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Resumen

Introduccidn: El tratamiento del cdncer de mama implica el trabajo coordinado de diferentes
especialistas en cdncer de mama. Las unidades de patologia mamaria oncoldgica integran y
coordinan a todos estos profesionales de manera efectiva. Segln los organismos internacionales
que velan por la calidad de estas unidades, la enfermera especializada en cdncer de mama es un
componente nuclear de estas unidades. El desarrollo de este rol enfermero implica
conocimientos, funciones y competencias que se identifican con la definicidn de la enfermera
de practica clinica avanzada. Aunque aun no se dispone de una unificacién internacional de
criterios para definir a la enfermera especializada en cancer de mama (EECM) si que podemos
determinar unas competencias, a partir de en documentos-guia de organismos internacionales
de prestigio en este campo. Las competencias son la valoracién holistica de necesidades, la
educacidén para la salud e informacidn, el soporte emocional, el soporte para facilitar la toma de
decisiones, el soporte a los familiares o cuidadores, la coordinacidn y continuidad asistencial, la
consulta a otros profesionales de la salud cuando la situacién lo requiere, y la presencia en los
diferentes momentos del proceso asistencial del cancer de mama: diagndstico, tratamiento y

seguimiento.

La Unidad Funcional de Mama del Instituto Cataldn de Oncologia y del Hospital Universitario de
Bellvitge (UFM ICO-HUB), es una unidad de patologia mamaria oncoldgica. En ella se integro la
enfermera especializada en cdncer de mama en 1999. Con el fin de mejorar la calidad asistencial
y organizativa de la UFM ICO-HUB se ha planteado evaluar el modelo de atencién de la
enfermera de practica avanzada especializada en cancer de mama, con los siguientes objetivos:
1) Conocer los resultados de la EECM cuando el modelo asistencial esta basado en las
competencias definidas para el rol. 2) Evaluar si el modelo de enfermeria de practica avanzada,
especializada en cancer de mama, de la Unidad Funcional de Mama del ICO-HUB cumple con las
competencias definidas a nivel internacional para este rol enfermero. 3) Evaluar si el modelo de
la EECM de la Unidad Funcional de Mama del ICO-HUB satisface las necesidades de informacion
y soporte de las mujeres con cdncer de mama, asi como la satisfaccion de estas mujeres con el

modelo de enfermeria estudiado.

Material y métodos: Se han llevado a cabo tres estudios. El primero de ellos es una revisién de

la literatura cientifica de los 5 afios anteriores al momento de realizar la busqueda (2014 a 2019),
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con el objetivo de conocer los resultados que se obtienen cuando la enfermera especializada en

cancer de mama trabaja segun las competencias determinadas por la literatura.

El segundo se trata de un estudio de cohortes. Se evaluaron todas las pacientes tratadas del 1
de julio de 2016 a junio de 2017, durante 1 aino. Se recogieron datos sociodemograficos y
clinicos, y datos descriptivos de las intervenciones de enfermeria, seglin definicion de las guias
internacionales para este rol. Y el tercero es un estudio descriptivo transversal. Se llevé a cabo
entre julio y diciembre de 2018, con las mujeres incluidas en el segundo estudio, que habian
finalizado su tratamiento. Recoge variables de satisfaccién del rol de la enfermera de las
unidades de patologia mamaria, y de satisfaccion de necesidades, a partir de un cuestionario

enviado a las pacientes.

Resultados: La revision de la literatura demuestra que la enfermera especializada en cancer es
esencial durante el transcurso de la enfermedad. Comparado con los pacientes que no tienen
acceso a esta enfermera, las que si lo tienen responden mejor a las necesidades de informacion
(80% frente a 67.7%), comunicacion (82% frente a 37%) y hubo reduccion de ansiedad (68.3%
frente a 76.8%) y y miedo a la muerte (57% frente a 73.9%) Para el segundo estudio se estudiaron
382 pacientes. Todas las pacientes con enfermedad precoz tienen contacto con la enfermera en
diferentes momentos del tratamiento primario, aunque el primer contacto entre enfermera y
paciente se retrasa mas del tiempo recomendado por las guias internacionales. En cambio, solo
el 58% de las pacientes con enfermedad avanzado tienen contacto con la enfermera en el primer

ano de su enfermedad.

En el tercer estudio participaron 139 pacientes. El 99,3% estaban satisfechas con la informacion
proporcionada por la enfermera, y el 97,8% reconocen que la enfermera dijo cosas que le
ayudaron a sentirse mejor. A pesar de esto, hay ambitos como el apoyo espiritual, las terapias
complementarias o informacién sobre servicios de soporte externos, que la enfermera no

aborda suficientemente.

Conclusiones: Cuando la enfermera especializada en cancer de mama basa su modelo de
atencién en las competencias centrales definidas mejora la experiencia y la satisfaccién de las

pacientes con sus cuidados y con el sistema sanitario.

El modelo estudiado cumple con las competencias centrales definidas para el rol de la enfermera

de las unidades de patologia mamaria, cuando la paciente tiene enfermedad precoz, pero este
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modelo no responde adecuadamente a las necesidades de las pacientes con enfermedad
avanzada. El modelo estudiado responde a las necesidades de informacién y soporte de las
mujeres con cdncer de mama con enfermedad precoz, y éstas se sienten satisfechas con su
enfermera. Aunque hay algunos temas que la enfermera no aborda suficientemente. Ademas,

el estudio de satisfaccion no se ha llevado a cabo en pacientes con enfermedad avanzada.
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Abstract

Introduction: Breast cancer treatment entails the collaboration of different specialists, with
breast units often serving to effectively coordinate their work. According to international
quality assurance organizations, the breast care nurse is a core member of these units,
deploying knowledge, functions, and skills that are tied to advanced practice nursing.
Although there is still no international consensus on the criteria to define the breast care
nurse, some competencies can be gleaned from the guidelines of prestigious international
organizations in the field. These include holistic needs assessment, health education and
information, emotional support, decision-making support, support for family members or
caregivers, care coordination and continuity, consultation with other health professionals
when required, and patient care at different points along the breast cancer care pathway:

diagnosis, treatment, and follow-up.

The Functional Breast Unit of the Catalan Institute of Oncology and the Bellvitge University
Hospital is dedicated to breast cancer care, and the breast care nurse has played a role in
unit operations since 1999. In order to improve the quality of care and the organization of
the unit, the care model used for the advanced practice breast nurse was evaluated with
the following objectives: 1) assess the outcomes of the breast care nurse when the care
model is based on the competencies defined for the role; 2) assess whether the advanced
practice breast nurse model applied in the unit adheres to the competencies defined
internationally for this nursing role; 3) assess whether the breast care nurse model applied
in the unit meets the information and support needs of women with breast cancer and

whether patients are satisfied with the nursing model studied.

