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En febrero de 2017 GEPAC, Grupo Espariol de Pacientes con Cdncer,
inicié este proyecto para identificar las necesidades y expectativas de los
pacientes con Cdncer de Préstata en Espafia, inc|uyendo la perspectiva de
familiares % cuidadores, con el objeﬁvo de obtener las bases de informacion que
permitieran proponer una guia de consenso para las buenas prdcticas y la atencidn
infegro| de calidad focalizada a éste grupo de pacientes, fanto desde la prdactica

clinica como social.

Es sabido que el sistema sanitario g|obo| esté cambiando hacia un modelo de
atencién centrado en las necesidades de los pacientes. LLos cambios que se estdn
produciendo a nivel social, son debidos a que los pacientes reclaman una mayor
imp|icocién en el autocuidado y promueven la participacion en la toma de decisiones

relativas a su propia salud'.

En este contexto, organizaciones como GEPAC, han demostrado cump|ir un rol
relevante en la promocion de los derechos de los pacientes y ciudadanos, al fomentar
una mayor participacion y un aumento de la democratizacion y fransparencia en los

sistemas sanitarios.

La identificacion del cdncer como uno de los problemas sanitarios mds relevantes, su
creciente incidencia y cardcter como enfermedad crénica y en ocasiones también
mortal, apuntan hacia la necesidad de una evaluacién de la experiencia de los
pacientes, sus familiares y cuidadores, inTegrondo ademds su perspectiva en el modelo

asistencial que dan sentido a este estudio que se detalla a continuacion.

ovell, A, Navarro Rubio, M.D., Ferndndez Maldonado, L., Blancafort, S. (2006) Nuevo Rol del paciente en el sistema sanitario. Atencién Primaria,
38 (3): 234-7.
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INCIDENCIA
Y EPIDEMIOLOGIA //////11//11111111111)111)11/

El céncer de préstata constituye un problema de salud publica a nivel
mundial, debido a su alta prevo|encio, a que es una de las principo|es causas
de muerte en varones espoﬁo|es y a que afecta a la calidad de vida de los
pacientes. Se posiciona como la neop|osio mds frecuente en varones de paises

desarrollados. A nivel mundial es el segundo cdncer mds diognosﬁcodo en los
hombres. En Europa v Espafia es, desde hace unos afios, el primero en nimero de
diagndsticos (436.500 en Europa en 2012 y 32.641 en Espafia en 2014, sequido de

colon vy recto, con 23.4892 nuevos casos en Espafia, pulmadn con 22.455 casos vy vejiga

urinaria con 16.756 casos?).

Lo prevo|encio del cdncer de prostata estd aumentando y es previsib|e que esta
tendencia contintie debido a varios factores, como la deteccidn de un mayor nimero de
casos en fases mds precoces de la enfermedad, el aumento de la supervivencia gracias

a mejoras diognésﬁccs y terapeuticas y la mayor esperanza de vida de la pob|ocién.

En Espafia, iguo| que en muchos paises occidentales, se confirma esta afirmacién.
La incidencia en diognésﬂcos aumentd drdsticamente desde principios de los afios 90,
seguramente a causa de la introduccién y generalizacién del uso del test del antigeno

prostdtico especifico (PSA).?

Esta introduccidn, junto al desarrollo de nuevas técnicas de diognés’rico, ha
permi’rido detectar tumores en estadios iniciales de buen pronostico que, junto con el
descenso de la mortalidad, han generodo un perm de pacienfe que corresponde al de

varén sexualmente activo, en edad fértil y laboral, con una amplia expectativa de vida.

?Informe REDECAN 2014: Estimaciones de la incidencia y la supervivencia del céncer en Espafia y su situacién en Europa.
3 Larrafiaga, N. et al: R. Prostate cancer incidence trends in Spain before and during the prostate-specific antigen era: impact on mortality. Annals of

Oncology . May2010, Vol. 21 Issue suppl_3, p83-89.



Epidemiobgia del diagnésﬂco V
tratamiento del Cdncer de Préstata

El 90% de los cdnceres de préstata se diagnostican en fase
temprana, por o que se puede ofrecer tratamiento curativo con cirugia

radical de la prostata, rodio’reropio, braqui’rerapio y criocirugia.

El 6% de los casos debutan con enfermedad localmente avanzada y son
necesarios tfratamientos mds agresivos basados en la rodioferdpio y hormono’reropio

¢) b|oqueo hormonall, suprimiendo la testosterona en sangre.

El 4% restante corresponde a diagndsticos con metdstasis a distancia,
genero|merﬁe en los huesos. En estos casos el tratamiento no es curativo sino po|io’rivo, %

se trata mediante hormonoTeeriO, inhibiendo la sintesis de testosterona en los testiculos®,

Asi, las opciones terapéuticas mads utilizadas en los pacienfes que han sido

diagnosticados de cdncer de préstata son:

[EELEE 36,89%

. Prostactectomia

. Radioterapia
. Hormonoterapia

Braquiterapia

Vigilancia Activa

26,19%

4 Asociacion Espafiola de Urologia: Registro Nacional de Céncer de Préstata en Esparia
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EL TRATAMIENTO DEL
CANCER DE PROSTATA ///////////11//11)]}/

En los dltimos afios hemos mejorodo y omp|iodo las opciones de
tratamientos debido a los avances que se han hecho en investigacion que han
permiﬁdo el desarrollo de nuevos tratamientos para el céncer de prostata, como
radiofdrmacos, bifosfonatos, inhibidores de la angiogénesis, inmunoterapia y
farmacos que actiuan sobre la diferenciacion celular. Todo contribuye a que, cada
vez mds, el cdncer de préstata tenga mds pacientes en remision. El tratamiento
individuo|izodo, odemds, comienza a imponerse tomando en cuenta factores como la
edod, la expectativa de vio|o, el estadio de la em(ermedod, la existencia de

comorbilidades % la probobi|idod de que cada tipo de tratamiento sea curativo.

Las guias de prdctica clinica permiten @ los profesiono|es sanitfarios manejar [
variabilidad del tratamiento % [ estrategia terapéutica. Basadas en la evidencia
cientifica, orientan sobre la idoneidad de cada tratamiento dependiendo de la situacién
clinica de cada paciente. El obje’rivo es enconfrar un equi|ibrio entre el beneficio clinico
especﬁ(ico y los efectos adversos, debido a que siempre hoy gue sopesar

significativamente la calidad de vida del hombre con céncer de préstata.

Es necesario entonces tomar en cuenta ese perm de efectos adversos en el proceso
de toma de decisiones siendo ademds imperativo tomar en cuenta las preferencias del
P P
pacienfe, su perspectiva sobre el valor del beneficio terapéutico vy el impacto de cada

decisién sobre la calidad de vida.



CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES
CON CANCER DE PROSTATA //////111111]//1

A|gunos estudios han puesto en evidencia que las evaluaciones médicas de los
sinfomas no se correlacionan bien con las autoevaluaciones de la calidad de vida

relacionadas con la salud en la perspectiva de los pacientes con cdncer de prostata en
estadio femprano y avanzado®. Por ello, se hace necesario comprender de mejor

manera los componentes de la calidad de vida del paciente después del diognésﬁco y

tratamiento del céncer de préstata.

Las dimensiones que integran la calidad de vida en onco|og|'o se pueden definir como:

- Estado funcional o funcién fisica: realizacién de actividades de oufocuidodo, el estado funciono|,
la movilidad, la actividad fisicar y la funcidn de rol, el trabajo v las tareas domésticas.

- Sintomass fisicos relacionados con la enfermedad y el tratamiento: impotencia, incontinencia,
Foﬁgo, do|or, efc.

- Funcién psicoldgica: ansiedad y la depresién

- Funcién sociall y familiar: interrupcion de las actividades sociales normales: familia, Trobojo,
comunidqd, economia, etc

- Dimensién espiritual o existencial

- Satisfaccidn con los cuidados médicos

Lo idenfificacion y comprension de cada una de las consecuencias fisicas y psicosocio|es de
la enfermedad y como se comportan a traveés del estadio de la enfermedad % los diversos
tratamientos se hace crftico para infegrar a los pacientes con cdncer de prostata en el proceso

de toma de decisiones que afectan su salud.

Aungue se ha hablado mucho del empoderomierﬁro del paciente y su participacion en la
toma de decisiones, las barreras en la comunicacion médico—pocierﬁe Yy el bojo nivel de
alfabetizacion en salud de la poblacién general limitan la comprensién del paciente de la
comp|ejo informacién sobre los tratamientos Yy sus prob0b|es resultados de calidad de vida.

Todo ello es condiciona la parficipacion de los pacientes en el proceso de tfoma de decisiones.

> Litwin, Marck et al: Differences in uro\ogisf and patient assessment of health related quo\'\fy of life in men with prostate cancer: results of the capture

database. The Journal of Urology. Vol. 159, Issue 6, June 1998, Pag 1988-19992
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EL AUTOCUIDADO //////11111111111117111111171

El autocuidado ha sido reconocido como un recurso para [ promocion
de salud y gestion de los procesos de salud/enfermedad, presentando mayor
imporfancia en lo gue concierne @ enfermedades crénicas que son [ principo|

causa de mortalidad y morbilidad en todo el mundo.

El autocuidado es el foco % resultado de la promocion de la salud % de las
infervenciones para gestionar la enfermedad; imp|ico la p|0nificocién de actividades
de oprendizoje para aumentar los conocimientos % cgpocidodes de los individuos %

familias de cara a las necesidades identificadas.

Las actividades de oprendizoje imp|icon el conocimiento de los individuos sobre su
condicién de salud, la propuesta de tratamiento % formacion % oporfunidod de
enfrenamiento de:

1. Monitorizacién de signos y sinftomas relacionados con la enfermedad e
identificacion de alteraciones (inc|uidos efectos odversos);

2. Interpretacion del signiﬁcodo de esas sefiales y sinfomas;

3. Evaluacién de las opciones disponib|es para gestionar eficazmente los cambios;

4. Seleccién e imp|on’r0cio’n de las acciones consensuadas con un equipo mu|’ric|iscip|inor

que puedo infegrar en la prdctica clinica los ho”ozgos de este estudio.

JUSTIFICACION SOCIAL /111111

Una sociedad mds consciente de la realidad de sus miembros es una sociedad mds
preporodo para hacer frente a las diversas dificultades que fienen cada uno de los
colectivos que la conforman. El COMPromiso de una sociedad debe incluir la prevencion,
identificacion, eliminacién Y% po|i0cién de todos oque”os factores que incidan en un
deterioro de la salud de las personas. Por ello, es de vital importancia dar a conocer la
percepcion, experiencia y necesidades de las personas diognosﬁccdos con Cdncer de

Prostata y de sus familiares.



El diognésﬁco de esta enfermedad produce un serio iImpacto en sus vidas
ocasionando necesidades de dmbito ﬂ'sico, socio|, emocionall Y% laboral que repercuten

en su bienestar e inﬂuyen en la copocidod de afrontamiento de la enfermedad.

Estas circunstancias tienen un efecto directo en oque“os personas que
acompafian al paciente en su dia a dia v que se responsabilizan de su cuidado. A raiz
del diognésﬁco de su ser querido, fienen que hacer frente a una serie de acontecimientos
que pueden ofectar a su salud fisica Y% emocional. Pero, ademds, su vida social,

econdmica y laborall puede verse deteriorada como consecuencia de este cuidado.

La sociedad sabe POCO acerca del modo en que el cdncer de prostata impacta en la
calidad de vida de quienes lo podecen y de su entorno familiar. Es necesario que estas
necesidades se reconozcan y que se realice un esfuerzo conjunto entre agentes de salud,
profesiono|es sanitarios, invesﬁgodores, organizaciones de pacientes y profesiono|es de la
poh"rico sanitaria, estableciendo las medidas Yy herramientas idéneas que favorezcan una
mejor atencidn socio-sanitaria. Ademds, un mayor conocimiento de esta problemdtica
tendrd efectos directos en una mayor sensibilizacién social hacia los pacientes con Cdncer

de Préstata, que se traducird en un mejor acompanamiento y soporte hacia este colectivo.



EL PROCESO ASISTENCIAL DEL /////////
CANCER DE PROSTATA EN ESPANA

Segun un informe® publicado en 2013 por el MSSSI (Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad) el proceso de atencién al paciente

con cdncer se puede representar de la siguiente forma:

UAACA Multidisciplinar

Planificacién

Tratamiento Tratamiento Seguimiento

Sospecha Diagndstico

- Cribado - Confirmacion
poblacional diagndstica

- Sesisn UAACA - Gestidn - Plan de
- Sospecha - Derivacion al multidisciplinar del caso asistencia conjunta
(atencidn primaria especialista de

o especializada) referencia (UAACA

mu/ﬁdisciplinor)

- Exdmenes - Comunicacion al Aplicacion de la
complementarios médico que ha GPC, en las

realizado la ionstalaciones mds
- Derivacion al derivacion adecuadas en
especialista de . Estudio de cada fase
referencia (UAACA estadificacion

multidlisciplinar)

¢Informe, estudios e investigacion 2013: Unidades asistenciales del drea del cancer Estandares y recomendaciones de calidad y seguridod. Direccion

General de Salud Publica, Calidad e Innovacién. Subdireccién general de Calidad y Cohesién. MSSSI.
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RESUMEN DE RECOMENDACIONES
PARA LAS BUENAS PRACTICAS Y

LA ATENCION INTEGRAL DE

CALIDAD ORIENTADA AL PACIENTE
CON CANCER DE PROSTATA //////////////

Hacia una atencién de calidad, en la perspectiva de los pacientes con cdncer de prostata
La atencidn oncoldgica de calidad en el cdncer de préstata sigue un modelo de
atencién centrada en el paciente, en el que infervienen todos los niveles asistenciales

% mtj|ﬂp|es profesion0|es sanitarios, que actuan coordinadamente para garantizar la

continuidad asistencial a todo lo |orgo del proceso de la enfermedad, inc|uyeno|o la

consideracién a las necesidades de los |orgos supervivientes.

