34.0 78.9 46.1 60.3
(14.9-17.3) (52.8-54.9) (52.8-55.5) (8.2-9.1) (87.5-90.0) (77.7-79.3) (32.5-35.6) (77.8-80.0) (44.4-47.8) (59.0-61.7)

UK (Wales) 17.8 49.9 52.6 86 80.0 78.2 31.7 78.2 49.8 56.6
(16.2-19.5) (48.6-51.3) (50.9-54.3) (7.99.2) (78.1-81.8) (77.2-79.2) (29.7-33.7) (76.9-79.3) (47.6-52.0) (54.9-58.3)

Central Europe 281 60.5 60.1 14.8 87.6 839 40.5 88.1 64.6 62.5
(27.6-28.5) (60.2-60.8) (59.7-60.4) (14.6-14.9) (87.2-88.0) (83.6-84.1) (39.9-41.1) (87.9-88.4) (64.1-65.1) (62.1-62.9)

Austria 31.0 61.2 61.1 16.7 83.1 82.1 414 90.4 71.4 61.0
(29.9-32.2) (60.3-62.0) (60.0-62.2) (16.1-17.2) (82.0-84.2) (81.4-82.7) (40.0-42.9) (89.7-91.0) (70.1-72.6) (59.8-62.1)

Belgium* 30.5 61.7 62.9 15.4 83.4 82.7 424 89.6 62.8 65.1
(29.1-32.0) (60.8-62.6) (61.8-64.1) (14.9-16.0) (82.0-84.7) (82.0-83.3) (40.7-44.1)  (89.0-90.2) (61.3-64.2) (63.8-66.3)

France* 263 59.7 57.9 13.8 87.2 86.1 40.1 88.9 64.1 65.9
(24.9-27.6) (58.7-60.5) (56.8-59.0) (13.2-14.4) (85.8-88.4) (85.4-86.8) (38.2-42.1) (88.2-89.4) (62.5-65.7) (64.8-66.9)

Germany* 313 62.2 60.2 15.6 89.4 83.6 40.3 89.4 70.2 63.5
(30.6-32.0) (61.7-62.8) (59.5-60.9) (15.3-16.0) (88.7-90.0) (83.2-84.0) (39.3-41.3) (88.8-89.9) (69.4-71.0) (62.7-64.3)

Switzerland* 316 61.4 62.5 15.3 90.4 84.6 389 86.8 619 65.8
(29.2-34.1) (59.863.1) (60.2-64.6) (14.4-16.3) (88.9-91.7) (83.4-85.7) (36.0-41.8) (85.5-87.9) (59.1-64.6) (63.8-67.7)

Netherlands 204 58.1 59.0 134 88.4 84.5 39.9 83.4 52.7 59.3
(19.7-21.2) (57.6-58.7) (58.2-59.7) (13.1-13.7) (87.7-89.1) (84.0-84.9) (38.7-41.1) (82.8-83.9) (51.7-53.7) (58.4-60.1)

Southern Europe 29.6 58.5 55.4 13.2 82.4 83.6 38.0 86.3 64.4 58.7
(29.2-30.0) (58.1-58.8) (54.9-55.9) (13.0-13.4) (82.1-83.2) (83.3-83.9) (37.3-38.7) (86.0-86.7) (63.8-65.0) (58.2-59.2)

Croatia 213 49.6 48.5 14.8 70.4 76.3 38.6 71.3 60.7 47.6
(20.2-22.5) (48.3-50.8) (47.1-49.8) (14.2-15.5) (68.5-72.6) (75.1-77.5) (36.6-40.6) (69.4-73.1) (58.5-62.8) (45.7-49.5)

Italy* 324 60.8 58.3 143 85.4 85.5 38.1 88.6 67.1 61.6
(31.7-33.0) (60.4-61.3) (57.6-59.0) (14.0-14.4) (84.7-86.1) (85.1-85.8) (37.2-39.1) (88.1-89.0) (66.4-67.9) (61.0-62.3)

Malta 18.7 58.1 52.8 10.3 87.7 80.8 BEN 849 48.4 47.8
(14.2-23.4) (53.4-62.4) (46.558.7) (7.9-13.0) (78.7-93.1) (77.0-84.0) (32.2-46.2) (79.0-89.2) (39.3-56.9) (41.3-53.6)

Portugal* 318 58.3 56.0 1.2 80.3 833 41.0 89.2 66.7 54.2
(30.9-32.7) (57.3-59.2) (54.8-57.3) (10.6-11.9) (78.4-82.1) (82.4-84.2) (38.4-43.3) (88.1-90.2) (64.4-69.0) (52.7-55.6)

Slovenia 26.6 54.0 49.7 10.7 80.4 78.7 379 74.4 57.1 55.3
(24.9-28.4) (52.2-55.8) (47.7-51.6) (9.9-11.4) (78.0-82.5) (77.2-80.2) (34.9-40.9) (72.2-76.4) (54.0-60.0) (52.7-57.7)

Spain* 25.6 57.1 56.4 10.7 84.6 82.8 36.8 84.7 57.8 60.4
(24.3-26.8) (56.1-58.1) (55.0-57.7) (10.2-11.2) (82.9-86.1) (81.9-83.6) (34.7-38.9) (83.8-85.6) (56.0-59.4) (58.9-61.9)

Eastern Europe 18.8 49.4 446 10.6 74.3 73.7 34.4 72.0 57.5 49.7
(18.4-19.2) (48.9-49.8) (44.1-45.1) (10.4-10.9) (73.6-75.1) (73.2-74.1) (33.7-35.1) (71.3-72.6) (56.8-58.2) (48.9-50.5)

Bulgaria 1.9 452 384 6.2 49.4 7.7 334 50.5 44.2 37.8
(11.1-12.7)  (44.1-463) (37.1-39.6) (5.8-6.7) (47.052.1) (70.4-72.7) (31.7-35.1) (48.4-52.5) (41.9-46.5) (357-39.8)

Czech Republic 220 52.5 48.7 1.5 83.4 78.0 36.3 78.2 59.9 57.3
(21.1-23.0) (51.8-53.2) (47.9-49.6) (11.0-11.9) (82.4-84.3) (77.3-78.7) (35.0-37.6) (77.1-79.2) (58.9-60.9) (56.0-58.5)

Estonia 22.8 51.7 47.9 1.7 71.7 721 341 729 61.1 51.6
(21.0-24.7) (49.2-54.2) (45.0-50.8) (10.5-13.0) (67.7-75.2) (69.8-74.3) (30.8-37.5) (69.7-75.8) (57.6-64.4) (48.2-54.9)

Latvia 202 429 36.1 122.0 65.1 69.3 337 65.7 59.3 47.0
(18.7-21.7) (40.8-45.0) (33.7-38.4) (11.2-13.2) (61.3-68.6) (67.4-71.1) (31.2-36.2) (62.8-68.4) (56.561.9) (43.5-50.4)

Lithuania 231 47.1 43.0 9.1 69.2 66.7 31.7 82.8 59.4 493
(21.9-24.4) (45.3-489) (41.1-44.9) (8.4-9.9) (66.1-72.1)  (65.1-68.2) (29.7-33.8) (80.9-84.5) (57.2-61.6) (47.0-51.6)

Poland* 15.6 46.7 443 14.4 61.5 716 345 66.6 55.1 443
(14.4-16.7) (453-481)  (42.645.9) (13.8-15.0) (58.9-64.0) (70.3-72.9) (32.5-36.5) (64.6-68.5) (53.0-57.1) (42.2-46.3)

Slovakia 209 51.4 447 103 74.7 73.9 345 65.3 57.3 485

(19.6-22.1) (50.2-52.7) (43.3-46.1) (9.6-11.0)  (72.8-76.6) (72.6-75.2) (32.2-36.8) (63.2-67.4) (55.1-59.5) (46.5-50.5)
Data are % relative survival (95% Cl). European mean data are population-weighted means of the country-specific relative survival estimates.

* Countries with only part of national population covered by cancer registration.

Fuente: EUROCARE-5'
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cancer de mama; 84,7 % versus 83,4% en prostata; 57,1% versus 57% en colon y
56,4% versus 55,8% en el cancer rectal (tabla 1).

Por otra parte, la incidencia del cdncer continlia aumentando, principalmente debi-
do al envejecimiento de la poblacién. En el afo 2012, el nUmero de casos nuevos de
cancer estimado para nuestro pais fue de 215.534 en total y se espera que para el 2020
sea de 246.213. Debe considerarse ademas que aproximadamente dos terceras partes
del total de nuevos casos se producen en la poblacidon de mas de 65 anos (tabla 2).'° En
este sentido cabe sefalar, segun las estimaciones del Instituto Nacional de Estadistica
(INE), que del 17% actual que representa esta poblacion del total pasara a ser el 21%,
en 2025y el 30%, en 2050.

Considerando el aumento de la incidencia y la supervivencia, especialmente en tu-
mores de elevada frecuencia, es previsible que el nimero de personas que viven afios
tras un diagnostico de cancer continte creciendo. Este hecho pone en perspectiva la

Figura 2. Supervivencia relativa estandarizada por edad a 5 afnos de los pacientes adultos diagnosticados de
cancer de colon, recto, mama y prostata sequidos en los periodos 1999-2001, 2002-2004, y 2000-2007
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Tabla 2. Estimacion de la incidencia de cancer en Espafia

Ano Estimacion nimero de casos nuevos Hombres  Mujeres Ambos
(todas las edades) sexos
2012 128.550 86.984 215.534
edades < 65 46.202 39.225 85.427
edades >= 65 62.348 47.759 130.107
2020 148.998 97.715 246.213
edades < 65 54.031 43.251 97.282
edades >= 65 94.967 54.464 149.431
Cambio demografico 20.448 10.731 31.179
edades < 65 7.829 4.026 11.855
edades >= 65 12.619 6.705 19.324

Fuente: GLOBOCAN 2012 (IARC) (30/07/2014)

magnitud de esta situacién y el reto que supone para la atencién oncolégica, lo que
obliga a considerar nuevos escenarios para la provisiéon de servicios en la atencién de la
supervivencia de larga evolucion.

1.3. Como definir quién es superviviente de cancer

Bajo el nombre de superviviente de cancer se encuentran diversas circunstancias y existe
una amplia variabilidad en la interpretacién del concepto. De hecho, este es un aspecto
relevante que ha generado gran debate en los Ultimos afios en la comunidad cientifica,
dado que su definicién puede determinar el tipo de intervenciones sanitarias y sociales a
desarrollar para esta poblacién.

Por otra parte, la consideracion de superviviente de cancer desde la perspectiva de
los pacientes tiene significaciones diferentes y genera posiciones totalmente dispares,
como las observadas entre el contexto norteamericano y el europeo. En el primer caso,
el término superviviente se asocia a la superaciéon exitosa de una situacion dificil de la
vida, atribuyendo a los supervivientes capacidades de fuerza y superacién personal. De
hecho, aplican el término de superviviente desde el momento del diagnéstico e incluyen
también a la familia o cuidadores en el mismo concepto, y asf lo define la Office of Can-
cer Survivorship, del National Cancer Institute. En Europa, este término se relaciona mas
con la fatalidad y se asocia a la superacién de catastrofes como el Holocausto,'" con
predominio de estigma social.
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En todo caso, con independencia de las connotaciones positivas o negativas, parece
que el término de superviviente de cancer tiene un rol importante en la integracion de la
experiencia del cancer en su identidad personal.’ > Algunos estudios sugieren que asu-
mir esta etiqueta puede contribuir a desarrollar un enfoque mas activo para afrontar la
vida después del cancer, reduciendo la ansiedad y depresiéon y mejorando su autoesti-
ma."? Debe tenerse en cuenta también que el concepto, no solo debe englobar el tiem-
po de supervivencia, sino también la calidad de esta.’ Dada la dimensién actual que la
supervivencia en cancer comienza a significar, las palabras tienen relevancia dado que
no solo describen, sino que también construyen el fendmeno.’ En este sentido, y en
comparacion con otras enfermedades, parece que un término similar como alguien que
ha tenido cancer podria ser mas apropiado.'® En todo caso, hasta que no se cuente con
un marco de referencia donde conceptualizar las enfermedades desde todas las pers-
pectivas, este continuara siendo un tema de debate."”

Desde la perspectiva epidemiolégica del cancer, la supervivencia mide el tiempo que
una persona permanece viva después de un diagnéstico de cancer. En general, los periodos
de tiempo son de 5 afios, o bien de uno cuando la letalidad del tumor es elevada. Desde la
significacion clinica, puede referirse a aquellas personas que han tenido una enfermedad
de amenaza vital y que han permanecido libres de enfermedad como minimo durante cin-
co afos.'® La diversidad que se intuye, teniendo en cuenta los diferentes tumores y trata-
mientos, explica la dificultad de concretar una Unica definicion de superviviente de cancer.

Una de las primeras aproximaciones la realizé Mullan,’® médico norteamericano, al
describir su propia historia personal, e identificé tres fases de supervivencia: aguda, vin-
culada desde el proceso diagnéstico hasta la finalizacion del tratamiento, en la cual
predominan el tratamiento y sus efectos secundarios; extendida, cuando el tratamiento
ha finalizado y la enfermedad esta en remisién, en la cual tiene lugar la vigilancia y las
exploraciones sistematicas; y permanente, cuando la persona esta libre de enfermedad
y la probabilidad de recidiva es baja.

Posteriormente, Loescher et al.?° y Welch-McCaffrey et al.?" desarrollaron un con-
cepto de supervivencia mas relacionado con las posibles trayectorias que podia tener un
paciente: vivo y libre de enfermedad durante afios; vivo y libre de enfermedad a largo
plazo, pero que muere de forma rapida debido a una recaida tardia; vivo y libre del tu-
mor primario, pero gue desarrolla una segunda neoplasia; vivo con periodos intermiten-
tes de enfermedad activa; vivo con cancer; vivo cuando se esperaba la muerte como
desenlace natural del proceso de la enfermedad. Este enfoque es importante porque
inicia la conceptualizacion del superviviente teniendo en cuenta las consecuencias del
cancer a corto y largo plazo.*

Si bien no hay un consenso generalizado sobre cual es el punto de referencia inicial
para identificar el término superviviente, se asocia con mas frecuencia al periodo desde
la finalizacion del tratamiento primario (cirugia, quimioterapia o radioterapia) en ade-
lante. Con relacién a la larga supervivencia, en términos generales, se considera que el
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punto de partida es a partir de los cinco afos de haber sobrevivido al cdncer y estar libre
de enfermedad. En este marco deben considerarse algunas situaciones especiales, como
ocurre con el tratamiento hormonal en el cancer de mama, que se administra durante
afnos, una vez finalizados la mayoria de los tratamientos y muy especialmente la situa-
cién clinica en cada una de las fases.

Esta aproximacion global centra actualmente los diversos andlisis y estudios sobre
las necesidades especificas de los supervivientes de cancer y el tipo de atencién sanitaria
a proporcionar. En espera de lograr una definicion universal, parece recomendable utili-
zar términos operativos que describan la diversidad clinica de la poblacion que vive des-
pués de un diagnostico de cancer.?

1.4. Riesgos para la salud de los supervivientes de cancer

La recidiva y la apariciéon de segundas neoplasias son quizas los riesgos de amenaza vital
mas relevantes. La aparicion de tumores solidos es la primera causa de mortalidad entre
los diferentes grupos de largos supervivientes, incluyendo los pacientes de linfoma de
Hodgkin.?* Entre los adultos que han tenido cancer en su infancia o juventud, a medida
que transcurren los afios disminuye la probabilidad de morir por una recidiva, pero au-
menta la relacionada con el desarrollo de segundas neoplasias y enfermedades cardio-
vasculares.?®

A estos riesgos cabe afadir otros efectos adversos relacionados con el cancer y su
tratamiento. Los avances en las terapias del cancer han permitido reducir los efectos se-
cundarios y su intensidad, pero contindan produciéndose. La mayoria son temporales,
pero algunos pueden permanecer durante largo tiempo o incluso convertirse en una si-
tuacion cronica de salud. Por otra parte, también pueden aparecer efectos tardios o a
largo plazo que, a diferencia de los anteriores, pueden ocurrir meses o afos después de
haber finalizado los tratamientos, y que en ese tiempo no se han manifestado o bien
han permanecido en una situacién subclinica.

Junto a los aspectos fisicos y funcionales, los psicosociales también son importantes.
Las emociones de miedo o ansiedad, las alteraciones de la propia imagen, la pérdida de
la autoestima, y las modificaciones, los cambios o pérdidas del trabajo pueden influir en
la salud y la calidad de vida, asi como la actitud sobre la prevencién y el autocuidado.?¢- %/

1.4.1. Recurrencia y segundas neoplasias
El riesgo de recidiva depende del tipo de tumor y estadio, y puede producirse a nivel lo-

co-regional y a distancia. Su vigilancia consiste principalmente en la practica de pruebas
diagnosticas y la exploracion de sintomas. Para los pacientes, este es el riesgo que mayor

16



Figura 3. Factores etioldgicos de las sequndas neoplasias
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Fuente: Wood et al.*?

inquietud genera desde el mismo momento en que finaliza el tratamiento. A pesar de
los avances de los Ultimos afos en las terapias, el miedo a la recurrencia sigue siendo un
aspecto muy significativo en la experiencia de los supervivientes y origina altos niveles de
ansiedad.?® Los primeros meses después del tratamiento suele ser la fase en que la ansie-
dad es mas aguda,?® y puede continuar durante algunos afios.?” En algunos pacientes,
cuando el miedo a la recurrencia persiste en el tiempo con elevada intensidad, puede
comportar malestar psicolégico.® Este es un aspecto que algunos autores interpretan
como un indicador potencial sobre el ajuste emocional de los supervivientes de cancer.

Con relacion a la aparicién de segundas neoplasias, ademas de una secuela tardia del
tratamiento también comparte etiologia con otros factores de riesgo como el tabaco y el
alcohol, la susceptibilidad genética o la exposicion ambiental (figura 3).3? En EEUU se cons-
tata que el numero de supervivientes con varias neoplasias primarias estd aumentando y
se estima que aproximadamente representan el 16% de los supervivientes.> Investigacio-
nes recientes muestran que algunos esquemas terapéuticos se asocian a un mayor riesgo
de segundas neoplasias.>* Aunque el conocimiento actual todavia es limitado, parece que
combinar métodos de cribado (resonancia magnética, colonoscopia, etc.), especialmente
cuando los riesgos son conocidos, junto a estrategias de intervencion preventiva consis-
tentes basicamente en estilos de vida saludable y en asesoramiento de los pacientes, po-
drian reducir el riesgo de segundas neoplasias y otras posibles comorbilidades.*

1.4.2. Efectos adversos del cancer y de su tratamiento

Enfermedades cardiovasculares

La toxicidad cardiaca (cardiotoxicidad) es reconocida como una de las complicaciones
gue mas contribuye a la morbilidad y mortalidad de los supervivientes de cancer.?* 35 37
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El término en si, cardiotoxicidad, suele referirse a la disfuncion sistélica del ventriculo iz-
quierdo y a la insuficiencia cardiaca relacionada con cierto tipo de quimioterapia.*® Sin
embargo, otras estructuras del sistema cardiovascular también pueden ser afectadas
(valvulas, vascularizacion, pericardio) debido a los tratamientos con quimioterapia o ra-
dioterapia.>* %° Por su impacto en el prondstico de los supervivientes, su deteccién pre-
coz es importante. Actualmente, el método maés utilizado es la revisiéon periddica de la
funcion sistolica del ventriculo izquierdo,*” aungue no se cuenta con evidencia cientifica
suficiente ni guias para su sistematizacion en el seguimiento.

La mejora de los tratamientos y las intervenciones de prevencién han reducido la
frecuencia de su aparicion, asi como el nivel de gravedad. La prevencién se inicia con la
valoracién exhaustiva previa a la indicacion del tratamiento, seguida posteriormente
con medidas de control permanentes sobre la hipertensién, la dislipemia y estrategias
de prevencién primaria.*

Fatiga

Es uno de los sintomas mas frecuentes entre los supervivientes de cancer. Segun la defi-
nicion del National Comprehensive Cancer Network, se trata de una perturbadora y
persistente sensacion subjetiva a nivel fisico, emocional y/o cognitivo de cansancio rela-
cionado con el cancer y su tratamiento, que no es proporcional con el nivel de actividad
y que interfiere en el funcionamiento habitual.*® Entre el 60% y el 90% de los pacientes
en tratamiento con quimioterapia presentan fatiga y, aunque suele mejorar después de
finalizar el tratamiento, puede persistir meses o incluso afios después.** Se desconoce su
etiologfa, aunque algunos estudios recientes sefialan las alteraciones en la regulaciéon de
la funcion hipotalamica-pituitaria-adrenal como elemento que puede tener un papel en
este fenémeno.*

Para reducir la sensacién de la fatiga, las guias recomiendan tratar algunas comorbi-
lidades, como la anemia y el hipotiroidismo, aunque no esta clara la relacion directa.
También se recomienda tratar otros sintomas coexistentes y que generalmente se aso-
cian a la fatiga, incluyendo el dolor, la depresion y el insomnio,* aunque en este Ultimo
caso las intervenciones no farmacolégicas no muestran beneficio.*® Sin embargo, el
ejercicio fisico ha demostrado reducir la fatiga, aunque todavia es necesario un mayor
conocimiento sobre el tipo de ejercicio y su intensidad.*’

Insomnio

Definido como dificultad para dormir tanto al iniciar el sueio como para mantenerlo, el in-
somnio es frecuente entre los supervivientes y una de las causas del malestar emocional.*
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El tratamiento farmacolégico durante un corto tiempo es habitual tanto para tratar a la
poblacion en general como a los supervivientes de cancer,*® pero en el caso de estos Ul-
timos existe poca evidencia sobre su efectividad.