Material and methods: Three studies were performed. The first was a literature review
covering the previous five years (2014 to 2019), which aimed to assess the outcomes
obtained when the breast care nurse works according to the competencies described in the
literature. The second was a cohort study in all patients treated in the Functional Breast
Unit from 1 July 2016 to 30 June 2017. Sociodemographic and clinical data were collected,
together with descriptive data on nursing interventions, as defined by the international
guidelines for this role. Finally, a cross-sectional study from July to December 2018 included

the women from the second study who had completed their treatment. It used a
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questionnaire to collect variables on patients’ satisfaction of their needs and satisfaction

with the role of the nurse in the breast units.

Results: The literature review highlighted that the breast care nurse is essential to cancer
care. Compared to patients without a breast care nurse, those who had access were more
satisfied with regard to different information (80% vs. 67.7%) and communication needs
(82% vs. 37%), and a lower proportion reported feeling anxiety (68.3 % vs. 76.8%) and fear
of death (57% vs. 73.9%).

The cohort study included 382 patients. All patients with early disease had contact with the
nurse at different times during their primary treatment, although the first contact between
the nurse and patient was later than recommended by international guidelines. In contrast,
only 58% of patients with advanced disease had contact with the nurse in the first year of

their illness.

Of the 139 women included in the third study, 99.3% were satisfied with the information
provided by the nurse, and 97.8% reported that the nurse helped them feel better. On the
other hand, there were shortcomings in the support provided in areas such as spiritual

support, complementary therapies, and information on external support services.

Conclusions: When the breast care nurse follows the care model based on the core
competencies defined for this role, the patient’s experience and satisfaction, both with

their care and with the health system, improve.

The model studied adheres to the core competencies defined for the role of the breast care
nurse when the patient has early disease, but this model does not adequately respond to
the needs of patients with advanced disease. The studied model meets the information and
support needs of women with breast cancer with early disease, and they feel satisfied with
their nurse, even though there are some issues that the nurse does not address sufficiently;

the satisfaction study was not performed in patients with advanced disease.
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1 INTRODUCCION GENERAL
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1.1 El cancer de mama

El cdncer de mama es uno de los mas frecuentes en el mundo, y el de mayor incidencia si
tenemos en cuenta solo la poblacién femenina. En 2018 se diagnosticaron 2.088.849 de
casos de cancer de mama en el mundo, que supone un 11.6% del total de diagndsticos de
cancer o un 24.2% de los casos de cancer en mujeres (Bray et al., 2018). Y las cifras van en
aumento, se estiman incrementos del 21.1% en nuevos casos y del 25.2% en mortalidad
por cancer de mama en todo el mundo en tan solo 10 afios, de 2020 a 2030 (GLOBOCAN,
2020).

Se estima que en los paises de la Unién Europea, la probabilidad de desarrollar un cancer
de mama antes de los 75 afios es del 8%, y nuestro pais se situa en la media de estos paises
(Ferlay et al., 2015). Segun el Registro del Cancer de Catalufia y los registros de tumores de
Girona y Tarragona se diagnostican alrededor de 4.200 casos anuales, con una incidencia
que se observa estable desde hace unos afios (Registre del Cancer de Catalunya & Pla
director d’Oncologia, 2016)(Unitat d’Epidemiologia i Registre de Cancer de Girona,

n.d.)(Registre de Cancer de Tarragona, n.d.).

El tratamiento del cancer de mama supone la intervencion de un nimero elevado de
profesionales de diferentes especialidades. La coordinacién de todos ellos es necesaria para
establecer la mejor estrategia terapéutica para cada paciente. La literatura demuestra que
el abordaje del cancer de mama precoz, por un equipo multidisciplinario de especialistas
en cancer de mama, mejora los resultados en supervivencia y calidad de vida de las
pacientes (Biganzoli et al., 2017)(Kesson et al., 2012). Estos equipos multidisciplinarios de
profesionales se organizan y coordinan en forma de centros que tratan la patologia

mamaria (breast centres), o unidades mamarias (breast units, breast care teams).
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1.2 El cancer de mama y la atencion multidisciplinaria

El tratamiento del cdncer de mama, en la mayor parte de los casos, requiere un abordaje
tanto local como sistémico. Esto implica el trabajo coordinado de diferentes especialistas,

habitualmente cirujanos, oncélogos médicos y oncdlogos radioterapicos.

De hecho, el primer ensayo clinico donde se estudiaban los resultados de la combinacién
de cirugia y quimioterapia fue en pacientes con cancer de mama. El estudio fue llevado a
cabo en el Istituto Nazionale di Tumori di Milano por el oncélogo médico Bonadonna vy el
cirujano de mama Veronesi en 1972, y fue financiado por el National Cancer Institute (NCI)

(Mukherjee, 2011).

En 1965 aparecié la primera revista europea oncolégica multidisciplinar, el European
Journal of Cancer. Fué editada por la European Organisation for Research and Treatment
of Cancer (EORTC), la European Cancer Organisation (ECCO), la European Association for
Cancer Reseach (EACR) y la European Society of Breast Cancer Specialists (EUSOMA);
organizaciones oncolégicas generalistas y EUSOMA, dedicada al cdncer de mama.
Actualmente es la revista oficial de la EORTC y de EUSOMA (European Organisation for

Research and Treatment of Cancer, n.d.)

EUSOMA nacié como un grupo de especialistas en cdncer de mama que querian compartir
el abordaje de los problemas y necesidades del area de la patologia mamaria. Uno de los
objetivos de EUSOMA es fomentar la formacidn de jévenes especialistas en patologia
mamaria, centrandose en el concepto de multidisciplinariedad (European Society of Breast

Cancer Specialists, n.d.).

1.3 Las unidades de patologia mamaria oncoldgica

Existen organismos cuyo objetivo es velar por la calidad asistencial de los centros o
unidades de mama. Asi, a nivel internacional existe la Senologic International Society (SIS),
a nivel europeo EUSOMA, o en EEUU la National Accreditation Program for Breast Centers

(NAPBC), y a nivel estatal, Espaiia cuenta con la Sociedad Espafiola de Senologia y Patologia
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Mamaria (SESPM). Estas organizaciones definen los requisitos necesarios para garantizar la
calidad asistencial de estos equipos. Definen el tipo de profesionales necesarios y su
formacion, los recursos materiales, el nimero de casos minimos a tratar de manera anual,
etc. Cuando los centros o unidades solicitan la certificacion de su unidad tienen que pasar
una auditoria. Si cumplen con los requisitos requeridos quedan acreditados por un tiempo
determinado. La acreditacién requiere reevaluaciones para mantenerla. (Senologic
International Society, n.d.)(European Society of Breast Cancer Specialists, n.d.)(American

College of Surgeons, n.d.)(Sociedad Espafiola de Senologia y Patologia Mamaria, n.d.).

Estos organismos, a principios de los aflos 2000, empezaron a incorporar a la enfermera
especializada en cancer de mama (a partir de ahora EECM) dentro del equipo
multidisciplinar, como requisito para la obtencidn de la certificacion de calidad de los
centros o unidades de mama. Al definir los requisitos profesionales necesarios para
proporcionar la calidad en estos equipos, también definen este rol enfermero. De esta
manera, se empiezan a determinar las funciones, competencias, formacion, requisitos de
acceso, etc., de estas EECM (Perry et al., 2008)(Wilson et al., 2013)(American College of
Surgeons, 2018).