Integracion de Atencién Primaria

Promover recursos dirigidos a aumentar la copqcidad de Atencién Primaria para que
participe en el circuito onco|égico. Esto inc|uye la promocion de una formacién adecuada
vy la disponibilidad de guias de préctica clinica consensuadas dirigidas a este nivel
asistencial. La misién de Atencién Primaria es preventiva, estando preporqdo ademds
para identificar grupos de riesgo y sinftomas en etapa precoz. También debe formar

parte del seguimiento de los pacientes durante y después del tratamiento hospifobrio.

Mejora de la eficiencia en la percepcion del paciente, del proceso asistenciall

Evaluar los resultados clinicos en onco|og|'o es esencial. Pero no sélo deben ser
considerados indicadores como supervivencia, recidivq, o extensién de la enfermedad.
Se hace imprescindib|e omp|ior el rango de visién a las variables fisicas % psico—socio|es

que impactan en la calidad de vida del paciente.

Es necesario mejorar el seguimienfo de los pacienfes que ya han pasado la fase inicia
del tratamiento. Para ello, deben participar diferentes servicios asistenciales con
dedicacién variable segun la fase de la enfermedad, % las necesidades del pacientfe.

Debe generarse una estrecha colaboracién entre especiohzodo y primaria, para prevenir y

atender mejor las posib|es comp|ic0ciones y detectar precozmente las recidivas.
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Necesidades de informacién

LLos pacientes cada vez demandan mds informacién sobre su proceso, se

preocupan por conocer el ciclo evolutivo de la enfermedad, desde su

diognés’rico hasta la supervivencia. La participacién activa del paciente ha sido
considerada un recurso eficaz para mejorar la adherencia a las pautas médicas, el
autocuidado % la tolerancia de los tratamientos. Por todo e||o, se hace

imprescindib|e promover la informacion al paciente en todos los niveles asistenciales y
por todos los profesiono|es sanitarios, con especi0| énfasis en los aspecfos que impacten
su calidad de vidg, y tomando en cuenta aspectos clinicos y psico-socia|es. La
percepcion de los pacienfes es que los profesiondes sanitarios evitan la informacion
sobre los efectos adversos Yy las secuelas a medio Yy |Qrgo p|OZO. Un paciente informado
es un paciente formado sobre su patologia y le hace menos vulnerable a abandonar su

tratamiento médico, o creer en mitos y pseudo’rerapios.

Relaciéon médico-paciente
Carencia de una formacién estructurada especﬁ(icg sobre la comunicacion

médico-paciente.

La comunicacién médico—pgcien’re debe ser afectiva e interactiva, basada en la
confianza % construida a través del o|icj|ogo, en el que de forma espontdnea y serena se
permifen preguntfas y respuestas fantfo por parte del pacienfe como del profesiono|
médico. El |enguoje debe ser claro y odop’rodo al grodo de alfabetizacién en salud de
cada paciente y de sus familiares o cuidadores, con énfasis sobre los aspectos relevantes

del ciclo evolutivo de la enfermedad y los tratamientos.

Una buena comunicacion confribuye a mejorar el cump|imienfo de las pautas
médicas, la adherencia a los tratamiento farmacoldgicos v la comunicacién de los
sintomas vy los efectos adversos, ademds que facilita la comprensién e identificacién de

las necesidades no oTendidos, con la consecuente derivacién a los especiohsfgs.

Desarrollar y promover las habilidades de comunicacién de los profesiono|es

-1 -



sanitarios, mejora los resultados en términos de satisfaccidn y
entendimiento entre médico y paciente. Los profesiono|es sanitarios deben
estar preporodos para desarrollar entrevistas mds efectivas, en las que el
paciente puedo obtener respuestas a sus necesidades de informacién %

comprensién no sélo desde el punto de vista clinico sino también psicolégico.

Toma de decisiones

LLos pacientes con cdancer de prostata (independien’remerﬁe de la etapa de la
enfermedad) tienen derecho a parficipar, hasta donde quiera fomar parte, en [
eleccion del tratamiento, incluidos los ensayos clinicos que deben ser considerados como
posible opcidn terapéutica desde diagndstico. Ante situaciones en las que existen
diversas alternativas diognésﬂcos y terapéuticas los pacientes deben ser informados de
manera precisa y comp|efo por el especichs’ro gue mejor conozca cada opcion,
osegurondo [ comprension de los beneficios y riesgos, asi como los efectos adversos Yy

posib|es secuelas a lo |orgo de todo el proceso de la enfermedad. Y en la supervivencia.

Abord@je inTerdisciphnor

Promover el obordoje inferdisciphnor del céncer de prostata, siendo recomendable
organizar unidades funcionales. Lo funcional, a diferencia de lo orgdnico o estructural,
no ob|igc a un grupo profesiono| Propio sinoO gque persigue generar los mecanismos
necesarios para asegurar [ participacion de profesiono|es experftos en cada necesidad
terapéutica y asistencial del cuidado v tratamiento del paciente con cdncer de préstata,
y en todas las etapas de la enfermedad, incorporondo la calidad de vida del paciente
como el eje del proceso de toma de decisiones. Aunque el ’rrabojo debe ser
inTerdisciphnorio, el paciente valora la identificacién de un profesionod de referencia, que

coordina la atencién Y% el seguimiento.

El tratamiento del cdncer de préstata debe estar basado en la mejor evidencia
cientifica disponib|e. Deben intervenir profesiono|es sanitarios con experiencia y
competencia suficientes, que comparten obje’rivos y que estdn coordinados, teniendo en

cuenta que el primer fratamiento puede ser determinante para el pronodstico futuro de la
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enfermedad. Por ello es Importfante que el |o|on de tratamiento se decida
POr CONseNnso en equipos inTerdisciphnores, donde, ademds de otros
orofesionales, deben estar representados urologia, oncologia médica vy oncologia

rodioferdpico, tomando en cuenta ademds las preferencios del pacientfe.

Los cuidados de soporte o cuidados po|ioﬁvos deben infegrarse como parte del
|o|on de tratamiento, de acuerdo a las necesidades del paciente, a o |orgo de todo el
ciclo de la enfermedad. Es importante generar una cultura de atencién a los sinfomas,

especio|merﬁre al dolor.

Es necesario destacar la eficiencia % relevancia de enfermeria durante el tratamiento
y seguimiento del cdncer de préstata, particularmente en la gestién de casos, en la
coordinacién entre niveles, y COmMo facilitador de informacion y control de las

recomendaciones terapéuticas y preventivas.

LLa incorporacidn de otras especio|io|oo|es que parficipan de los cuidados del
paciente con cdncer de préstata, y que se ocupan de aspectos fisicos, psicoldgicos, v
sociales, deben ser in’regrados desde el principio y con un peso especfﬁco que permita
mejorar la calidad de vida, con perspectiva de prevencion y manejo de efectos adversos

y secuelas.

Abordar con el paciente la enfermedad desde el punto de vista psicolégico a fin de
P P P g
superar las barreras sociales y culturales que la enfermedad representa para el hombre

con cdncer de préstata.

Cuestién de tiempo

LLos pacientes expresan insatisfaccién con el proceso asistencial, principo|men+e en
las fases previas al tratamiento. Los tfiempos de espera de las citaciones se perciben
COMO excesivos, y también las derivaciones a especio|is’ros, siendo especio|men’re
sensible el acceso a consulta con oncologia médica vy oncologia radioterdpica en las

{OSQS precoces de |C1 em(ermedocl.
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La percepcion de los pacientes es que los profesioncﬂes sanitarios
soporfan una creciente presion sobre la gestion del fiempo y dificultad para

cump|ir con las cargas de TrobOjo en un tiempo optimo.

Por ello es necesario Trobojor con los gestores sanitarios para disefiar
mecanismos que permitan reducir el fiempo entre consulta % diognésﬁco y entfre este
y el tfratamiento. La coordinacién entre los niveles asistenciales y enfre los servicios de
un mismo nivel es esencial. Las derivaciones deben ser ro’upidous, evitando la
mu|’rip|icocién de exdmenes y consultas no jus’rificodas clinicamente o que bien se
podrl'om concentrar en un solo contacto asistencial. El sistema sanitario debe ser una red
orientada a garantizar la continuidad asistencial, la equidod y la calidad en la atencién

al paciente con cdncer de préstata.

¢ Qué ocurriria si los profesiona/es sanitarios al empezar su Trabajo, dedicaran unos
momentos a pensar en la dilatada vivencia de sufrimiento que suponen los fiempos de
espera para los pacientes y sus familiares, % fueran conscientes de que la percepcion del

paso del fiempo es radicalmente diferente para ellos y para los pacientes?

-R Bayes, 2009

Segundo opinion médica y aCceso a centros de referencia

Los pacientes perciben trabas burocrdticas en la gestion de segundos opiniones médicas
y para cambiar de hospifo|. Esto se acentia cuando el cambio significo acceder a servicios
sanitarios en una comunidad auténoma, diferente a la de su lugar de residencia. Es
necesario Trobojor con las administraciones para generar mecanismos que faciliten ambas
COsas, siempre en beneficio del paciente y velando por el mejor oprovechomienfo de los

recursos sanitarios especi0|izados, en condicién de equidod y universalidad.

La sexualidad del paciente con cancer de prostata
El tratamiento del cdncer de prostata altera el aspecto fisico de la sexualidad,
desencadenando un impacto emocional que afecta la relacién de pareja, o exacerba

prob|emos sexuales pre-existentes. Se hace necesario incorporar en fases fempranas de
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la enfermedad y previo @ la seleccién del |o|on terapéutico, la informacidn
necesaria para que el paciente comprenda cémo la enfermedad v el
fratamiento puede interferir con su vida sexual y la de su pareja, sobre la base
de la indisoluble vinculacion de factores orgdnicos, psico-emocionales y
socioculturales. Se debe ademas promover la investigacion y el desarrollo de
medidas preventfivas y de rehabilitacion relacionadas con la sexualidad de los

hombres que conviven con el cancer de prostata.



OBJETIVOS ////1111111111171111771717711117177111TTTT

OBJETIVO GENERAL

- |dentificar los prob|emos sanitarios mds relevantes % las posib|es mejoras
desde un em(oque inTerdisciphnor en los pacientes con cdncer de prostata,

PAra promover una Mmayor sensibilizacion acerca de los derechos % necesidades

de este colectivo.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Comprensién de los retos y barreras del proceso asistencial en el cdncer de prostata,
en perspectiva de los sanitarios % de los pacienfes.

- Comprensién de la percepcion que tienen los pacientes de los diferentes
profesiono|es sanitarios que parficipan del proceso asistencial del céncer de
prostata, como percibe el paciente la interaccién con las distintas especio|idodes
sanitarias: urologia, oncologia, enfermeria, radiologia, fisioterapia.

- Conocer las necesidades de informacion que tienen los pacienfes para parficipar en
el proceso de toma de decisiones que afectan su tratamiento del céncer de prostata.

- Identificar las variables que afectan la calidad de vida de los pacienfes con cdncer
de préstata, diferenciando las relacionadas con la atencién clinica de las
relacionadas con otras dimensiones del proceso asistencial.

- Examinar prospectivamente el ajuste psicosocio| % la calidad de vida de los hombres
diognos’riccdos con céncer de prostata. También examinaremos las asociaciones en
el fiempo entre la incertidumbre de la enfermedad, la ansiedad y la calidad de vida
y el miedo a lo progresion.

- Desarrollar una herramienta para el pacienfe, que facilite el proceso de foma de
decisiones comparﬁdos, orientada a casa fase de la enfermedad y que considere las
variables relacionadas con el proceso asistencial y con la calidad de vida. La
herramienta debe oyudor a los pacienfes a tomar la decisién y a los profesiono|es a
proporcionar la informacién necesaria en fiempo adecuado de acuerdo al curso de
la enfermedad.

- Detectar la vision Y% necesidades especfﬁcos de cuidadores principo|es % familiares de los
pacientes con cdncer de prostata, asi como el impacto en su propia calidad de vida.

- Generar una guia de buenas précticas, recomendaciones y estrategias para la
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atencién integral de calidad orientada al paciente con cdncer de préstata,
alineada con las expectativas y las necesidades de estos y la de su entorno.
- Reforzar el pope| del pacienfe y potenciar su imp|ico1cic3n en la decision

terapéutica, teniendo en cuenta sus preferencios.

METODOLOGIA /////111111111111111111111111111111111

Para responder a los objeﬂvos p|on’reados se ha utilizado una mefodo|og|'o
cualitativa, mediante la realizacién de grupos focales con pacientes, familiares y

profesion0|es socio-sanitario.

Diserio del Estudio

Revisidn bibliogrdafica

Andlisis y disefio entrevistas semiestructuradas

y temas de discusidn para focus group

Metodologia Cudalitativa

Grupo de trabajo Grupo de trabajo

profesionales sanitarios que

pacientes / familiares / cuidadores . _ !
intervienen en oncologia




DESARROLLO DE LAS FASES
DEL ESTUDIO ////////11111111171111771111171111171,

Revision de la literatura cientifica y
constitucion del grupo de Trabojo

La revision bibliogréfica se ha centrado en ejemplos de estudios basados en
la exp|or0cién de la perspectiva de los pacientes, el grodo de satisfaccién con el
cuidado recibido, las debi’idades, fortalezas y creencias respecto a métodos de
prevencion y deteccidn precoz, diagndstico y tratamiento del cdncer de préstata y las
necesidades no cubiertas de los pacientes, asi como de sus cuidadores, tomando en

cuenta todas las dimensiones que infegran la calidad de vida.

Utilizando las herramientas de Goog|e Académico y consultando bases de datos
como PubMed-MEDLINE y ScielLo se revisaron 114 articulos de investigacion, de
revision narrativa y sistemdtica, tanto con emfoque cuantitativo como cualitativo. Se
e|igieron 36 que cump’ieron con los criterios de seleccidn, en idiomas espoﬁo| e ing’és Y%
con ftexto comp|efo. Se han revisado también listas de referencias bibhogrdﬁces para la

identificacién adicional de estudios poTenci0|menTe e\egib|es.

Investigacién cualitativo

Para responder a los obje’rivos del estudio se ha utilizado un fipo de investigacion
cualitativa, basada en grupos focales. Los grupos focales constituyen una técnica
cualitativa de recogida de informacién basada en entrevistas colectivas y
semiestructuradas realizadas a grupos homogéneos.