Algunos estudios han objetivado resultados positivos mediante la practica del ejerci-
cio fisico,*® aunque, como en el caso de la fatiga, todavia es necesario concretar el tipo e
intensidad del mismo. Por otra parte, un estudio controlado aleatorizado en 410 super-
vivientes de cancer, sobre la practica de yoga mediante técnicas especificas, “hatha
suave” y yoga restaurador, ha mostrado que mejora la calidad del suefio, disminuye la
somnolencia diurna y el consumo de farmacos para el suefo.*’

Dolor

La prevalencia del dolor crénico entre los supervivientes de cancer es del 33% aproxima-
damente,* como consecuencia de los tratamientos quirdrgicos y/o de radioterapia. Mu-
chos de los sindromes dolorosos tienen un componente de dolor neuropatico lo que
dificulta su tratamiento y requieren la combinacién de farmacos. Por otra parte, la reha-
bilitacion, el ejercicio fisico y las terapias ocupacionales han mostrado efectividad para
su mejora y control.> Las intervenciones psicosociales también benefician a los pacien-
tes que tienen malestar psicolégico a causa del dolor.>

A pesar de su frecuencia y elevado impacto sobre la calidad de vida, el dolor es un
sintoma poco explorado y generalmente infratratado en los supervivientes de cancer. Su
abordaje requiere la combinacién de diversas terapias incluyendo farmacos, rehabilita-
cién e intervenciones psicosociales, lo que indica la necesidad de un enfoque multidisci-
plinar.®’

Trastornos cognitivos

Al finalizar el tratamiento del cancer no son infrecuentes los cambios cognitivos, se trata
principalmente de problemas de atencion, en la capacidad de concentracién y de me-
moria. Por su interferencia en el funcionamiento de las personas, tienen un elevado im-
pacto en la calidad de vida. Aungue no estan suficientemente explorados en todos los
tipos de tumores, se observa cada vez mas su incidencia entre los largos supervivientes
donde el mas estudiado es el cancer de mama. Entre el 17% y el 75% de las mujeres,
tratadas con quimioterapia para este tumor, han experimentado déficits cognitivos des-
de los seis meses a los veinte afos después de finalizar el tratamiento.>* >

Cabe sefialar que la literatura no es consistente sobre las causas y este es un ambito
de estudio actual, donde la edad avanzada también es explorada, dada la vulnerabilidad
de las funciones cognitivas en el proceso del envejecimiento. Algunos autores plantean
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la hipotesis de que el envejecimiento acelera las disfunciones cognitivas en comparacién
con el resto de supervivientes (figura 4).%°

Figura 4. Trayectoria de los cambios cognitivos
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Fuente: Ahles, et al.*®

De las diferentes intervenciones desarrolladas para mejorar estos sintomas, ademas
de las farmacolégicas en casos concretos,”” parece que las medidas de rehabilitacién
cognitivas tienen efectos positivos,>® asi como también otros factores asociados para su
prevencidon como el entrenamiento cognitivo, el ejercicio fisico y posiblemente el papel
de una dieta saludable.>

Neuropatias

Algunos farmacos de quimioterapia, principalmente los relacionados con platinos y ta-
xanos, pueden causar alteraciones en el sistema nervioso periférico.®® Generalmente, se
inician semanas o meses después de haber comenzado el tratamiento, manifestandose
con neuropatias sensoriales como parestesias, hormigueos y dolor, principalmente loca-
lizados en las manos y los pies. Por su dificultad de tratamiento, prevenir su aparicién es
la mejor de las estrategias. La utilizacion de algunos farmacos complementarios a la
guimioterapia pueden incidir en su apariciéon e intensidad, aunque buena parte de ellos
se hallan todavia bajo ensayos clinicos.

Se desconoce la incidencia de estos sintomas en los supervivientes de cancer, si bien
gran parte se resuelven al finalizar el tratamiento, algunos pueden continuar durante
anos o de forma permanente®' constituyéndose como una secuela crénica e influyendo
en la calidad de vida.®?
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Osteoporosis

La menopausia precoz inducida por los tratamientos del cancer, las altas dosis de qui-
mioterapia en pacientes sometidos a trasplantes y los tratamientos de supresién hormo-
nal, son las causas principales del riesgo de desarrollar osteoporosis entre los supervi-
vientes de cancer.® % En los casos en que el riesgo es muy elevado es necesario el
tratamiento especifico, generalmente con bifosfonatos, que suele iniciarse con el trata-
miento y continuar entre uno y cinco afnos después de su finalizacion.® Desde una pers-
pectiva general y preventiva, el cribado mediante densitometria, asi como la practica
regular de ejercicio fisico con pesas y actividad fisica, la suplementacion de calcio y vita-
mina D, la limitacion de ingesta de alcohol y no fumar son recomendaciones que han
mostrado efectividad.®

Linfedema

El linfedema es una condicion de salud incurable caracterizada por la retenciéon de liqui-
do linfatico e hinchazén de los tejidos. El tratamiento de algunos tipos de cancer como
el de mama, ginecoldégico, urolédgico, colorrectal, cabeza y cuello e incluso de piel, pue-
de lesionar los ganglios y las vias linfaticas, causando la acumulacién de la linfa en el
espacio intersticial de los tejidos, dando origen al linfedema de forma secundaria. La
hinchazén puede causar dolor, pesadez, distorsion o reducciéon de la movilidad funcio-
nal, o malestar emocional,®® ademas de afectar a la calidad de vida, tanto desde la pers-
pectiva fisica, como psicolégica y también social.®’

La incidencia y prevalencia de este problema de salud en el cancer no es muy cono-
cido, excepto en el cancer de mama. En este caso, la frecuencia del linfedema se ha
reducido drasticamente en los Ultimos afios debido a la introduccion de la técnica del
ganglio centinela,®® aun asi es una de las complicaciones frecuentes en este tipo de
tumor.®7° Actualmente, no existe tratamiento por lo que el objetivo principal es evitar
su aparicién. El vendaje compresivo junto al drenaje linfatico manual y la fisioterapia
para mantener la movilidad del hombro reducen su incidencia.”’ Otras medidas, como
la monitorizacion periddica de los perimetros de la extremidad y la valoracion de sinto-
mas subjetivos, contribuyen a su deteccién precoz.”? Aunque no exista tratamiento,
cuando el linfedema se encuentra en etapas precoces, la aplicacion del vendaje com-
presivo y el drenaje manual pueden revertir el proceso en los casos muy incipientes, o
bien evitar su progresién. Debe considerarse también que el riesgo permanece a lo
largo de toda la vida.
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Infertilidad

Los efectos sobre los 6rganos reproductivos como consecuencia de las terapias del can-
cer, bien de forma directa (cirugia, radioterapia, quimioterapia), bien indirecta (hormo-
noterapia supresora), pueden ser temporales o permanentes. El tipo de tumor, trata-
miento, edad y sexo de los pacientes son determinantes sobre la probabilidad de
infertilidad y el tipo de esta. Actualmente, se cuenta con diversas estrategias de preser-
vacion de la fertilidad, pero deben ser activadas antes del inicio del tratamiento. En este
sentido, las recomendaciones de las guias sefalan la necesidad de valorar el riesgo de
infertilidad, especialmente la permanente, en todos los pacientes susceptibles e infor-
marles a la vez que ofrecer y derivar los pacientes a los servicios o entidades que realizan
técnicas de preservacion.’?

El conocimiento sobre los riesgos de infertilidad, asi como de las técnicas de preser-
vacién, ha avanzado en los ultimos afios. Conocer estas opciones es de relevancia, tanto
para los profesionales como para los pacientes, especialmente para una toma de deci-
siones mas informada, asi como para mejorar la calidad de vida de los supervivientes de
cancer que en sus objetivos de vida prevén tener hijos.”

Menopausia prematura

Igual que en el caso de la infertilidad, la menopausia prematura aparece de forma
abrupta a causa de los tratamientos. En mujeres jovenes, puede ser de caracter transito-
rio y pueden recuperar la funcién ovarica con el tiempo. Entre las mujeres en edades
pre-menopausicas, esta probabilidad es muy escasa y con frecuencia pasan a un estado
de menopausia permanente. La aparicioén brusca de los sintomas asociados a la meno-
pausia como los sofocos, la sequedad vaginal, la disminucién de la libido, o el aumento
de peso, especialmente durante el primer afio, pueden afectar a la percepcién de la au-
toimagen corporal, la funcién sexual y en general a la calidad de vida.”

La valoracion de los sintomas de la menopausia debe formar parte del seguimiento
habitual de las supervivientes de cancer y deberia incluir: la valoracién de la frecuencia y
gravedad de los sintomas vasomotores (sofocos y sudoracién nocturna) mas habituales
y de mayor severidad que en las mujeres que no han tenido cancer;’® el estado de animo
y los cambios cognitivos; la disminucién de la libido; las dificultades en el suefio; y los
sintomas de vaginitis atréfica (sequedad vaginal, dispareunia, aumento de la frecuencia
de diuresis, prurito).”” Si bien estos sintomas no tienen un tratamiento definitivo, existen
diversas opciones para su mejora, como manejo del suefo, dieta equilibrada, humec-
tantes tépicos vaginales, lubricantes, abordaje de la sexualidad, entre otros, que pueden
mejorar la experiencia de este proceso y la calidad de vida.”® 7
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Alteraciones de la sexualidad

Entre los largos supervivientes, la disfuncién sexual es un hecho bien documentado,®® a
pesar de lo cual es poco explorado en la rutina habitual de seguimiento clinico y, por lo
tanto, poco tratado.®' Segun el tipo de tumor y tratamiento recibido, se producen dife-
rentes efectos adversos, teniendo en cuenta la afectacién organica y anatémica. Algu-
nos se resuelven en poco tiempo pero otros permanecen e interfieren negativamente
en la calidad de vida. Entre los més frecuentes, la disminucién del deseo sexual, proble-
mas funcionales e insatisfaccién sexual y también problemas emocionales® afectan
tanto a hombres como a mujeres. Los problemas funcionales mas comunes en los
hombres son los relacionados con la ereccién, el orgasmo y la eyaculacion. En las mu-
jeres, la sequedad vaginal, la dispareunia y las dificultades de orgasmo son los mas
frecuentes.

Actualmente, el acceso de los supervivientes de cancer a la informacion sobre el
manejo de las alteraciones en la sexualidad es inadecuada y dispar. Los pacientes y sus
parejas requieren de asesoramiento practico y de apoyo emocional para afrontar los
cambios fisicos, de autoimagen y de la sexualidad.®® En este sentido, la atencion a la se-
xualidad se identifica como una necesidad especifica de los supervivientes, sobre la que
desarrollar intervenciones basadas en educacién sanitaria sobre la rehabilitacion sexual
y desde una perspectiva integral, es decir, fisica, psicoldgica, ética y cultural.® De hecho,
algunos autores sugieren que la atencion a la sexualidad debe formar parte de los estan-
dares de atencién a los largos supervivientes.®

1.4.3. Aspectos psicosociales

Ademas de los problemas fisicos, el malestar emocional, la calidad de vida y los aspectos
sociales como son los econémicos y laborales no son infrecuentes entre los largos super-
vivientes. Se estima que entre un 20% y un 30% presentan alguno o varios de estos
problemas.®

El tiempo de transicion entre la finalizacién del tratamiento y el inicio del seguimien-
to se asocia a un estado de estrés emocional, debido a la disminucién en la frecuenta-
cion de los servicios oncolégicos y, en consecuencia, de su nivel de proteccion, pudien-
do experimentar sentimientos de vulnerabilidad e incluso de abandono.®® Es el momento
en que muchos de los supervivientes toman consciencia de que su vida no retornara
completamente a la normalidad previa al cancer®’” y deben afrontar cambios para adap-
tarse a su nueva situacion.

La expectativa inicial de que al finalizar el tratamiento la vida mejorara contrasta
con el esfuerzo emocional que en muchos casos requiere la adaptacion a sus nuevas
circunstancias, como son la presencia de algun efecto secundario fisico, el miedo a la
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recurrencia, las alteraciones en la sexualidad o de autoimagen, entre otros. La respuesta
a estos desafios es variable entre los supervivientes: por un lado desarrollan una actitud
positiva y proactiva, buscando recursos y desarrollando los propios para su autocuidado
y la construccion de su nueva normalidad; por otro, predomina la desconfianza e inse-
guridad, que se erige a su vez como barrera para obtener informacién y un apoyo apro-
piado para su autocuidado, dando lugar a experiencias negativas e incluso malestar
psicolégico, lo cual redunda en el potencial del nivel de salud y calidad de vida de los
afos posteriores.®

Para los supervivientes que fueron diagnosticados siendo laboralmente activos, el
retorno al trabajo es muy dispar. Volver a trabajar es interpretado como signo de nor-
malizacion de la vida después del cancer, pero depende de varios factores como son
el nivel de gravedad de la enfermedad, el tipo de tratamiento, el nivel de salud, el
tipo de trabajo (mas o menos fisico, y/o mas o menos requerimiento intelectual).
Cuando ello no es posible en las mismas condiciones previas, el retorno al trabajo
puede dar lugar a un sentimiento de frustracion y ser causa de malestar psicolégico.
Estudios recientes muestran que el 50% tienen cambios en sus trabajos (menos ho-
ras, pérdida de oportunidad de promocién, despido) o bien han dejado de trabajar
(de forma voluntaria o por jubilacién) entre cinco y diez afios después del diagnéstico
y tratamiento.®

Aungue la mayoria de supervivientes perciben una calidad de vida razonable, inclu-
so aquellos que presentan una secuela fisica, una parte significativa experimentan alte-
raciones psicolégicas y sociales, incluyendo depresién, ansiedad, miedo a la recurrencia,
alteraciones en las relaciones sociales, asociadas a la reduccion de la calidad de vida.®
De forma global, los supervivientes construyen el cancer como una disrupcion biografi-
ca con impacto fisico y psicolégico y como una amenaza permanente de la vida,*® en
este sentido los sintomas no deberian ser valorados y tratados aisladamente, sino en su
conjunto.”

Por su influencia en la calidad de vida, la atencion psicosocial se identifica como una
parte relevante en la atencion de los supervivientes, asi como un dmbito que requiere de
mayor investigacion.®2

1.4.4. Interaccién del envejecimiento con los problemas de salud de los
supervivientes de cancer

Considerando que dos terceras partes de los pacientes diagnosticados de cancer
superan los 65 anos, cabe esperar que los supervivientes experimenten de forma simul-
tanea las morbilidades propias del envejecimiento y los efectos del cancer y su trata-
miento.” El envejecimiento bioldgico implica cambios en las estructuras y en las funcio-
nes organicas, lo que disminuye la capacidad de reserva y aumenta la vulnerabilidad
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para las enfermedades y también globalmente para la muerte.®* Por otra parte, los efec-
tos secundarios crénicos y los de aparicion tardia del cancer y su tratamiento producen
también cambios en la funcionalidad organica (tabla 3), muy similares a los del envejeci-
miento, algunos de los mas frecuentes ya comentados.

Tabla 3. Efectos adversos tardios del cancer y su tratamiento: ; mimetismo del envejecimiento?

CARDIOVASCULAR Cardiomyopathy ENDOCRINE Osteoporosis
Atherosclerotic CVD Obesity, Metabolic syndrome
LV dysfunction—CHF Hypothyroidsm
Arrythmias Premature menopause
Pericarditis
Valve dysfunction Increased Infections

IMMUNE SYSTEM  Asplenia

PULMONARY Interstitial Pneumonitis
Pulmonary Fibrosis HEMATOLOGIC Myelodysplasia
Restrictive lung disease
Obstructive lung disease Peripheral Neuropathy
NEUROLOGIC Leukoencephalopathy
RENAL/GENITOURINARY Glomerular toxicity Stroke
Tubular dysfunction Cerebellar dysfunction
Erectile dysfunction Cognitive dysfunction

Dyspareunia

HEPATIC Decreased hepatic function
Hearing loss Intestinal obstruction
SENSORY Tinnitus
Decreased vision GENERAL Fatigue
Cataracts

Fuente: Henderson et al.*

Siguiendo este planteamiento, es estimable que los supervivientes por debajo de 65
ahos pueden experimentar un “sindrome de envejecimiento prematuro” y entre los de
edad avanzada, la superposicion de problemas de salud.® En estos ultimos, cabe sefalar
un creciente consenso entre los profesionales sobre la necesidad de sistematizar una
Valoracion Geriatrica Integral (VGI) multidisciplinaria, previa al tratamiento oncoldgico;
el objetivo es ajustar los riesgos a la fragilidad relacionada con la edad, para que se be-
neficien del tratamiento éptimo evitando secuelas que puedan comprometer grave-
mente la calidad de vida o la propia supervivencia.*®
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Las intervenciones de promocion de la salud, basadas en los estilos de vida salu-
dable, han mostrado efectividad en la prevencion de enfermedades crénicas® y del
cancer,”® siendo actualmente parte de las politicas prioritarias de salud para lograr
una poblacién y un envejecimiento mas saludables. Teniendo en cuenta la similitud
de los riesgos de salud de los supervivientes, estudios recientes® muestran que los
estilos de vida saludable podrian tener un papel relevante para reducir la aparicién de
las comorbilidades y las segundas neoplasias en esta poblacion. Actualmente, es una
de las intervenciones mayoritariamente propuesta para sistematizar en el seguimien-
to de los largos supervivientes y que se comenta con mayor detalle en el siguiente
apartado.

1.4.5. Rol de los estilos de vida saludable

Existe una creciente evidencia sobre el beneficio de los estilos de vida saludable en los
supervivientes de cancer. Especialmente la dieta equilibrada, el control de peso y la
actividad fisica parecen tener un efecto potencial de proteccién sobre las complicacio-
nes de los tratamientos, la recurrencia (en el cadncer de mama)'® y otros resultados de
salud.™0"4

Las intervenciones basadas en la actividad fisica han mostrado reducir significativa-
mente la depresién,’® la fatiga'® y mejorar la capacidad cardiorespiratoria, la fuerza
muscular, la composicién corporal y el funcionamiento fisico,’* y la calidad de vida.™ %
Con relacion a la dieta, algunos estudios sugieren que una alimentaciéon baja en grasa
y con un alto contenido en fibra podria tener un efecto protector sobre el riesgo de re-
currencia. Sin embargo, la mayor evidencia disponible sefiala al sobrepeso como el fac-
tor de riesgo relevante que puede ser modificado mediante dieta y ejercicio fisico, aun-
gue son necesarios mas estudios para conocer cual es el grado de pérdida de peso o los
niveles e intensidad de actividad fisica que generan beneficio.”

Otros factores como el tabaquismo y el consumo de alcohol han mostrado mayor
riesgo en supervivientes de cancer con relacién a la recurrencia. En el caso del tabaco,
los supervivientes de cancer de pulmoén diagnosticados en etapas precoces de la en-
fermedad y que dejan de fumar tienen mejor pronéstico, tanto con relaciéon a la mor-
talidad como a la recurrencia, que los que contintan fumando.'® Un comportamien-
to similar ocurre entre los pacientes de cancer de eséfago y de cancer oral, en los que
el riesgo de recidiva se incrementa entre aquellos que ademas de fumar consumen
alcohol .

A pesar del conocimiento actual, las recomendaciones y asesoramiento sobre los
estilos de vida saludable a los supervivientes de cancer estan poco extendidos y no for-
man parte de su seguimiento rutinario,''® aungue existe alguna iniciativa como la Ameri-
can Cancer Society (ACS) que cuenta con guias especificas sobre la nutricion y actividad
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fisica.”"" Los pacientes podrian tener un rol mas activo con relacién a su salud mediante
los estilos de vida y, por sus beneficios, el objetivo es estandarizar este elemento en los
modelos de atencion a los supervivientes.

1.5. Informacién y comunicacion efectiva: claves para la calidad
de vida de los supervivientes de cancer

La provision de informacion a los pacientes de cancer es uno de los factores de apoyo
mas relevantes a lo largo de todo el proceso de atencion oncolégica. El objetivo princi-
pal es lograr que los pacientes puedan participar de las decisiones de manera activa e
informada a la vez que desarrollar su propio autocuidado. Sin embargo, entre el 6% y el
83% de los supervivientes de cancer identifican la informacién especifica como una ne-
cesidad no bien cubierta.'? Las necesidades de informacién son variables segun el gé-
nero, la edad, los aspectos culturales, el nivel de estudios, el tipo de cancer y el estilo de
afrontamiento.

La provisién de informacion adecuada, teniendo en cuenta las caracteristicas indi-
viduales y las propias preferencias, es un determinante que ademas de la satisfaccion
puede influenciar la calidad de vida de los supervivientes, tanto para reducir los niveles
de malestar psicoldgico' como para desarrollar conductas de promocion de la salud.
No disponer de la informacion necesaria es una barrera para lograr todo el potencial
de salud que los supervivientes podrian tener. Por otra parte el marco comunicativo
en que se producen las acciones de informacion también puede tener un papel condi-
cionante.

En este sentido y con el objetivo de recuperar la salud y disminuir el sufrimiento, el
National Cancer Institute (NCl) ha desarrollado un marco de referencia sobre la comuni-
cacion centrada en el paciente en la atencién oncoldgica.'™ El concepto comunicacion
centrada en el paciente incluye la interaccién paciente-profesional de la salud en un
contexto de proceso y resultado (figura 5) que contempla: entender y validar la perspec-
tiva del paciente; comprender al paciente desde su contexto psicoldgico y social; alcan-
zar y compartir los problemas de los pacientes y sus soluciones; y ayudar al paciente a su
autonomia ofreciendo opciones de participacion relacionadas con su salud. Este tipo de
interacciones son complejas y cualquier alteracién en alguno de sus componentes pue-
de disminuir significativamente la calidad de la atencion.™®

Tomando como eje la comunicacion centrada en el paciente, el marco de referencia
desarrollado por el NCI para una comunicacion efectiva incluye seis funciones clave: fo-
mento de las relaciones saludables; intercambio de informacion; respuesta a las emocio-
nes; gestion de la incertidumbre; toma de decisiones; capacitacion del paciente en su
propio manejo y autocuidado.
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Figura 5. Interaccion paciente-profesionales de la salud
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Fuente: adaptado de National Cancer Institute’*

Estas funciones se solapan e interacttan entre ellas para producir una comunicacién
gue puede incidir en los resultados de salud (figura 6), por lo que su ambito de aplica-
cién engloba desde el diagndstico hasta las etapas de supervivencia y final de vida. Cabe
esperar que cuando la comunicacion ha sido efectiva durante todo el proceso asistencial
es mas probable que también lo sea en la etapa de la supervivencia. Sin embargo, como
ya se ha comentado anteriormente, esta no es la experiencia generalizada entre los pa-
cientes.