1.4 La enfermera de practica avanzada especializada en
cancer de mama

La literatura reconoce para estas EECM un rol de préctica clinica avanzada, especializado en
el cuidado y soporte a las pacientes diagnosticadas de cancer de mama (Yates et al.,

2007)(Gardner et al., 2016)(Luck et al., 2016).

Pero équé es una enfermera de practica avanzada? En el siguiente apartado se define la
practica avanzada enfermera y cuales son las competencias que la diferencian de una

practica enfermera generalista.

1.4.1 La enfermera de practica avanzada
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La profesion de enfermeria en los paises desarrollados estd atravesando un cambio
importante en cuanto a la practica clinica. Esta desarrollando nuevos roles y competencias
para reajustarse a las nuevas necesidades de la poblacién y a los objetivos del sistema de

salud.

Desde hace ya varias décadas, Estados Unidos, Canada, el Reino Unido y Australia, entre
otros, han respaldado el desarrollo de enfermeras de practica avanzada (EPA). La base de
la EPA es el fomento de la practica enfocada, el conocimiento y las habilidades clinicas en
campos de atencién especificos. Estos nuevos roles han contribuido a un servicio de calidad
y, al mismo tiempo, es mas rentable para el servicio de salud en general (Comellas-Oliva,

2016).

Hay diferentes modelos tedricos que describen cdmo se adquieren las competencias

avanzadas en la practica enfermera:

e La competencia experta se obtiene a través de la experiencia (Benner, 1982)

e Se alcanzan las competencias avanzadas mediante la combinacién de habilidades y
conocimientos cientificos que responden a los problemas de salud de los pacientes
(Calkin, 1984)

e La practica avanzada se lleva a cabo centrada en una poblacién determinada y necesita
la asuncidon de responsabilidades en situaciones complejas (Brown, 1998)

e Existe el conocimiento general (tedrico) y el particular (sobre el paciente). La sabiduria
practica consiste en individualizar los cuidados. (Oberle & Allen, 2001)

e La practica avanzada implica experiencia hasta enfermera experta, pero también
investigacion académica y empoderamiento (Spross & Lawson, 2009)

e Las competencias ampliadas estan centradas en mejorar los resultados de salud de los

pacientes en una area especializada (Hamric et al., 2014)

El Consejo Internacional de Enfermeria (CIE) define la enfermera de practica avanzada
como “una enfermera generalista o especializada que ha adquirido, mediante formacién
de grado adicional (minimo un titulo de master), la base de conocimiento experto,

habilidades para la toma de decisiones complejas y competencias clinicas para la practica
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avanzada de la enfermeria cuyas caracteristicas estdn modeladas por el contexto en el que

se acredita para ejercer” (International Council of Nurses, 2020).

El CIE describe ampliamente las funciones, competencias y actividades que pueden ser

realizadas por la EPA, entre las cuales estan (Amezcua Sanchez et al., 2022):

El rol de enfermera con competencias avanzadas en el cuidado directo del paciente
Gestidn de cuidados y problemas complejos de salud o de poblaciones vulnerables
Investigacion propia y colaborativa, educacidn, liderazgo y gestién clinica

Autonomia mds amplia y extendida

Gestion de casos propia

Evaluacion, juicio y toma de decisiones a nivel avanzado

Competencias clinicas avanzadas reconocidas por el equipo, servicio, institucion y
niveles asistenciales

Servicios de apoyo y/o consultoria a otros profesionales

Planificacién, coordinacion, implementaciéon y evaluacién de acciones para potenciar y
optimizar los servicios sanitarios

Primer punto de contacto para pacientes y familias, y acceso directo de éstos hacia la

EPA

En Espafia, Sastre Fullana, compara la practica avanzada y el resto de los niveles
enfermeros. Segln su investigacion, los elementos diferenciales son la practica basada en
la evidencia, el liderazgo clinico y profesional, la autonomia profesional y la gestidon de

cuidados (Sastre-Fullana et al., 2015).

Hay diferentes herramientas para delimitar la practica avanzada respecto a los cuidados de
una enfermera generalista. Una de estas herramientas es el cuestionario IDREPA, adaptado
al territorio espafiol (Sevilla Guerra et al.,, 2018). Este cuestionario define 6 dominios

competenciales:

Planificacién del cuidado experto
Atencidn integral

Colaboracién interprofesional
Educacién

Investigacion y practica basada en la evidencia
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- Liderazgo profesional

En resumen, la EPA es una enfermera con nivel educativo minimo de mdéster, con una
formacidn y experiencia centradas en una patologia o poblacion concreta, como puede ser
las personas con cdncer de mama. Proporciona atencidn directa a estos pacientes, pero
también realiza gestidn de casos, lo que implica tener una vision mas amplia que el entorno
propio de enfermeria. Toma decisiones frente a situaciones de salud complejas por la
capacidad adquirida y por el reconocimiento de esta capacidad, lo que lleva implicito un
cierto nivel de liderazgo entre otros profesionales o las instituciones donde llevan a cabo
su trabajo. Esta enfermera, ademas, basa sus cuidados en la evidencia cientifica aprendida,
pero también generada por la investigaciéon propia. La EECM trabaja en un entorno
favorable para llevar a cabo esta practica avanzada y responder, por lo tanto, a las

necesidades de calidad y rentabilidad que los sistemas sanitarios precisan.

1.4.2 Definicion de la enfermera de practica avanzada especializada en
cancer de mama

Ya hace mds de 30 afios que en la literatura aparece la EECM en el Reino Unido,
posteriormente aparece en Australia, Estados Unidos, y paises de Escandinavia y Benelux
(Poole, 1996)(White & Wilkes, 1999)(Liebert et al., 2001)(Amir et al., 2004)(Lord,
2007)(Bensink et al., 2014).

En 2007, un proyecto conjunto de diferentes enfermeras especializadas en cdncer de mama
de Australia, propusieron la siguiente definicion para este rol enfermero: “La enfermera
especializada en cancer de mama es una enfermera registrada (Registered Nursing), que
aplica conocimientos avanzados en las necesidades de salud, preferencias y circunstancias
de mujeres con cancer de mama, para optimizar la salud y el bienestar en varias fases a lo
largo del continuo de la atencion, incluidos el diagndstico, el tratamiento, la rehabilitacién,
el seguimiento y los cuidados paliativos”. Ademas, identificaron cinco dominios de

competencias para este rol: cuidados directos al paciente, trabajo de colaboracion con el
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equipo, coordinacion de cuidados, aportacidn de informacién y educacidn para la salud, y
liderazgo clinico (Yates et al., 2007). No existe una regulacion Unica internacional en cuanto
a la nomenclatura del rol, el nivel educativo requerido, los requisitos de experiencia
necesarios para el acceso a este trabajo, el reconocimiento formal o las competencias de la
EECM.La literatura se refiere a este rol con diferentes nombres y diversa amplitud de su
desarrollo. Los nombres de Breast Care Nurse, y Specialist Breast Nurse son los mas
utilizados en Australia; Breast Cancer Clinical Nurse Specialist es mas utilizado en Europa; y
Breast Care Nurse, Advanced Nurse Practitioner, y en los ultimos afios también Breast
Cancer Nurse Navigator, son los mas utilizados en USAy Canada. La SESPM utiliza el nombre

de Enfermera de Cuidados Mamarios.