- Un grupo focal in’regrgdo por familiares/cuidadores.
- Un grupo focal in’regrodo por profesioncﬂes socio-sanitarios estando represerfrodos

los roles que infegran el proceso asistencial en el cdncer de prostata.



Grupo pacientes

Un grupo focal inTegero por familiares/cuidadores. Con oyudg de la

bibliografia v de expertos clinicos, se definieron los perfiles mds caracteristicos
de pacientes. A partir de dichos permes, se selecciond a los pacientes a traves

de un muestreo tedrico. En la muestra se represento heferogeneidod en las
diferentes variables como edod, sexo, fiempo de vivencia con la emcermedod,
estado clinico utilizacién de servicios, |ugor de residencio, nivel de estudios y

ocupacién. Los participantes, en todos los casos, habian recibido atencién en el
Sistema Sanitario Publico v habian recorrido los distintos niveles asistenciales (Atencion
Primaria, consultas de Atencién Especializada y Hospitalaria). La experiencia en la
Sanidad Privada no fue un criterio de exclusién. Algunos pacientes tenian experiencia en

los servicios de urgencias. También se seleccionaron distintos permes familiares (esposo,

hijo/a).

Una vez definidos los criterios de inclusién en el es’rudio, se invitd a pacientes de
forma directa y a sus familiares o partficipar en el grupo focal y a ser entrevistados. Las
personas interesadas recibieron informacién detallada % recibieron un consentimiento

que recogia sus derechos Yy donde confirmaron su voluntad de partficipar.

La muestra fue compuesta de la siguiente forma:
12 hombres con cdncer de préstata, 6 de los cuales mantenian actividad laboral v 6
se enconfraban desemp|eoo|os, de bojo, o retirados.

- Un total de 5 familiares completaron la muestra. 1 hijo, 2 hijas, y 2 parejas.

Se recogieron las opiniones manifestadas por todos los parficipantes, identificando
las necesidades que surgen tras el diognésﬁco del cdncer de prostata, y durante el curso
de la enfermedad. A parfir de un listado de candidatos que se ojusfoubon a los perﬁ|es
deseados, se ofrecié a los pacientes y familiares la participacion en el estudio,

explicando el objetivo de la entrevista y se les garantizé la confidencialidad.

El estudio se orienté a evaluar directamente las necesidades de oyudou percibidos
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por el pacienfe, para priorizar el cuidado que requieren los pacientes de
acuerdo con las necesidades de mayor nivel, de manera que permitan la
prevencion o al menos la reduccién de prob|emos a través de intervenciones

fempranas y Qpropiodous.

Grupo profesionales

Un grupo de profesiono|es sanitarios, en el que se encuentran represenmdos las
distintas especialidades que intervienen en la atencién clinica del cancer de préstata, a
lo |Qrgo del ciclo evolutivo de la enfermedad, y también a los que comp|emen’ron el
proceso asistencial desde el punfo de vista psicosocia|. En este segundo grupo se invito
a participar a representantes de sociedades cientificas y profesiono|es, habiéndose
identificado:

- Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM)

- Grupo Espariol de Oncologia Genitourinaria (SOGUG)

- Asociacién Espariola de Urologia (AEU)

- Sociedad Espafiola de Oncologia Radioterdpica (SEOR)

- Sociedad Espafiola de Enfermeria Oncoldgica (SEEQ)

- Sociedad Espafiola de Dietética y Ciencias de la Alimentacion (SEDCA)

- Sociedad Espafiola del Dolor (SED)

- Asociacién Espariola de Fisioterapia Oncolégica (AEFO)

- Sociedad Espafiola de Médicos de Atencién Primaria (SEMERGEN)

- Inspector médico del Instituto Nacional de Seguridad Social

- Experto en rehabilitacién oncolégica a través del ejercicio fisico

- Psicooncdlogo

- GEPAC, Grupo Espafiol de Pacientes con Cdéncer, quien aporté los resultados de los

estudios previos

En el grupo focal de pro{esiono|es sanitarios fue presen’rodo el resultado y las
conclusiones del grupo focal con pocienTes/Fomi|iores/cuio|odores. Esta discusion

permitié la participacion en modo teleconferencia, siendo grabado el audio para
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posterior consulta y transcripcion.
La duraciéon de cada grupo focal fue de 180 minutos y ambos grupos

confaron con un moderodor.

Fntrevistas semiestructuradas

LLos grupos focales fueron comp|emen’rodos con entrevistas estructuradas %
semiestructuradas presenci0|es y telefénicas, para profundizgr en las experiencias,
opiniones, senfimientos y comportfamientos fanfto de los pacientes y familiares o
cuidadores, como de los profesiono|es socio-sanitarios y ofros roles que parficipan

directa o indirectamente en la atencién médica o psicosocial del cdncer de préstata.

Guidn de entrevista

Se elabord una guia de preguntas abiertas para conducir los femas de discusién de los
grupos, haciendo especial énfasis en la evaluacion de la prestacién de los servicios
socio-sanitarios en las diferentes fases del proceso asistencial del cdncer de prostata, asi
como las expectativas no cubiertas y propuestas de mejora. Este guidn fue odopfodo a la
composicion de cada grupo de Trobojo (los perﬁ|es de los in’regrorﬁes) y oyudé a mantener
la conversacion alineada con los objeﬁvos genéricos del estudio, promoviendo el surgimiento

de la informacién y la intervencién espontdnea y equi|ibroo|o de los parficipantes.



RECOGIDA DE
DATOS CUALITATIVOS ///////11111111111111/

GRUPO DE TRABAJO PACIENTES /
FAMILIARES / CUIDADORES /////////1//1/1/,

Para responder a los objeﬁvos gener0|es del estudio, se definieron cinco
dimensiones que permiten recorrer el proceso asistencial y la experiencia persona

del paciente con cdncer de préstata:

1.- Ser paciente con cdncer de prostata, experiencia con la enfermedad.

9.- Proceso asistencial % ciclo evolutivo de la enfermedad: Pre—diognésﬂco,
diognés’rico, fratamiento, post-fratamiento y seguimienfo a |orgo p’azo.

3.- Experiencia y valoracién de la asistencia sanitaria recibida en cada nivel asistencial.

4 .- Necesidades de informacién y valoracién de la informacién recibida de los
profesiono|es sanitarios y a lo |orgo del ciclo evolutivo de la enfermedad.

5.- |mpoc’ro en el entorno fgmi|ior, cambios socio|es, impacto re|ocion0|,

consecuencias |OlOOI’O|€S Y economicas.
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DESARROLLO Y CONCLUSIONES
GRUPO DE TRABAJO PACIENTES /
FAMILIARES / CUIDADORES

Signiﬂcado de ser pacienfe con cancer de
orostata, experiencia con la enfermedad

Més allé del diagndstico de céncer de préstata, la valoracién que el hombre hace
de su enfermedad estd directamente relacionada con aspectos como: ausencia o
presencia de sinfomas y la intensidad de éstos, necesidad o no de fratamiento, el fipo de

terapia recibida % la informacién o creencias que tenga la persona sobre la enfermedad.

Algunas barreras sociales y culturales generan dificultades en los hombres para
hablar abiertamente del cancer de prostata y en genero| de los prob|emos que afecten

Su SCI‘UCI son:

1. Enfermar les hace sentir débiles. Y el céncer de préstata constituye una amenaza dl
rol del hombre en las distintas dimensiones como familiar, laboral y social.

2. Para el hombre nunca ha sido fdcil expresar ansiedad, preocupacion o tristeza lo
cual muchas veces los hace mds vulnerables.

3. El estfigma social del céncer se suma a los efectos secundarios que desestabilizan la
relacion de pareja y afectan la autoestima del paciente, enfre ellos: nduseas,
vomitos, incontinencia, impotencia, retencion urinaria, disfuncién eréctil, diarreq,
Foﬂgo y sangre en la orina, entre ofros.

4. La dificultad para mantener erecciones o fener relaciones sexuales es un factor que le suele

preocupar y le afecta en su virlidad, Troyendo prob|emos de autoestima y autoconcepto.

En genero|, el cdncer de prostata no siempre se percibe con grovedod, aspecto que
aparece relacionado con los sintomas y con los tratamientos y también con la posibi’idcd
de mantener las actividades bdsicas de la vida diaria. Por eso es fundamental el Trobojo

en equipo para gue el paciente puedo recibir una atencién mds g|ob0|.
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Fases del ciclo evolutivo
del cdncer de préstato

La fase de deteccidn y diognés’rico se identifica como el momento de

mayor dificultad por los siguienfes motivos:
1. Es comun el sentimiento de insatisfaccion con los fiempos de espera en las citaciones.

2. La comunicacién de resultados de las pruebas diagndsticas y la derivacion entre
servicios y especialidades. No hay una “hoja de ruta del paciente” que le ayude a
comprender los PASOs que se deben cump|ir, hoy desconocimiento de los objeﬁvos de
cada pruebo diognésﬁco y sobre cémo inferpretar los resultados. Los pacienfes en

esta fase observan falta de tacto y de habilidades de comunicacion en la atencidn.

3. Es un momento de especio| vulnerabilidad % también por ello se incrementa lo
sensibilidad ante la Frogmen’rocién de los servicios y la POCa O ninguna coordinacion

entre los distintos niveles osisfencio|es, al menos hasta ||egor a la fase de tratamiento.

4. El punto anterior lleva al paciente a un abandono temporal del sistema publico
persiguiendo una atencién mds répida y eficaz en la atencién privada. Pero se vuelve
al sistema publico para la fase de intervencion. También se observa una utilizacién
eventual del servicio de urgencias como "un atajo" para acelerar el proceso
diagndstico. La percepcion de los pacientes, en general, es de fragmentacién entre los
servicios y depor’romen’ros incluso dentro de un mismo hospifo| y POCa O ninguna
coordinacién entre los distintos niveles asistenciales, al menos hasta ||egor a la fase de

tratamiento donde parece mejorar esta coordinacién.

5. Existen trabas burocrdticas. No es fécil gestionar una segunda opinién médica o
cambiar de hospi’ro| o de comunidad auténoma. La mayoria de los hombres, o de
los familiares, que se inferesaban en una segundo opinion médica estaba
insatisfecho con la informacién recibida sobre los tratamientos, o presenmbon dudas
sobre las opciones terapéuticas recomendadas. Esto sucede porgue una vez

confirmado el diogno’sﬁco surge lo preocupacion sobre los efectos adversos, que
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tienden a considerarse como “mal menor por los profesiono|es sanitarios.

6. Con respecto a los roles profesioncﬂes, los pacientes también tienen dudas sobre
la responsabilidad del urdlogo vy del oncélogo médico o el oncélogo radioterdpico
en el manejo del cdncer de préstata. Se observa cierta inquie’rud en pacientes
tratados desde uro|og|'0 porgue no comprenden que no tengan acceso a una

consulta de oncologia: "¢ si tengo cdncer, por qué no me ha citado un oncdlogo?”

7. Una vez definido el diognés’rico y sobre todo al comenzar la fase de tratamiento
mejora la percepcién de la calidad de la atencidn sanitaria, quizé explicable por la
intervencién mds directa de enfermeria. Pero sigue requiriéndose una mayor atencién a
la comunicacion médico—pocienfe en esta fase, cuando el pacienfe necesita
comprender todas las opciones de tratamiento, lo que cada uno de ellos ofrece en
beneficios terapéuticos (reduccidn de sintomas, disminucién del tumor, potenciall
curativo, efc) y también en efectos adversos. Pero no sélo eso, también es imporfante
valorar los aspectos “logisticos”: nimero de visitas y tiempos de permanencia en el

hospiToL pruebos de seguimiento, duracién de los fratamientos, efc.
8. Los pacientes desearian que no se produjeron cambios continuos de médico. Estos

aumentan la percepcion de falta de organizacion y generan desconfianza, haciendo

muy dificil la relacién médico-paciente.
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GRUPO DE TRABAJO PACIENTES,
FAMILIARES Y CUIDADORES /////////1/],

Necesidades de informacién vy valoracién
de la informacién recibida

La fase de diagndstico v seleccion de tratamiento son principalmente
reconocidas como las mds sensibles a las necesidades de informacidn, porgue para
los pacientfes todo es nuevo. Hace falta profundizor sobre el valor de las pruebos
diagndsticas, la interpretacidn de sus resultados y cémo esto influye sobre la seleccion

de un tratamiento. Muchas veces el pacienfe se quedo con una opinidn que no es la
correcta, por lo que hace falta un entrenamiento en habilidades de comunicacién a los
profesionoﬂes sanitarios. Yo pensé que conmigo iban @ experimentar y por eso no veia

claro el objetivo del ensayo”

Los pacientes no tienen acceso uniforme a informacién de alta calidad sobre las
opciones de fratamiento y no comprenden o|gunos opciones de tratamiento como la
vigi|oncio activa. Cabe sigmficqr que un paciente informado es un pacienfte que fiene
mds control, disminuye su ansiedad y es mds consciente de su proceso facilitando la

odherencio en muchos CASOos.

Los pacientes no tienen acceso uniforme @ parficipar en el proceso de toma de
decisiones ni reciben orientaciéon adecuada para comprender todas las opciones de
tratamiento, esta situacién resulta muy diffcil para los pacientes, sobre todo para los
mds mayores. Los pacientes jévenes y los familiares se preocupan por conocer todas las
opciones disponib|es y son mds propensos a la segundo opinion médica y a la
bdsquedo de informacién en internet. En este punto muchas veces el profesiono| no
vuelve a citar para discutir el por qué de la decisién que se tomd v la toma de decisién
puede ser erréneayo lo de la rodio’reropio he leido que es malo por infernet y por eso

descarte esa opcion

Los pacientes no reciben informacién y dpoyo adecuados con respecto a los efectos

adversos relacionados con el fratamiento. Muchas veces un efecto adverso comun le genera
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un ctimulo de emociones negativas, es importante informar para evitar esas
situaciones. Es importante exp|icor también la ﬁgura de cuidados |o0|io’rivos donde
la percepcion genero| es que intervienen al final de la vida, pero no es asi, tienen un

oapel importante en el control de sinftomas en el paciente oncoldgico

Hay mucha preocupacion sobre el po’rencio| curativo de cada tratamiento, pero
también sobre la calidad de vida esperodo, en relacién con los efectos secundarios, Yy
la percepcion es que los profesiono|es sanitarios evitan la informacién sobre los efectos
adversos y las secuelas a medio y |orgo |o|ozo. Tanto pacientes como familiares
expresan que les oyudorl'o mucho recibir informacién de forma impresa, aparte de
disponer mds tiempo para realizar preguntas. ‘No sabia que |ooo||'o preguntar porque

yo lo veo como ocupado”.