Con independencia del proceso comunicativo e informativo previo, esta es una
necesidad que precisa incluirse en la atencion a los supervivientes, dada su influencia
en la calidad de vida. La etapa de mayor fragilidad reconocida es la inmediatamente
posterior a la finalizacion del tratamiento,®® para orientar y capacitar a los pacientes
sobre su autocuidado y afrontamiento efectivo de los retos que plantea la construccion
de su nueva normalidad.""® El marco comunicativo del NCI ofrece asi, no solo un ambi-
to sobre el que desarrollar las estrategias de comunicacién, sino también una estructu-
ra para investigar sobre la comunicacién en los diferentes escenarios de la atenciéon
oncoldgica.
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Figura 6. Funciones clave para la comunicacién efectiva
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1.6. En busca de modelos de atencién en la supervivencia
del cancer

Dada la magnitud del creciente nimero de supervivientes de cancer y a medida que
avanza el conocimiento sobre sus necesidades, se ha puesto de manifiesto la asimetria
existente entre estas y el tipo de seguimiento clinico que se realiza actualmente. Esta
perspectiva ha motivado en los Ultimos afos la busqueda de otros modelos asistenciales
para responder de forma mas apropiada a esta nueva realidad emergente de la atencién
oncoloégica. Aunque actualmente no se dispone de guias o protocolos especificos basa-
dos en la evidencia sobre la atencién de la supervivencia, son diversas las iniciativas y
estrategias que se estan desarrollando, tanto para generar mayor conocimiento como
para desarrollar experiencias organizativas asistenciales."”

En 1996, el NCl creé la Office of Cancer Survivorship (OCS) con el objetivo principal
de impulsar la investigacion en este ambito. Desde 2005, Noruega cuenta con un cen-
tro nacional donde desarrolla estudios sobre los efectos a largo plazo del tratamiento
del cancer. En 2006, la publicacion del libro From cancer patient to cancer survivor: lost
in transition,®® por parte del Institute of Medicine (IOM), en el cual se recogen diez reco-
mendaciones (tabla 4) para abordar la supervivencia en cancer, tanto desde la perspec-
tiva de investigacion como de las politicas de atencién sanitaria, ha supuesto un impulso
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Tabla 4. Resumen de las recomendaciones del IOM 8¢

1. Identificar la fase de supervivencia de forma especifica y desarrollar una atencién ade-
cuada.

2. Los pacientes que finalizan el tratamiento primario deben recibir un informe completo
de su proceso e informacion sobre el plan de seguimiento.

3. Utilizar sistematicamente la evidencia disponible, guias de practica clinica, instrumen-
tos de valoracién y de deteccién precoz, para identificar y tratar los efectos secundarios
del cancer y su tratamiento.

4. Desarrollar instrumentos de medida y monitorizar la calidad de la asistencia a los super-
vivientes.

5. Los diferentes organismos y centros sanitarios deben promover y realizar ensayos sobre
modelos de atencién multidisciplinarios y de coordinacién en el sistema sanitario.

6. Impulsar institucionalmente la inclusion de la atencién a los supervivientes en los planes
de cancer nacionales.

7. Proveer la formacién especifica a los profesionales sobre la atencién a la salud y calidad
de vida de los supervivientes.

8. Desde la perspectiva social, disminuir o eliminar la discriminacién sobre el trabajo, rela-
cionada con el impacto de los efectos adversos, asi como desarrollar politicas de apoyo
a corto y largo plazo relacionadas con las limitaciones por esta causa.

9. Garantizar que todos los supervivientes de cancer tengan acceso a un adecuado seguro
0 poliza de salud.

10. Todas las instituciones de salud y diferentes organismos participantes deben impulsar la
investigacion sobre la supervivencia en cancer y de forma prioritaria el periodo de se-
guimiento, para proveer una asistencia efectiva en la supervivencia.

sustancial al desarrollo de acciones especificas entre los paises occidentales. En este
sentido, diversos planes nacionales de cancer incorporan la supervivencia como ele-
mento a considerar en el conjunto de sus recomendaciones y estrategias, como es el
caso de los paises de Noruega, Dinamarca, Reino Unido, Espafna, Canada y Estados
Unidos.

El Reino Unido, en 2008, cred una iniciativa especifica, The National Cancer Survi-
vorship Initiative (NCSI), impulsada por el Plan de Cancer Nacional, como elemento ver-
tebrador de las acciones principales. En 2010, publicé la Vision global y compartida en-
tre el Departamento de Salud y la asociacion de pacientes Mcmillan Cancer Support
sobre quién es superviviente y la supervivencia en general."'® En 2013, el Departamento
de Salud elaboré una propuesta, basada en el conocimiento disponible y en la experien-
cia de nuevas formulas de atencién a los supervivientes, ensayadas en el pais, como guia
para los profesionales y proveedores de salud.'® Es remarcable la estratificacion del
modelo segun las necesidades clinicas e individuales de los supervivientes (figura 7),
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Figura 7. Estratificacion del modelo de atencion en la supervivencia del cdncer
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Fuente: NHS Improvement Cancer'"™

donde destacan dos trayectorias principalmente, una conducida por los profesionales y
otra por el propio paciente.

Esta ultima se basa en la capacidad de los supervivientes para su autocuidado con
apoyo estructurado y consiste en: no realizar visitas presenciales; automatizar las prue-
bas de seguimiento (envio de resultados via electronica o postal); prescripcién o inter-
vencion educacional; y retorno cuando es necesario a través de atencion primaria o di-
rectamente. Cabe sefalar que, segun un estudio de la NCSI,'?° el 75% de las pacientes
de cancer de mama, el 45% y el 30% de los de colorrectal y prostata, respectivamente,
manifestaron su disposicion a asumir este tipo de vigilancia de la salud. Con relacién ala
trayectoria de intervencién activa profesional, se incluyen diversas opciones segun los
riesgos: seguimiento tradicional (visitas médicas y pruebas diagndsticas); seguimiento ba-
sado en intervencion enfermera (a nivel hospitalario, visitas presenciales, seguimiento
telefénico o postal); sequimiento telefénico; seguimiento derivado a la atenciéon prima-
ria de forma compartida o total.

Este tipo de modelo requiere una exhaustiva evaluacion de la salud y de los riesgos
una vez finalizado el tratamiento para proponer las opciones de seguimiento mas ade-
cuadas, dado que en la actualidad la evidencia es insuficiente sobre cémo segmentar
esta poblacion. En este contexto también han identificado, como grupo especifico, a los
adultos que han tenido céncer en su infancia o juventud y que estan en transiciéon hacia
edades adultas.™!

En Canada, el Cancer Care Ontario (CCO) inici6 en 2008 una estrategia para alinear
las diferentes politicas de las provincias del pais junto a recomendaciones basadas en la
evidencia disponible sobre la organizacion sanitaria de la atencién a los supervivientes
de cancer'?2 12 (tabla 5).

En 2012, publicé también una revision de la literatura sobre los modelos de aten-
cion en la supervivencia existentes e identificd tres escenarios principales: seguimiento a
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Tabla 5. Resumen de las recomendaciones de CCO

ORGANIZACION DE LA PROVISION DE SERVICIOS

Acceso a todos los servicios sanitarios segun las necesidades de los supervivientes.
Proporcionar apoyo durante la transicién a la supervivencia después del tratamiento.
Disponer de un informe completo sobre el tratamiento recibido y el plan de seguimiento.
Disponer de un modelo de atencion basado en la coordinacion de uno o mas de los di-
ferentes proveedores de atencién sanitaria.

Realizar cribado del malestar psicoldgico.

= W N =

Z

6. Desarrollar estrategias para promover la participacion activa de los supervivientes en su
autocuidado.
7. Formar a los profesionales sobre la supervivencia en cancer.
8. Sensibilizar a los diferentes grupos de interés sobre las necesidades especificas de la
supervivencia de cancer.
9. Promover la investigacion.
10. Evaluar los servicios.
11. Incluir la supervivencia en cancer en las politicas de salud.

INTERVENCIONES PSICOSOCIALES Y DE APOYO

1. Proporcionar apoyo para promover habitos de vida saludable.

2. Disponer de programas de atencion psicosocial y de apoyo basados en las teorias del
cambio de comportamiento saludable.

3. Disponer de servicios de atencion psicosocial para el manejo del malestar psicolégicoy

otras circunstancias.

Monitorizar los sintomas de aparicion tardia.

Disponer de de atencién en la sexualidad basada en intervenciones psico-educativas.

Disponer de herramientas de cribado y atencién de la fatiga.

Disponer de herramientas de cribado y atencién de los sintomas vaso-motores.

Acceder a servicios para la atencion de la disrupcién del patrén del suefio.

@ N o Ui s

nivel hospitalario, a nivel de atencién primaria y compartido entre ambos niveles. Cada
uno de ellos con variable intervencion de profesionales, en mayor proporcién especialis-
tas, médicos de atencion primaria, enfermeras especializadas en ambos niveles asisten-
ciales, y el propio paciente de forma auténoma (tabla 6).'*

Aunque la evidencia sobre la efectividad de los diversos modelos es escasa, existen
algunos estudios randomizados que comparan la realizacién del seguimiento entre los
niveles de atencion especializada y de primaria. Uno de ellos, desarrollado en Canada
sobre pacientes diagnosticadas de cancer de mama en estadios tempranos, no hallé di-
ferencias significativas con relacion a la recurrencia y mortalidad entre ambos grupos, asi
como en la calidad de vida.'* En este contexto, también la disposicion de los médicos
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Tabla 6. Marco de referencia de los modelos de atencion identificados en la literatura

Setting Options: coordinator of follow-up care
Institution e Specialist
e Hospital — Medical oncologist, surgeon, radiation oncologist, general
e Cancer centre practitioner in oncology (GPO)
e Nurse

— Nurse specialist, nurse practitioner, family practice nurse,
nurse navigator
¢ Patient-directed

Community e Family Physician

e Family Physician’s office | e Specialist

e Specialist's office — Medical oncologist, surgeon, radiation oncologist, GPO
(outside hospital) e Nurse

— Nurse specialist, nurse practitioner, family practice nurse,
nurse navigator
e Patient-directed

Shared Care Any combination of:
¢ Specialist
— Medical oncologist, surgeon, radiation oncologist, GPO
e Family Physician
e Nurse
— Nurse specialist, nurse practitioner, family practice nurse,
nurse navigator
e Patient-directed

Fuente: Cancer Care Ontario'*

de familia y la visién de los propios pacientes es relevante. Entre los profesionales, la
percepcion es de viabilidad siempre que se estructuren unos requisitos minimos como
son: informe clinico del especialista, gufas especificas, circuitos de derivacion y acceso
rapido a la atenciéon especializada ante la sospecha de recurrencia.’?® Entre los pacien-
tes, la confianza con el seguimiento en atencién primaria no es elevada'?’ y se identifica
a la comunicacion con su médico de familia y al conocimiento especifico de este sobre el
cancer y la supervivencia como factores influyentes en la misma.'?8 12°

Ante la dificultad de disponer de modelos probados para la atencion de estos pa-
cientes, los paises contindan buscando soluciones en su contexto de modelo sanitario y
recursos asistenciales, donde el punto de inflexién es la segmentacion de los supervi-
vientes segun sus riesgos de salud, sobre la cual la evidencia actual es escasa. La espera-
da variabilidad en el ensayo de modelos ofrece la oportunidad de comparar las mejores
practicas que junto a la investigacion especifica pueda permitir en un futuro proximo
estandarizar guias y modelos asistenciales. Entre tanto, los consensos entre los profesio-
nales y entre los diferentes grupos de interés, junto al conocimiento disponible, son los
que establecen las recomendaciones y directrices generales sobre este fenémeno. En
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este sentido también deberia considerarse el papel que pueden desarrollar las asociacio-
nes de pacientes de forma complementaria a los servicios sanitarios. A las ya citadas se
suma la reciente publicacién del European Partnership for Action Against Cancer (EPAAQ),
donde se recoge un conjunto de indicadores esenciales para la atencién 6ptima de la
supervivencia en cancer (figura 8).'%

Figura 8. Indicadores para la atencion a los supervivientes de cancer

CORE ADDITIONAL/SUPPLEMENTARY
Structural | e Coverage for mental health and ¢ Genetic testing
psychosocial care ¢ Specialised models of care i.e. Patient-
¢ Coverage for reconstruction and Centred Medical Home
rehabilitation ¢ Specialised survivorship clinics
¢ Imaging technology
¢ Integration of survivorship in health
care system
¢ Training for health care
professionals
¢ Cancer prevalence*
Process e Treatment to prevent cancer ¢ Availability of rehabilitation service for
recurrence specific cancer sites*, including:
e Surveillance for recurrence ¢ speech & language therapy for head
¢ Screening for second malignancies and neck cancer patients
¢ Assessment of symptoms and late ¢ physiotherapy for breast cancer
effects of therapy patients
e Assessment and management of e dietician therapy for colorectal cancer
psychosocial distress patients
¢ Perceived QoL of cancer patients e psychological support for all cancer
before and after rehabilitation patients
support (measured at regular
intervals)
¢ Qualified prevalence (number of
patients at an exact date who have
had recurrence, metastasis, other
tumours or totally recovered)*
Outcome | e Disease-free survival ¢ The number of policies related to

e Overall survival

¢ Functional status

¢ Rate of return to work among
working-age survivors*

¢ Quality of Life*

e Satisfaction

e Cost

cancer survivorship at state and/or
regional levels

Font: EPAAC™®
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1.7. Justificacion de la investigacion

Los avances en el diagndstico y tratamiento del cancer son la causa principal del aumen-
to de la supervivencia, especialmente en tumores de elevada frecuencia. Junto al incre-
mento de la incidencia, debido al envejecimiento de la poblacién, el creciente nimero
de supervivientes supone un reto y un elemento de presion para la atencion oncoldgica
y su organizacion en el sistema sanitario.

Actualmente, el conocimiento sobre las necesidades de salud de los largos supervi-
vientes y sobre el tipo de servicios sanitarios para su atencién es limitado, a pesar de los
diversos estudios desarrollados principalmente en la Ultima década. Ademas del riesgo
de recurrencia y aparicion de segundas neoplasias, comienzan a perfilarse otras necesi-
dades, como son las relacionadas con los efectos adversos de los tratamientos,! bien
como secuelas crénicas, bien de aparicion tardia, asi como los aspectos psicosociales'*? y
de calidad de vida."™

Este espectro de situaciones de salud excede el modelo actual de atencién a los su-
pervivientes. En general, el seguimiento de estos pacientes se lleva a cabo mayoritaria-
mente en los servicios oncolégicos hospitalarios, siguiendo un patrén similar al de los
procesos agudos de la atencién oncolégica, que muestran limitaciones importantes
para absorber el aumento de los casos nuevos, asi como la atencién a las necesidades
especificas de los supervivientes.'** Ello motiva que, aungue no se disponga de suficien-
te evidencia cientifica sobre como sistematizar este tipo de atencién, ni sobre como
segmentar los riesgos de salud de los pacientes para su seguimiento, se exploren nuevas
formulas de provision de los servicios sanitarios. ' 120.123. 124

La mayoria de la literatura sobre la salud y los modelos de atencién se ha desarrolla-
do en dambitos anglosajones y no se ha documentado suficientemente en nuestro pais.
El objetivo de esta tesis es incrementar el conocimiento sobre la salud y la utilizacion de
los recursos sanitarios de los largos supervivientes en nuestro contexto e identificar ele-
mentos que permitan valorar otras opciones organizativas, para una atencion mas apro-
piada de los supervivientes de cancer en nuestro sistema sanitario.
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2. HIPOTESIS Y OBJETIVOS



2.1. Hipétesis

e Los supervivientes adultos de 5y 10 afnos después del diagnéstico del cancer de
mama, préstata y colorrectal desarrollan problemas de salud a largo plazo, relaciona-
dos con el cancer y los tratamientos oncolégicos recibidos, que tienen impacto en su
calidad de vida.

e Los largos supervivientes de cancer de mama, prostata y colorrectal utilizan los servi-
cios sanitarios principalmente a causa de problemas de salud derivados del cancer y
los tratamientos oncoldgicos recibidos.

e Las supervivientes de cancer de mama reciben informacion y asesoramiento especifi-

co adecuados sobre el cuidado de la salud después de la finalizacién de los tratamien-
tos oncoldgicos de forma rutinaria.

2.2. Objetivos
Obijetivos principales

e Conocer el estado de salud y la calidad de vida de los supervivientes adultos de 5y 10
afos después del diagndstico de cancer de mama, préstata y colorrectal.

e I|dentificar el tipo de utilizacién que hacen de los recursos sanitarios.

e |dentificar la viabilidad y las dificultades de la comunicacién entre las pacientes de
cancer de mama y los profesionales sanitarios en el proceso asistencial oncolégico,
desde los primeros sintomas, diagnéstico, tratamiento y etapa inicial de supervivencia.

e Estudiar si la comunicacién e informacion sobre el cuidado de la salud en las supervi-

vientes de cancer de mama influyen en la capacidad del autocuidado y la experiencia
personal.
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Objetivos secundarios

Identificar cambios de comportamiento con relacién a los habitos de vida saludable.

Conocer el tipo de tratamiento farmacolégico y de terapias complementarias que si-
guen los supervivientes.

Identificar factores que pueden influir para lograr una comunicacién efectiva.

Percepcion de la asistencia recibida
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3. RESULTADOS DE LOS ARTICULOS



Articulo 1. Ferro T, Aliste A, Valverde M, Fernandez MP, Ballano C, Borras JM. Health
status and health resource use among long-term survivors of breast, colorectal and
prostate cancer. Gac Sanit. 2014,;28(2):129-36.

¢ Introduction: The growing number of long-term cancer survivors poses a new cha-
llenge to health care systems. In Spain, follow-up is usually carried out in oncology
services, but knowledge of cancer survivors’ health care needs in this context is limi-
ted. The purpose of this study was to ascertain the health status of long-term survi-
vors of breast, prostate, and colorectal cancer and to characterize their use of health
care services.

* Methods: Retrospective multicenter cohort study. We collected data from patients’
clinical histories and through telephone interviews, using a specially designed ques-
tionnaire that included the SF-36v2 Quality of Life and Nottingham Health Profile
scales.

* Results: The questionnaire was completed by 51.2% (n= 583) of the potential sam-
ple. No significant differences were observed between 5-year and 10-year survivors.
Overall, more than 80% of respondents were undergoing drug treatment for morbi-
dity related to advanced age. Quality of life was good in most patients, and cancer-
related morbidity was low and of little complexity. For the most part, participants re-
ported using primary care services for care of chronic diseases and opportunistic
treatment of sequelae related to the cancer treatment. Oncological follow-up was
centralized at the hospital.

e Conclusions: Survivors of breast, prostate and colorectal cancer with tumoral detec-
tion at an early stage and without recurrences or second neoplasms experienced little
morbidity and enjoyed good quality of life. This study proposes exploration of a fo-
llow-up model in the Spanish health system in which primary care plays a more im-
portant role than is customary in cancer survivors in Spain.

Articulo 2. Prades J, Ferro T, Gil F, Borras JM. Core communication components along
the cancer care process: The perspective of breast cancer patients. Breast.
2014;23(5):617-22.

This study sought to assess the impact of health care professional (HCP) communi-
cation on breast cancer patients across the acute care process as perceived by patients.
Methodological approach was based on eight focus groups conducted with a sample of
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patients (n = 37) drawn from 15 Spanish Regions; thematic analysis was undertaken
using the National Cancer Institute (NCI) framework of HCP communication as the
theoretical basis. Relevant results of this study were the identification of four main com-
munication components: (1) reassurance in coping with uncertainty after symptom de-
tection and prompt access until confirmed diagnosis; (2) fostering involvement before
delivering treatments, by anticipating information on practical and emotional illness-re-
lated issues; (3) guidance on the different therapeutic options, through use of clinical
scenarios; and, (4) eliciting the feeling of emotional exhaustion after ending treatments
and addressing the management of potential treatment-related effects. These commu-
nication-related components highlighted the need for a comprehensive approach in this
area of cancer care.
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ABSTRACT

Introduction: The growing number of long-term cancer survivors poses a new challenge to health care
systems. In Spain, follow-up is usually carried out in oncology services, but knowledge of cancer survivors’
health care needs in this context is limited. The purpose of this study was to ascertain the health status
of long-term survivors of breast, prostate, and colorectal cancer and to characterize their use of health
care services.
Methods: Retrospective multicenter cohort study. We collected data from patients’ clinical histories and
through telephone interviews, using a specially designed questionnaire that included the SF-36v2 Quality
of Life and Nottingham Health Profile scales.
Results: The questionnaire was completed by 51.2% (n= 583) of the potential sample. No significant
differences were observed between 5-year and 10-year survivors. Overall, more than 80% of respondents
were undergoing drug treatment for morbidity related to advanced age. Quality of life was good in most
patients, and cancer-related morbidity was low and of little complexity. For the most part, participants
reported using primary care services for care of chronic diseases and opportunistic treatment of sequelae
related to the cancer treatment. Oncological follow-up was centralized at the hospital.
Conclusions: Survivors of breast, prostate and colorectal cancer with tumoral detection at an early stage
and without recurrences or second neoplasms experienced little morbidity and enjoyed good quality of
life. This study proposes exploration of a follow-up model in the Spanish health system in which primary
care plays a more important role than is customary in cancer survivors in Spain.

© 2013 SESPAS. Published by Elsevier Espaiia, S.L. All rights reserved.

Estado de salud y uso de recursos sanitarios en largos supervivientes de cancer
de mama, colorectal y prostata

RESUMEN

Introduccién: El creciente niimero de supervivientes de larga evolucién de cancer es un nuevo reto paralos
sistemas sanitarios. En Espafia, su seguimiento se desarrolla principalmente en los servicios oncol6gicos
y el conocimiento actual sobre sus necesidades sanitarias es en este contexto limitado. El objetivo de este
estudio es conocer el estado de salud de los supervivientes de larga evolucién en los tumores de mama,
prostata y colorrectal y caracterizar el uso de los recursos sanitarios que éstos realizan.

Meétodos: Estudio multicéntrico de cohortes retrospectivo. Se recogio la informacion de la historia clinica
y de entrevista telefonica a los pacientes mediante un cuestionario especifico que incluyé los de calidad
de vida SF-36v2 y Perfil de Salud de Nottingham.

Resultados: Respondieron el 51.2% (583) de la muestra potencial. No se observaron diferencias signi-
ficativas entre los supervivientes entre 5 y 10 afios. En conjunto, mas del 80% seguian tratamiento
farmacolégico debido a la morbilidad relacionada con la edad avanzada. La mayoria tenia buena calidad
de viday la morbilidad asociada al cancer fue reducida y de baja complejidad. Mayoritariamente frecuen-
tan atencién primaria para las patologias crénicas y de forma oportunista para las secuelas relacionadas
con el tratamiento de cancer. El seguimiento oncolégico esta centralizado en el hospital.