A nivel internacional, incluso ya entre los diferentes paises europeos, existen diferencias
importantes en cuanto a los requerimientos de educacion y experiencia para este rol
enfermero. En Europa, el Reino Unido fue el primer pais que definid, ya en el afio 2002, el
rol de la EECM. El Royal College of Nursing define los estdndares minimos de experiencia 'y
educacién para cada uno de los niveles de estas enfermeras. Definen cuatro niveles de
practica para las EECM. El primero es el de registered nurse; el segundo es el senior level
nurse, que ya requiere una formacién especializada; el tercero es el advanced level nurse,
gue requiere un nivel de master; y el cuarto el consultant level nurse, que requiere el nivel
educativo de doctorado. Para cada uno de ellos definen las competencias que deben asumir
(A Competency Framework for Nurses Providing Care to People with Breast Cancer, 2019).
La European Oncology Nursing Society (EONS) elaboré un plan de estudios, para la EECM,
para toda la comunidad europea. Actualmente este plan de estudios esta en proceso de
desarrollo, en algunos paises, y en fase de implementacién en otros (Eicher et al., 2012). En
Espafia, hasta donde tenemos conocimiento, solo existe formacion universitaria especifica
para las EECM desde el curso 2021-22 en la Universidad de Vic-Manresa, que imparte el

Posgrado en Senologia y Patologia Mamaria para Enfermeria.

En paises como Estados Unidos o Canada, también existen certificaciones especificas, como
la Specialized Oncology Nurse, que acredita formacion y experiencia en el drea oncoldgica,
o la Advanced Oncology Nurse, que requiere formacién a nivel de master, y corresponde a
una Specialized Oncology Nurse que se centra en una subpoblacién oncolégica, como puede

ser la patologia mamaria. Requiere practica clinica avanzada, educacién, investigacion,

23



liderazgo académico y profesional, y liderazgo organizacional (Roles in Oncology Nursing -

CANO/ACIO, n.d.).

En Catalufia y, en general, en Espafa no existe reconocimiento formal para las EECM.
Tampoco existe una unificacién en los requisitos de formacidn o experiencia para optar a

trabajar en una unidad de patologia mamaria.

Ademas, hay publicaciones internacionales sobre la EECM en que se observa que este rol
enfermero se desarrolla en diferentes dmbitos, incluso en un Unico drea, como son el
cribado del cancer de mama, el diagndstico, los diferentes tratamientos como la cirugia, la
radioterapia, la enfermedad metastasica o el seguimiento (Kiely, 2014)(Zanchetta et al.,
2015)(Beaver et al., 2015)(Traeger et al., 2015)(Stahlke et al., 2017)(Hall-Alston,
2015)(Senter & Hatfield, 2016)(Vila et al., 2016).

En resumen, hay gran variabilidad sobre los requerimientos de una EECM, y en muchos
casos no hay ni una minima unificacién ni reconocimiento del rol. Esto implica una gran
dificultad para comparar estudios que evaltan los resultados de la EECM. Pero hay cinco
documentos desarrollados por organismos dedicados al desarrollo profesional de la
enfermeria y/o a la calidad de las unidades de cancer de mama, que describen
competencias de la enfermera de practica avanzada especializada en cancer de mama, a
partir de los cuales es posible definir unas competencias basicas de la EECM, y que se

detallan a continuacion.

1.4.2.1 Guidelines on the standards for the training of specialised health professionals

dealing with breast cancer. (Cataliotti et al., 2007)

En este articulo EUSOMA detalla los conocimientos tedricos y practicos minimos
requeridos, para cada uno de los miembros del equipo nuclear de las unidades de cancer
de mama, incluida la EECM, para ser reconocido como profesional de la salud especializado
en cancer de mama. Asi mismo, identifica las competencias que evalluan estos
conocimientos requeridos. De esta manera, determina las competencias que considera
necesarias para las EECM. Ademas, detalla las dreas de practica clinica y actividades de las

EEMC, que demuestran una practica avanzada.
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1.4.2.2 Quality indicators in breast cancer care: An update from the EUSOMA working

group. (Biganzoli et al., 2017)

Este articulo, es una actualizacién de otros, el primero de los cuales fue publicado en 2010.
Describe los indicadores de calidad definidos por EUSOMA para certificar las unidades o
centros de mama, indicadores que garantizan la calidad asistencial de estas unidades o

centros de mama.

Definen 17 indicadores, con subindicadores, referidos al diagndstico, tratamientos, y
seguimiento. Para cada uno definen el nivel de evidencia del indicador, si el cumplimiento
de ese indicador es recomendado u obligatorio, y las proporciones de pacientes que deben

cumplir cada indicador como minimo, y como objetivo, a conseguir.

Para la EECM definen 1 indicador, dividido en 2 subindicadores, bajo el epigrafe de
“Availability of nurse counselling”. Ambos tienen un nivel de evidencia IV, y son

recomendados, no de obligado cumplimiento.

En la definicién de estos indicadores definen competencias de la EECM.

1.4.2.3 Guidelines on the standards for the training of specialised health professionals

dealing with breast cancer. (Eicher et al., 2012)

La EONS desarrolld el curriculum formativo postgraduado europeo para las EECM, debido
a la necesidad de tener unas directrices europeas comunes sobre la EECM y su formacién,
surgida a partir de la declaracion del Grupo Parlamentario Europeo sobre el Cancer de

Mama y de EUSOMA.

El curriculum se baso en el analisis de diferentes guias europeas, y de otros paises; asi como

de las recomendaciones de un panel de EECM senior.

El documento, ademas, define las funciones, competencias y actividades de la EECM; los
diferentes niveles de practica, dependiendo del desarrollo del rol para cada EECM, segln

su formacidn, en referencia a competencias avanzadas de la enfermeria.
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La implementacidn de este curriculum formativo en los diferentes paises europeos

pretendia mejorar la comparabilidad y el desarrollo del rol de la EECM.

1.4.2.4 National Accreditation Program For Breast Centers Standards Manual.

(American College of Surgeons, 2018)

En Estados Unidos, el organismo que acredita la calidad de las unidades o centros de mama

es la National Accreditation For Breast Centers (NAPBC).

Este organismo engloba una multitud de sociedades cientificas, que estan involucradas en
el diagndstico, tratamiento y cuidado de las personas con cdncer de mama, incluida la

Oncology Nursing Society.

Publica sus estandares de calidad para cada uno de los procedimientos diagndsticos,
tratamientos y profesionales, define los requisitos de acceso a partir de las titulaciones
concretas, y las cualificaciones documentadas de conocimientos y habilidades para el

cuidado de pacientes con cancer de mama.

En el estdndar publicado no detallan las competencias de la EECM. Segun esto, vienen

determinadas por su certificado (existen varios aceptados para este rol).