Las secuelas sobre la salud ésea no se manejan adecuadamente, la prevencion y/o
el manejo activo de los efectos adversos de la terapia de privacion de Qndrégenos
(ADT) requiere mejoras. Hace falta unificar la informacién sobre las pautas de
infervencién en las metdstasis dseas y el uso de bifosfonatos, los pacienfes no entienden
cudndo se deben u’ri|izor, ni los beneficios del fratamiento, los pacienfes no saben
reconocer cudles son los sinftomas de una posib|e recaida si se estd informado se puede

intervenir mds a tiempo vy cronificar la enfermedad.

LLos tratamientos formocob’gicos y rodiofero’picos parecen ser mejor percibidos por
los pacientes en comparacion con los quirdrgicos, porque estos se asocian con mds
frecuencia a secuelas como incontinencia e impotencia. M médico me exp|ico’ los
riesgos de cada fratamiento desde el enfoque de la calidad de vida Yy las posib|es
secuelas fisicas”. "Para mi fue importante mantener esa conversacién y me ayuds a

pensar lo que no queria o lo que me daba temor”.

Los aspectos valorados positivamente por los participantes en la interaccién con los

profesionodes sanitarios no sélo consideran la informacién recibida % la accesibilidad del
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|enguoje sino sobre todo a los aspectos humanos de la relacién. Sentirse
escuchados, atendidos, confiados, poder expresar su malestar, se consideran
elementos imprescindib|es y motivadores en la asistencia sanitaria. Las
demandas relativas o la escucha, la empatia, el respeto y la calidez en el trato se
resaltan en el discurso de manera constante y aparecen asociadas, segun la
opinién de los usuarios, a la satisfaccion experimentada en relacién con el medio
sanitario. Los pacientes reconocen que cuando no se produce una comunicacion
cercana, sucede un b|oqueo que afecta su comprension de las exp|icociones médicas,
acusan resistencia a realizar preguntas, sienten malestar y aumenta su vulnerabilidad, lo
cual puede ocasionar deseo de abandono v ruptura con el profesional concreto o, en
o|gunos casos, con el sistema sanitario. Yo después que obtuve una remisién me sent
peor, mi libido estaba Qfec’rodo, en mi ’rrobgjo me encontraba desorienfodo, me
faltaba mayor orientacion en el cambio de la actividad fisica y nutricional y mi vida

cambid, no sabia cémo encauzar todo”

La atencidn inferdisciphnor no ||egou a los pacienfes porgue estos no siempre fienen
acceso a recibir informacién directa y equi|ibrodo de las distintas especiohdodes. La
percepcion de los pacienfes es que el proceso asistencial cubre necesidades
terapeéuticas, clinicas, pero ofrece POCO para mejorar la calidad de vida. Hace falta
desarrollar intervenciones de soporte durante el tratamiento y para recuperar las

secuelas % los efectos tardios.

Tal vez el cdncer de prostata no se percibe tan agresivo, ni se relaciona con estados
de deterioro tan severos como en cdnceres de pdncreas o pulmén, pero la calidad de
vida se puede ver muy mermada, no solo para el paciente sino también para su red
social de apoyo, en especio| las parejas. En definitiva el manejo psicosocio| de lo
enfermedad deberia ser una reg|0 de buena prdctica clinica en especio| en oque”os
fratamientos que provocan secuelas relacionadas con la sexualidad, o las funciones
bdsicas. La informacién sobre los efectos adversos de la enfermedad y de los

tratamientos no solo deberfa quedar como una “advertencia” al paciente, sino que éstos
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efectos deben ser entendidos con total claridad y para ello el médico
debe profundizor Y% dedicar fiempo de calidad y una preparacion exquisita

para la comunicacién clara y precisa con el paciente.

Impacto familiar, psicosocial, relacional,
laboral v econdmico

Los hombres que conviven con cdncer de préstata tienen con frecuencia dificultades
que van mds allé de sus necesidades médicas, esto inc|uye necesidades sociales,
financieras, emocionales y familiares. Estas necesidades modifican la calidad de vida y

a menudo duran toda la vida.

Las necesidades de apoyo psicosocio| aparecen mds a menudo cuando el paciente
sufre la pérdida de identidad ante el diogno’s’rico. Esto signiﬁco un cambio en su rol o
nivel familiar y laboral, afectando ademds la actividad social. Tanto la enfermedad
como los tratamientos impactan en la condicién fisica % producen consecuencias
emocionales. Los sintomas recuerdan la condicién de “paciente” pero también lo hacen

las secuelas, v estas no son comprendidas.

Se detectaron mds y mayores necesidades insatisfechas en pacientes mayores y solos,
retirados, sin hijos cerca, porque carecen de sistemas de apoyo familiares y sociales %
fienen menos oporTunidodes de resiliencia. En presencia de una pareja, el paciente se
puede sentir mds resp0|doo|o en el manejo de la carga emocionall pero también genera

mayores inquiefudes con respecto a las secuelas que afectan la sexualidad.

La situacion financiera de los pacientes con cdncer de préstata merece especial
atencion. Hay un desconocimiento genero| sobre la dispombihdad de recursos sociales y
cémo afrontar las necesidades financieras. La pérdida de identidad % los cambios

hacen dificil la vuelta al Trobojo.
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Falta orientacion para el seguimiento de la atencién a los |orgos
supervivientes, debido a que sus necesidades son desconocidas, pero les toca
enfrentarse a situaciones adversas como: Trobojo, Fomi|io, pareja, rufina, efc que

afectan su calidad de vida. Todas estas situaciones hacen que se sientan

incomprendidos y, por lo tanto, sean una pob|0cién vulnerable a nivel emocional.

Seguimiento tras el tratamiento, v en o supervivencia

El objeﬁvo del seguimiento es evaluar el mantenimiento de la respuesta terapéutica
obtenida, asi como detectar precozmente los signos v sintomas que pudieran sugerir la

orogresién de la enfermedad, es decir, la recaida de tipo clinico o bioquimico del paciente.

El seguimiento consta de consultas con el especidisfo, de preferencio el mismo
médico quien indicd y/o realizé el tratamiento, y la realizacién de pruebas que
permitan identificar cuo|quier cambio de sintomas o evaluar la presencia y

caracteristicas de una progresion.

Dada la heferogeneidod clinica de la em(ermedod, se reconoce que No existe una
férmula tnica, pero para la mayoria de los pacientes pareciera ldgico pensar que
deberian ser considerados no sélo los cambios en los niveles de PSA, sino que deberian
incorporarse de acuerdo a las caracteristicas de cada caso otras herramientas
diognésﬁcos como tanto rectal cuando no se hOyQ ex’rirpodo la prostata, los
cuestionarios breves del dolor (como el Brief Pain |nven’rory), la analftica comp|eTo con
bioqufmico Y% hemogramo, pruebas de imagen u ofra pruebo que sea considerada por
el médico que lidera el seguimiento. Todo ello inTegero en una perspectiva
multidisciplinar, en la que se identifiquen fambién efectos adversos o tardios

relacionados con la enfermedad o el tratamiento, el control de sintomas para mejorar

la calidad de vido.
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LLos pacientes en genero| quisieran fener mds informacidn sobre la
frecuencia de las consultas médicas de seguimiento, qué pruebos deben ser
realizadas para su condicidn, cudl es la probabilidad de que su cdncer
reaparezca y coOmo se deben inferpretar los sintomass y los criterios, clinicos y

mon(o|égicos, para definir una posib|e progresion. Muchos pacientfes refieren que su
seguimiento se basa Unicamente en la medicién de las variaciones de los niveles de
PSA, cuya cinética es sin duda importante como marcador pronostico, pero no es el
Unico factor a considerar. Se hace necesario mejorar la informacién al paciente durante
el seguimiento vy también anficipar las pruebos necesarias para detectar precozmente

cuo|quier cambio en la progresion de la enfermedad.

‘Me gustaria que o/guien me aclarase las dudas, por ejemp/o, nunca me exp/icon Si,
aunque el PSA siga bajono’o, d/o enfermedad puede sequir avanzando? En los dltimos
andlisis a mi padre le ha ido subiendo la fosfatasa alcalina, y ha pasado de 86 a 114 y
luego a 140. Sé que este puede ser un indicativo de metdstasis ésea. Su médico dice
que por ahora lo niveles no son alarmantes, si sigue subiendo me Imagino que //egord
un momento en el que si sea alarmante. Yo quisiera saber si hoy o/go que poc/omos
hacer o o/guien que nos dé una segundo opinion sobre esto. ¢ No seria recomendable
que le hicieran una prueba de imagen?”

Testimonio de hijo de paciente

Experiencia y valoracion de la atencién
sanitaria recibida en cada nivel asistencial

LLos pacientes refieren un primer contacto con el sistema sanitario que se produce
habitualmente en Atencién Primaria, bien a través de revisiones rutinarias o ante la

presencia de sintomas. También se encuentran accesos directos a Atencién Especiohzodo
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de forma directq, gener0|merﬁre en uro|ogfo. Se observa en ocasiones una

alternancia de utilizacién de servicios sanitarios publicos y privados.

El tratamiento del cdncer de préstata, como ocurre en la mayoria de los
tumores, es en teoria un tratamiento inTerdisciphnor, en el que distintas
especio|idodes ’rrobajon junfas para consensuar las decisiones % ofrecer dl paciente

la mejor atencion a su enfermedad. Pero los pacientes rara vez perciben esta
‘interdisciplinariedad” y tampoco alcanzan a comprender la responsabilidad que cada

una de las especi0|idodes tiene sobre el diognésﬁco y el tratamiento de la enfermedad.

:Qué tan importante es paro el paciente tener las
consultas del tratamiento V el seguimiento
on el mismo médico?

LLos pacientes enfocan esta percepcion en el conocimiento previo que fiene el
médico, sea cual sea la especio|idod, sobre el caso de cada paciente en porﬂcu|or.
Pareciera importante que sea siempre el mismo médico quien realice el seguimiento,
pero en la prdctica clinica esto no ocurre, y son muchos los pacientes que interactuan

con distintos médicos, inc|uyeno|o residentes.

Se piensa que el ser atendido por un médico diferente inferrumpe el proceso, esto
genera una percepcion de ruptura en la construccidn de la relacién médico-paciente v
para el caso de una enfermedad como el cdncer esto puede signiﬁcor un retroceso en la
generacion de confianza. Sin emborgo, haria falta evaluar si esta percepcion puede
cambiar consiguiendo un conocimienfto pen(edo de la historia de cada paciente,
manejqdo de forma homogéneg por los distintos profesiono|es que fuesen a intervenir
en el |o|on terapeutico y el seguimienfo de un pacienfe en concreto. Este es un tema en

el cual se debe indogor con mayor rigor.



GRUPO DE TRABAJO
PROFESIONALES SANITARIOS //////////

En relacién a lo preguntado por definicién de los retos y barreras del

proceso asistencial en el cdncer de préstata surgieron las siguientes categorias:

Categoria

Definicién

Barreras econdmicas

- Falta de acceso o equidad en Espafia en relacién a los tratamientos

- Los recortes en sanidad en el dmbito social impiden contratar a profesionales
como psicdlogos, terapeutas ocupacionales, nutricionistas, fisioterapeutas,
todos estos profesionales formados en oncologia, descuidando asi aspectos
que son relevantes para los pacientes.

Barreras en la
prevencion y el
diagndstico precoz

- Existe controversia y diferencias en la percepcién de valor del diagndstico
precoz entre Atencién Primaria y Especializada, sobre todo sobre el uso de la
prueba de PSA en pacientes asintomdticos. A fin de unificar el mensaje que
reciben los hombres en riesgo de desarrollar cdncer de préstata, seria necesario
establecer unos criterios comunes que permitan identificar cudndo y cémo se
debe acceder a cada prueba.

Barreras que afectan
el sequimiento clinico
de la enfermedad

- No hay uniformidad de criterio en la responsabilidad clinica que cada rol
sanitario tiene sobre el paciente con cdncer de préstata. Existen controversias
sobre la idoneidad de la intervencién desde urologia o desde oncologia médica
o radioterdpica. Hay oncdlogos que piensan que desde el inicio debe participar
oncologia médica u oncologia radioterdpica, independientemente de la
intervencidn del urélogo.

Barreras en la
atencidn integral de
las necesidades en
todas las
dimensiones de la

calidad de vida

- No existe armonizacion en la arquitectura de los comités de tumores que
deciden sobre el cdncer de prdstata. No siempre se integran los mismos roles
sanitarios ni hay protocolos estandarizados de intervencién multidisciplinar.

- Falta de reconocimiento e integracién de otras especialidades que atienden
las dimensiones de la calidad de vida en el proceso asistencial del céncer de
prostata, como rehobi/ifoc/ores, nutricionistas, fisioferc:peufos, especio/isfos de
geriatria, traumatdlogos, reumatdlogos, etc.

Barreras en la
comunicacion

- Falta de habilidades de comunicacion de profesionales sanitarios al momento
de comunicar el diagno’sﬁco ola progresion de la enfermedad.

- Los profesionales sanitarios no reciben formacion estructurada especifica sobre

la comunicacién médico-paciente, ni durante la carrera ni en la prdctica clinica.

- Los profesionales sanitarios carecen de recursos de apoyo para el manejo de

la carga emocional de la profesién y la prevencidn del sindrome del “burn-out”




Barreras en la - Los profesionales sanitarios se beneficiarian de recibir informacidn sobre el
promocién de una beneficio potencial que ofrecen otros roles sanitarios y de atencidn social, y sus
vision holistica de las dreas de intervencién para mejorar la calidad de vida de los pacientes con
necesidades de los cdncer de préstata

pacientes

Barreras en la - La carga de tareas administrativas satura en ocasiones al servicio de enfermeria.

intervencidn de - La falta de reconocimiento de la especialidad es una barrera para la

enfermeria promocién del rol de enfermeria oncoldgica como un pilar clave para apoyar
la intervencidn clinica, para detectar las necesidades y para facilitar el acceso a
la informacién de los pacientes.