Conclusiones: Los supervivientes de cancer de mama, préstata y colorrectal diagnosticados en estadios
tempranos, que no han tenido recurrencia ni segundas neoplasias, presentan limitada morbilidad y

0213-9111/$ - see front matter © 2013 SESPAS. Published by Elsevier Espafia, S.L. All rights reserved.
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tienen buena calidad de vida. Este estudio propone explorar en nuestro sistema sanitario un modelo de
seguimiento donde la atencion primaria tenga un rol mas relevante que el actual para la atencién de los
supervivientes de cancer en Espafa.
© 2013 SESPAS. Publicado por Elsevier Espafia, S.L. Todos los derechos reservados.
Introduction

The recent increase seen in cancer survivorship among adults,
particularly for those with high-frequency tumors, renders it nec-
essary to analyze these patients’ situations several years after
diagnosis in order to assess the adequacy of the health care pro-
vided for them. In the last decade, reported 5-year survival rates
for all cancers have reached 47.3% in men and 55.8% in women in
Europe,' and in Spain, survival of breast, colorectal and prostate
cancer, all of them among the most frequent tumors, has been
estimated at 86%, over 50%, and 71.4%, respectively.” Along with
the continuous rise in incidence, the growing number of survivors
poses a new challenge to health care systems® due to the magni-
tude of the impact on health care services that these represent and
the still scant evidence available*” on the type of clinical follow-up
and their health care needs.® In this context, a variety of health care
models and experiences have emerged, including those in which
primary care participation predominates.”® Though these have dis-
played viability from a clinical standpoint, scientific evidence is still
too insufficient to segment patient risk vis-a-vis treatment received
and the appearance of long-term adverse effects.”

In Spain, the specific needs of long-term survivors have not yet
been documented. Accordingly, the main aim of this study was
to ascertain and compare the health status between the breast,
prostate and colorectal cancer survivors at 5 and 10 years, given
the high survival especially in breast tumor, and to characterize
their use of health care services in order to generate knowledge
that informs decision-making related to health care planning and
follow-up for this population.

Methods

We conducted a retrospective, cohort, multicenter study on
adult patients who were diagnosed with breast, colorectal and
prostate cancer in 2004 and 1999. The study was undertaken
in 2010 at four university tertiary hospitals: the Clinic Hospital,
the Parc Sanitari Mar Hospital, the Bellvitge Hospital-Catalonian
Institute of Oncology (L’'Hospitalet) and the Germans Trias i Pujol
Hospital-Catalonian Institute of Oncology (Badalona). The Clinical
Research Ethics Committees in each health center approved the
study.

The study population was identified through analysis of the Cat-
alonian Hospital Discharge Minimum Basic Data Set (HDMBD) at
each hospital and use of the International Classification of Diseases-
9th Revision (ICD-9). It included all patients diagnosed with breast,
colorectal and prostate cancer for the years 2004 and 1999 who
underwent the complete treatment (surgery, chemotherapy, radio-
therapy, alone or in combination) at the same health center and
gave written, informed consent. Patients were excluded if they had
experienced arecurrence, presented another primary neoplasm, or
had died.

We drew up a purpose-designed form divided into two sec-
tions: C1, to record clinical data obtained from a review of
clinical histories, including tumor stage at diagnosis, treatment
and adverse effects; and C2, to record data furnished directly
by the patients themselves via telephone interview. In this sec-
tion, the SF-36v2 Health-Related Quality of Life and Nottingham
Health Profile (NHP) Questionnaires were used to measure the
quality of life. The SF-36v2 incorporates two composite scales,
the physical component and the mental component scale, derived

from eight domains: physical functioning, role limitations due to
physical health problems, bodily pain, general health perception,
vitality, social functioning, role limitations due to emotional prob-
lems and general mental health. The higher scores indicating better
functioning.'® The NHP contains 6 categories: physical mobility,
pain, sleep, energy, social isolation and emotional reactions, where
the higher score the greater the health problem.'!

Specific questions (similar to those used in the Catalonian Health
Survey'?) were included to evaluate use of and satisfaction with
health care resources, while others dealt with life changes, com-
plementary therapies, use of medication and sociodemographic
aspects. The form was structured by close-ended questions and val-
idated in a sample of 30 patients drawn from all four hospitals. The
average length of interview was 25 minutes.

Cases were selected by applying the inclusion criteria to the clin-
ical histories of all diagnoses identified. We recorded the clinical
and contact data of the patients selected from section C1 and then
phoned them to conduct the interview or alternatively, to set up a
subsequent call. An information sheet and informed consent form
were mailed to the home of all those who agreed to be interviewed,
requiring the prospective interviewees to complete and return both
documents in a postage-paid envelope enclosed for the purpose.
The interviews were recorded in section C2, and the data were then
entered into the database, except for personal identification data,
which were disassociated and stored to preserve confidentiality.
All data was collected from February to June 2010.

We performed data analyses for the sample by tumor and, in the
case of colorectal cancer, by sex, as well as a descriptive analysis of
the entire sample. The Chi-square test of independence was used
to compare tumor type and sex in the categorical variables. The
statistical analyses were performed using the SPSS v15 software
program.

Results

Of the potential sample, a total of 51.2% (583) responded: 52% of
the breast cancer patients; 50.2% of those who had had colorectal
cancer; and 50% of those treated for prostate cancer (Fig. 1). No
significant differences were observed (p >0.05) between 5-and 10-
year survivors; thus, data were aggregated and analyzed by tumor.

Patients’ sociodemographic and clinical characteristics were
also characterized (Table 1). In terms of clinical aspects, it should
be noted that most of the patients were diagnosed in the early
stages of the disease. Prostate cancer patients presented the most
treatment-related sequelae (53.3%) (p<0.001), essentially in the
form of sexual impotence and urinary incontinence. The other
most frequent long-term effects, although less common, included
lymphedema in breast cancer patients and permanent stoma in
colorectal cancer patients. Among the patients who did not respond
to the questionnaire, tumor stage at diagnosis and treatment types
were similar to those observed in participants. Non-participants
also experienced the same kinds of adverse effects for each tumor,
though less frequently; this population was also characterized by
a higher number of patients over 80 for all tumor types respect to
the participants (data not shown).

With respect to life changes, most participants had experienced
no relevant variations in their occupational or financial status or in
their social relations, though it should be stressed that, of the 14.5%
of women with breast cancer who reported changes in occupational
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Figure 1. Flow chart of enrollment. C2: telephone questionnaire.

status, 30% had lost their jobs as a result of the disease (Table 2). In
terms of lifestyles, the majority had introduced no changes post-
treatment, and among those who had, improved diet and increased
physical exercise were the most frequent; no significant variations
were observed by tumor type. Insofar as satisfaction with sexual
relations was concerned, prostate cancer patients registered the
most changes (80%) due to physical alterations and diminished
libido, whereas in breast and colorectal tumors the chief cause was
a diminished libido (p<0.001) (Table 2). For all patients, the mean
score for each of the dimensions of the quality of life (SF-36v2, NHP)
by tumor type is presented in Table 3.

Over 80% of patients for each tumor type were undergoing
drug treatment, mainly for arterial hypertension, hypercholes-
terolemia, pain and cardiological problems (Table 4). Breast cancer
patients used tranquilizers and antidepressants more frequently
(46%) than their prostate and colorectal cancer counterparts and
were also more likely (19.8%) to have used complementary thera-
pies (Table 4). Use of these therapies varied throughout time and
disease trajectory, peaking before diagnosis and immediately after
treatment but dropping considerably several years after recovery,
to levels inferior to those observed prior to diagnosis.

Most patients for all tumor types reported follow-up visits,
mainly to the oncologist; visits were more frequent in the case
of breast cancer (p<0.001) (Table 5). In the previous 12 months,
only a minority used health care services for oncological consul-
tation or treatment, and those who did need medical attention
related to cancer generally saw their general practitioner. Other
health problems, however, caused close to 70% of sufferers of each
type of tumor to see their primary care physician (Table 5). Patients
stated that they were satisfied or very satisfied with the health care
received, both oncological and in general (Table 5).

Discussion

Our findings suggest that long-term breast, colorectal and
prostate cancer survivors who have not experienced recurrence or
had second neoplasms enjoy a good quality of life. These results
are in line with those reported by other studies'® for this patient
profile. Given the early stages observed at diagnosis, these patients
had a good prognosis from the outset, also suffering less treatment-
related morbidity. Nevertheless, one in four patients presented
some permanent treatment-related sequelae, stemming mainly
from prostate cancer (sexual impotence and urinary incontinence)
and, to a lesser extent, from breast cancer (lymphedema). In the
former case, it is important to keep in mind that our study sam-

ple was selected on the basis of hospital discharge data, which
include patients who were surgically treated but not those who
only received brachytherapy or external radiotherapy, a factor
which affects the type of morbidity experienced'#'> and accounts
for the fact that over half of our patients presented sequelae related
to radical prostatectomy.

Most patients in this study were undergoing drug treatment
for comorbidities associated with advanced age, including arte-
rial hypertension, hypercholesterolemia, pain and cardiological
problems. Considering how infrequently patients accessed psy-
chological and psychiatric services, the use of antidepressants and
tranquilizers among women with breast cancer was quite notable,
a fact which may indicate underreported psychiatric morbidity
addressed exclusively through pharmacological treatment rather
than with appropriate specialist care. Moreover, despite the fact
that complementary and alternative medicines were seldomly used
by patients in general, their use nevertheless tended to be concen-
trated in breast cancer patients, a common profile reported in the
literature by international studies covering patients from Europe'®
and elsewhere!” for women with breast cancer. Usage patterns var-
ied across time that was lower some years after treatment than it
had been prior to diagnosis; however, this study did not follow
individual patient habits, so we do not know if the patients were
the same, or if those using complementary therapies after recovery
were doing so for the first time. In view of the scant knowledge
about the growing use of such therapies, and taking into account
that their use could reveal some healthcare needs not properly cov-
ered, this is an aspect that warrants greater attention from health
care researchers.

Insofar as use of health care services was concerned, despite
most patients underwent follow-up at the hospital they did visit
the general practitioner for care of cancer-related morbidity. This
finding is relevant given that it occurred in a context (Spain) which,
despite having a strong primary care system, lacks standardized
models for coordinated follow-up between hospital and primary
care, although some experiences aimed at improving the relation-
ship between primary health and hospital care.'® This is an area
that should clearly be targeted for improvement so as to optimize
and coordinate health care follow-up for all the diseases presented
by these patients.

In view of the marked degree of satisfaction recorded, a possi-
ble explanation for the relatively high use of primary care could
be the level of response to their medical needs (including treat-
ment sequelae) which they encountered. This is in contrast to the
widespread perception, from the hospital perspective, that patient
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Table 1
Sociodemographic profile, diagnosis and treatment.
Colorectal Prostate n (%) Breastn (%)
Men n (%) Women n (%) Total n (%) p value tumor? p value sex?
Age in years
40-49y 1(1.6) 1(0.7) 25(7.3) <0.001 0.189
50-59y 5(6.9) 8(12.9) 13(9.7) 2(1.9) 92(26.7)
60-69y 15(20.8) 20(32.3) 35(26.1) 32(30.5) 122(35.5)
70-79y 31(43.1) 18(29.0) 49 (36.6) 57 (54.3) 86 (25.0)
>=80y 14(13.3) 19(5.5)
Marital status
Single 4(5.6) 1(1.6) 5(3.7) 6(5.7) 20(5.8) <0.001 0.016
Married/partner 59 (81.9) 40 (64.5) 99 (73.9) 93 (88.6) 242 (70.3)
Widowed 9(12.5) 19(30.6) 28(20.9) 5(4.8) 59 (17.2)
Separated/divorced 2(3.2) 2(1.5) 1(1.0) 23 (6.7)
Educational level
Incomplete 33(45.8) 35(56.5) 68 (50.7) 36(34.3) 141 (41.0) 0.363 0.189
Primary 20(27.8) 19(30.6) 39(29.1) 38(36.2) 108 (31.4)
Secondary 13(18.1) 4(6.5) 17.(12.7) 19(18.1) 53 (15.4)
University 4(5.6) 4(6.5) 8(6.0) 11(10.5) 35(10.2)
DK/RF¢ 2(2.8) 2(1.5) 1(1.0) 7(2.0)
Occupational status
Working 11(15.3) 4(6.5) 15(11.2) 9(8.6) 76 (22.1) <0.001 <0.001
Unemployed 1(1.4) 2(3.2) 3(2.2) 2(1.9) 13(3.8)
Retired 58 (80.6) 32(51.6) 90 (67.2) 93 (88.6) 135(39.2)
Homemaker 23(37.1) 23(17.2) 103 (29.9)
Incapacity/invalid 2(2.8) 1(1.6) 3(2.2) 1(1.0) 14 (4.1)
Other 3(0.9) <0.001 0.276
Tumor stage at diagnosis
0-1 16 (22.2) 15(24.2) 31(23.1) 19(18.1) 170 (49.4)
11 30(41.7) 23(37.1) 53(39.6) 32(30.5) 117 (34.0)
- 1Iv 14(19.4) 19(30.6) 33(24.6) 18(17.1) 27(7.8)
Unclassifiable 12 (16.7) 5(8.1) 17 (12.7) 36 (34.3) 30(8.7)
Treatment undergone
Surgery 71 (98.6) 62 (100) 133(99.3) 98 (93.3) 341 (99.1) 0.002 0.352
Chemotherapy 40 (55.6) 40 (64.5) 80(59.7) 2(1.9) 189 (54.9) <0.001 0.380
Radiotherapy 18(25.0) 13(21.0) 31(23.1) 19(18.1) 250(72.7) <0.001 0.420
Brachytherapy 1(1.0) 54(15.7) <0.001
Hormonotherapy 17 (16.2) 206 (59.9) <0.001
Adverse effects
No 67(93.1) 53(85.5) 120 (89.6) 49 (46.7) 264 (76.7) <0.001 0.153
Yes 5(6.9) 9(14.5) 14(10.4) 56 (53.3) 80(23.3)
Effects
Permanent stoma 4 (80.0) 2(22.2) 6 (42.9) <0.001 0.036
Sexual impotence 32(57.1)
Urinary incontinence 20(35.7)
Lymphedema 47 (58.8)
Loss of mobility in upper limbs 12 (15.0)
Early menopause 8(10.0)
Infertility 1(1.3)
Others 1(20.0) 7(77.8) 8(57.1) 4(7.1) 12(15.0)
Total (N) 72 62 134 105 344

2p value tumor: comparison of distributions by tumor; ®p value sex: comparison of distributions by sex; p value: Chi-squared test, “DK/RF: don’t know/refused.

mistrust would induce rejection of a cancer care follow-up model
in which primary care had a more decisive role '°. Our study data,
and specifically the satisfaction expressed by the patients them-
selves, could indicate that patients would not perceive this aspect
as a problem. However more research is needed to confirm these
findings.

With regard to life changes experienced due to cancer, there
were remarkably few in the occupational, financial, and social rela-
tions spheres; on the contrary, social functioning was the highest
scoring dimension in the quality-of-life questionnaires. In a depar-
ture from other studies?®?!, it was notable that in ours, the 12.7%
of all patients had undergone occupational changes, though it is
significant that a small number of patients lost their jobs for rea-
sons related to their disease. The few changes observed could
be largely attributable to—and retrospectively associated with—
a work-retirement process linked to patients’ advanced age at
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diagnosis. However, the impact of oncological disease on working
life and retirement in Spain requires more qualitative and quanti-
tative research.

Patients reported relevant changes in their sexual relations and,
to a lesser extent, in their lifestyles (only 25% had introduced
healthy changes in diet and exercise). Given the recent evidence
on the benefits of physical activity on risk of recurrence and mor-
tality in breast cancer survivors?? and on the duration and quality
of life in long-term survival?>24, this aspect emerges as a specific
need requiring intervention targeted to cancer survivors. Sexual-
ity was also identified as an area requiring attention, especially
among groups such as prostate cancer patients, among whom
physical alterations are a significant component of their disease
and treatment. Indeed, over 30% of all study subjects reported
difficulties in this dimension, a result that is in line with other
studies focusing on these tumor types2°2°, It is worth noting that,
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Table 2
Life changes.
Colorectal Prostate n (%) Breast n (%)
Men n (%) Women n (%) Total n (%) p value tumor?® p value sex”
Occupational status
No change 64 (88.9) 53(85.5) 117 (87.3) 99 (94.3) 290 (84.3) 0.115 0.523
Changes experienced 8(11.1) 8(12.9) 16(11.9) 5(4.8) 50(14.5)
Usual job with modifications 2(25.0) 1(12.5) 3(18.8) 4(8.0) 0.339 0.522
Has changed jobs 1(12.5) 1(6.3) 7(14.0) 0.494 0.302
Loss of job 1(12.5) 2(25.0) 3(18.8) 1(20.0) 15(30.0) 0.635 0.522
Early retirement 3(37.5) 2(25.0) 5(31.3) 3(60.0) 9(18.0) 0.082 0.590
Other reasons 2(25.0) 3(37.5) 5(31.3) 1(20.0) 17 (34.0) 0.811 0.590
Financial status
No change 62 (86.1) 56 (90.3) 118(88.1) 101 (96.2) 297 (86.3) 0.095 0.558
Changes experienced 9(12.5) 6(9.7) 15(11.2) 4(3.8) 45(13.1)
Improved 1(16.7) 1(6.7) 3(6.7) 0.867 0.205
Worsened 9(100) 5(83.3) 14(93.3) 4(100) 42(93.3)
Social relations
No changes 65 (90.3) 58(93.5) 123(91.8) 101(96.2) 306 (89.0) 0.118 0.108
Changes experienced 7(9.7) 2(3.2) 9(6.7) 4(3.8) 36(10.5)
Improved 2(28.6) 1(50.0) 3(33.3) 14(38.9) 0.299 0.571
Worsened 5(71.4) 1(50.0) 6(66.7) 4(100) 22(61.1)
Life style
No changes 48 (66.7) 39 (62.9) 87 (64.9) 81(77.1) 258 (75.0) 0.154 0.528
Changes experienced 4 (33.3) 22(35.5) 46 (34.3) 24(22.9) 85(24.7)
Consumes more fruit and vegetables 4(58.3) 12 (54.5) 26 (56.5) 15(62.5) 44 (51.8) 0.623 0.796
Follows a diet lower in fats 18 (75.0) 17(77.3) 35(76.1) 20(83.3) 55 (64.7) 0.136 0.857
Avoids overweight 11(45.8) 7(31.8) 18(39.1) 7(29.2) 25(29.4) 0.493 0.331
Has quit smoking 17(70.8) 9(40.9) 26 (56.5) 15 (62.5) 35(41.2) 0.087 0.041
Consumes less alcohol 10 (41.7) 4(18.2) 14 (30.4) 5(20.8) 13(15.3) 0.124 0.084
Exercises regularly or walks 1/2hr/day 17 (70.8) 8(36.4) 25(54.3) 15(62.5) 47 (55.3) 0.787 0.019
Sleeps enough hours to feel well 14 (58.3) 6(27.3) 20 (43.5) 14(58.3) 30(35.3) 0.121 0.034
In general, avoids health risks 13 (54.2) 5(22.7) 18(39.1) 6(25.0) 22(25.9) 0.246 0.029
Follows medical advice given by doctors 14 (58.3) 8(36.4) 22 (47.8) 15 (62.5) 29(34.1) 0.032 0.136
Others 1(4.2) 2(9.1) 3(6.5) 4(4.7) 0.456 0.499
Satisfaction in sexual relations
No changes 27(37.5) 15(24.2) 42(31.3) 18(17.1) 180(52.3) <0.001 0.006
Changes experienced 28(38.9) 16 (25.8) 44 (32.8) 85(81.0) 98 (28.5)
Diminished libido 13 (46.4) 10(62.5) 23(52.3) 7(8.2) 48 (49.0) <0.001 0.305
Physical alterations 10(35.7) 3(18.8) 13(29.5) 66 (77.6) 28(28.6) <0.001 0.235
Other reasons 9(32.1) 5(31.3) 14(31.8) 14(16.5) 40 (40.8) 0.002 0.951
Refused to answer 17 (23.6) 31(50.0) 48(35.8) 2(1.9) 66(19.2)
Total (N) 72 62 134 105 344
2 pvalue tumor: comparison of distributions by tumor.
b p value sex: comparison of distributions by sex; p value: Chi-squared test.
Table 3
Quality of life.
Colorectal
Men Mean (SD)? Women Mean (SD) Total Mean (SD) Prostate Mean (SD) Breast Mean (SD)
SF-36 questionnaire
Physical function 78.2(25.1) 66.1(28.7) 72.8 (27.4) 82.4(20.2) 71.9(25.6)
Role-physical 90.1(27.2) 85.8(32.8) 88.2(29.8) 94.3(19.7) 80.8 (35.7)
Bodily pain 85.3(22.1) 75.7 (21.6) 81.0(22.3) 85.1(19.1) 74.0 (24.2)
General health 65.8 (21.0) 57.6(21.2) 62.1(21.4) 68.7 (17.5) 61.3(22.4)
Vitality 68.2(23.8) 60.2 (23.6) 64.6 (24.0) 71.7 (20.5) 61.0 (23.0)
Social function 92.4(16.0) 88.6(17.3) 90.7 (16.6) 90.4(19.2) 86.8 (19.8)
Role-emotional 95.3 (20.5) 91.4(23.0) 93.5(21.7) 96.2 (16.3) 87.1(31.3)
Mental health 76.8 (16.7) 66.6 (21.2) 72.2(19.5) 78.5(16.5) 68.9 (20.3)
Physical component 49.1(7.9) 45.8 (9.6) 47.6 (8.8) 50.3 (7.4) 46.6 (9.7)
Mental component 52.5(6.9) 49.9(9.1) 51.3(8.0) 52.6 (7.4) 49.3(9.9)
Nottingham Health Profile
Physical mobility 17.5(23.8) 25.7 (26.9) 21.3(25.5) 13.0(19.8) 20.6 (24.2)
Pain 16.2 (26.4) 25.7 (33.6) 20.5(30.2) 11.9(24.4) 21.9(28.3)
Sleep 24.9(30.2) 28.7(31.4) 26.7 (30.7) 22.2(27.7) 27.3(32.4)
Energy 18.5(32.8) 24.2(32.4) 21.1(32.6) 10.6 (26.2) 24.2(35.8)
Social isolation 4.6(11.6) 8.0(17.9) 6.2 (14.8) 4.2(12.1) 8.6(17.8)
Emotional reactions 10.3(18.0) 19.8(27.2) 14.6 (23.1) 8.0(13.8) 17.6 (22.3)
Total (N) 72 62 134 105 344