Pero si detallan que una enfermera puede tener las funciones de patient navigator,
(ademas de otros actores, profesionales o no, y seguin esto varian competencias). Para este
rol si determina competencias, algunas de las cuales, tienen que ver con el rol clasico de la

EECM.

1.4.2.5 Competency standards and educational requirements for specialist breast

nurses in Australia. (Yates at al., 2007)

El National Breast Cancer Centre de Australia, en 2003, inicié un proyecto para definir los
estandares competenciales de las enfermeras especializadas en cdncer de mama. Su
objetivo era unificar los requerimientos de educacion y practica de estas enfermeras, para

optimizar los resultados en mujeres con cancer de mama.
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El proyecto incluyd la realizacién de una revision de la literatura sobre las competencias
centrales de la EECM; la publicacion de un articulo de discusidon sobre los dominios
competenciales de la EECM en Australia; un estudio para conocer la opinidn de distintos
grupos de profesionales (EECM, otras enfermeras, otros profesionales de la salud, y
representantes de pacientes, relacionados con el cdncer de mama); la elaboracién de los
estandares competenciales y educativos; la revisién de los programas formativos de las

EECM; vy, finalmente, la realizacidon de recomendaciones sobre su educacion.

De este documento se obtienen los dominios de la practica de la EECM y las competencias

gue engloban cada uno de los dominios.

1.4.3 Las competencias de la enfermera de practica avanzada especializada
en cancer de mama

Tomando como referencia los documentos previamente descritos se identifican 8
competencias centrales de la ECMM, las cuales se definen segun los mismos del siguiente
modo (Cataliotti et al., 2007)(Biganzoli et al., 2017)(Eicher et al., 2012)(American College of
Surgeons, 2018)(Yates et al., 2007):

1.4.3.1 Valoracion holistica de las necesidades

La EECM identifica, valida, prioriza y evalta las multiples necesidades fisicas, psicolégicas,
sociales, sexuales, culturales y espirituales; reales o potenciales; de las mujeres con cancer
de mama y de sus familiares; independientemente del estadio de la enfermedad, y a lo
largo de la trayectoria de ésta: en el diagndstico, tratamiento, y seguimiento o en la

paliacion.
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1.4.3.2 Educacion para la salud e informacion

La EECM planifica, ofrece y evalia educacién para la salud, sobre las estrategias de
autocuidado, en relacién con los sintomas producidos por la enfermedad, y con la toxicidad
producida por los tratamientos; segun las necesidades, preferencias y circunstancias

clinicas individuales; a las mujeres con cdncer de mama y a sus familiares.

La EECM identifica las necesidades de informacién, y ofrece informacién especializada e
individualizada sobre la fisiopatologia del cancer de mama, sus efectos, los planes de
tratamiento y seguimiento, los ensayos clinicos, y los recursos disponibles, a las mujeres

con cancer de mama vy a sus familiares.

La EECM participa en las estrategias de ensefianza, y en la elaboracion de materiales

educativos para mujeres con cdncer de mama, y para otros profesionales.

1.4.3.3 Soporte emocional

La EECM lleva a cabo intervenciones de soporte basadas en la evidencia, durante los

diferentes momentos de la enfermedad, a mujeres con cancer de mama.

Estas intervenciones se componen de apoyo psicoldgico y social, asesoramiento y la
utilizacidn de técnicas de counselling. Ademas, tratan de desarrollar relaciones terapéuticas
colaborativas entre las pacientes y sus familiares; asi como ofrecer informacién sobre el

soporte disponible en el centro y en la comunidad.

Los objetivos de estas intervenciones son la reduccion del estrés, la mejora de la calidad de
vida, facilitar el afrontamiento y el control respecto a la propia enfermedad, y mejorar la

satisfaccidon de las pacientes.
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1.4.3.4 Soporte para facilitar la toma de decisiones

La EECM facilita la comprensién de la informacidon necesaria para que las mujeres con
cancer de mama y sus familiares puedan tomar decisiones informadas sobre las distintas

opciones de tratamiento.

1.4.3.5 Soporte a los familiares o cuidadores

La EECM proporciona soporte a los familiares de las mujeres con cancer de mama mediante

educacion, informacién, y apoyo psicoldgico y social.

1.4.3.6 Coordinacién y continuidad asistencial

La EECM, como parte integral del equipo multidisciplinar, promueve este enfoque
colaborativo multidisciplinario de la atencién sanitaria. Asi, actia como enlace entre el
paciente, sus familiares, los distintos miembros del equipo multiprofesional, y otros

profesionales, para optimizar los resultados en salud.

La EECM facilita el cumplimiento del plan de salud, mediante la asistencia individualizada y
el acceso oportuno a los recursos de salud y soporte, ayudando a superar las barreras del

sistema sanitario.

La coordinacién entre profesionales y la utilizacion adecuada de los recursos en cada

momento mejora la continuidad asistencial, y la eficiencia y efectividad de la atencidn.

1.4.3.7 Consulta a otros profesionales de la salud cuando la situacién lo requiere

La EECM tiene conocimientos de la variedad de roles y de los recursos sanitarios
disponibles, hospitalarios y comunitarios. La evaluacion continuada de las necesidades de
la paciente y sus familiares permite detectar en cada momento las necesidades que van

apareciendo.
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La consulta a otros profesionales de la salud, cuando la situacién lo requiere, incide en la
satisfaccion de necesidades, en el momento que aparecen, mejorando la eficacia del

sistema de salud.

1.4.3.8 Presencia en los diferentes momentos del proceso asistencial del cancer de

mama: diagndstico, tratamiento y seguimiento

La EECM debe estar presente en los diferentes estadios del cancer de mama, y durante los
diferentes momentos de la enfermedad. Asi podra identificar las necesidades fisicas,
psicoldgicas, sociales, sexuales, culturales y espirituales, cuando aparezcan, y podra
implementar las intervenciones basadas en la evidencia, de acuerdo con estas necesidades.
Ademas, podra llevar a cabo una coordinacidén constante y velar por la continuidad de la

atencion sanitaria.

1.5 La Unidad Funcional de Mama del Institut Catala
d’Oncologia-Hospital Universitari de Bellvitge

1.5.1 Las Unidades Funcionales de Atencion Oncologica

El Institut Catala d’Oncologia (ICO) es un instituto publico monografico oncoldgico, que
trata la enfermedad del cancer desde la prevencién, la asistencia la investigacién y la
docencia. Actualmente cuenta con 4 centros distribuidos en Cataluia, que trabajan en
estrecha cooperacién con los respectivos hospitales terciarios universitarios de cada
territorio, y ademas trabaja en red con 19 hospitales comarcales del territorio cataldn
(Institut Catala d’Oncologia, n.d.). Es importante destacar que esta cooperacién implica la
no duplicacidn de servicios y el desarrollo de unidades multidisciplinarias integradas por los

profesionales de cada hospital para tratar de forma efectiva el cancer.