Barreras en la - Los profesionales sanitarios se beneficiarian de conocer el trabajo de las
promocidn de organizaciones de pacientes y pueden encontrar en ese conocimiento un

recursos de apoyo a recurso de apoyo para la atencidn integral del paciente, para cubrir sus
pacientes y necesidades de informacidn y de integracidn social y para mejorar su calidad
familiares de vida.

Es interesante establecer la relacién con la opinion de los pacientes sobre los
distintos roles profesioncﬂes que actualmente intervienen, y los que seria deseable que
intervinieran, en la atencidn inTerdisciphnor del cdncer de préstata. Estas opiniones son
muy relevantes para poder organizar una hojq de ruta del pacienfe que inc|uy0
derivaciones hacia servicios comp|emen’rorios, menos "clinicos” que son fundamentales

para la mejora de la calidad de vida.

Enfermeria/

Es un profesiono| muy bien valorado por los pacientes, sobre todo cuando se
establece |a primera toma de contacto, pero hay percepcion de sobrecorgo en su
Trobojo. |os pacientes opinan que disponen de poco tiempo para establecer una
relacién % did|ogo, sin embgrgo, es el profesioncd sanitario hacia quien los pacientfes

se sienfen mds ogrodecidos.

Nutricionista/
lLos pacientes reconocen lo importancia y existencia de este profesion0|, pero se
lamentan porgue no se ofrece el acceso a una consulta con un nutricionista como

parfe del proceso asistencial, al menos no de forma homogénea ni estandarizada.
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Los pacientes refieren que perciben dificultades para identificar a un
profesiono| especiohzodo en onco|og|'0 que les de unas pautfas que se
ajusten a sus necesidades. Esto provoca gue se recurra a fuentes de
informacién externas que en ocasiones no sélo advierten sobre nutricidn, sino

que proponen el consumo de medicina alternativa Yy sup|emerﬁos.

Fisioterapeuta/
LLos pacientes desconocen las posibihdades que ofrece la ﬁsioferoupio para el manejo
de sintomas y la recuperacion de las secuelas. Actualmente la visién del
ﬁsio’reropeufo no estd in’regrodo en los comités in’rerdisciphnoures, al menos no de
forma estandarizada. Tampoco se reconocen los beneficios que este profesiono|
sanitario puede aportar a lo mejora de la calidad de vida del pacienfe pese a la

existencia de evidencia sobre Q|gunos de las secuelas del cancer de prostata.

Psicooncdlogo/

Los pacientes en general reconocen al “psicélogo”, aunque no siempre la percepcion
de su idoneidad es positiva. Existe cierto estigma hacia la necesidad de atencién
psico|égico, por lo que No se reconoce la necesidad. Mucho mds desconocida es la
Figuro del psicooncé|ogo, ademds este profesioncﬂ rara vez su acceso estd dispomb|e
en el proceso asistencial.

Los pacientes que asisten a terapia con un psicooncé|ogo se muestran muy
satisfechos y reconocen la utilidad para manejar la carga emocional de la
enfermedad, expresondo ademds el beneficio para [ mejora de la relacion
médico—poucien’re, las relaciones familiares Y% sociales, la p|oniﬁcocién de consultas, la

recuperacion de la sensacién de control, entre otros beneficios.

Rehabilitadores Fisicos/
Hay un desconocimiento genero| sobre su funcién. La definicion de este profesiono| en
cuanto a sus funciones % o utilidad de su ’rrobojo no es homogéneomerﬁe percibido.

El acceso a rehabilitadores fisicos no estd profocohzodo, al menos no de forma

S 34 -



estandarizada ni homogéneo en el proceso asistencial del cdncer de prostata.

Oncologia Radioterdpica/
El rol del oncélogo radioterdpico es bien percibido, aunque se le identifica mds
con un profesiono| técnico de rodio|og|'o y erioTeropiQ, y NO COMO un oncé|ogo.
lLos pacientes no saben reconocer las diferencias Y% las semejanzas enfre un
oncdlogo médico vy un oncdlogo radioterdpico.
Se reconoce buena atencidén, pero la presencia de tanta "maquinaria’hace que se
pierda cercania. Los pacientes desearian tener mds acceso al didlogo con este
orofesional, mds alld de las sesiones de radioterapia.
Los pacientes que por las caracteristicas de su enfermedad y de su tratamiento
se encuenfran en seguimiento desde onco|og|'o rodioferdpico se muestran en

genero| satisfechos.

Oncologia Médica/

El rol del oncdlogo médico es de fécil identificacion y reconocimiento para los hombres, v
le asocian rdpidomen’re con el céncer de prostata. Esen genero| bien percibido.

LLos pacientes quisieran ser bien informados sobre los beneficios esperodos y también
los efectos adversos de las opciones de tratamiento. Quieren conocer los
tratamientos disponibles y por qué mds o menos indicados para su condicién. Todo
esto con el obje’rivo de partficipar en un did|ogo que permita e|egir de forma
consensuada el fratamiento de su enfermedad.

Los pacientes diognosﬁcodos con cdéncer de prostata que no han tenido acceso a
una consulta con un onco’|ogo, no comprenden por qué. A|gunos tienen inquiefudes
acerca de los tratamientos propuestos vy se preguntan si seria la misma orientacion
en la perspectiva del oncélogo médico.

Es necesario informar a los pacientes sobre las competencias clinicas de cada rol
sanitario (oncélogo médico, urélogo, oncdlogo radioterdpico), v la intervencién que
sobre el diognés’rico, fratamiento y seguimiento del cancer de prostata tiene cada

uno d@ QHOS.
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Urologia/
El rol del uré|ogo es reconocido entre pacienfes, aunque No le asocian con
el tratamiento del cdncer de prostata, o con el seguimiento tras el
tfratamiento, de forma inmediata.
Los pacientes en general se muestran satisfechos con las intervenciones del

urdlogo pero desearian poder ademds consultar con un oncélogo para tener una
mejor comprensién de la enfermedad y de los posibles tratamientos.

El uré|ogo parece mds sensible ante las secuelas relacionadas con la impotencia y
la incontinencia aungue esto no imp|ique que se informe adecuadamente o que se

ofrezca tratamiento y rehabilitacién de las funciones fisicas afectadas.

Anatomia Patolégica/

Para los pacientes el anﬁomo—po’rébgo es, en gener0|, un rol sanitario "de
laboratorio”. Muchos no conocen el alcance de su Trobojo, ni tienen acceso a una
consulta o conversacién directa.

Los informes de anatomia-patoldgica son dificiles de comprender v no siempre son

exp|icao|os al paciente.

Las necesidades de habilidades de comunicacion por parte de los profesioncﬁes sanitarios.

Habilidades de - El uso de habilidades de comunicacién efectiva, aumenta la precision
comunicacion diagnéstica, la eficiencia en términos de adherencia al tratamiento y construye
un apoyo para el paciente.

- El profesional sanitario debe estimular la participacidn del paciente.

- Reforzar la comunicacién con preguntas abiertas y pregunfcmdo las dudas.

- Es indispensable preguntar al paciente que ha entendido porque muchas
veces el estrés de la consulta médica afecta la capacidad de comprensién y de
retencion del mensaje, y ocurre que hoy pacientes que al salir de la consulta
tienen una percepcidn errénea de la informacidn recibida.
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Administracién de la - La comunicacidn es una de las competencias bdsicas en la profesion médica.
informacidn en el - La “administracién y dosificacién” de la informacién al paciente es un reto
ciclo evolutivo de la para los profesionales sanitarios porque no todos procesan y asimilan la
enfermedad. informacién al mismo ritmo.
- Es necesario establecer unas pautas sobre la informacién minima que todo
paciente deberia conocer en cada momento del ciclo evolutivo de la
enfermedad, creando un “algoritmo” de informacidn que curse paralelo a los
algoritmos de tratamiento.
- Los profesionales sanitarios tienen una responsabilidad sobre la educacién y
formacién del paciente sobre su enfermedad. Deben conocer qué recursos y
recomendaciones ayudan a gestionar la informacidn, promoviendo que el
paciente sea activo.
- La utilizacién de fuentes de informacidn escritas, materiales desarrollados por
organizaciones de pacientes, o establecer guiones de preguntas, pueden
ayudar a los profesionales en la gestién de la informacion y favorece la
comunicacién médico-paciente.

Caracteristicas de la - La comunicacidn debe ser interactiva, permitiendo intercambiar preguntas y
comunicacion respuestas, clarificaciones, y niveles de negociacion.

médico-paciente - Altos niveles de adherencia estdn asociados sélo con aquellos modelos de

comunicacion que toman en consideracion las actitudes, las creencias y las
preferencias de los pacientes permitiendo un proceso de negociacién con un
mayor acuerdo y comprensidn.

- La incertidumbre distrae la atencidn e interfiere con la precision, la eficiencia y
la relacion. Por ello la informacidn debe ser precisa, y fdcil de comprender para
el paciente.

- La comunicacién debe ser flexible, permitiendo un repertorio de habilidades
que permitan, al profesional sanitario, aproximarse en forma diferente a los
distintos pacientes o bien al mismo paciente pero en diferentes circunstancias

- La repeticion, la reiteracidn, el feedback, son elementos esenciales de una
comunicacidn efectiva.

Examinar prospectivamente el ajuste psicosocio| y la calidad de vida de los hombres
diognos’ricodos con cdncer de prostata. También examinaremos las asociaciones en el
fiempo enfre la incertidumbre de la enfermedad, la ansiedad y la calidad de vida y el miedo

a la progresién.

Respetar los tiempos/

Saber el momento y como se gestiona la informacion.

S 37



Saber detectar las necesidades/
Derivar acorde a la prob|emdﬁco que fenga el paciente (psicéoncé|ogo,

fisio’reropeu’rc, ferapeuta ocupocionou|, neuro'|ogo, nutricionista, efc)

Problemas Juridicos/
Informar al paciente sobre la disponibihdod de recursos de asesoria |ego| y jurfdica,
especiohzgdos en el drea sanitaria. Las organizaciones de pacientes son una fuente de

informacion sobre estos recursos.

Impacto emocional/
Dar herramientas de soporte para el impacto que la enfermedad genera en el drea
emocional, caracterizado por:

- Pensamientos negativos

- Preocupacion, o|’ribojos emocionales.

- Pérdida de ilusion.

- Cambios en las relaciones person0|es y familiares

- Miedo a la progresion de la enfermedad

- Miedo a la recaida

- Miedo a la resistencia a los tratamientos

- Cambios en la sexualidad

- Temor a ser juzgado por las secuelas de la enfermedad

- Estigmatizacién de la palabra cdncer

Preparacién de consulta/
Ayudar a los pacientes para que puedan prepararse las consultas con su médico,

fomentar ese vinculo y educarle para que sean activos en su proceso

Problemas de pareja/

Necesidad de desarrollar herramientas de comunicacion por parte del paciente
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Adgp’rocién a las fases de la enfermedad y el cambio de roles en la pareja, y
las familios.
Aprender a convivir con la enfermedad.
Cambios en la sexualidad: impotencia, orgasmo, eyocubcién seca, miedo a la

incontinencia durante el acto sexual.

Problemas de autoestima y autoconcepto/

Cambios en la percepcion de la virllidad masculina.

Aceptacion de la enfermedad v la condicién de “paciente”.

Opinidn que tiene el paciente de si mismo.

Valoracién sobre las cogniciones, emociones y senfimiento que tiene hacia sf mismo.

Pérdida de la libido o miedo a los problemas de ereccién.

Consecuencias de los cambios en la sexualidad/

La libido se suele ver afectada generondo prob|emos de autoestima, aufoconcepto e incluso
generomdo dudas sobre la condicidn sexudal Y% lar virilidad. No solo afecta a nivel persono| al
paciente sino a o pareja, generondo inseguridod en ambos. Es una variable importante a

explorar. A nivel psicoldgico es un drea de infervencién en la mayoria de los pacientes.

Estado funcional o funcién fisica/
Es necesario favorecer siempre la autonomia del paciente, osegurgndo el mantenimiento

de las funciones fisicas Y% la independencio sobre las actividades bdsicas de la vida diaria.

Vulnerabilidad del paciente ante los mitos y pseudoterapias/

LLa condicidn de vu|nerobi|io|oo|, el miedo al fracaso de los tratamientos o la evolucién la
enfermedad y la desinformaicion generan un caldo de cultivo propicio para buscar
respuestas “fuera” del proceso asistencial, favoreciendo la incorporacion de pseudoferopigs.
La mejor herramienta para combatir los mitos y esta vulnerabilidad es la informacion

basada en la evidencia y la comunicacion médico—pocierﬁre.
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Factores emocionales de intervencidn/
Se deben prevenir, identificar y tratar a fiempo las consecuencias psico|égicos
tales como: ansiedad y depresién, trastorno mixto, dificultad para dormir,

autoestima, cambio de percepcion persono|, efc.

Intervencidn en el drea familiar/
|n’rerrupcién de las actividades sociales normales de la famiho, viéndose afectado el
enforno |c1boro|, socio|, % también la condicién economica, sobre todo en las fases de
fratamiento y en el estadio avanzado de la enfermedad.
Ruptura familiar por cambios en la dindmica % la gestion de las funciones: el paciente
pasa a ser dependiente”.
Se debe Trobojor en el desarrollo de herramientas que permitan restaurar la percepcion

f@mihar, reorgonizondo las funciones cuando sea necesario, y estrechando los vinculos.
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DESARROLLO Y CONCLUSIONES

GRUPO DE TRABAJO //////1111111111111111111
PROFESIONALES SANITARIOS

Las barreras que detectaron los profesiono|es no estdn o|ejodos de lo
exp|icqo|o por los pacientes, pues éstos reconocen muchos factores como falta
de tiempo, ausencia de un estdndar de unidades mu|’ridiscip|inores de
pq’ro|ogfos de lo prostata, barreras para acceder a otras especiahdqdes menos
"obvias” como FisioTeereuTos, nutricionistas, Jrroume’ré|ogos, geriafras, etc., aunque

estas sean relevantes para la calidad de vida de los pacientfes.