3(SD): standard deviation.
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Table 4
Drug treatment and complementary therapies.
Colorectal
Men Women Total Prostate Breast p value tumor? p value sex?
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Drug treatment
Undergoing drug treatment
No 14 (19.4) 10(16.1) 24(17.9) 13(12.4) 67 (19.5) 0.478 0.618
Yes 58 (80.6) 52(83.9) 110(82.1) 92 (87.6) 276 (80.2)
Reason
Cancer 9(3.3) 0.194 0.509
Other causes 56 (96.6) 50 (96.2) 106 (96.4) 85(92.4) 254 (92.0)
Both 1(1.7) 2(3.8) 3(2.7) 6(6.5) 11(4.0)
DK/RF 1(1.7) 1(0.9) 1(1.1) 2(0.7)
Type of current medication
Painkillers/anti-inflammatories 19(32.8) 27(51.9) 46 (41.8) 23(25.0) 134 (48.6)
Tranquilizers/sedatives 6(10.3) 8(15.4) 14 (12.7) 7(7.6) 63 (22.8)
Antidepressants 3(5.2) 7(13.5) 10(9.1) 4(4.3) 64 (23.2)
Antibiotics 4(6.9) 3(5.8) 7 (6.4) 1(1.1) 11(4.0)
For the heart 17 (29.3) 7(13.5) 24(21.8) 28(30.4) 39(14.1)
For arterial tension 34 (58.6) 23(44.2) 57(51.8) 53 (57.6) 124 (44.9)
For cholesterol 21(36.2) 22(42.3) 43(39.1) 35(38.0) 78 (28.3)
Insulin or for diabetes 13(22.4) 13(25.0) 26 (23.6) 15(16.3) 34 (12.3)
For the stomach 6(10.3) 16 (30.8) 22(20.0) 20(21.7) 58 (21.0)
For asthma/allergies/ 10(17.2) 10(19.2) 20(18.2) 11(12.0) 57 (20.7)
cough/skin/eyes
Weight loss/sleeping/ 14 (24.1) 20(38.5) 34(30.9) 30(32.6) 169 (61.2)
vitamins/laxatives
Hormonal Replacement Therapy 11(19.0) 11(10.0) 15(5.4)
(women)
Contraceptives (women) 11 (19.0) 11 (10.0) 1(04)
Others 18(31.0) 14(26.9) 32(29.1) 38(41.3) 103 (37.3)
Complementary therapies
Used them at some time in their lives
No 68 (94.4) 52(83.9) 120 (89.6) 97 (92.4) 273(79.4) 0.003 0.093
Yes 4(5.6) 8(12.9) 12(9.0) 8(7.6) 68(19.8)
Time of use
Before cancer diagnosis 3(75.0) 8(100) 11(91.7) 6(75.0) 40(58.8) 0.073 0.140
During cancer treatment 4(50.0) 4(33.3) 3(37.5) 33(48.5) 0.556 0.083
After completion of treatment 2(50.0) 2(25.0) 4(33.3) 5(62.5) 40(58.8) 0.240 0.386
Currently 3(75.0) 3(37.5) 6(50.0) 3(37.5) 23(33.8) 0.560 0.221
Total (N) 72 62 134 105 344

2p value tumor: comparison of distributions by tumor; "p value sex: comparison of distributions by sex; p value: Chi-squared test, DK/RF: don’t know/refused.

in general, this is not an area covered by the Spanish healthcare
system. These spheres could possibly benefit from an educa-
tional and support intervention based on fully integrated nursing
care.?’

In any case, it is worth underlining the overall high quality of
life reported by these patients in comparison to the general Spanish
population aged 60 years or older. Indeed, the quality-of-life scores
of the survivorsin our study exceeded the values in all dimensions?8
as well as in the mental component of the SF-36 scale, while physi-
cal wellbeing was similar between the two groups.?® The prevalent
perception among study subjects of having a better quality of life
could stem from the experience of surviving cancer. This aspect
is worth exploring in greater depth at a qualitative level in future
research.

The results of this study should be assessed in light of certain
limitations. Firstly, we used health-related quality-of-life question-
naires in the telephone interview, a methodology that has given
rise to conflicting evidence as to whether it is equivalent to self
administration® orifit favors a participant profile with slight phys-
ical and mental advantages in comparison to those who complete
questionnaires in writing.>! Moreover, some candidates did not
participate for reasons of advanced age and/or cognitive alterations.
Taken together, these two factors amount to a study limitation.
Furthermore, there is no way of knowing if there were clinical or
social differences between the patients who could not be located
for administrative reasons and those who declined to participate

in the study. Finally, the data on adverse effects were obtained by
examining clinical histories, a fact which may have led to a slight
underestimation of these consequences. Also, the higher propor-
tion of aged non-participants could be explained by the fact that
they are dead and we cannot know it.

In conclusion, this study provides a profile of long-term breast,
prostate, and colorectal cancer survivors who were diagnosed at
an early stage, experienced neither recurrence nor second neo-
plasms, presented cancer-related morbidity of a low level and
of little complexity, and had a good quality of life. For the most
part, they reported using primary care services mainly for care of
other chronic diseases, as well as for opportunistic treatment
of cancer-related sequelae, despite the fact that ongoing onco-
logical follow-up was centralized at a hospital level. The patients
stated that they were satisfied with the care received at all health
care levels. Emotional needs, sexuality, and healthy lifestyles were
identified as specific areas in need of potential care or intervention.

The results of the current study suggest that long-term cancer
survivors treated in our health care system could benefit from a
comprehensive follow-up approach focusing on health promotion
and chronic disease and as well as on surveillance of recurrence and
long-term side effects. Therefore, our efforts could be addressed
to explore a follow-up model for cancer survivors in which pri-
mary care would have an outstanding and integrated role. Further
research should be developed so as to confirm our findings and to
assess new follow-up care models.
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Table 5
Use and Satisfaction of health care services.
Colorectal
Men n (%) Women n (%) Total n (%) Prostate n (%) Breast n (%) p value tumor? p value sex?
USE of health care services
Cancer follow-up visits
Performance of cancer-related visits
No 25(34.7) 17 (27.4) 2(31.3) 6(5.7) 56 (16.3) <0.001 0.407
Yes 46(63.9) 5(72.6) 91 (67.9) 99 (94.3) 288 (83.7)
Specialists seen
Oncologist 35(76.1) 28(62.2) 63 (69.2) 44 (44.4) 260 (90.3) <0.001 0.152
Surgeon 11(23.9) 15(33.3) 26 (28.6) 31(31.3) 23(8.0) <0.001 0.320
Radiotherapist 5(10.9) 1(2.2) 6(6.6) 3(3.0) 39 (13.5) 0.005 0.097
Others 4(8.7) 8(17.8) 12(13.2) 38(38.4) 48 (16.7) <0.001 0.200
Cancer-related morbidity visits
Needs health care
No 57(79.2) 53(85.5) 110 (82.1) 90 (85.7) 279(81.1) 0.186 0.342
Yes 15(20.8) 9(14.5) 24(17.9) 14(13.3) 65(18.9)
Professionals visited in
preceding 12 months
Specialist 2(13.3) 2(8.3) 15(23.1) 0.051 0.253
General practitioner 10(66.7) 5(55.6) 15 (62.5) 7 (50.0) 25(38.5) 0.122 0.586
Support carec 2(13.3) 4(44.4) 6(25.0) 2(14.3) 22(33.8) 0.302 0.088
Others 3(33.3) 3(12.5) 5(35.7) 18(27.7) 0214 0.017
Non-cancer-related morbidity visits
Needs health care
No 27(37.5) 16 (25.8) 3(32.1) 30(28.6) 97 (28.2) 0.844 0.148
Yes 45(62.5) 46 (74.2) 91(67.9) 75(71.4) 246 (71.5)
Professionals visited in
preceding 12 months
Specialist 6(13.3) 6(13.0) 12 (13.2) 14(18.7) 45(18.3) 0.510 0.967
General practitioner 28(62.2) 39 (84.8) 67 (73.6) 54(72.0) 179(72.8) 0.973 0.015
Support care€ 6(13.3) 17 (37.0) 23(25.3) 15(20.0) 56 (22.8) 0.722 0.010
Others 11(24.4) 14 (30.4) 25(27.5) 14(18.7) 69 (28.0) 0.258 0.522
SATISFACTION of health care services
Related to cancer 0.248 0.404
Dissatisfied 1(1.4) 2(3.2) 3(22) 1(1.0) 6(1.7)
Indifferent 1(1.6) 1(0.7) 2(1.9) 4(1.2)
Satisfied 14(19.4) 16(25.8) 30(22.4) 33(31.4) 70(20.3)
Very satisfied 57(79.2) 42(67.7) 99 (73.9) 69 (65.7) 264 (76.7)
DK/RF¢ 1(1.6) 1(0.7)
In general 0.207 0.059
Dissatisfied 1(1.6) 1(0.7) 3(2.9) 7(2.0)
Indifferent 2(2.8) 3(4.8) 5(3.7) 3(2.9) 9(2.6)
Satisfied 27(37.5) 18(29.0) 45 (33.6) 33(31.4) 111(32.3)
Very satisfied 43(59.7) 38(61.3) 81(60.4) 66 (62.9) 217(63.1)
DK/RF4 2(32) 2(1.5)
Total (N) 72 62 134 105 344

ap value tumor: comparison of distributions by tumor; p value sex: comparison of distributions by sex; p value: Chi-squared test; ‘Support care: Psychologist, Physiotherapist,

and Nurse; DK/RF: don’t know/refused.

What is known about subject?

The long-term cancer survivorship is under focus of
research given the growing number of survivors and the lack
of knowledge on their health care needs. Most of literature is
based on Anglo-Saxon experiences. This paper explores the
health status of survivors and the use of healthcare resources
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SUMMARY

This study sought to assess the impact of health care professional (HCP) communication on breast cancer
patients across the acute care process as perceived by patients. Methodological approach was based on
eight focus groups conducted with a sample of patients (n = 37) drawn from 15 Spanish Regions; the-
matic analysis was undertaken using the National Cancer Institute (NCI) framework of HCP communi-
cation as the theoretical basis. Relevant results of this study were the identification of four main
communication components: (1) reassurance in coping with uncertainty after symptom detection and
prompt access until confirmed diagnosis; (2) fostering involvement before delivering treatments, by
anticipating information on practical and emotional illness-related issues; (3) guidance on the different
therapeutic options, through use of clinical scenarios; and, (4) eliciting the feeling of emotional
exhaustion after ending treatments and addressing the management of potential treatment-related ef-
fects. These communication-related components highlighted the need for a comprehensive approach in

Self-care this area of cancer care.

© 2014 Elsevier Ltd. All rights reserved.

Introduction

“Empowered citizenship”, the emerging paradigm in health
care, requires health services to cope with challenges such as
increasing health system accessibility and promoting a new role for
patients [1]. This perspective may improve the quality of cancer
care and engagement with patients, whose survival rates are
steadily rising for many tumours [2]. The capacity and opportunity
for achieving effective communication between health care pro-
fessionals (HCPs) and patients is an outstanding component of a
new model of care and, interestingly, the National Cancer Institute
(NCI) has developed a conceptual framework to provide guidance
on communication research for cancer settings [3]. This framework
structures the communication process and outcome analysis
around six core functions: (1) exchange of information; (2)
response to patients' emotions (these two dimensions have been
widely studied); (3) management of uncertainty; (4) the process of

* Corresponding author. 199-203 Gran Via Av., 08908 Hospitalet de Llobregat,
Barcelona, Spain. Tel.: +34 932607417; fax: +34 932607316.
E-mail address: jlprades@iconcologia.net (J. Prades).

http://dx.doi.org/10.1016/j.breast.2014.06.001
0960-9776/© 2014 Elsevier Ltd. All rights reserved.

deliberation in decision-making; (5) the ability to foster healing
patient—clinician relationships; and (6) patient self-management.

A good deal of research on communication from the last decade
has focused on “supply side” interventions to improve intermedi-
ate outcomes; in other words, on the quality of interprofessional
communication and the effectiveness of coordination mechanisms
[4]. However, important studies have also shown how communi-
cation may affect patients' perception of and response to
treatments, for instance, with regard to their role in the decision-
making processes [5—8] and their use of information sources
beyond those provided by their reference HCPs [9,10]. Patients'
experiences of care and perceptions of professional communica-
tion may act as a mediator in completing recommended health
care or engaging in health-enhancing lifestyles, something that
would seem to be especially helpful in coping with the challenges
posed by survivorship.

Accordingly, this study adopted a qualitative approach and used
the NCI framework as a theoretical basis to analyse the benefits and
shortcomings posed by patient-HCP communication from a pa-
tient's perspective. By addressing acute phases of care, including
presentation of symptoms, diagnosis and the early period of sur-
vivorship, analysis also included key elements in health care
organisation associated with communication patterns.
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Materials and methods

We chose to conduct focus-group (FGs) discussions as the data
collection method. FGs allow researchers to utilise group in-
teractions to explore patients' personal experiences and knowledge
of a certain topic and are ideal for capturing opinions and norma-
tive systems [11]. According to experts, groups' size should be be-
tween 4 and 8 people [12,13]. Eight FGs sessions, attended by an
average of 4—6 participants each, were held from September to
October 2012. The sampling strategy was purposive, with breast
cancer patients being recruited in accordance with two profiles,
namely: women who had finished their treatment and were in the
first year post-diagnosis; and those within the 5-year survival
period (see Table 1). Women who were unable to attend the FG due
to their clinical situation were excluded from the study, and the
number of participants from any given association was restricted to
two in order to preserve a diversity of opinion.

Participants from across Spain gathered in four cities: Seville,
Bilbao, Barcelona and Tenerife. Of the initially envisaged total of 40
women, 37 were finally enrolled. Two FGs sessions per profile were
held in order to enhance saturation of information and increase the
consistency of the results [14,15]. Internal heterogeneity of views
was ensured by including participants undergoing hormonother-
apy, participants who had relapsed and participants of varying ages.
Sociodemographic characteristics of the sample are shown in
Table 2. Women were recruited with the support of the Spanish
Federation of Breast Cancer Patients (FECMA); 17 out of 36 patient
associations were involved, which facilitated the enlistment of
women from 15 of Spain's 17 Regions.

Sessions were held in neutral settings, such as universities, and
lasted approximately 1.5 h. Two researchers (TF and JP) conducted
the meetings, with one acting as moderator and the other as
observer. A sheet containing information about the study goals, a
consent form and a confidentiality form were handed out before
starting. Spontaneous interaction was encouraged. Likewise, pa-
tients were assured that they could leave the session at any time if
they felt uncomfortable. The sessions were recorded as well as
transcribed verbatim, and both researchers checked for consistency
between the recording and text. The script used to conduct the
sessions is shown in Table 3.

To analyse the data, we applied thematic-analysis criteria, which
emphasise the meaning of the text and interpret its thematic
content [14,15]. After having checked saturation of information, we
read through to identify general themes and specific categories
within the themes ensuring interpreter consensus. The use of
Grounded theory methodology, based on constant comparison,
ensured that recurring views and experiences related to patient-
HCP communication were obtained [16]. The coding process and
emerging themes were derived, on the one hand, from a priori is-
sues drawn from the issues of the NCI conceptual framework (e.g.,
mutual trust; see paragraph immediately below), which was used
through the analysis as way to approaching the data. On the other,
it was equally valuable to allow open coding to evolve and not affect
the assigning of codes or the emergence of new ones [15,17]. A

Table 1
Criteria used to define focus group composition.

First year of survivorship
after treatment

Disease free

In active hormonal therapy

Five years of survivorship after
first treatment

Relapsed and disease free at time of study
Several relapses and disease free at time of study
Relapse at time of study
In active treatment
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Table 2
Breakdown of the selected 37 participants.

52.9 (37-64)

Married or with partner
Divorced

Single

Widowed
None/incomplete
Primary school completion certificate
High school diploma
University degree

Other

Gainfully employed
Unemployed

Retired

Homemaker

Permanent disability
Other

Age (years)
Marital status

N
I

Educational level

—_

—_
NNOWOARNDRAUONNW©

Occupational status

systematic process of data-treatment analysis was facilitated by the
use of the Atlas-ti 6.2 software programme [18]. Such programme
allowed for indexing to all the data in textual form and identifying
co-occurring codes; however, we limited its use in rearranging the
data and forming charts as well as in finding associations among
themes. Preliminary results were discussed with the team
researchers.

The above-mentioned six functions [3] can be briefly outlined as
follows: (1) fostering healing relationships (i.e., patient and profes-
sional mutual trust; agreement about each other's roles and

Table 3
Scripted prompts for focus groups.

Cancer suspicion

- How were you informed that you might have cancer?

- Who told you and where?

- At the time, did you consider that you were given adequate information?

- What kind of information and communication did you have from then until
the diagnosis was confirmed?

Cancer diagnosis

- Who told you and where?

- How did they tell you?

- Could you ask questions?

- At the time, did you consider that the information you were given was
adequate and that it allowed you to make decisions?

Treatment

- How did they explain the treatment you had to follow?

Who told you and where?

Do you think that you were given all the necessary information to make de-

cisions about fertility, reconstructive surgery, etc.?

- Did you have the necessary information on side effects of the treatment?

- Do you think that you were given adequate information to take care of
yourself, considering the circumstances entailed in some of the therapies, and
to know where to go if necessary?

Relapse

- How were you informed of the new diagnosis?

- At the time, did you consider that the information you were given was
adequate and that it allowed you to make decisions?

End of treatment

- How did they explain what to do upon completing treatment?

- Who told you and where?

- Do you consider that the information you were given was adequate and that it
allowed you to make decisions on your own care?

Final questions

- How do you think the communication and the information you received
influenced your personal experience?

- How would you have preferred them to inform and explain things to you?
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expectations); (2) exchanging information (i.e., recognising infor-
mation needs; integrating clinical information with patient illness
representations; overcoming barriers related to health literacy); (3)
responding to patients' emotions (i.e., eliciting patients' emotional
distress; responding with validation, empathy and support); (4)
managing uncertainty (through cognitive strategies and support);
(5) making decisions (i.e., enabling involvement in the exchange of
information and deliberation at the different phases of the
decision-making process); and, (6) enabling patient self-manage-
ment (i.e., supporting patient autonomy and providing guidance,
skills and access to resources). These communication functions are
neither hierarchical nor independent, and can therefore interact
and overlap.

Results

The results are shown using the four standard phases of the
acute cancer care process (a—d), from detection of suspicion to the
early period of survivorship (participants' quotes are shown in
Table 4). The six core functions of the NCI framework on patient-
—professional communication allowed us to identify the key
communication components along the process of breast cancer
care:

Detection of suspicion of cancer

Managing uncertainty

Uncertainty arising from a cancer suspicion was differently
perceived depending on the specific health care provider. Most
patients expressed particular despair over GPs' lack of sensitivity
when it came to addressing uncertainty arising from a cancer
suspicion, sentiments that contrasted starkly with the type of case
management reported in the context of screening programmes.

Table 4
Sample quotes from the focus groups by phase of cancer care process.

619

Several patients commended the coordinated and efficient
response afforded by fast-track referral programmes, which
streamlined the management of suspicions from primary to spe-
cialised care. Some of these women were specifically told that they
met the clinical criteria set up with these mechanisms. Patients also
stressed their great relief at being admitted to hospital by a pro-
fessional providing supportive communication and ensuring
prompt access up to definitive diagnosis, usually a nurse case
manager.

Responding to patients’ emotions

According to patients, fear, anxiety and even terror following a
cancer suspicion ranked distress levels at the very forefront of the
whole care process. In fact, the denial of symptoms before diagnosis
confirmation was not rare among women, regardless of their age
and educational level. It did not seem paradoxical, therefore,
that—emotionally speaking—they found facing the reality of can-
cer preferable to enduring the inevitable wait entailed by suspicion,
something that placed their entire personal life (family, plans, etc.)
in quarantine. Some were even ironic about being referred to as
“almost” patients, when their vulnerability brought them wholly
within the emotional sphere of “real” patients.

Confirmation of a diagnosis

Exchanging information and fostering healing relationships

When asked about HCPs' first reaction after diagnostic confir-
mation, only a minority of patients reported that they received oral
and written information about the organisation and the HCPs of
reference across the pathway and were able to voice any doubts or
impressions. These patients indicated that this helped them un-
derstand that communication and information issues were not
going to hinge on one professional alone.

Detection of suspicion

of cancer “The GP told me, ‘Go home, they'll call you’.”

“I found it myself and pretended that there was nothing wrong.”

“It was such a blow that I think, afterwards, my husband and I spent two hours just wandering around the city without saying a word ... We could

only walk, we couldn't actually digest it.”
Confirmation of a

diagnosis that's to say, somebody else who's more relaxed.”

“There has to be some professional who deals with the patient with sensitivity and tact because possibly the doctor may not have the time ...

“You get to find out about things by fits and starts ... if they had told you, well then you prepare yourself, but this way, you keep on having doubts,
you suffer, and you have experiences that you could have avoided”.

“They tell you about the examinations that you have to have but nothing at all about anything else”.

“The doctor told me the headline; the nurse case managers explained the news.”

“IT'was really lucky, because at a routine check-up, they did a routine mammogram on me, and there was something suspicious, very incipient, and
so, from there we went on to the echography, and 2 days after that to a biopsy, and then a CAT scan ... and in practically less than a month I had

already been operated on.”
A treatment is to be
decided

“The doctor told me, ‘You know more than you need to’.”
“You know how it works”. [Clinician's first reaction with respect to a woman who had relapsed]

“It came as a shock to see myself, perhaps even a bigger one than actually getting the diagnosis. At the hospital, they took everything off me so I
could go in the shower and afterwards they bandaged me up again. When I got home and went into the bathroom and saw myself, well, I felt

utterly destroyed. No one had warned me.”

“They presented me with the possibility of receiving chemotherapy using percentages together with the remaining treatments, and that only
represented 5% and, if anything, served to prevent relapses. I took the decision to go ahead because it was my body and because I thought that, if [
have a relapse some day and haven't done it, I'm going to blame myself forever. But I was the one who made that decision!”