30



El ICO Hospitalet es el mayor centro de los cuatro que trabaja conjuntamente con el
Hospital Universitario de Bellvitge (HUB) y organizan la atencidn multidisciplinar vy
coordinada mediante las Unidades Funcionales de Atencidn Oncoldgica (UFAO) desde el
afio 1990. El objetivo principal de las UFAO es conseguir la mdxima supervivencia con la

menor morbilidad posible en los pacientes diagnosticados de cancer.

En el documento interno de 2012, de Ferro et al., titulado “Document marc sobre les unitats
funcionals d’atencié oncologica”, se define la Unidad Funcional de Atencién Oncoldgica
como el conjunto de profesionales de diferentes especialidades, especialmente dedicados
a una patologia oncoldgica en concreto, que trabajan en un entorno fisico comun, siguiendo

un mismo protocolo basado en la evidencia clinica.

Asi, una UFAO la componen diferentes especialistas médicos, que dedican mas del 50 % de
su jornada laboral a un drea oncoldgica determinada, aunque estan adscritos a diferentes
Servicios Clinicos, enfermeras clinicas especializadas en oncologia, con dedicacidn Unica a
la UFAQ, y personal administrativo. La UFAO trabaja de forma conjunta y organizada.
Ademds de todos ellos, la UFAO recibe soporte de otros profesionales, como

psicooncodlogos, fisioterapeutas, nutricionistas, consejo genético, etc.

La importancia de este tipo de organizacién del trabajo multidisciplinar, en oncologia,
radica en ofrecer al paciente la mejor estrategia terapéutica, con una buena comunicacion

y coordinacion entre Servicios y un dptimo aprovechamiento de los recursos.

Hay cuatro rasgos diferenciales de otro tipo de equipos asistenciales: “la puerta de entrada
Unica”, a donde llegan todos los enfermos desde las diferentes vias, externas o internas de
la institucion, “el diagndstico y tratamiento de pacientes con cancer o con sospecha de
cancer”, “el comité de tumores” que establece la estrategia terapéutica basada en la
evidencia cientifica de todos los pacientes diagnosticados de cancer, y “la asistencia
compartida y coordinada”, en que los pacientes son atendidos por los diferentes
profesionales en un mismo tiempo y espacio fisico, y donde se coordinan las diversas rutas

asistenciales de acuerdo al plan de tratamiento y seguimiento.
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1.5.2 La Unidad Funcional de Mama

La Unidad de Mama del ICO de L'Hospitalet de Llobregat y del HUB es una de las UFAQ,
denominada Unidad Funcional de Mama (UFM). Esta formada por un equipo de
profesionales de diferentes especialidades del HUB y del ICO de L'Hospitalet, especialmente
dedicados al cdncer de mama, que trabajan en un entorno fisico comun, con el objetivo de
mejorar la supervivencia de las pacientes de cancer de mama, minimizando los efectos

secundarios de los tratamientos.

La UFM se cred en el afio 1990. Esta compuesta por médicos de los servicios de Oncologia
Médica, Oncologia Radioterdpica, Ginecologia, Cirugia Plastica, Radiologia, Medicina
Nuclear, Anatomia Patoldgica, Consejo Genético, enfermeras clinicas adscritas a la UFM y

la secretaria del comité de mama.

El primer contacto de la paciente con sospecha de cancer de mama con el hospital es en el
entorno de la UFM. Es aqui donde se estudia, se diagnostica, se discute en comité y se toma
la decisidn de tratamiento, teniendo en cuenta las preferencias de la paciente. A partir de
esta toma de decisiones, se llevan a cabo los tratamientos en los servicios acordados, y
vuelve a la UFM para cada nueva toma de decisiones que implique un cambio de actitud

terapéutica o cambio de servicio médico.

La enfermera es la Unica profesional del equipo que no esta adscrita a otros servicios, si no
que atiende a la paciente de manera transversal en la UFM, a lo largo de todo el proceso
de la enfermedad, desde el diagndstico, antes del inicio del tratamiento, hasta finalizado el
mismo, o hasta el final de la vida de la paciente, en caso de estadio avanzado de la
enfermedad, en trabajo coordinado con los profesionales del servicio de Cuidados

Paliativos.

1.5.3 La enfermera de practica avanzada de la Unidad Funcional de Mama

La UFM incorpord una enfermera en el afio 1999, para realizar la cura de las heridas
quirdrgicas de la cirugia del cdncer de mama, proporcionar educacion sanitaria al inicio del
tratamiento de quimioterapia o previa a la cirugia, y valorar a la paciente al final de los

tratamientos. En el afio 2002, la direccién de enfermeria del ICO incorporé una segunda
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enfermera con la intencidon de impulsar el rol de gestidon de casos en el proceso del
tratamiento del cdncer de mama, y de ampliar la atencién de enfermeria a las pacientes
con enfermedad avanzada. Actualmente la UFM cuenta con 3 enfermeras a tiempo
completo, debido al volumen de pacientes y a las intervenciones de enfermeria que se

requieren.

En las enfermeras de la UFM, de la misma manera que en el resto de las enfermeras de las
UFAO, se pueden determinar los rasgos identificativos del desarrollo de practica avanzada,
y la semejanza en la definicién y competencias que se describen en la literatura para la

EECM.

La enfermera de la UFM es miembro de pleno derecho, tanto del equipo asistencial, como

del comité de tumores.

Esta enfermera clinica tiene un rol asistencial y otro de gestién de los cuidados. En cuanto
al rol asistencial, presta atencion enfermera a la paciente en cada fase del proceso de la
enfermedad, proporcionando cuidados enfermeros expertos en la patologia mamaria, y
adaptados a las necesidades propias de cada paciente y a la fase del proceso en que se

encuentra. Sus funciones asistenciales son:

e Valoracién integral de las necesidades basicas de manera continuada

e Establecimiento del plan de cuidados individualizado a las caracteristicas y necesidades
de cada paciente

e Proporcionar educacion sanitaria sobre cada uno de los tratamientos

e Facilitar informacidn y resolucion de dudas antes, durante y posteriormente a los
tratamientos

e Ofrecer soporte emocional a la paciente y a su entorno cuidador en cada fase del

tratamiento o de la enfermedad.

En cuanto a la gestidn de casos, la enfermera coordina el proceso clinico, protege los puntos
criticos del proceso asistencial, y lo ajusta segun las necesidades que puede presentar la
paciente, relacionadas con la patologia y/o con el tratamiento, en las diferentes fases de la

enfermedad. Sus funciones en cuanto a la gestion de casos son:
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e Gestion de los circuitos para velar porque el proceso asistencial oncolégico se siga en la
manera y tiempo que se ha acordado en el comité

e Adaptacion de los circuitos asistenciales a las circunstancias que vayan surgiendo para
cada paciente

e Derivacién de las pacientes al recurso que sea preciso seglin las necesidades que se
presenten

e Conectando los diferentes servicios médicos que intervienen en el proceso

En ocasiones es necesario solicitar pruebas diagndsticas y determinar o iniciar el
diagndstico de un problema de salud (infeccién de herida quirdrgica, aparicién de
linfedema, sospecha de recidiva tumoral, etc.), coordinar visitas, pruebas o ingresos (ante
la aparicién de complicaciones relacionadas con la enfermedad o efectos adversos
derivados del tratamiento oncoldgico, por ejemplo), facilitar y gestionar el acceso al
dispositivo sanitario y/o al servicio adecuados, en el tiempo previsto (como por ejemplo,
ocurre cuando otros problemas de salud de base de la paciente se descompensan durante
el tratamiento). Estas gestiones reducen la fragmentacién y duplicacién de servicios, y
mejoran la calidad y la relacién coste-efectividad de los resultados clinicos (La Gestid de

Casos En La Practica Infermera, 2010).