Barreras de tiempo

El factor tfiempo ha sido un tema recurrente en las discusiones con los profesiono es
sanitarios. Se reconoce la presion sobre la gestion del fiempo vy la dificultad para
cump|ir con las cargas de ’rrobejo en un tiempo éptimo. La comunicacidn
médico-paciente es un drea muy sensible a la gestién y disponibilidad de tiempo. Si
realmente queremos mejorar esta comunicacion, y la percepcion de los pacientes sobre
el proceso asistencial, tfenemos que resolver el prob|em0 de cémo disponer de un
sistema que permita que los profesiono|es sanitarios cuenten con el fiempo necesario
para Qprender, manejar y poner en prdctica las habilidades en las interacciones, la
gestion de la informacion y el did|ogo con sus pacientes. Es preocupante considerar que
el "sistema" presiona para lograr una "mayor eficiencia" pensando de forma numérica,
lo cuantitativo sobre lo cualitativo y Nos pone pe|igrosomen’re cerca del limite cuando se
trata de tiempo. De Q|gun0 manera, las consultas pueden Hegar a ser demasiado
cortas para efectuar bien el Trebojo desde una perspectiva comunicacional o médica.
La verdadera eficiencia tiene que considerar el rendimiento clinico en términos de la
satisfaccion del paciente, la precisién y la calidad de la atencién clinica, y no sélo del

fiempo utilizado por consulta.

Competencias sobre lo gestion clinico
del cdncer de préstata

En el grupo focal con pacientes se identificé la necesidad de o|i0|ogor sobre las

competencias de los tres roles profesiono\es que mds jerarquia han tenido y fienen en e
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seguimiento y tratamiento del cdncer de préstata: urologia, oncologia
médica y oncologia radioterdpica. Se recurrié por ello a la busqueda de
bib|iogroﬁo que permitiera poner en valor las diferencias de cada rol. Cada uno
de estos fres pro{esiono|es sanitarios fiene argumentos suficientemente sdlidos
para protagonizar el proceso asistencial del cdncer de prostata. Podria decirse que
el urdlogo estd ampliamente familiarizado con la historia natural de los canceres
uro|égicos y de hecho por mucho fiempo se ha debatido sobre la idoneidad o no de
identificar como una especiohddd lo uro—onco|og|'o. Sin emborgo, si bien el obordoje
quirdrgico es una alternativa en el tratamiento del cdncer de prostata, no es menos
ciertfo que hoy muchas circunstancias en las que es preciso recurrir a quimioterapia y a
diversos fadrmacos que son sin duda mejor conocidos por el oncé|ogo clinico, o a la
radioterapia, mejor conocida por el oncdlogo radioterdpico, o la combinacién de

ambos procedimierﬁros.

La oncologia médica v la oncologia radioterdpica, especialidades reconocidas por
el Sistema MIR a nivel europeo e internacional, han progresado de manera
extraordinaria en los dltimos afios y se han posicionodo como alternativas de
reconocida eficacia frente a la cirugia en tumores primarios y, por supuesto, como
odyuvoncio en otras muchas circunstancias. Actualmente, ambas especio|io|<]o|es
ofrecen tratamientos a pacientes con cdncer de préstata en todos los estadios clinicos.
Por ejemp|o, los oncé|ogos rodioTerdpicos disponen de tratamientos minimamente
INvVasivos y cuasi ambulatorios como la brouqui’reropio, la cual en los dltimos diez afios se
ha convertido en una modalidad curativa cada vez mds utilizada en estadios iniciales.
También juegan un papel central, tanto en la paliacién de sintomas como en pacientes
o|igomefos’rdsicos, en los que la combinacién con otros tratamientos promete nuevas
oporfunidodes para estos pacientes. Por su parte, [ onco|og|'0 médica se ha nutrido de
los avances en el conocimiento de los mecanismos bio|égicos mds bdsicos de este tumor
permiﬁendo disponer no sélo de quimioterapia, sino también de ferapias dirigidos como

los on’riondrogénicos, combinaciones y secuencias de férmacos o iInmunoterapia.
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La colaboracién entre estas especi0|idodes es cada dia mds necesaria,

incluso obligada, y cada dia en mayor nimero de casos. Se debe por tanto
consensuar el mejor esquema en el que el Trqbojo conjunto permita definir

esfrategias individuales en tumores concretos y en casos concretos. Todo ello en

beneficio del paciente.

Es por lo tfanto razonable pensar, desde la perspectiva de la onco|og|'0 tal cual
evoluciona actualmente, que sea necesaria la colaboracién de varios experfos, y que se
evalte entfre todos los profesiono|es quién debe liderar la coordinacién del |o|on

terapéutico. Acomodarse todos con in+e|igencio al progreso asistencial es la clave.

Unidades inTerdiscipthres OAra la atencidn
del cdncer de préstato

La investigacién en cancer de prostata ha permiﬁdo avances vy desarrollos muy
importantes, fantfo en el o|i0|gno's’rico como en las distintas modalidades de tratamiento,
% las ’recno|og|'os o la fOrmoco|og|’o asociada, en un perfodo muy corfo de tiempo. Las
numerosas novedades existentes han provocodo un gran cambio en el manejo de la
enfermedad, en cada una de sus fases, donde ahora se dispone de diversas opciones
terapéuticas incluso para el cdncer de préstata metastdsico: hormonoterapia,
fratamiento con quimioterapia, avances en la terapia postcitostdtica y nuevos agentes
como anticuerpos monoc|ono|es, rodioferoupig externa, interna, intfraoperatoria o guioldo

por imagen, bifosfonatos para las metdstasis dseas, entre otras.

Existen tres especiohdodes médicas imp|icoo|os de manera directa % de fécil acceso
(dependiendo del estadio de la enfermedad) para los pacienfes en el manejo del céncer
de préstata: urologia, radioterapia y oncologia médica. Pero son muchos los
profesionodes sanifarios que participan en el ciclo asistencial del cancer de prostata:

Anatomia Po’ro|égico, Farmacia, Medicina Nuclear, Rgdiodiognés’rico, Onco|ogfo

7 Informe, estudios e investigacion 2013: Unidades asistenciales del drea del cdncer Estdndares y recomendaciones de calidad y seguriclad. Direccidn

General de Salud Publica, Calidad e Innovacién. Subdireccién general de Calidad y Cohesién. MSSSI.
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Médica, Oncologia Radioterdpica, Cirugia y Urologia. Y también
deberian participar fisioterapia, geriatria, rehabilitacién, reumatélogos,
especiohs’ros en p0|ioﬁvos, enfermeria onco|égico, ’rrobojodores sociales,

psicooncélogos, sexdlogos, etc.

Segun el informe "Unidades asistenciales del drea del cancer Estdndares y
recomendaciones de calidad y seguridod"7, el equipo bdsico especﬁ(ico de la unidad
multidisciplinar de céncer urolégico debe incluir uno o mads profesionales de cada una
de las siguientes especiohdodes:

- Urélogo

- Oncélogo médico

- Oncdlogo radioterdpico

: Especiohs’ro en diggnés’rico por la imagen

- Anatomopatélogo, con especial formacion y dedicacion a la patologia genitourinaria.

- Enfermera con formacién avanzada en el manejo del céncer urolégico

- Un coordinador administrativo

- Un miembro del equipo debe tener responsgbihdodes sobre aspectos relacionados
con el trato e informacién a pacientes y familiares

- Un miembro del equipo debe estar designodo como la persona responsob|e de
asegurar el reclutamiento en ensayos clinicos y ofros estudios de investigacion que se

realicen en la unidad mu|’ridiscip|inor

El equipo mu|ﬁdiscip|inor <<om|o|iao|o>>, inc|uye ademds uno o varios de los
especiahsfos siguienfes:

- Una enfermera estomaterapéuta

- Un miembro del equipo de cuidados p0|io’rivos (médico o enfermera)

+ Un psico-oncélogo clinico / psiquiatra

- Un rehabilitador

Siguiendo el mismo informe, los aspectos clave de un desarrollo Optimo de la actividad
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propia del comité de tumores pueden resumirse en los siguienfes punfos:

- Disponer de un pro’roco|o o guia clinica acordada por los miembros del comité.
- Participacién de pro{esiono|es de todas las especi0|io|oo|es diognésﬂcas y
terapeéuticas del centro (o de los centros de referencia cuando el hospi’ro| no
dispongc de una especio|io|0d, como en el caso de la onco|og|'0 rodioferdpico).
- El comité revisa todos los casos presen’rgdos y debatidos.

- El tratamiento decidido en el comité debe ser realizado por el especighsm que

participd en la decisidon terapéutica multidisciplinaria
+ Los resultados de la estadificacién % las decisiones terapéuticas deben quedcr

regisfrodos en la historia clinica del paciente, en forma de p|on terapéutico.

Tomando en cuenta la discusién del grupo focal de pacientes y la perspectiva de los
profesionoﬂes sanifarios, creemos que el paciente con cdncer de prostata se beneficiaria
del Trobojo conjunfo vy los esfuerzos de colaboracién de las sociedades médicas
implicadas en ¢l v del impulso de modelos de intervencién interdisciplinar, donde todos
los profesiono|es sanitarios pudieron enriquecer con su Vvision el beneficio de su
especiouhdad, para promover la atencidn infegro| con énfasis no sélo en las necesidades

clinicas sino en la calidad de vida del paciente.

Actualmente, no se cuenta con modelos estandarizados ni de imp|onfocién
homogénea para la atencién del cdncer de préstata. Se intenta trabajar en equipos
inTerdisciphnores, pero la formacién de estos equipos responde a las posibihdodes y
disponibihdod de recursos de cada centro, al nimero de casos oTendidos, alas
especiohdodes que se encuentran activasen cada centro asistencial e incluso a la
cgpocidod de |iderozgo y negociacion de los profesiono|es sanifarios que los impu|son.
La interaccion de los equipos no estd siempre equi|ibrodo en el sentido que todos

fengan el mismo nivel y peso de intervencion.

8 Sternberg CN, Krainer M, Oh WK, Bracarda S, Bellmunt J, Ozen H, Zlotta A, Beer TM, Oudard S, Rauchenwald M,
Skoneczna |, Borner MM, Fitzpatrick M. The medical management of prostate cancer: a multidisciplinary team approach. BJU Int. 2006 Sep 6
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La revista BJU International (British Journal of Urology) publicé un
articulo de revision® en el que se exp|icobon los beneficios que se observan tras
la asociacion de un grupo médico mu|ﬁdiscip|inor. Dichas observaciones se
pusieron de manifiesto tras la puesta en marcha de dos ensayos clinicos que
estudiaron el tfratamiento del cdncer de prostata. A|gunos de los obstdculos
detectados por el equipo de experfos de diferentes paises invitados a ’rrabojor

conjuntfamente, fueron:

- La ausencia de interaccién entre urdlogos, oncélogos médicos y oncdlogos
radioterdpicos en el pasado.

- Tener el prejuicio que hace pensar que la colaboracién entre depQrTomen’ros puede
no beneficiar a los pacienfes.

- Carecer de “feedback” entre oncélogos médicos, urdlogos y oncédlogos
radioterdpicos.

- La falta de comunicacién entre deporfomenfos desde las primeras etfapas de la
enfermedad en el tratamiento de los casos comp|icgo|os.
- La diferencia de opiniones y de proJroco|os enfre uré|ogos y oncé|ogos médicos en

la administracion de un determinado farmaco.

Si bien estos ho”ozgos pueden no reﬂejor con fidelidad la situacion actual, por el
tiempo transcurrido desde su publicacién (2006) hasta este momento (2017), sirve de
orientacion sobre las dreas que deben ser evaluadas y define algunas de las barreras
heredadas para la formacién de equipos inTerdiscipthres. Si o|go ha ocurrido en estos
once afios de avances en investigacion y cambio de pQerigmos en el tratamiento de la
enfermedad ha sido ariadir comp|ejidod a la prdctica clinica. Y no podemos perder de
vista el cambio de rol en la demanda de informacion y la Capocidod de decisién del
paciente. Por todo ello parece imprescindib|e recomendar un ejercicio de consenso entre
urélogos y oncdlogos médicos y radioterdpicos, integrando ademds a otfras especialidades
que juegan un papel clave en el diagnéstico (anatomia patolégica, o radidlogos o

especichsfos en diagno's’rico por imagen, por ejemp|o) o el tratamiento y seguimiento del
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paciente (enfermeria onco|égico, o especiahsfo de cuidados po|ioﬁvos ode
soporte, por ejemp|o), para armonizar los profoco|os de actuacién, con una
vision mds amplia, en la que el foco vaya mds allé del tratamiento per se y fome
en cuenta todo el ciclo evolutivo de la enfermedad vy todos los componentes del

proceso asistencial.

No pre’rendemos, con este documento, establecer las bases de las unidades que
preferimos llamar “interdisciplinares” porque sugiere, quizds de forma mds clara, la
inferaccién transversall, pero si queremaos subrgyor que es relevante que estas unidades

funcionen como un equipo infegrodo en el marco de la red asistencial.

Porque estamos en la era de la sUper especiohzocién en uno o dos tumores por
profesiono|, lo que conlleva a que esfructuras muy jerqrquiZQdos, como la organizacion en
Servicios Clinicos, vaya siendo desp|020do POr organizaciones mu|ﬂdiscip|in0res como los
comités de tumores, en los que especiohsfos de todas las dreas deciden lo mejor para
cada paciente. En estos momentos, al menos en discurso, se dice que el pacienfe ocupa el
centro de la organizacion de los hospifo|es, aungue falta mucho para que esto sea una
realidad tangible para el paciente. Probablemente, en el futuro estas estructuras
jerdrquicas tradicionales se deberdn Qdop’rar a la nueva situacion, oporeciendo unidades

funcionales o de gestion por tumores.