“You see yourself as having less energy and that's the problem with diabetes, and you traipse from one specialist to another (traumatologists,

rheumatologists, internists), with all that that involves.”

“I've got another doctor who specialises in naturopathic medicine, for diet, because nobody had ever prescribed any particular kind of diet.”

Survivorship is

envisaged time?”

“Take it as a breather”. [5-year hormonotherapy treatment]
“Suddenly, in the middle of the examination, I looked at myself and said to myself, ‘we're going to do a CAT scan to rule out a possible brain

tumour’.”

“I've got three months to disconnect and put all this behind me, what a relief! But I also feel insecure, and what if something happens to me in that

“Three months after leaving the hospital, I went straight downhill; I was making such an effort to overcome the situation when they diagnosed
me, in the treatments ... All of a sudden, I just fell apart.”
“What I wanted to do was to get back my old life, in fact I quit the radio and immediately went to work, and my body itself slowed me down;
I need more time but [ want them to see I'm the same person.”

55



620

There was wide consensus among the women regarding HCPs'
efforts to ascertain the pace at and degree by which they were
provided with illness-related information. This was of great
importance for both patients who were eager and not eager for
information. Remarkably in the latter case, an explicit definition of
preferences limited the disclosure of unwanted aspects of the dis-
ease and contributed to the uptake of the process. Indeed, a few
patients' opinions suggested that this moment was used to elicit
their level of distress and, in case of need, to provide access to
psychosocial-support counselling.

Exchanging information and enabling patient self-management

A minority of patients described that they were encouraged to
be prepared in advance for emotional and practical issues deriving
from treatments. This allowed them to obtain a wig/shawl in
advance, ensure a proper diet or become emotionally aware of the
potential impact of “the day after mastectomy”. Furthermore,
several women associated the “rationale” of preparation with the
global experience of the disease, as this approach had given them a
specific place in the care process. This type of perception led one
participant to consider that the lack of engagement with HCPs
implied a loss of care opportunities for her.

A treatment is to be decided

Making decisions

A commonly perceived professional malpractice was skirting
key questions related to treatment options and side effects, leaving
patients with uncertainty and making them feel alone. In contrast,
patients positively viewed any opportunity to discuss the different
therapeutic options available with their clinicians, as well as their
related benefits and risks on the basis of clinical scenarios. By
comparing concise key information, patients felt guided and
rationally able to weigh the implications of each decision. Some
women who felt that they had not been properly involved said that
they still experienced distress knowing that some treatment-
related adverse effects could have been mitigated.

Fostering healing relationships, responding to patients' emotions,
and enabling patient self-management

Clinicians' communication style was widely discussed. Three
types of experiences in patient—clinician encounters were partic-
ularly able to capture patients' feelings, namely, lack of tact,
banality with respect to situations that patients saw as relevant and
moral judgement. For example, a number of women relapsed and
were addressed by professionals who did not provide tailored in-
formation and support to them, although their health and
emotional status clearly differed from the first diagnosis.

Patients with comorbidities also faced special challenges
because their reference health services (mainly, medical oncology
departments and GPs) were unable to provide specific guidance
and coordination to integrate all their needs. Such shortcomings
forced them to act as case managers of their own care process in the
search for appropriate services.

Fostering healing relationships and exchanging information
Professionals' degree of acquaintance with patients' pathway
when changing clinical departments, especially after diagnosis
staging and between treatment modalities, was critical. Patients
pointed out how mutual trust and understanding toward HCPs was
reinforced when they experienced such personalised care. In
contrast, several patients witnessed information gaps between
professionals in situations of real relevance, such as second pro-
cedures. While patients tolerated professionals' turnover, they were
very disturbed when they received different clinical messages,
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particularly with regard to therapeutic strategies, as typically
occurred between surgeons and gynaecologists.

Survivorship is envisaged

Managing uncertainty and responding to patients’ emotions

For many patients, the return to “normalcy” meant a difficult
coexistence with the risk of relapse and the occurrence of adverse
effects. One good care practice identified was a post-treatment
interview to provide guidance on follow-up implications. Such
encounters were regarded as consistent with the need to address
the feeling of helplessness and emotional exhaustion that many
patients experienced after long treatments. Experiences with GPs
were extremely polarised: while some patients were able to share
the process and focus on rehabilitation issues, most felt frustrated
and witnessed defencive reactions.

Enabling patient self-management

Surveillance of a possible relapse and physical and psychological
rehabilitation—as different targets—were poorly perceived by pa-
tients. With the exception of lymphoedema, there was a widespread
lack of information and specificity with respect to the scale of po-
tential treatment-related effects and known risks (e.g., fatigue,
memory loss, etc.). Only a few patients received tailored information
and were specifically advised on how to manage these problems, in
one case, in coordination with a breast cancer patients’ association.
Patients who benefited from this stressed the importance of being
advised and receiving adequate education when ending treatments
in order to take the necessary preventive measures.

Discussion

This study sought to assess the impact of HCP communication
on breast cancer patients using a qualitative research framework.
On the basis of the four phases of the care process, specific
communication issues were identified for primary and specialised
care. A high degree of consensus within the FGs showed that the
most important components underlying the need for good
communication with and guidance of patients were: firstly, reas-
surance and prompt access to the diagnostic department as a way
of coping with uncertainty following the detection of a symptom
perceived as cancer risk; secondly, anticipatory information to
supply patients with the tools that they required to cope with
practical and emotional illness-related issues, thereby fostering
understanding and opportunities for self-care before delivering
treatments; thirdly, clinician guidance on the discussion of the
different therapeutic options with patients, through use of clinical
scenarios that showed the benefits and risks of each decision; and
lastly, an approach providing supportive communication when
ending treatments, eliciting the feeling of helplessness and
emotional exhaustion that patients may experience, and address-
ing the management of potential treatment-related effects.

Our study confirms previous research inasmuch as it highlights
the fact that good communication can improve patients' experience
[19] and, in accordance with the NCI framework, can impact on in-
termediate outcomes (engaging in health-enhancing lifestyles, etc.)
[20,21]. This conceptual framework possesses two main advantages,
the first of which is the assumption of overlapping communication
between the wide range of professionals and the patient, in contrast
to most of the literature, which has traditionally focused on a dyadic
patient—clinician relationship [3]. Furthermore, allowing ties and
avoiding a hierarchy in the six-function model enabled us to identify
key components of patient—clinician communication involving
specific organisational contexts. An example of such involvement
included GPs' use of fast-track referral systems for streamlining
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suspicions up to reaching diagnosis, as shown by other experiences
[22—24]. We suggest that such a tool helped physicians to disclose a
cancer suspicion to patients.

The way clinical information was communicated to patients
emerged as critical at all stages of care, especially when patients
had to deal with a diversity of specialists and health professionals. It
was not rare for some patients to encounter different clinical
messages, which undermined the reliability of their clinical team.
Also, most women stressed the importance of having user-friendly
information to make informed decisions, including with regard to
adverse effects of treatments and their implications for quality of
life. However, the focus on prognosis seemed to have the effect of
excluding any other information for some clinicians. Likewise, in
spite of GPs losing touch with their patients while the latter were
undergoing specialist treatment [25], a widespread perception
emerged in this study concerning their lack of responsiveness,
indicating a specific problem linked to this level of care. At bottom,
we found that patients saw encounters with GPs as having a
different nature from typical specialised care visits, with the former
being perceived as more voluntary and open.

Some strengths and limitations must be taken into account
when assessing the results of this study. Regarding its strengths,
mention should be made of the wide range of patients included in
the sample, namely women drawn from most of Spain's Regions
and showing different clinical situations. However, as with all
qualitative studies, there was not a large number of participants,
and this implicitly ruled out the possibility of capturing all the
experiences and best practices that might exist in the health sys-
tem. A further strength lay in the selection criteria in terms of the
different patient profiles, since the study included not only women
who had been recently treated but also those who had not. This
limited recall bias regarding experience of the process and gave
voice to women who were able to express opinions from a more
reflective perspective. A potential limitation of our study was the
participant selection process, based on proposals put forward by
FECMA, which could have biased selection towards individuals
with formed opinions.

Conclusions

This study has highlighted most of the existing good practices
and meaningful communication components for breast cancer
patients in the Spanish health care system, as perceived by women
diagnosed with and treated for breast cancer. Inadequacies may
represent a missed opportunity for HCPs in delivering good care
and helping patients to take an active role in the process. In this
regard, a reference experience is the HuCare project, developed in
Italy in 2009 for the purpose of implementing evidence-based in-
terventions to improve the psychosocial status of patients and their
families [26]. Measures included provision of specific training for
professionals to screen for distress across the care process, which
has been shown to be effective in impacting patients' behaviour
[27.28].

In summary, good communication and adequate information
require skills, time and a specific approach embedded along the
cancer care pathway. The important mechanisms mediating
communication and intermediate and/or health outcomes at every
phase of the process entail the need for a strategy to foster patients'
roles and their effective empowerment. Further research is needed
in order to identify the key elements of a communication frame-
work and the resources for its implementation.
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5. DISCUSION CONJUNTA
DE LOS ARTICULOS



Los articulos que componen esta tesis aportan informacion sobre necesidades propias
de los largos supervivientes y sugieren un perfil de pacientes sobre el que se podria de-
sarrollar un nuevo enfoque para su seguimiento. La identificacion de necesidades espe-
cificas y la segmentacion de los supervivientes de cancer se reconocen como elementos
esenciales para la reformulacion de la provision de los servicios sanitarios para estos pa-
cientes® 119122y en este sentido, la presente investigacion contribuye a este conoci-
miento en nuestro contexto sanitario.

Los supervivientes de cancer de mama, préstata y colorrectal estudiados, que no
han tenido recurrencia ni segundas neoplasias, presentan una morbilidad reducida y de
baja complejidad y tienen buena calidad de vida. De hecho, la utilizaciéon de recursos
sanitarios por causas relacionadas con el cancer y su tratamiento es muy baja, aunque
su seguimiento sigue un patrén similar a la atencién aguda de la enfermedad, con me-
nor frecuencia, y centralizado en el hospital. Debe considerarse también que mas del
80% de los pacientes estudiados son atendidos en atencién primaria debido a otras si-
tuaciones de salud relacionadas con la edad (hipertension arterial, hipercolesterolemia,
dolor, cardiopatias) si bien de forma ajena al seguimiento oncolégico. Sin embargo,
otras necesidades como las emocionales, las relacionadas con la sexualidad y también
con los estilos de vida saludable, vinculadas al proceso oncolégico, emergen fuera del
radar de atencion establecido. La disparidad y fragmentacién observadas entre la aten-
Cion actual y el estado de salud, calidad de vida y necesidades especificas de este perfil
de supervivientes cuestiona el tipo de seguimiento uniforme actual a todos los largos
supervivientes.

Otro factor relevante es la informacién que reciben los pacientes una vez finalizado
el tratamiento, asi como también a lo largo de los afios posteriores. Entendida esta
como una herramienta indispensable y eficaz para lograr que los pacientes desarrollen
un rol proactivo en su autocuidado,*® se muestra escasa y muy variable en el estudio
realizado en mujeres de cancer de mama. Se observa una asimetria entre la informacién
proporcionada y las necesidades manifestadas por las pacientes. La falta de guia sobre
las implicaciones del seguimiento, de informacién sobre los riesgos de salud, asi como
sobre las estrategias para su autocuidado se identifica como barrera o factor limitante.
De un lado, para lograr el maximo nivel posible del potencial de salud y calidad de vida
de las supervivientes y, de otro, por su grado de influencia en su experiencia personal de
este proceso.
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5.1. El estado de salud y la utilizacion de recursos sanitarios en
los largos supervivientes

Dado el estadio temprano del diagndstico de los largos supervivientes estudiados, te-
nian mejor pronéstico desde el inicio y explica en buena parte la reducida morbilidad
presentada con relacion al cancer y su tratamiento y la buena calidad de vida expresada.
Estos resultados son similares a otros estudios'*® para este perfil de pacientes. En conso-
nancia, la utilizaciéon de recursos sanitarios realizada debido a la morbilidad relacionada
con el cancer fue reducida. Sin embargo, a diferencia de otros estudios,'’ la presente
investigacion identifica que los pacientes acuden con mayor frecuencia a la atenciéon
primaria que a la especializada por este motivo.

Cabe sefalar que la mayoria de los supervivientes frecuentaban la asistencia prima-
ria a causa de problemas de salud relacionados con el envejecimiento. Este hecho podria
explicar la utilizacion oportunista de este nivel asistencial para la resoluciéon de la morbi-
lidad relacionada con el cancer, dada su baja complejidad, y la satisfacciéon manifestada
por los pacientes sobre la atencién recibida en este dmbito. También la mayoria realiza-
ba el sequimiento anual programado en los servicios oncolégicos hospitalarios.

Otros estudios, sin embargo, identifican en los supervivientes de cancer un mayor
uso de recursos sanitarios'*® y peor calidad de vida que la poblacién general de referen-
cia.' 13 En esta investigacion, el hecho de haber excluido a supervivientes que han te-
nido recurrencia o segundas neoplasias, limita factores que pueden incidir en el estado
de salud de esta poblacién de forma negativa. Asi, la percepcién de la calidad de vida
entre los pacientes estudiados es buena e incluso sensiblemente superior con relaciéon a
la poblacién de referencia. Aunque el estudio no relaciona las causas, el hecho de haber
superado un cancer y presentar uno de cada cuatro supervivientes morbilidad de baja
complejidad, puede influir en una percepciéon mas favorable sobre la calidad de vida.

El perfil de largos supervivientes que sugieren los resultados de esta investigacion,
de bajo riesgo con relacién a la salud y buena calidad de vida, contribuye al conocimien-
to sobre la segmentacion de esta poblacion y pone en perspectiva la necesidad de desa-
rrollar una atencién mas integrada y sinérgica. Por otra parte, a pesar de la utilizacion de
los dos niveles asistenciales, ambos articulos identifican otras necesidades especificas
gue no estan suficientemente o nada cubiertas y que se detallan a continuacion.

5.2. Necesidades de atencion e informacion especificas de los
supervivientes

Si bien la percepcion de calidad de vida es buena —tanto en el componente mental como
fisico— para el conjunto de los supervivientes estudiados, destaca el elevado consumo de
tranquilizantes y antidepresivos entre las mujeres de cancer de mama con relacién a los
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otros tumores. Este hecho contrasta con el bajo uso de recursos de atencién psicolégica
gue se identifica en estas pacientes. Una posible explicacion podria residir en la presen-
cia de necesidades emocionales no cubiertas apropiadamente, dada la baja disponibili-
dad de estos recursos en nuestro sistema sanitario. La creciente evidencia actual sobre
este aspecto indica la elevada incidencia de estos problemas entre los largos supervi-
vientes,® y, probablemente, dada la escasez de este tipo de recursos en nuestro entor-
no, estas necesidades sean infradetectadas.

Otro aspecto a considerar es la adherencia de los pacientes a los habitos de vida sa-
ludable. Solo una cuarta parte reportaron cambios en sus estilos de vida en este sentido,
especialmente con relaciéon a la dieta y al ejercicio. Dada la relevancia de sus beneficios
sobre el riesgo de recurrencia en el caso del cancer de mama,® la aparicién de segundas
neoplasias y sobre la salud en general de los supervivientes de cancer,'® se objetiva
como una necesidad especifica de este perfil de pacientes. Por otra parte, aun estando
disponible la promocién de la salud en atencién primaria, la mayoria de supervivientes
no siguen conductas saludables, lo cual no es coherente con el grado de frecuentacién
gue de este nivel asistencial realizan. Otros estudios, por el contrario, documentan una
elevada adherencia al ejercicio y la dieta, si bien la mayoria de los supervivientes no rela-
cionan estas practicas a la salud, sino a otros intereses personales.'* Esta es una pers-
pectiva que también debe considerarse en el disefio de las intervenciones especificas
sobre este ambito.

Una tercera parte de los supervivientes estudiados presentan alteraciones relaciona-
das con la sexualidad, especialmente entre los pacientes con secuelas fisicas, mas fre-
cuentes en el cdncer de mama y proéstata. Estos resultados son consonantes con la am-
plia literatura'" %> que documenta la sexualidad como una dimension que requiere de
atencion especifica en los supervivientes de cancer,® 8" 143 y que actualmente no esta
desarrollada en nuestro sistema sanitario.

Una necesidad relevante identificada en esta investigacion es la provision de infor-
macién adecuada a los supervivientes. El segundo articulo de esta investigacién identifi-
ca que la mayoria de las pacientes refieren la finalizacion del tratamiento como un pun-
to de inflexidon que merece una atencién e informacién especificas. Se identifica como
un momento de agotamiento emocional, dado el esfuerzo desarrollado durante el pro-
ceso diagndstico y de tratamiento. Las pacientes estudiadas consideran como un punto
clave recibir orientaciones claras en ese momento sobre cémo cuidarse e informacién
ajustada a sus riesgos de salud, tanto para desarrollar un rol activo frente a esta etapay
obtener el mayor nivel de salud posible, como también para mejorar la experiencia per-
sonal que supone la supervivencia de cancer y reducir acontecimientos evitables. Sin
embargo, la mayoria de las pacientes no recibieron la informacién oportuna a este res-
pecto, y entre las que si la habfan recibido esta fue escasa. Estos resultados estan en li-
nea con otros estudios, en los cuales se relaciona la informacién con la obtencion de
mejores resultados de salud y de calidad de vida.™* 14
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A la variabilidad hallada sobre la informacién recibida cabe afadir el contexto co-
municativo producido entre las pacientes y los profesionales, especialistas o de atencion
primaria. Este fue percibido mas como una barrera que como un factor que favoreciese
las condiciones apropiadas para la transferencia de informacién atil y adecuada en todo
el proceso experimentado. Cabe sefialar que el marco comunicativo establecido entre
las pacientes y los profesionales, desde el primer momento de la apariciéon de los sinto-
mas, el diagndstico y el tratamiento, influye en la comunicacién e informacién en todo
el proceso, asi como en la etapa inicial de la supervivencia. Un ejemplo de ello es el mo-
mento de la toma de decisiones sobre el tratamiento a sequir; entre las pacientes que
recibieron informacién y tuvieron la oportunidad de comentar abiertamente los benefi-
cios y los riesgos de las terapias, se sintieron guiadas y con oportunidad de ir tomando
las decisiones oportunas a lo largo del proceso. Por el contrario, las pacientes que no
tuvieron esta opcion y la informacién inicial fue concisa y en un entorno comunicativo
limitado, manifestaron que muchas de las situaciones o de los efectos adversos de los
tratamientos hubieran podido mitigarse si hubieran tenido la informacién y el asesora-
miento adecuados, circunstancia que se extiende también a la etapa de supervivencia.

Por otra parte, la organizacion de los servicios sanitarios durante todo el proceso
asistencial también contribuye de forma significativa en la construccién del marco co-
municativo con los pacientes. Asi, entre las pacientes que accedieron de forma rapida
desde la sospecha de cancer a la confirmacién diagnéstica con informacién apropiada,
experimentaron menor incertidumbre y percibieron el entorno como un elemento de
confianza para interaccionar con el sistema sanitario. También la informacién anticipa-
da sobre los posibles riesgos o efectos secundarios de los tratamientos, permitié a las
pacientes tener un rol proactivo sobre su propio cuidado y desarrollar conductas de
proteccion de la salud, factor que apreciaron como ventaja para desarrollar también una
vez finalizados los tratamientos. Sin embargo, es remarcable que solo una minoria se
beneficié de este tipo de organizacién e informacion.

Acordes a otros estudios,#® %’ estos resultados ponen de manifiesto que proporcio-
nar una informacién adecuada requiere de una estrategia intencionada, donde la orga-
nizacion de los servicios sanitarios debe ser contemplada, asi como también, profesio-
nalizar las habilidades de comunicaciéon para lograr mayor efectividad. Dada su relacién
con los resultados en salud, ' este es un &mbito que se identifica en esta investigacion
como un elemento a sistematizar en los modelos de atencién a los largos supervivientes.

Los resultados de ambos estudios deben ser valorados teniendo en cuenta ciertas
limitaciones. Con relacién a la primera investigacién, dada su naturaleza, los datos son
de origen retrospectivo y la limitacion que puede conllevar esta contrarrestada median-
te la entrevista telefonica realizada a los pacientes que permitié contrastar los datos. Por
otra parte, los pacientes fallecidos fueron excluidos y también otros tipos de tumores de
menor incidencia pero con igual o superior tasa de supervivencia. Asimismo, sefalar que
el estudio se llevé a cabo en cuatro hospitales, todos ellos terciarios, lo cual podria limitar
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el conocimiento sobre los supervivientes de dichos tumores que han sido tratados en
otros hospitales de caracteristicas diferentes. La segunda investigacion, de metodologia
cualitativa, destaca como fortaleza la representatividad de diferentes perfiles clinicos y
de todas las regiones del pais, aunque, como ocurre en todos los estudios cualitativos, el
numero de participantes fue reducido, lo que podria haber excluido otras experiencias o
mejores practicas existentes en el sistema sanitario. También citar que todas las partici-
pantes eran miembros de asociaciones de pacientes de cancer de mama, lo cual puede
representar un sesgo en la seleccion de las participantes y en consecuencia obtener una
opinién modelada.
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6. CONCLUSIONES



En referencia a las hipotesis y los objetivos planteados y los resultados obtenidos en am-
bos estudios, se concluye:

e Los largos supervivientes de cancer de mama, préstata y colorrectal, diagnosticados
en estadios tempranos, que no han tenido recurrencia ni segundas neoplasias, pre-
sentan una reducida morbilidad de baja complejidad relacionada con el cancer, afec-
ciones crénicas relacionadas con la edad y tienen buena calidad de vida.

¢ Lamayoria de los pacientes se somete anualmente al seguimiento programado en los
servicios oncolégicos hospitalarios y frecuenta la atencién primaria debido, principal-
mente, a otras patologias crénicas. Utilizan este nivel asistencial de forma oportunis-
ta para la atencién de la morbilidad relacionada con el cancer, dada su baja inciden-
cia y complejidad, y estan satisfechos con la atencion recibida en ambos niveles
asistenciales.

e Este perfil de pacientes presenta necesidades especificas a nivel emocional, sobre la
sexualidad y sobre habitos de vida saludable, que no estan cubiertas o suficientemen-
te cubiertas con el modelo asistencial actual.

* Existe desconexion entre la atencion primaria y la especializada con relaciéon al con-
junto de necesidades especificas que presentan los largos supervivientes, a pesar de
que estos usan ambos niveles asistenciales.