Las enfermeras de la UFM imparten clases en el master propio del ICO de Enfermeria
Oncoldgica, y en el master oficial de la Universitat de Barcelona de Enfermeria de Practica
Clinica Avanzada. Se tutorizan practicas de alumnas de dichos masteres y se aceptan
solicitudes de realizacidon de practicas de profesionales de otras unidades de patologia

mamaria de otras instituciones, cuando lo solicitan.

Ademas, se presentan estudios llevados a cabo por las propias enfermeras de la UFM de
manera habitual, en los congresos referentes para la profesion y la especialidad en nuestro
pais, el Congreso de la Sociedad Espafiola de Enfermeria Oncoldgica, y el Congreso de la

Sociedad Espafiola de Senologia y Patologia Mamaria, entre otros.

Cada dos afios se organiza desde la UFM un curso dirigido a enfermeras titulado Enfermeria

y Cancer de Mama. En 2022 se ha llevado a cabo la 92 edicion de este.
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La autora de esta tesis es miembro de la Comisién de Tumores del ICO y HUB.

Estas actividades muestran las competencias centrales que definen la EECM definidas
anteriormente, asi como las competencias avanzadas que determina el cuestionario

IDREPA para la EPA.

En 2022 el ICO, a nivel institucional, ha certificado las primeras EPA. Los requisitos para
obtener la certificacidon han sido cumplir con los dominios del cuestionario IDREPA, tener
un master oficial en el entorno de la practica avanzada y/o de la enfermeria oncoldgica, y
una experiencia en el lugar de trabajo definido para este nivel enfermero de 3 afios. Parte

del equipo ya ha obtenido la certificacion.

1.6 Justificacion del proyecto

Como se ha visto, el objetivo de las unidades de mama es alcanzar la excelencia en la
atencién sanitaria a las mujeres con cancer de mama, para ofrecerles la maxima
supervivencia y calidad de vida. De hecho, los organismos que regulan estas unidades
proponen realizar estudios periddicamente que midan la calidad y/o los resultados en
salud, asi como que integrantes de la unidad participen en programas de mejora de la

calidad (American College of Surgeons, 2018).

Como miembro nuclear de la unidad de mama, el objetivo de la EECM para las pacientes
con cdncer de mama tiene que ser alcanzar la excelencia en la calidad en los dmbitos en los

que tiene competencia: los cuidados y la gestidn del proceso del cdncer de mama.

Para mejorar la calidad asistencial y de gestién ofrecida por la EECM de la Unidad Funcional
de Mama del ICO-HUB en primer lugar es necesario evaluar el modelo actual para detectar

areas de mejora y, posteriormente, llevar a cabo las modificaciones necesarias.
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2 OBIJETIVOS
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2.1 Objetivo principal

Evaluar el modelo de atencién de la enfermeria de practica avanzada, especializada en

cancer de mama, de la Unidad Funcional de Mama del ICO-HUB.

2.2 Objetivos especificos

1. Conocer los resultados de la EECM cuando el modelo asistencial esta basado en las
competencias definidas para el rol.

2. Evaluar si el modelo de enfermeria de practica avanzada, especializada en cancer de
mama, de la Unidad Funcional de Mama del ICO-HUB cumple con las competencias
definidas a nivel internacional para este rol enfermero.

3. Evaluar si el modelo de la EECM de la Unidad Funcional de Mama del ICO-HUB satisface
las necesidades de informacion y soporte de las mujeres con cancer de mama, asi como

la satisfaccion de estas mujeres con el modelo de enfermeria estudiado.
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3 ESTUDIOS
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Para responder a estos objetivos se ha llevado una investigacion que comprende tres

estudios, cada uno de ellos intenta dar respuesta a uno de los objetivos especificos.

El primer estudio, que da respuesta al objetivo especifico 1. Se presenta resumido en el

anexo 10.1 mediante el articulo publicado:

Rodriguez-Ortega, A., Ferro, T., & Borras, J. M. (2021). What outcomes do breast care
nurses achieve when their competencies are aligned with international guidelines? A
systematic scoping review from 2014 to 2019. The Breast Journal, 27(4), 397-399.
https://doi.org/10.1111/tbj.14192

El segundo estudio da respuesta al objetivo especifico 2. Se presenta en el anexo 10.2

mediante un articulo que ha sido aceptado para su publicacion:

Rodriguez-Ortega, A., Ferro, T., Perez, X., Pla Farnos, M.J., Gil-Gil, M., Lopez Ojeda, A., &
Borras, J. M. Self-assessment of a breast care nursing model within a Breast Unit: learning
process and keys to improving breast care. (Aceptado para su publicacién en Journal of

Clinical Nursing el 3 de mayo de 2022, pendiente de publicacidn).

El tercer estudio da respuesta al objectivo especifico 3. Se presenta en el anexo 10.3. El
manuscrito que lo presenta estd en proceso de revisidn por parte de la revista Enfermeria

Clinica.
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3.1 ESTUDIO 1
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3.1.1 Metodologia del estudio 1

Como se ha descrito en la introduccidon no existe un documento unificado a nivel
internacional que defina las competencias del rol de la EECM. Pero, tras el analisis de
documentos clave en el ambito estudiado, ha sido posible delimitar las competencias que
se repiten en dichos documentos, y que definen el ambito de actuacién de la EECM en su
atencién a las mujeres con cancer de mama, diferenciando su rol del de otros profesionales

del equipo multidisciplinar, y de otros roles enfermeros:

- Valoracioén holistica de las necesidades

- Educacion para la salud e informacién

- Soporte emocional

- Soporte para facilitar la toma de decisiones

- Soporte a los familiares o cuidadores

- Coordinacion y continuidad asistencial

- Consulta a otros profesionales de la salud cuando la situacién lo requiere

- Presencia en los diferentes momentos del proceso asistencial del cancer de mama:

diagnéstico, tratamiento y seguimiento

Tras delimitar estas competencias centrales se realizé un estudio de revisidn de la literatura
cientifica con el objetivo de conocer los resultados que se obtienen cuando la EECM trabaja

segun las citadas competencias.