Serd muy interesante entonces, desarrollar POr consenso diagromos de ﬂujo
colaborativos que permitan comprender (por todos los profesiono|es) las mejores
ccpocidodes de cada especio|idod, % también la informacién que se da alos pacientes,

quién informa y qué se informa.

Creemos, tras el Trobojo con los grupos, que los pacientes se beneficiarian de tener
acceso directo a determinadas especio|ic|odes, CoOmMo por ejemp|o, anaftomia
oatoldgica, para mejor comprensién del diagndstico y para reforzar la percepcién del

“equipo inferdisciplinar” que estd detrds de su diagndstico vy tratamiento.
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‘Formar un grupo multidisciplinar entre médicos especialistas en urologia,
oncologia y radiologia para tratar el cdncer de préstata requiere un sistema
educativo % de formacion que facilite y optimice las relaciones entre los
profesiono/es de las diferentes ramas. En la actualidad, en o/gunos paises, se
reconoce la subespecio/idod de uro/ogfa onco/égica, mienfras que, a su vez, en
o/gunos c/eparfomenfos de onco/ogl’o ya se admite la necesidad de disponer de una
estrucfura nueva que refuerce la experiencia oc/quiric/o de ambas especio/ic/ac/es en el
tratamiento del céncer de préstata. Se empieza a abrir, asi, el camino del Trobojo
conjunto entre especio/idodes médicas para la resolucién de los prob/emos de salud. De
esta manera, las preguntas sin contestar en el dmbito de la biomedicing, y que hasta
ahora se respondian por separado segiin las ramas en que ésta se dividia, ahora parece

que puec/en empezar a encararse y d revisarse desde un punto de vista mds g/obo/gu.

S’rernberg et al. The medical management of prostate cancer: a mu/ﬁdiscip/inory
team approach. BJU Int. 2006 Sep 6.

Este modelo, sin embgrgo, parece de dificil imp|on+ocién en la actualidad porgue
los modelos basados en las jerarquias vy las estructuras horizontales han estado
imp|0nfodos durante décadas, % la transicidn hacia una interaccién mds horizontal %

colaborativa requiere fiempo y recursos.

El reto de la armonizacidn en los criterios
de diagndstico precoz

Se detecté cierta controversia % diferencias en la percepcion del valor del
diqgnésﬁco precoz entre atencion primaria y especio|izodo. El resultado de esa
controversia es visible para los pacienfes y provoca un comportamiento muy laxo hacia

las revisiones médicas e incluso hacia el reconocimiento de sintomas precoces.

? Sternberg CN, Krainer M, Oh WK, Bracarda S, Bellmunt J, Ozen H, Zlotta A, Beer TM, Oudard S, Rauchenwald M,
Skoneczna |, Borner MM, Fitzpatrick M. The medical management of prostate cancer: a multidisciplinary team approach. BJU Int. 2006 Sep 6.
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Serfa necesario establecer POr CONsenso unos criterios comunes enfre
uro|og|'0 y atencién primaria. Estos deben establecer un o|gori+mo de
interpretacion Unica que permita orientar fanto a pacientes como @
profesiono|es, identificando cuando es recomendable una pruebc diogno’s’rico %
en que situaciones se requiere un seguimiento mds rfgido, identificando grupos de
riesgo, efc. Asf se puede ofrecer una hojo de ruta al pacienfe y a los profesiono|es

mejorondo asi los grupos de ’rr@bojos.

Lo comunicacién de los profesiondes
sanitarios hacia los pacientes

El profesiono| sanitario se encuentra con barreras importantes que es la carencia de
una formacién especifica en habilidades de comunicacién, gestion de la carga
emocional de la profesién, y el sindrome del burn-out. Esto afecta su comunicacién

hacia el paciente.

Es necesario dotar a los profesioncﬂes de herramientas que les permitan gestionar
las emociones y la comunicacién asociada a momentos del ciclo evolutivo de la
enfermedad: comunicacién del diagnésﬁco, eleccidn del fratamiento, aclarar dudos,
terminologia médica y “traduccién de términos”, recaida, resistencia al tratamiento,

progresion y metdstasis, fin de la vida, etc.

El ser un buen comunicador fomenta el vfncu|o, la conﬁonzo, la negociacion con el
paciente, el respeto, la participaciéon del paciente en la toma de decisiones, entre otros
beneficios. Es Importante crear grupos de formacién estructurada especﬁ(ico sobre la

comunicacién médico-paciente.

Hacia la especializacion en enfermerio

El rol de enfermeria es fundamental dentro del equipo sanitario, pero lo carga de
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tareas administrativas satura en ocasiones a la profesién y la falta de
reconocimiento de la especio|io|od es una barrera para la promocion del rol de
enfermeria oncoldgica como un pilar clave para apoyar la intervencién clinica,
para detectar las necesidades y para facilitar el acceso a la informacién de los
pacientes. El crear servicios de hospif0| de dia o atencidn telefénica, muchas veces
le da ’rronquihdod al paciente. Por lo tanto, es uno de los retos que se deberia

considerar para acciones futuras.

El valor de la psicologia para la

comunicacion médico-paciente

La experiencia de afios dedicados al estudio de las interacciones humanas son sin
duda un valor relevante que la psico|og|'o aporta al fomento de la relacién
médico—pocierﬁre. |_a comunicacidn es eso bdsicamente, una interaccién entre dos o
mds individuos en muchos aspectos diferentes, pues como decia Watzlawick en uno de
sSUSs axiomas: «es imposib|e no comunicar» y toda interaccion, verbal o no verbo|,

comunica o|go.

Los profesiono|es sanitarios coinciden en el beneficio de las herramientas de
comunicacion, no sélo hacia el pacienfe, sino hacia otros pro{esioncﬂes sanitarios.
Precisamente el éxito de los equipos de Trobojo, para sean inTerdisciphnOres y no sélo
mu|ﬁo|iscip|inores, es la comunicacion % la copocidod de negociacién. Un buen manejo de
las interacciones permite infegrarse en los equipos de ’rrobojo de manera mds satisfactoria.
Hay que poner en prdctica la medicina asertiva, entendiendo por asertividad la expresion
% la defensa de los derechos y opiniones de una forma honesta directa y opropioda, sin
violentar los derechos de los demds, % basdndose en el respefo de las opiniones, valores %
decisiones del otro. La relacién médico pacienfe es una colaboracién entre dos expertos: el
médico, que es experfo en el conocimiento de su ciencia, y el pacienfe, que es un experto
en si mismo, y en su condicién de paciente. Puede que tfenga carencias de conocimiento

sobre el tratamiento de su em(ermedod, pero no sobre cdmo se siente, o sobre las cosas
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que son relevantes para su calidad de vida.

Desde el punto de por’ridg del entrenamiento en habilidades de comunicacién,

la interaccidn de un psicélogo, y mejor atin un psicooncdlogo, podria proporcionar
a los sanitarios una serie de herramientas que facilitasen la consecucion de los
objeﬁvos de la comunicacion, mediante un oprendizouje del control emocional (a nivel

cognitivo, fisio|égico y motor) y de técnicas como la escucha activa, la empatia, la
forma de proporcionar informacién util de forma clara, cémo obtener la maxima
informacién a través de preguntas abiertas o cerradas utilizadas de forma adecuada,
resumir la informacion y enviar mensajes «yo», y ofras muchas posibi|io|0des, encaminadas
todas ellas a conseguir una comunicacién éptima. A su vez, esta interaccién dotaria a este
profesiono| de mayores conocimientos y capocidodes para atender las necesidades de los
pacientes tomando en cuenta también la perspectiva clinica, disefiar intervenciones
eficaces dirigidos ala participacion activa, a la gestion de los efectos adversos % las
secuelas o la carga emocional de la enfermedad, a la adherencia y al cump|imienfo de
las pautas médicas u otfros objeﬁvos determinados. Por todo ello se recomendaria su
participacion en los grupos de Trobojo in’rerdisciphnores que cubren el proceso asistencial

del cdncer de préstata.

Hacia la integracion de otras especi0|id0des
comp|emenforios en el proceso asistencial
del cdncer de préstato

En el grupo de ’rrobqjo con los profesioncﬂes clinicos comprobomos o que perciben
los pacientes. No es facil el acceso a otros servicios especio|izodos y esto puede resultar
un grave error, porque el paciente buscard fuentes externas que pudieron en o|gunos

Casos provocar gque este siga ferapias no validadas cientificamente.

La falta de armonizacion en la atencién in’regr0| del paciente con cdncer y los recortes

_5]-



en sanidad en el dmbito social, impiden contratar a profesiono|es como
psicooncé|ogos, ferapeutas ocupociono|es, nufricionistas, fisioferopeufos, enfre
otros, descuidando asf aspectos que son relevantes para los pacientes y que ponen

en jaque la seguridod del paciente e incluso la adherencia a los tratamientos.

Las asociaciones de pacienfes enconframos cada vez mds casos de pacientes
que han recurrido @ pseudoTeerios oa comp|emen’ros y sustancias para, en el mejor
de los casos, ayudar con el manejo de los sintomas o los efectos adversos, pero muchas
veces encuenfran promesas curativas que resultan demasiado atractivas en un
momento de extrema vulnerabilidad y d veces desinformacién. Asi observamos que un
paciente que fiene inquiefudes sobre la alimentacién, recurre a revistas, herbolarios o a
naturopatas, porque el acceso a un nutricionista no estd infegrgdo en el proceso

asistencial en onco|og|’o. |guo| ocurre con el dolor o los sintomas fisicos.

EI100% del grupo de pacientes y familiares manifestaron inquiefudes sin respuesta
en esta drea. Por su parte los nutricionistas reconocen experimentar dificultades para
incorporarse de manera estandarizada y homogéneo en los grupos de Trobojo. Es
indispensob|e la integracion de un nuftricionista especio|izodo en onco|og|'0 que participe
en el proceso de atencién al paciente con cdncer de préstata, ademds su valor en la

incorporacion de hdbitos de vida saludables parece omp|iomen’re reconocida.

Detectamos también un desconocimiento gener0| sobre los aportes que [
FisioTeerio onco|égico ofrece a la prevencion y recuperacion de secuelas o efectos
adversos del tratamiento del cdncer de prostata, como incontinencia urinaria y fecal,
impotencia, prob|emos de ereccidn, odopfocién ala eyocu|ocién seca, cambios en la
masa muscular y dseq, efc. Los pro{esion(ﬂes de la ﬁsio’rercpio onco|égico fienen
ademds mucha conciencia sobre el cambio de hdbitos, la incorporacion de ejercicio
fisico y las correcciones posfur0|es. Desde esta perspectiva se ofrecen intervenciones de
bojo coste y sin emborgo de un beneficio muy TQngib|e para el paciente, y para el

sistema, que se traducen en reduccién de visitas hospitalarias, mejor adaptacién a la
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enfermedad % los tratamientos, adherencia a pautas médicas, promocion

de la participacion del pacienfe, efc.

Lo asistencia social del paciente con
cdncer de prostata

Es importante mantener una perspectiva que reconozca las dimensiones
fisio|égico, sociall Y% psico|o’gicou de cada persona. Los aspectos sociales vienen a
comp|ef0r [ pirdmide de necesidades de los pacientes con cdncer de préstata. Los
recortes presupuestarios han Cosﬁgodo de forma muy sensible @ ou|gun05 porﬁdos
destinadas a la atencién social Y% las oyudos destinadas a personas en situacion de
vulnerabilidad y exclusién social, asi como a las oyudos ala dependencio y [
incgpocidod. Trobojodores sociales, ferapeutas ocupociono|es, psicooncé|ogos, y ofros
profesionales dedicados a los aspectos menos clinicos del céncer de préstata,
demandan un reconocimiento a las necesidades sociales porque estas pueden ser,
ademds, relevantes incluso al finalizar el tratamiento, o en etapas préximas al final de

la vida.

En este contexto, debemos destacar el ’rrobojo de las organizaciones de pacientes,
que actuan como infegredores de las distintas dimensiones, ademds de constituir
fuentes de informacidn y orientacion para pacientes y cuidadores, a la vez que actuan
como “observatorios” del desempefio del sistema nacional de salud y del proceso
asistencial del cdncer de prostata, siempre tomando en cuenta la perspectiva y las

expectativas de los pacientes y también de los profesiono|es.

Los profesiono|es sanitarios se beneficiarian de conocer el Jrrobejo de las
organizaciones de pacientes y pueden encontrar en ese conocimiento un recurso de
dpoyo para omp|ior la vision de las necesidades de informacion % de integracion sociall

y para mejorar la calidad de vida de los pacientes.
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El rol de Atencién orimaria en
el céncer de prostata

El valor de Atencién Primaria en el proceso asistencial del cdncer de prostata
comienza con el importante pope| de la prevencion y la promocion de lo
salud, no sélo educando a los hombres sobre los factores de riesgo v el
reconocimiento de los sintomas sino también en la toma de conciencia sobre el
diognésﬁco precoz. Sin emborgo, encontramos que los criterios de diognés’rico
precoz vy especfﬁcomeme de cribado son tema de debate y confroversia a este nivel.
Dificilmente entonces se puede dar un mensaje claro y eficaz, en ausencia de

consenso entre los profesionoﬂes sanifarios.

Si el diagnédstico de la enfermedad oncoldgica se ha hecho patente, el médico de
afencion primaria deberia estar preporodo para ofrecer un seguimiento continuado del
paciente, Qyuddndo|e en el manejo de los efectos adversos % previniendo o
inferviniendo en las enfermedades sobreafiadidas que pueden ir surgiendo. Enla
supervivencia, el médico de atencién primaria deberia poder colaborar de la
reintegracion del paciente a una vida normalizada, existen muchas cosas por hacer
para oyudor|e a reinfegrarse a su vida normall y O superar posib|es incopccidodes que

pueden quedor por los tratamientos del cdncer.

En fases avanzadas de la emfermedod, e incluso proximo al final de la vido, el médico
de atencidn primaria podrl'o ser de incalculable valor para intensificar el control de

sinftomas y promover los mayores apoyos psicosocio|es al paciente y @ las familias.