¢ Se identifica la etapa de finalizacion de tratamiento como un punto de inflexion de
elevada vulnerabilidad en los pacientes, caracterizado por agotamiento emocional,
dado el proceso de diagnéstico y tratamiento experimentado. Los supervivientes re-
quieren asesoramiento sobre los riesgos de salud a medio y largo plazo, relacionados
con el tratamiento y el tipo de cancer, asi como sobre el cuidado a desarrollar a partir
de ese momento para un éptimo autocuidado y experiencia vital.

* Lainformacion que se proporciona a los supervivientes sobre los riesgos de salud y el
autocuidado es practicamente inexistente y de elevada variabilidad. Este hecho supo-
ne la pérdida de oportunidad de proporcionar una 6ptima asistencia y de implicar de
forma activa a los pacientes en el cuidado de su salud.
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* El contexto comunicativo que se genera entre pacientes y profesionales se inicia des-
de la aparicion del primer sintoma y a lo largo de todo el proceso asistencial, incluyen-
do la etapa de supervivencia. Esta condicionado por la organizacion de los servicios
sanitarios y las habilidades de comunicacién e informacion de los profesionales.
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7. IMPLICACIONES PARA
LA POLITICA SANITARIA



Los resultados y las conclusiones de esta investigacion plantean implicaciones para la
politica sanitaria sobre las estrategias de atenciéon en el cancer y el modelo de segui-
miento actual a los largos supervivientes de esta enfermedad:

e |dentificar como fase especifica de la etapa de supervivencia la transicién desde la fi-
nalizacion del tratamiento al inicio del seguimiento oncolégico.

e Considerar la atencién a los largos supervivientes como un area especifica de inter-
vencién y desarrollo en las directrices de la planificacion y organizacion sanitarias del
cancer.

e Segmentar a los supervivientes, segun sus riesgos de salud con relacion a los efectos
adversos y el impacto de la enfermedad, de acuerdo al conocimiento disponible, para
adecuar una atencidon mas ajustada a sus necesidades.

e Disefiar modelos de atencion, teniendo en cuenta todos los niveles asistenciales con
perspectiva multidisciplinaria y las necesidades especificas de los supervivientes, para
una asistencia mas integrada y efectiva.

e Incluir, de forma estructurada, la recuperacién emocional, la atencion a la sexualidad
y la promocién de los estilos de vida saludable y del autocuidado en los planes de
atencion de los supervivientes.

e Sistematizar una intervencién especifica al finalizar los tratamientos en los diversos
modelos de atencién a los supervivientes, para valorar e individualizar el tipo de segui-
miento a realizar, basada en: la elaboracion de un informe clinico y las recomendacio-
nes a seguir; proporcionar informacion y asesoramiento sobre los riesgos de salud a
medio y largo plazo, asi como herramientas para el desarrollo 6ptimo del autocuidado.

e Considerar la informacién como un medio indispensable para el desarrollo del rol ac-
tivo de los supervivientes de cancer en el cuidado de su salud.

e Desarrollar una estrategia especifica para impulsar nuevos marcos comunicativos efec-
tivos en la interaccion de los pacientes oncoldgicos con el sistema sanitario. Considerar
la comunicacién e informacién como una actividad sanitaria, dada su influencia en los
resultados de salud y la experiencia personal de los pacientes, que requiere habilida-
des, tiempo y un enfoque integrado en todas las etapas del proceso asistencial.
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INFORMACION DEL ARTICULO RESUMEN
Historia del articulo: Una de las consecuencias del progreso en el diagnéstico y el tratamiento del cancer es el aumento de
Recibido el 1 de septiembre de 2010 la supervivencia observado en las Gltimas décadas en Europa y en Espaiia. El nimero de nuevos casos

Aceptado el 1 de diciembre de 2010 de cancer contintia aumentando principalmente debido al envejecimiento de la poblacién, por lo que es

previsible que el nimero de personas que viven afios tras un diagnostico de cancer continde creciendo.
"‘flabms clave: Este hecho supone un elemento de presién a los sistemas sanitarios, que muestran sus limitaciones
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Modelos asistenciales tanto desde la perspectiva de la gestion sanitaria como de la clinica. A pesar de no haber suficiente
evidencia cientifica sobre como sistematizar el seguimiento de los casos, se estan impulsando diversas
estrategias, sobre todo en otros paises, para lograr una mayor adecuacion en la provision de servicios a
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puede ser comparada a un efecto en bola de nieve, se requiere la revisién y la reformulacién del modelo
actual para ofrecer una respuesta mas efectiva y ajustada a la realidad. El propésito de este articulo es
identificar las prioridades de atencién de estos pacientes desde el punto de vista sanitario, revisar los
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The growing snowball in health services: long-term cancer survivors

ABSTRACT

Keywords: One of the consequences of diagnostic and therapeutic progress in cancer is the increased survival obser-
Cancer ved in the last few decades in Spain and elsewhere in Europe. New cancer cases are increasing steadily
Survivors

due to population aging, among other factors. Consequently, the number of long-term survivors can be
expected to increase in the years to come. This increase will tax healthcare systems, which are already
showing the limitations of the present model of follow-up. New scenarios should be assessed and propo-
sed from both the management and clinical perspectives. Although there is insufficient scientific evidence
to indicate the most effective way to organize the follow-up of these patients, several approaches are
being proposed in other countries to improve the fit between health services provision and the specific
needs of these patients. In Spain, these experiences are scarce. However, given the situation, which could
be described as a snowball effect, the current model should be reviewed and new approaches discussed
in order to provide a more effective response to this situation. This article aims to identify the priorities
for cancer survivors from the healthcare point of view, to review organizational approaches in other
countries, and to propose a framework, based on the integration of the different levels of health care,
including primary care - the Cinderella of this situation - in order to assess various healthcare options
for these patients in the Spanish healthcare context.
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Healthcare models

Introduccién La consecuencia de las mejoras en el diagndstico y el tratamiento
del cancer es el aumento de la supervivencia observado en Europa

Entre los retos que deben afrontar los servicios sanitarios en los y en Espafia en las Gltimas décadas, que de forma general, entre
préximos afios cabe destacar el de los supervivientes de cancer. todos los tipos de cancer, es del 47,3% en los hombres y del 55,8%
en las mujeres’. Se estima? que en el afio 2012 seran diagnostica-

dos de cancer en Espafia 104.851 hombres y 103.417 mujeres, y la

supervivencia para los tumores de alta incidencia, como el cancer

* Autor para correspondencia. colorrectal, el de mamayy el de préstata, sera superior al 50%, el 86%
Correo electrénico: jmborras@ub.edu (J.M. Borras). y el 71,4%, respectivamente?, lo que ofrece una perspectiva sobre
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Figura 1. Proceso natural de la enfermedad y proceso de atencién oncolégico.

la magnitud de esta situacién. El envejecimiento de la poblacién
en Espafia tiene un notable impacto sobre dicho aumento de los
casos?. Este aspecto, junto al continuo crecimiento del niimero de
supervivientes, obliga a considerar los nuevos escenarios y plan-
tea nuevos retos para la provision de servicios en la atencién de la
supervivencia de larga evolucién en el cancer®”’.

El conocimiento de que se dispone sobre la salud de los
supervivientes de larga evolucién es todavia limitado. Se basa,
mayoritariamente, en los estudios sobre los supervivientes que
han tenido cincer durante su infancia o juventud. Entre los
adultos, la mayor parte de la informacién procede de estudios
sobre la supervivencia en cancer de mama, debido a que ésta
es prolongada, pero en otros tumores de alta prevalencia toda-
via no se han estudiado lo suficiente las posibles secuelas fisicas
y funcionales a largo plazo®. Otros factores, como los sociocul-
turales y los psicolégicos, la actitud sobre el autocuidado, o la
adopcién de estilos de vida saludables, también se identifican
como elementos que influyen en la duracién y la calidad de
vida de la supervivencia a largo plazo®®. Estos aspectos de salud
apuntan a la multidimensionalidad de las necesidades que sur-
gen en esta fase, y también a la amplitud con que deberian
analizarse y abordarse las diferentes estrategias de atencién sani-
taria.

Sin embargo, ¢cudl es la situacién que observamos hoy en
los servicios sanitarios frente a este problema? El seguimiento
de los pacientes una vez superado el tratamiento activo se lleva
a cabo principalmente en los servicios oncolégicos hospitalarios.
Los objetivos son prevenir, diagnosticar precozmente y tratar
la morbilidad relacionada con el cancer y su tratamiento; en
este sentido, las visitas se centran en la deteccién de las recidi-
vas, la monitorizacién de los efectos adversos a largo plazo de
los tratamientos y la deteccién de segundas neoplasias!'®!1. Tal
actividad se desarrolla siguiendo un patrén organizativo simi-
lar al utilizado durante los tratamientos. Esto se puede constatar
con la superposiciéon de especialistas que han intervenido en
el tratamiento, con los mismos objetivos y solicitando muchas
veces las mismas pruebas. De hecho, hay pacientes satisfechos
con esta intensidad de visitas repetidas, lo que crea una situa-
cion de dependencia que lleva a consultar al especialista por
cualquier otra afecciéon o situacién de salud banal, sin que el
médico de atencién primaria tenga ningiin papel en este segui-
miento.

Es un hecho que el nimero creciente de supervivientes se reco-
noce de forma internacional como un elemento que presiona a
los sistemas sanitarios a estudiar nuevas formulas organizativas
asistenciales!! 12, Por otra parte, son relevantes las expectativas y
demandas de atencién de los pacientes, en especial sobre los aspec-
tos vinculados a la calidad de vida durante la supervivencia'314.
En este articulo comentaremos brevemente los problemas que
conlleva definir a los supervivientes de cancer y las priorida-
des en ellos desde el punto de vista sanitario, revisaremos los
modelos organizativos que se plantean en otros paises para
afrontar este reto y concluiremos planteando una posible via de
avance.
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Como definir quién es un paciente superviviente de cincer

La transicion de la fase de tratamiento activo a la de postrata-
miento y a la de larga supervivencia es un aspecto importante del
proceso oncolégico (fig. 1), tanto por su influencia sobre la salud de
los supervivientes de larga evolucién como por el impacto sobre los
servicios sanitarios, y pone de manifiesto la necesidad de aumentar
la investigacién en este ambito y de disefiar nuevas estrategias de
atencién que permitan adecuar una oferta sanitaria mas racional y
ajustada a los riesgos y necesidades de salud.

Desde la perspectiva de la atencion en la fase de seguimiento,
ésta se inicia al finalizar el tratamiento. No obstante, cabe sefalar
que bajo el nombre de «superviviente de cancer» se encuentran
diversas circunstancias y hay una amplia variabilidad en la inter-
pretacion del concepto, a pesar de los diversos intentos de su
conceptualizacién'®. Este hecho es relevante porque, de forma
generalizada, suelen desarrollarse patrones de seguimiento simila-
res en todos los supervivientes de cancer, sea cual sea su neoplasia
o su entorno familiar y social.

Una de las primeras aproximaciones la realiz6 Mullan'® al
describir su propia historia personal, e identific tres fases de
supervivencia: aguda, vinculada al proceso diagnéstico hasta la
finalizacion del tratamiento, en la cual predominan el tratamiento y
sus efectos secundarios; extendida, cuando el tratamiento ha fina-
lizado y la enfermedad esta en remisidn, en la cual tienen lugar la
vigilancia y las exploraciones sistematicas; y permanente, cuando
la persona esta libre de enfermedad y la probabilidad de recidiva
es baja.

Posteriormente, Loescher et al'7 y Welch-McCaffrey et al'8 des-
arrollaron un concepto de superviviente mas relacionado con las
posibles trayectorias que podia tener un paciente: vivo y libre de
enfermedad durante afios; vivo y libre de enfermedad a largo plazo,
pero que muere de forma rapida debido a una recaida tardia; vivo y
libre del tumor primario, pero que desarrolla una segunda neopla-
sia; vivo con periodos intermitentes de enfermedad activa; vivo con
cancer; vivo, cuando se esperaba la muerte como desenlace natural
del proceso de la enfermedad.

Este enfoque es importante porque inicia la conceptualizacion
del superviviente teniendo en cuenta las consecuencias del cancer
a corto y largo plazo'®.

Si bien no hay un consenso generalizado sobre cudl es el punto
de referencia inicial para identificar el término «superviviente»,
se asocia con mas frecuencia al periodo desde la finalizacion del
tratamiento primario (cirugia, quimioterapia o radioterapia) y en
adelante, mientras que con relacién a la supervivencia de larga evo-
lucién, en términos generales se considera que el punto de partida
es a partir de los 5 afios de haber sobrevivido al cancer y estar libre
de enfermedad. En este marco hay que tener en cuenta algunas
situaciones especiales, como ocurre con el tratamiento hormonal
en el cadncer de mama, que se administra durante afios, una vez
finalizados la mayoria de los tratamientos.

Teniendo en cuenta estas consideraciones, junto a la posible
evolucién clinica que pueda tener un paciente en el postrata-
miento, puede hacerse una aproximacién para definir perfiles de
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Figura 2. Perfiles de supervivencia en cancer. Adaptado de IOM Commitee on Cancer Survivorship, 2006. From Cancer Patient to Cancer Survivor: Lost in Transition.
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supervivientes, de los cuales tres son mas relevantes: libre de enfer-
medad, respuesta completa; situacién crénica o intermitencia de la
enfermedad, respuesta parcial; y en tratamiento primario de larga
duracion (fig. 2).

Estos perfiles podrian utilizarse como elementos guia, junto a
los riesgos de salud relacionados con los efectos secundarios del
tratamiento, en el disefio de diferentes estrategias o modelos de
atencién para esta fase del proceso oncolégico, en especial en la
supervivencia de larga evolucién.

Problemas de salud de los supervivientes de larga evoluciéon

Los avances en los tratamientos, ademas de mejorar la super-
vivencia, también han reducido los efectos secundarios y su
intensidad, contribuyendo asi a mejorar la calidad de vida de
los pacientes con cancer. No obstante, contintian produciéndose
efectos secundarios, la mayoria de ellos temporales, pero algunos
pueden permanecer durante largo tiempo o convertirse en una
situacién crénica de salud. Por otra parte, también pueden apa-
recer efectos tardios, que a diferencia de los anteriores ocurren
meses o afios tras haber finalizado los tratamientos, y que no se
han manifestado previamente o han permanecido en una situacién
subclinica202!,

Por otro lado, cabe mencionar la comorbilidad relacionada con
otras afecciones presentes con mucha frecuencia en los pacientes
de edad avanzada, y que se asocia a una mayor vulnerabilidad.
Otro aspecto relevante es la influencia que tiene la comorbili-
dad en la decision terapéutica, pues puede modificar las pautas
establecidas??23.

En los casos de cancer infantil, a lo largo de los afios los
supervivientes presentan una disminucién de la probabilidad de
morir por una recidiva, pero aumenta la relacionada con el
desarrollo de segundas neoplasias y enfermedades
cardiovasculares?* debido a complicaciones atribuidas a los
efectos secundarios de los tratamientos2>26,

Enlos adultos, el mayor conocimiento de los problemas de salud
en los supervivientes proviene de los estudios realizados principal-
mente en mujeres afectadas de cancer de mama y de otros como
el cancer testicular, de préstata y los linfomas no Hodgkin, por
su mayor supervivencia, en los cuales a largo plazo se observan
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complicaciones cardiovasculares, cognitivas, neuropatias peri-
féricas, sindromes dolorosos, fatiga crénica, deterioro sexual,
infertilidad, linfedema, y otras27-30,

Ademas de los aspectos fisicos y funcionales, los psicolégicos
también son importantes. Las emociones de miedo o ansiedad, las
alteraciones de la propia imagen, la pérdida de la autoestima, y las
modificaciones, los cambios o pérdidas del trabajo o de las relacio-
nes socioafectivas pueden influir en la salud y la calidad de vida, asi
como la actitud sobre la prevencién y el autocuidado3'.

A pesar de las limitaciones todavia existentes en relacién con el
conocimiento de la salud y la calidad de vida en estos pacientes,
el conjunto de necesidades que comienzan a perfilarse va mas alla
de las intervenciones sanitarias actuales y de las que el sistema
sanitario actual puede afrontar sin cambios. Entre las principa-
les necesidades que deben considerarse podemos citar la maxima
recuperacién de la capacidad funcional posible, la prevencién y el
manejo de otros problemas crénicos de salud, la adopcién de esti-
los de vida saludables, la adherencia a los tratamientos, la deteccién
precoz de segundas neoplasias, y la deteccion de las recidivas y de
los efectos secundarios a largo plazo32-34, que en conjunto forman
un amplio espectro de problemas y necesidades que excede a los
servicios oncoldgicos.

La orientacién multidisciplinaria>3® y la intervencién de los
diversos niveles asistenciales, desde la atencién primaria hasta la
sociosanitaria, pueden ser, igual que ocurre en las fases de diagnés-
tico y tratamiento del proceso oncolégico, los elementos clave para
una intervencién efectiva, aunque probablemente con una distri-
bucién diferente en la intensidad de participacion y la diversidad
de los profesionales implicados, que a su vez requerira el consenso
y la coordinacién para el desarrollo de una organizacién especifica,
caracterizada por la continuidad asistencial y modelos compartidos
de atencién.

Finalmente, un aspecto que no hemos mencionado hasta ahora
y que requiere un enfoque complementario al planteado desde
los servicios sanitarios es el de las necesidades de atencién social.
Problemas como la reincorporacién laboral, pérdidas en las opor-
tunidades de promocidon laboral a consecuencia de la duracién de
la enfermedad, o los cambios en la relacién de pareja a causa de
los efectos secundarios de algunos tratamientos son algunos de los
aspectos que considerar desde posiciones complementarias a las
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Tabla 1
Resumen de las recomendaciones del Institute of Medicine®”

1. Identificar la fase de supervivencia de forma especifica y desarrollar una
atencién adecuada

2. Los pacientes que finalizan el tratamiento primario deben recibir un
informe completo de su proceso e informacién sobre el plan de
seguimiento

3. Utilizar sistematicamente la evidencia disponible, guias de practica
clinica, instrumentos de valoracién y de deteccion precoz, para
identificar y tratar los efectos secundarios del cancer y su tratamiento

4. Desarrollar instrumentos de medida y monitorizar la calidad de la
asistencia a los supervivientes

5. Los diferentes organismos y centros sanitarios deben promover y
realizar ensayos sobre modelos de atencién multidisciplinarios y de
coordinacién en el sistema sanitario

6. Impulsar institucionalmente la inclusion de la atenci6n a los
supervivientes en los planes de cdncer nacionales

7. Proveer de formaci6n especifica a los profesionales sobre la atencién a la
salud y calidad de vida de los supervivientes

8. Desde la perspectiva social disminuir o eliminar la discriminacién sobre
el trabajo, relacionada con el impacto de los efectos adversos, asi como
desarrollar politicas de soporte a corto y largo plazo relacionadas con
las limitaciones por esta causa

9. Garantizar que todos los supervivientes de cancer tengan acceso a un
adecuado seguro o péliza de salud

10. Todas las instituciones de salud y diferentes organismos participantes

deben impulsar la investigacion sobre la supervivencia en cancer, y de
forma prioritaria el periodo de seguimiento, para proveer de una
asistencia efectiva en la supervivencia

del sistema sanitario. Aunque no podemos revisarlas aqui, si deben
tenerse en cuenta como un elemento esencial del reto planteado
por estos pacientes.

En biisqueda de un modelo para afrontar la bola de nieve
de los supervivientes

Actualmente no se dispone de guias ni protocolos especificos
paralaatencién en estafase, pero son diversas lasiniciativas y estra-
tegias que se estan desarrollando, sobre todo en la Gltima década,
tanto para tener mayor conocimiento en este campo como para
desarrollar experiencias organizativas asistenciales que permitan
sistematizar un modelo o programa de seguimiento en la supervi-
vencia. El crecimiento en bola de nieve de este grupo de pacientes ha
hecho de ellos un tema de preocupacion esencial en la organizaciéon
de la atencién en oncologia.

Diversos paises estan llevando a cabo iniciativas para responder
a este reto. En 1996, el National Cancer Institute (NCI) de Estados
Unidos cred la Office of Cancer Survivorship (OCS) con el obje-
tivo principal de impulsar la investigacion en este ambito. También
Noruega cuenta desde 2005 con un centro nacional donde desarro-
1la estudios sobre los efectos a largo plazo después del tratamiento
del cancer.

En 2006, la publicacién del libro From cancer patient to cancer
survivor, lost in transition, por parte del Institute of Medicine, en
el cual se recogen diez recomendaciones para abordar la supervi-
vencia en cancer, tanto desde la perspectiva de investigacién como
de la modelizacién de la atencién, supuso también un impulso al
desarrollo de acciones especificas en este ambito (tabla 1).

Por otra parte, son diversas las estrategias o planes de can-
cer de las diferentes regiones o paises, como Ontario en Canada,
y Dinamarca, Noruega, Reino Unido y Espafia, entre otros, en
Europa, que incorporan la supervivencia a largo plazo como
elemento que considerar en el conjunto de sus estrategias. En con-
creto, Reino Unido ha desarrollado la National Cancer Survivorship
Initiative como elemento vertebrador de las acciones principales.
Eneste sentido se han establecido tres fases en el tiempo: la primera
recoge la elaboracién de una visioén global y compartida sobre este
tema de salud, ya publicada38; la segunda comprende el ensayo
de diferentes modelos de atencién, para proporcionar evidencia
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sobre los beneficios de estas experiencias; y la tercera incluye la
implementacién de los modelos evaluados, manteniendo la mejora
continua, y el desarrollo de un programa especifico de investiga-
cién.

En algunos centros especializados en cancer de Estados Uni-
dos se desarrollan programas de seguimiento a largo plazo por
profesionales de enfermeria de practica clinica avanzada (Nurse
Practitioners) con diversa intervencién. Por ejemplo, mientras en
el Memorial Sloan-Kettering Cancer Centre son estos profesiona-
les los que llevan a cabo todo el seguimiento, en la Universidad
de Pennsylvania estan desarrollando un modelo integrado con
asistencia primaria, en el cual la transicion desde el hospital la
conduce el profesional de enfermeria, que es quien ha estado lle-
vando al paciente durante el tratamiento3®. Este Gltimo aspecto es
fundamental, desde la perspectiva de seguridad y confianza que
experimenta el paciente, que pasa de una situacién en la cual se
han concentrado de forma intensa diversos servicios y profesiona-
les a otra de menor intensidad y frecuentacion, y probablemente
con la participacién de nuevos profesionales. Este es un elemento
critico que proteger en cualquiera de los modelos de atencién que se
adopten, no sdlo por la seguridad clinica, sino también, y de igual
importancia, por la percepcién de vulnerabilidad del paciente en
esta fase.