Para cump|ir opropiodomerﬁre todas estas funciones, es imprescindib|e infegrar a
primaria con ofro nivel de responsobihdod, facilitando ademds los recursos que
permitan odquirir los conocimientos necesarios sobre onco|ogfo, cuidados po|ioﬁvos y
los prob|emos de los supervivientes del céncer. Se hace necesario Jrrobojor para mejorar
la comunicacién v la coordinacién de Atencién Primaria con el resto de especialidades

Y P Y
servicios hospifobrios que infervienen en el proceso asistencial del céncer de prostata.
Esto serd esencial para mejorar la calidad de atencidn y la eficiencia g|obo| en

beneficio de los pacientes.
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NECESIDADES DE INFORMACION A
TRAVES DEL PROCESO ASISTENCIAL
Y EL CICLO EVOLUTIVO ////////111/111/111]]/
DEL CANCER DE PROSTATA

Especialidad

Fase

Procedimientos

Informacidn al paciente

Prevencion
Atencién Primaria

Medicina de Familia

Evaluacién de
riesgos,
prevencion y
cribado
(diagnéstico
precoz)

Hombres mayores de 50 afios,
con o sin antecedentes:
Antecedentes médicos y
examen fisico

PSA en sangre (;debe ser una
prueba rutinaria?)

Si presenta sintomas, referir a
Especialista en Urologia.

Informacién sobre el cdncer de
prostata, los factores de riesgo,
prevencidn y pruebas
recomendadas como parte de
una revisién médica rutinaria,
asi como las caracteristicas y
procedimientos de cada
prueba, y su valor para el
diagndstico precoz.

Urologia
Oncologia médica
Oncologia
Radioterdpica

Diagnéstico

Hombres con sintomas
coincidentes con cdncer de
prostata:

- PSA

- Tacto rectal

- Ecografia transrectal

- Biopsia de préstata

- Grado (puntuacion Gleason)
Pruebas diagndstico por imagen:

-RMI

-PETTAC

- Gammagrafia Osea

- Biopsia ganglios linféticos

Informacién sobre el
procedimiento de cada
prueba, y el valor para el
diagndstico, estadiaje, y
eleccion de tratamiento.
Informacién sobre los plazos
de lglig=ele] de resultados.

Los pacientes tienen dudas
sobre la necesidad de iniciar el
tratamiento de manera
inmediafa, generando
ansiedad afadida frente a los
plazos de espera.

Urologia
Oncologia médica
Oncologia
Radioterdpica

Decisién sobre
el tratamiento

Vigilancia activa
Prostatectomia radical
Radioterapia radical
Braquiterapia
Quimioterapia

Terapia de privacidn de
andrégenos
Tratamientos las metdstasis
Oseas

Radiofdrmacos
Ensayos clinicos

En qué consiste cada tratamiento
A qué opciones de tratamiento se
puede optar en base al
diagndstico

Qué diferencias existen en cuanto
al beneficio terapéutico
esperado, ponderando los
efectos adversos y la calidad de
vida estimada en cada
frafamiento.

Cudndo es recomendable una
segunda opinién médica
Valoracion de la opcion de
ensayos clinicos como parte del
plan de tratamiento




Especialidad

Fase

Procedimientos

Informacién al paciente

Urologia
Oncologia médica
Oncologia
Radioterdpica

Decisién sobre
el tratamiento

Toma de decisiones a través de
un equipo multidisciplinar.
Derivar a otras dreas si lo
considera pertinentes
Asociaciones de paciente

Los hombres con cdncer de
préstata deben tener la
oportunidad de hablar con el
médico sobre todas las
opciones de tratamiento
disponibles, incluidos los
ensayos clinicos, durante todo
el proceso de la enfermedad.

Equipo
Interdisciplinar
Cdncer de préstata

Acceso a
tratamientos

Los hombres con céncer de
prostata (independienfemenfe
de la etapa de la enfermedad)
deben tener acceso al
tratamiento de e/eccio’n,
incluidos los ensayos clinicos si se
considera opropiac/o,
independienfemenfe de la
ubicacién geogrdfica.

Debe considerarse la derivacién
a una intervencion de cuidados
po/ioﬁvos para el tratamiento de
los sintomas, incluido el dolor.

Informacion sobre el plan de
tratamiento: duracidn, via de
administracidn,
procedimiento, frecuencia.
Informacidn sobre las pruebas
de seguimiento para valorar
la respuesta al tratamiento
(objetivo de las pruebas,
frecuencia, pruebas y
procedimientos, resultados
esperados, qué cambios se
producen -en el plan de
tratamiento, ante
determinados resu/fc:c/os).
Ofrecer un foro donde se
trabaje el drea sexual,
deseabilidad’®, esperanza del
fufuro, recaida. Incontinencia
urinaria, impotencia, nutricion,
utilidad de un c/ic:rio, la
importancia del pope/ de
enfermeria oncoldgico.

En caso de enfermedad
avanzada, debe
incorporarse informacidn
especifica, por ejemp/o,
sobre las metdstasis dseas.

19 La deseabilidad social es un concepto vinculado al mundo experimental. Acufiado desde la psicologia, hace referencia a la necesidad del individuo
que se somete a un experimento de quedar bien con el experimentador, hacer lo que se supone que se espera que hago, o favorecer en alguna
manera a que se dé el resultado experimental que se quiere.
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Especialidad

Fase

Procedimientos

Informacidn al paciente

Enfermeria
oncoldgica

Mantenimento

de la calidad
de vida

Los hombres con cdncer de
prostata deben tener acceso
a un plan integral de
cuidados y
prevencién/manejo de
efectos adversos, con
atencién personalizada.
Este plan incluye servicios
especializados que son
apropiados a su etapa de
enfermedad para manejar su
salud fisica, emocional,
psicoldgica y sexual.

Los hombres con cdncer de
prostata deben tener acceso a
informacion sobre los efectos
adversos de cada tratamiento,
estableciendo los pardmetros y
alertas para reportar esos
efectos a su equipo médico.
Asi mismo, deben recibir
instrucciones especificas sobre
la prevencidn, manejo y
recuperacion de esos efectos
adversos, y de los servicios
especializados disponibles
para cada caso.

Enfermeria
oncoldgica
Fisioterapia y
rehabilitacién fisica
Psicooncologia
Nutricién
Sexologia
Geriatria
Asociaciones de
pacientes

Acceso a otros
cuidados

Todos los hombres con cdncer
de préstata (y su familia, pareja
o cuidador) tienen acceso a
especialistas de especialidades
complementarias, que
participan en la prevencidn y el
manejo de las complicaciones
derivadas de la enfermedad y su
tratamiento, ya sea ﬁ'sico, socic:/,
emocional o psicoldgica.

Informacidn sobre las
consecuencias de la
enfermedad y su tratamiento,
en lo fisico, social, emocional,
psicoldgico, sexual, pareja,
etc.

Informacidn sobre
especialidades y servicios
complementarios para el
manejo de otras dimensiones
que cursan en paralelo a la
enfermedad.

Enfermeria
oncoldgica

Auto-cuidado

Los hombres con cdncer de
prdstata recibir orientacidn
para apoyar la auto-gestion
de los efectos secundarios de
su tratamiento, si asi lo desean.

Pautas de auto-cuidado y
hdbitos de vida saludables
para el paciente y su familia y
ante qué eventos deben acudir
al hospital.

Manejo de sintomas 1% efectos
adversos, reconocimiento y
atencidn a secuelas.




Especialidad Informacién al paciente

Atencidn primaria

Cuidados paliativos

Seguimiento
durante
enfermedad

Cuidados
paliativos y

final de la

vida

Los hombres que viven con
cdncer de préstata deben
tener acceso a un enfoque
integrado de su cuidado y
bienestar adecuado a la
etapa de su enfermedad
para el resto de sus vidas.
Esto incluird una clara
responsabilidad a través de
la atencién primaria y
especializada. Contacto con
Urologia, Oncélogia Médica
y Oncologia Radioterdpica.

Los hombres reciben y se
beneﬁ‘cian, en la efapa
avanzada de la enfermedad,
de la atencidén no curativa pero
paliativa que no se limita al
cuidado al final de su vida sino
a proporcionar la mejor
calidad de vida posible en
todas las dimensiones.
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Informacidn continua sobre la
evolucion de la enfermedad y
la calidad de vida, orientacion
sobre el uso de atencion
primaria y ante qué situaciones
es imprescindible la atencidn
por urgencias o en medicina
especializada. Prevencién de
comorbilidades y
envejecimiento asociado al
cdncer. Informacidn sobre bajas
y altas médicas y orientacidn
cualquier duda relacionada con
la enfermedad.

Ofrecer opciones de control
de sinftomas que mejoran la
calidad de vida del paciente
hasta el final de la vida.
Consensuar las necesidades
espirituales al final de la vida.




ANEXOS /////111111111111771717177711TT77T

TESTIMONIOS DE LOS
PARTICIPANTES EN EL GRUPO

DE PACIENTES, FAMILIARES

Y CUIDADORES ////////11111111111117111111171117

Paciente 57 afios

‘Una de las cosas mds inquietantes fue que mi esposa estaba convencida de que
tenia un romance, porque no queria tener relaciones sexuales. No tenia nada que ver
con ella. No tenia la energia ni la inclinacién de hacer nada. Tampoco puec/o mantener

una relacién sexual normal. Ya no me siento como antes”.

Hija de paciente:

.. con respecto a la atencion, yoO siempre he ido con mi poc/re a las consultas % al
hospi’ra/, y la verdad es que he posoc/o por varios groc/os de conformidad. Al principio,
nos dieron la noticia el 2 de ju/io, %e) fui sola porque desde hace afios tenemos una
situacion comp/icodo economica y el casi solo Trcrbc:jo en verano. Todo el mundo nos
decia que si no habian llamado para adelantar la cita y que si me dejobon ir a mi sola
era porque todo estaba bien. Y alli el médico me dijo que mi padre tenia Céncer, que
su calidad de vida cambiaria pero que su vida no corria pe/igro. A la siguiente cifa
fuimos los dos, pero nos recibié otra doctora, la cual nos habld de la operacion y nos
c/ijo que lo que nos ofrecia era un tratamiento curativo. Que seria la operacion, un par
de radiaciones y ya. Le habian hecho un tac y una gammagrafia ésea. Habia un
gong/io de la pe/\/is afectado y nada visible en los huesos. Tardaron 2 meses en
operarlo, ya que era verano y no habia personal, lo cual me enfadd mucho. Tampoco
le ofrecieron tratamiento para ese fiempo de espera. Y esto nos producfo preocupacion
porque pensdbamos que la enfermedad podia avanzar en ese tiempo. Tampoco me
gusto que lo vieran 3 médicos distintos porque no porobon de irse de vacaciones. Lo
operaron el 14 de sepﬁembre, al salir el cirujano nos dijo que se veia todo muy bien %
que él creia que habia sido un éxito. Esperamos hasta diciembre la biopsia de los

gcmg/ios % el resultado del PSA, alli nos c/ijeron que los gong/ios si estaban afectados,
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que el PSA seguia subiendo, por lo cual habia enfermedad. Fue duro,
porque pensdbamos que se iba a curar y esto lo cambid todo. Después le
mandaron un TAC con contraste de la pe/vis y por primera vez tuvo una revision
con el oncdlogo, ya que antes solo iba a urologia. El oncélogo dijo que no se veia
nada en el TAC y que la inflamacién de los gcmg/ios habia remitido, esto seria en
enero o febrero de 2015. Desde esa fecha no ha habido mds pruebas de imagen,
sélo lo siguen con el PSA. Respecto a los sintomas, siempre nos pregunfan que si va
con mds frecuencia al bafio, si le duele algin hueso de forma nueva y poco mds. No se
habla de otros sintomas o de su calidad de vida. Cuando nos dieron los tltimos
resultados, fui a hablar con el médico y me c/ijo que él estaba contento con la
progresién. Por qué usa esa palabra, tanto que me costé entender que “progresion” era
avance de la enfermedad. No entiendo el /enguoje médico.. La verdad dudo sobre que
me esté diciendo bien las cosas o que este siendo todo lo estricto y cuidadoso que debe

ser con el tema”,

Hijo de paciente

..'Me da mucho miedo lo que le pase, asi que quiero hacer todo lo posib/e para que
mi poc/re esté bien. Me gustaria que o/guien me aclarase las dudas, por ejemp/o, nunca
me exp/iccm si, aunque el PSA siga bojonc/o, la enfermedad puec/e sequir avanzando?
En los dltimos andlisis a mi padre le ha ido subiendo la fosfatasa alcaling, 1% ha posodo
de 86 a 114 y luego a 140. Sé que este puede ser un indicativo de metdstasis sea. Su
médico dice que por ahora lo niveles no son alarmantes, si sigue subiendo me imagino
que llegard un momento en el que si sea alarmante. Yo quisiera saber si hay algo que
podomos hacer o o/guien que nos dé una segunda opinion sobre esto. No entiendo
cémo avanza la enfermedad si ya le han quitado la préstata. ¢ Y que prondstico y qué
calidad de vida puede tener él? Y si la enfermedad avanza, esto quiere decir que la

medicacidn no estd funcionando?
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Paciente con cdncer de préstata avanzado, 7
afios de experiencia con la enfermedad

"Estoy metido en un lio. Tengo cdncer de prostata y he sido tratado con
hormonoferopior, prostatectomia radical, roc/ioferapio, decapeﬁ/ % casodex. Mi cdn
cer siguio avanzando % ahora es metastdsico resistente a hormonas (mcrpc). He
oprendido mucho de mi enfermedad. Creo que me oyudo a enfrentar los cambios
pero no me lo ponen fdcil. Y es un problema haber aprendido porque ahora tengo mis
propias opiniones y discuto. Ahora por ejemp/o, mi oncé/ogo me propone la
quimioterapia con Docetaxel, pero yo no quiero ir por esta via sin ser previamente
tratado con Abiraterona, Enzalutamida, etc..nuevas c/rogos. En las distintas guias que
he podido consultar (AEU-2014-protocoloCRPC; EAU-Guidelines-Prostate
Cancer-2016), aconsejan Abiraterona, Enzalutamida, R223 antes de Docetaxel, en mi
estado clinico. Creo que la propuesta de mi onco’/ogc: estd contaminada por el precio

del tratamiento a costa de mi calidad de vida. La buena sanidad es cara”.
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