Algunos estudios desarrollados en Europa y Canada sobre
modelos compartidos entre los servicios oncolégicos hospitalarios
y asistencia primaria muestran la viabilidad, desde la perspec-
tiva clinica, de responder a las necesidades de los pacientes
supervivientes#0-42, El niicleo esencial de la propuesta consiste en
segmentar a los supervivientes segin su riesgo de desarrollar efec-
tos adversos a largo plazo y la gravedad de éstos. La identificacién
del grado de riesgo también es variable; mientras unos autores lo
dividen en altoy bajo!?, otros proponen un tercer grado y lo dividen
en alto, moderado y bajo, y detallan mas su perfil con relacién a la
recidiva o a los efectos adversos a largo plazo, la disponibilidad de
los recursos asistenciales y las preferencias de los pacientes. Asi, se
propone que los de bajo riesgo sean derivados a asistencia primaria
una vez finalizado todo el tratamiento, que los de riesgo moderado
sean visitados alternativamente por los dos niveles asistenciales, y
que los de riesgo alto se concentren en los servicios oncolégicos'2.

En Espafia no constan experiencias equiparables a las descritas
internacionalmente. De hecho, un primer aspecto que debe consi-
derarse es la evaluacién del impacto de estos pacientes en nuestro
medio, asi como analizar sus necesidades, comorbilidad y proble-
mas psicosociales, junto a su patrén de utilizacién de servicios
sanitarios y sociales, todavia por desarrollar.

Las diversas propuestas y tentativas para abordar esta fase del
proceso oncoldgico muestran la dificultad de concretar un modelo
asistencial, pero en conjunto aportan una serie de aspectos que
considerar a la hora de disefiar las estrategias de atencién. Los
modelos compartidos entre la atencién hospitalaria y la prima-
ria, la segmentacién de la supervivencia por niveles de riesgo de
salud, y la proteccion de las fases de transicién podrian ser contem-
plados como parte de los elementos esenciales en la elaboracién
de modelos o programas de atencién en la supervivencia de larga
evolucién.

Una propuesta de trabajo para terminar

Probablemente no puede haber un tGnico modelo asistencial
como respuesta a este reto. De hecho, el tipo de tumor y su tra-
tamiento ya delimitan de forma natural la necesaria diversidad de
los programas de seguimiento, aunque los objetivos globales sean
comunes. En este sentido, otro aspecto que considerar es el tipo de
recursos disponibles localmente y el grado de cooperacion entre
profesionales dentro de un mismo hospital (para acordar un pro-
tocolo de seguimiento comun, que evite duplicidades), o entre el
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Figura 3. Aproximacion a un modelo de atencién en la supervivencia en cancer.

hospital y la atencién primaria (para concentrar el seguimiento de
los pacientes con bajo riesgo de efectos adversos en atencién prima-
ria), lo que inevitablemente orienta a proponer modelos adaptados
a los recursos y las necesidades locales.

Sin embargo, algunos elementos deben ser comunes a las dife-
rentes estrategias o modelos de orientacién compartida, con el fin
de adecuar lo mejor posible la oferta sanitaria a las necesidades de
salud. En este sentido, es relevante establecer perfiles de supervi-
vientes basados en riesgos de salud. La atencién a la diversidad de
las necesidades de los supervivientes requiere un enfoque multidis-
ciplinario y la participacién coordinada de los niveles asistenciales.
Esto precisa, a su vez, una organizacién especifica basada en el con-
senso entre los profesionales de la atencién hospitalaria y primaria,
en protocolos clinicos compartidos y en circuitos asistenciales bien
definidos con proteccién especifica de los periodos de transicién del
paciente en el sistema sanitario. También es fundamental disponer
de sistemas de informacién que permitan compartir la informa-
cién esencial que comporta esta actividad asistencial, asi como la
evaluacion de la asistencia sanitaria y los resultados clinicos y de
calidad de vida.

En este sentido cabe seflalar que, a pesar del reto que supone
la coordinacién de niveles y sus instrumentos de interrelacion
en nuestro ambito, también disponemos de experiencias bien
consolidadas de atencién a enfermedades crénicas, como es el
caso, por ejemplo, de la insuficiencia cardiaca o de la enfermedad
pulmonar obstructiva crénica (EPOC). Estas experiencias se limitan
a algunos centros sanitarios y debe comprobarse la capacidad
de ampliarlas mas alla de su caracter piloto en otros entornos
asistenciales. Mas recientemente y en el ambito del cancer, la
introduccién de circuitos especificos para su rapido diagndstico
también ha supuesto una experiencia positiva*3. En conjunto, estas
experiencias pueden orientar sobre los determinantes del éxito de
su implantacion, aunque ésta se encuentra lejos de ser sistematica
en nuestro sistema sanitario.

Enla figura 3 se muestran los elementos citados en un marco de
referencia a modo de aproximacién a un modelo de atencién en la
supervivencia de larga evolucién, en un entorno de integracién de
los diferentes niveles asistenciales. Su aplicacién comporta:

- Concentrar el riesgo alto en los servicios oncolégicos, donde
se puede enfocar el seguimiento a la deteccién precoz de la
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recurrencia y a la monitorizacién y el tratamiento de los efec-
tos adversos y afecciones graves relacionadas; descentralizar el
bajo riesgo en atencién primaria para desarrollar intervenciones
sobre la adopcidén y la adherencia a los habitos de vida saluda-
ble, fomentando el autocuidado, asi como la deteccién precoz de
segundas neoplasias a largo plazo y el manejo de las situaciones
croénicas y otras comorbilidades; compartir entre los dos niveles
la atencién de pacientes que por su condicién de salud puedan
beneficiarse de servicios de los dos ambitos.

- Definir claramente, mediante los circuitos asistenciales, las puer-
tas de entrada de cada nivel, identificando los profesionales de
referencia.

- Identificar y sistematizar la informacién critica necesaria para
establecer el plan de seguimiento, de acuerdo con los protocolos
consensuados.

- Desarrollar un programa o visita especifica de transicién para el
paciente, basados en educacién sanitaria sobre su salud e infor-
macién respecto al seguimiento.

- Establecer y diferenciar los mecanismos de comunicacién entre
los profesionales de ambos niveles.

- Establecer sistemas de evaluacién y compartir la informacion,
tanto de resultados como de proceso.

Aunque no dispongamos de suficiente evidencia cientifica sobre
cémo sistematizar este tipo de atencion, ni sobre cémo segmentar
los riesgos de los pacientes para su seguimiento, ante la diversidad y
el continuo crecimiento que plantea la supervivencia en cancer de
larga evolucién entre los adultos, es necesaria una reformulacién
de la provisién de los servicios sanitarios. El modelo actual esta
agotado. La organizacién se basa principalmente en los servicios
oncoldgicos, que muestran limitaciones importantes para absorber
el aumento de los casos nuevos y la atencién a la supervivenciay sus
necesidades especificas, en un entorno claramente orientado hacia
los procesos agudos de la atencién oncolégica. Debemos desarrollar
y evaluar modelos en nuestro sistema sanitario que nos permitan
valorar las mejores opciones disponibles, analizar su viabilidad y
ofrecer asi una respuesta mas racional y ajustada a esta situacion
de salud.
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CONCLUSIONES

Necesidades de informacion en el proceso asistencial

« El tiempo que transcurre entre la sospecha de cancer de mama vy la confirmacién
diagnéstica es un periodo de vulnerabilidad para las mujeres, las cuales son muy
sensibles a una gestién poco diligente y caracterizada por una espera no informa-
da. El sistema sanitario concibe asi una «casi paciente» que, en realidad, podria
encontrarse en la primera fase del proceso de atencién. Este es un factor que influ-
ye en la percepcion de las pacientes sobre el nivel de calidad del sistema sanitario.

« La deteccion de la sospecha de cancer de mama presenta un doble nivel de pa-
cientes en relacion con el grado de coordinacion del proceso: las mujeres que
provienen de los programas de cribado y las que son detectadas por sintomas
clinicos. En este Ultimo caso, pocas mujeres identifican el uso de criterios de ges-
tién rapida en su derivacion.

« En la fase aguda del proceso de enfermedad, diagnéstico y tratamiento, se pro-
ducen dindmicas relacionales, especialmente con el entorno afectivo, que influ-
yen en el bienestar de las mujeres. Destaca el deseo de mantener el rol social y
familiar y el cuidado personal de ese ambito, aunque también de protegerse a si
mismas de los miedos que este entorno les pueda proyectar. Lograr el equilibrio
entre ambas dindmicas influye en el proceso de asimilacion del antes y el después
que supone el cancer de mama.

« Los signos visibles del tratamiento, sobre todo la caida del cabello, socializan la
enfermedad. La respuesta que pueda generar el entorno, de estigma o diferencia,
influye en la capacidad personal de establecer limites y en la decisién de cémo vi-
vir ese proceso. En este sentido, la experiencia vital profunda que tienen las pa-
cientes contrasta con la respuesta superficial que a veces reciben del entorno.

« Muchos procesos de informacion a la paciente presentan deficiencias en canti-
dad y calidad de informacién, asi como en la anticipacion e integracion de esta. El
caracter de «ventanilla» que aun tienen muchos servicios hospitalarios y la aten-
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cion primaria es discordante frente a procesos intensos en recursos humanos,
conocimiento, elevado impacto en salud y duracion. Estas carencias dificultan a
la persona elaborar un discurso coherente sobre la enfermedad y ajustado a sus
preferencias y necesidades.

« La posibilidad de anticiparse a situaciones asociadas al impacto de los tratamien-
tos esta relacionada con el nivel de autonomia de las pacientes en las diferentes
etapas del proceso oncoldgico. Proporcionar informacion y educacion sanitaria
con antelacién es un elemento clave para incrementar la participacion activa de
las pacientes en su cuidado y mejorar la vivencia.

- La informacién a la paciente sobre los efectos adversos, asi como los aspectos de
la reconstruccion o la rehabilitacion, cuando se plantean las opciones terapéuti-
cas, es variable y en general suele quedar en segundo plano. Este factor dificulta
la incorporacion de sus preferencias al respecto.

Necesidades de atencion en la supervivencia

« El tiempo que transcurre desde la finalizacion del tratamiento y la primera visita
de seguimiento es identificado por las mujeres como una etapa de transicion rele-
vante. El plan actual de seguimiento no contempla esta inflexion, en la que los
sentimientos de desamparo, miedo e inseguridad en las pacientes son frecuentes.

« Lainformacion y educacion sanitaria que reciben las pacientes en la primera eta-
pa del seguimiento es percibida como variable, inespecifica e insuficiente en rela-
cion con sus necesidades de salud (prevencion de linfedema, sexualidad, pérdida
de peso, vida saludable). Este hecho puede significar para algunas pacientes no
obtener la maxima recuperacién segun el potencial de sus posibilidades.

« Lafalta de prevision sobre como enfocar las etapas siguientes a la finalizacion del
tratamiento puede conllevar experiencias negativas en la gestion de la salud y en
el retorno a la vida cotidiana. Ademas, debe considerarse que el autocuidado
solo es posible cuando se dispone de conocimiento previo. La relacion del siste-
ma sanitario con las asociaciones de pacientes y otros recursos es ventajosa para
las pacientes cuando se complementan de un modo funcional.

- La divergencia de vision entre las pacientes y los profesionales sobre la relevancia
de los problemas de salud en la supervivencia se incrementa a lo largo del tiempo.
En el primer caso, el enfoque es mas amplio y comprende los efectos adversos
(riesgo de linfedema, autoimagen o sexualidad, entre otros) y otras morbilidades
del envejecimiento, ademas del riesgo de recurrencia, aparicién de segundas neo-
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plasias y efectos adversos tardios, que son los que centran la atencién sanitaria.
Este desencuentro puede conllevar menor calidad de vida de la que podrian obte-
ner las pacientes.

Frente a la recurrencia de cancer, las pacientes se reconocen con un papel mas
activo y autonomo, debido fundamentalmente a la experiencia previa con el can-
cer de mama, pero también con una percepciéon de mayor amenaza sobre la vida.
Esta experiencia previa puede inhibir en algunos profesionales el hecho de procu-
rar un entorno de seguridad y una informacién adecuada.

La posibilidad de volver al trabajo constituye un elemento clave en retomar la vida
cotidiana. No obstante, la realidad laboral que envuelve este hecho determina su
viabilidad. Factores como el sector donde se desarrolla la actividad profesional
(publico o privado), la cualificacion del puesto de trabajo (nivel de estudios, tra-
bajo manual o no) o el nivel de proteccion contractual (fijo, eventual o informal)
evidencian el riesgo de pérdida de posiciéon en el ambito laboral e incluso la pérdi-
da del trabajo.

La carencia de normativas en el &mbito laboral orientadas a favorecer la incorpo-
racion al puesto de trabajo de las pacientes tras procesos graves de enfermedad
fuerza a una incorporaciéon abrupta cuando, en realidad, en muchos casos se re-
quiere un periodo de adaptacién. La necesidad de cumplir con los requisitos de la
dedicacion laboral completa puede conllevar incluso el abandono laboral, lo que
puede estar precedido en algunos casos por ciclos intermitentes de incapacida-
des transitorias laborales y deterioro emocional. Esta es una muestra clara de
desajuste entre las condiciones de salud y una legislacion laboral rigida.

El hecho de ser expaciente de cancer de mama en la sociedad condiciona la ob-
tencion de servicios de diferente naturaleza (hipotecas bancarias, seguros de sa-
lud, becas, carné de conducir, etc.). El vacio normativo al respecto actia como
factor discriminatorio con relacion al resto de ciudadanos.

Las asociaciones de pacientes constituyen un espacio diferencial entre iguales
que, al ofrecer diversidad de servicios y actividades, son un aliado complementa-
rio a los servicios sanitarios para las pacientes que las utilizan.
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RECOMENDACIONES

158

. Establecer circuitos preferentes en el sistema sanitario para la derivacién de

sospechas de cancer. Ello implica un proceso estructurado y agil en el tiempo
a la vez que una espera informada para todas las pacientes.

. Proporcionar informaciéon adecuada en todas las etapas del proceso asistencial

en un marco comunicativo que permita la co-gestion de la enfermedad. Esto
reclama que los profesionales exploren activamente los ritmos propios de las
pacientes respecto a cdmo y cuando desean recibir informacion.

. Los profesionales de la salud deben recibir formacién especifica en su curricu-

lum docente sobre los procesos de comunicacién e informacion a las pacientes.

El sistema sanitario debe reconocer la existencia de internet como fuente de
informacién para la mayoria de pacientes. Debe tener un papel proactivo sobre
su utilizacion, a la vez que orientador sobre la calidad de las informaciones. Ello
incluye también las terapias complementarias.

. Promover la anticipacion de la informacién y educacion sanitaria relativa a los

posibles efectos adversos, tanto en la etapa aguda como en la supervivencia.
Este factor debe capacitar a las pacientes para establecer de forma anticipada
su cuidado y obtener asi el maximo nivel de salud posible ante los riesgos o los
efectos adversos que puedan presentarse.

. Los servicios sanitarios deben contemplar la recurrencia como una etapa espe-

cifica y no solo como una repeticion de un proceso agudo. La informacién y la
comunicacion deben responder al momento de inflexién que supone esta eta-
pa para las pacientes. Ello procuraria una mayor proteccién frente a la sensa-
cion de amenaza vital.

El sistema sanitario debe tipificar la supervivencia de cancer como un dmbito
de intervencién especifico. Esto permitiria el desarrollo de modelos asistencia-
les con mayor capacidad de respuesta frente a la diversidad de las necesidades
de las supervivientes (osteoporosis, linfedema, sexualidad, autoimagen, aspec-
tos emocionales, etc.). La segmentacion de esta poblacion dianay la coordina-
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10.

cion de todos los niveles asistenciales son elementos clave para esta transfor-
macion.

. Enla fase de seguimiento debe identificarse como una etapa asistencial especi-

fica el periodo entre la finalizacion del tratamiento y la primera visita del segui-
miento. En este periodo la informacion y la educacion sanitaria deben desem-
pefiar un papel relevante en la medida en que pueden promover en la paciente
el autocuidado y la preparacion del retorno a su vida cotidiana.

Deben desarrollarse cambios normativos para que la condicion de supervivien-
te de cancer no sea un factor discriminatorio. Cabe establecer en el marco la-
boral medidas de flexibilizacién en el retorno al trabajo que incluyan la diversi-
dad de condiciones de salud. El objetivo debe ser lograr la mayor integracion.
También deben considerarse otros cambios en el conjunto de las actividades
socioeconémicas en las que las pacientes participan (carné de conducir, crédi-
tos hipotecarios, etc.). Este es un dmbito en el que las asociaciones podrian
ejercer influencia como grupo de interés.

La gestién sanitaria no debe obviar la existencia de otros recursos que son im-
portantes para las pacientes como son las asociaciones de pacientes, grupos
de ayuda mutua, entre otros. Las actividades y los servicios que ofrecen deben
organizarse de un modo apropiado y complementario, de forma que las pa-
cientes puedan beneficiarse de todos los recursos disponibles seguiin sus nece-
sidades.
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EDITORIAL

Multidisciplinary cancer care: we need to practice

what we preach

Josep M. Borras - Tarsila Ferro

ne of the key recommendations of the Spanish Cancer

Strategy in Cancer is to implement multidisciplinary
cancer care as the organisational model for clinical deci-
sion making on diagnosing and delivery of cancer treat-
ment. This recommendation is also considered to be a
contribution to reducing the clinical variability in cancer as
well as the inequity of access to diagnosis and therapy [1].
This approach is consistent with what has been set as the
goals of the European policy in cancer care [2].

It is not very difficult to explain why this approach is
needed: the number of professionals from different special-
ties involved in diagnosing and treating a cancer patient;
the patient’s journey through the health care system that in-
volves different departments and hospitals; the variabity in
the perspectives that professionals could have when coping
with the therapeutic decision-making process, which need
to be discussed and agreed upon before beginning therapy;
and the relevance of coordinating the entire process in a
sequential and logical pathway, which should be commu-
nicated and shared with the patient in an understandable
way. On the other hand, the levels of clinical complex-
ity surrounding cancer patients, which is increasing due
to factors such as co-morbidity associated with aging and
the progressive introduction of patient preferences in the
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decision-making process, implies a trend towards physician
specialisation by tumour site. This trend has, in turn, made
the need for building a forum for all professionals from
different specialties to assure a global and shared view of
the patient. This is precisely what multidisciplinary care
intends to fulfil.

A multidisciplinary cancer team has been defined as
professionals of different health care disciplines who meet
as a group at a given time (whether physically in one place
or by video- or teleconferencing) to discuss a given patient
and who are able of contributing independently to the di-
agnostic and treatment decisions about the patient [3]. The
team composition is dependent on the tumour site, which
should include specialists in the diagnostic area (pathol-
ogy, nuclear medicine, radiology) in the therapeutic area
(surgeons, medical oncologists, radiation oncologists, other
specialties) nurses, psychooncologists, palliative care phy-
sicians, and others, according to each hospital and locally
available resources. The organization will depend on the
local particularities, but some aspects are very relevant,
such as the decision to review all cases of the specific site,
participation of all involved specialists —which is not so
easy in some cases (for instance, the need for a radiation
oncologist when there are no radiotherapy facilities in the
hospital)— establish a single point of entry for patients to
the hospital, making decisions that are binding on the team
and communication quality among participating profes-
sionals [4].

So, what about the effectiveness of these multidisci-
plinary teams (MDT) in cancer? In a review of the lit-
erature, it was found that MDT improves patient outcomes,
including survival, as well as patient and professional satis-
faction [5].

The question is, then: Why it is this team approach not
so extended in clinical practice? Several barriers limit the
development of this approach to cancer care. First are the
separate roles and defensive strategies put in place by the
different specialties, which result in a lack of coordination
among different professionals and which are also perceived
by the patient [6]. Second is the lack of specialists in com-
munity hospitals and lack of a coordinator for the MDT
and medicolegal concerns in case of disagreement [7]. It
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should be acknowledged that MDT in university hospitals
implies a change in the way services are organized: there
is a concentration of knowledge based on tumour site
specialisation of the professionals involved in MDT and a
decentralisation of power from the traditional organ-based
medical departments. In fact, the development of MDT in
Spain is not homogeneous and shows remarkable differ-
ences among hospitals.

There is a clear need for professional involvement and
support to this approach to cancer care. In this sense, the
institutional declaration published in this issue of Clinical
and Translation Oncology and signed by 15 scientific so-
cieties (ranging from the diagnosis of cancer to therapeu-
tic and/or palliative care, including the nursing oncology
and psycho-oncology societies) and patient associations,
is a highly relevant indication of support for MDT in
Spain. The commitments of these societies to cooperate
in boosting multidisciplinary care in our country, with a
focus on management and organizational changes aimed
at responding to the complexity of cancer care, fostering
quality of care and evaluating outcomes, should be empha-
sised.

One point deserves special attention, namely, recogni-
tion of the multiple MDT models that could be applied in a
particular hospital and local agreements that should be es-
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tablished among the involved professionals. However, sev-
eral requirements should always be fulfilled: specialisation
by disease according to the volume and complexity of cas-
es of the hospital; presence of a coordination role assumed
by a professional; and use of best evidence for clinical
practice. These requirements are the core of implementing
the MDT in a hospital, along with promoting good coop-
eration and communication among all involved profession-
als in order to meet patient needs [6]. Also, the relevance of
the coordination with primary health care mentioned in the
declaration is very relevant because of the role they could
play in patient diagnosis and long-term follow-up, as well
as incorporating nursing staff to improve the patient’s can-
cer journey, care, and needs fulfilment.

With this declaration, the scientific societies and patient
associations in Spain are aligned with similar position
statements made by their American and European counter-
parts. Moreover, it reinforces the strategic objectives of the
Spanish Cancer Strategy of our National Health Service
with the aim of reducing the variability in clinical practice
that is not attributable to the specific clinical characteristics
of the patient. It also strengthens our aim of improving
equity of access to a high quality of cancer care throughout
Spain, marking a milestone along our path to increased
survival and quality of life of cancer patients.
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