Las bases de datos consultadas fueron MEDLINE (PubMed), CINHAL, Science Direct, the
Cochrane Library, Lilacs, TDX y DART-Europe. La estrategia de busqueda contenia los
términos MESH Breast Care Nurse; o Breast Cancer o Breast Neoplasms + Clinical Nurse
Specialist o Advanced Practice Nursing o Nurse Navigator o Nurse Practitioner: (Breast Care
Nurse) OR ((Breast Cancer OR Breast Neoplasms) AND (Clinical Nurse Specialist OR

Advanced Practice Nursing OR Nurse Navigator OR Nurse Practitioner)) [Title/Abstract].
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Dicha estrategia de busqueda arrojé 1187 articulos. Posteriormente se aplicaron unos

criterios basicos de seleccion de articulos:

- Articulos publicados en los inglés, espaiiol y cataldn
- Publicaciones desde el afio 2014 a 2019 (5 afios anteriores al momento de la consulta)

- Disponer de texto completo

Con estos criterios se eliminaron 807 articulos. Posteriormente se eliminaron articulos de
sintesis de la investigacidn existente y articulos duplicados. Se eliminaron 214 articulos mas.

Finalmente se delimité la busqueda segun criterios relacionados con los temas de interés:

- Articulos centrados en el rol de la enfermera y que incluyeran evaluacion de resultados

- Intervenciones exclusivamente sobre pacientes con cancer de mama

- Intervenciones enfermeras en diferentes momentos del proceso de la enfermedad del
cancer de mama, con el objetivo de eliminar los articulos que describian roles que se

desarrollan Unicamente en momentos puntuales del proceso del cancer de mama

Se eliminaron 155 articulos, obteniéndose 11 articulos, que fueron definitivamente los

incluidos en la revisién. Los resultados de la busqueda pueden consultarse en la figura 1.

La metodologia utilizada para llevar a cabo esta revision ha sido la scoping review o revisién
sistematica exploratoria. Los métodos de investigacidn utilizados en los articulos analizados
son heterogéneos, asi como las variables de estudio, e incluso la definicién del rol de las

enfermeras, lo que impidié llevar a cabo una revision sistematica.

Esta metodologia permite apoyar la delimitacién de competencias analizadas para este rol
enfermero en la presente tesis a partir de las publicaciones que muestran el alcance y la
practica de la EECM. También permite resumir los principales resultados de la EECM
derivados de sus intervenciones, como son la deteccidn y satisfaccidon de las necesidades
de las pacientes, asi como la satisfaccidon de las pacientes y de los profesionales que
trabajan con estas enfermeras, ademas de identificar oportunidades de investigacion sobre

el tema de estudio.
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Registros potencialmente elegibles identificados por busqueda
bibliografica
n=1187

Excluidos: no escritos en lengua
inglesa, castellana o catalana;
no hay texto completo
disponible; no publicado entre
— 2014y 2019

n =807

Identificacion

Registros recuperados
n=380

Cribado

Excluidos: investigacion
secundaria y duplicados
n=214

Estudios recuperados
n=166

Elegibilidad

Excluidos seguin poblacién e
intervencion: estudios que incluyan
— pacientes con otros tipos de cancer
y con intervenciones de enfermeria
en un Gnico momento del itinerario

asistencial
n=155

Inclusién

Estudios incluidos en la
revision
n=11

Figura 1: Diagrama de flujo de busqueda y seleccion de estudios.
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3.1.2 Resultados del estudio 1

3.1.2.1 Resultados de la busqueda

La busqueda bibliografica arrojo 1187 registros. Después de aplicar secuencialmente los
criterios de seleccion y revisar el texto completo de todos los informes potencialmente
elegibles, finalmente se incluyeron 11 articulos originales (Tabla 1) (Droog et al.,
2014)(Pedersen et al., 2014)(Trevillion et al., 2015)(Kadmon et al., 2015)(Luck et al.,
2016)(Ahern et al.,, 2016)(Post et al., 2016)(Mertz et al., 2017)(Mahony et al.,
2018)(Blaschke et al., 2018)(Rohsig et al., 2019).
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Tabla 1. Caracteristicas de los estudios incluidos.
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Todos los estudios mencionaron explicitamente las intervenciones de la EECM durante al
menos las fases de diagndstico, tratamiento y seguimiento, excepto Droog et al. (2014) y
Post et al. (2016). Droog et al. (2014) no mencionan la intervencion de la EECM durante el
seguimiento, y Post et al. (2016) no lo mencionan en el momento del diagnéstico. La Tabla

2 presenta una lista de verificacion del resto de las competencias basicas descritas.

Tabla 2. Descripcidon de las competencias basicas de las enfermeras de cdncer de mama
en los estudios incluidos.

Valoracién Educacién sanitaria e Soporte Soporte a toma Soporte a Coordinacién y Consultas a otros

ID estudio necesidades informacién practica emocional decisiones idadores continuidad cuidad profesional
Droog 2014 ‘/ ‘/ ‘/ ‘/ J ‘/
Pedersen 2014 v v v v v v

Trevillion 2015 v v v v v

Kadmon 2015 v v v v v v v
Luck 2016 v v v v v v v
Ahern 2016 v v v v v v v
Post 2017 v v v v

Mertz 2017 v v v v v v
Mahony 2018 v v v v v v
Blaschke 2018 v v v v v v
Rohsig 2019 v v v v v v v

3.1.2.2 Resultados de la revisidon sistematica exploratoria

Tras el andlisis de contenido de los estudios incluidos surgieron tres temas principales: el
modelo de atencion de la EECM, y dos temas relacionados con los resultados informados

por las pacientes: satisfacciéon de las necesidades y satisfaccidn con la atencién recibida.
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3.1.2.2.1 Modelo de atencién de la EECM

Dos estudios incluidos tenian como objetivo definir el rol o el alcance de la practica de la
EECM. En un estudio cualitativo, Pedersen et al. (2014) describieron la experiencia de 12
mujeres que no fueron atendidas por una EECM, destacando la importancia de que un
profesional informe a las pacientes sobre los recursos disponibles, la planificacién del
tratamiento y los efectos secundarios esperables. Este papel se considera fundamental a lo
largo del curso de la enfermedad, tanto durante las visitas programadas como las
solicitadas a demanda de la paciente. Ademas, los investigadores subrayaron laimportancia
de la provisidon de apoyo emocional por parte de la EECM y su coordinacion de los diferentes
procesos de atencidn para evitar errores y retrasos en el diagndstico y en el inicio del

tratamiento.

En un estudio descriptivo, Luck et al. (2017) clasifican las funciones y competencias clave
de las EECM en cuatro dominios: (a) experiencia clinica, ya que las EECM necesitan
comprender el curso natural de la enfermedad y realizar técnicas que requieren
conocimiento experto; (b) la coordinacién de la atencidn, ya que estas enfermeras son un
punto focal crucial tanto para las pacientes como para los diferentes equipos de atencién a
lo largo del continuum asistencial; (c) educacidn a pacientes y familiares, para facilitar su
comprension de las intervenciones durante el diagndstico y el tratamiento; y (d) la defensa
de las pacientes, para garantizar que reciban la atencidn necesaria y oportuna, y tengan

acceso a los recursos del sistema de salud.

3.1.2.2.2 Satisfaccion de las necesidades de la paciente

Siete de los estudios incluidos evaluaron el grado en que se cumplieron las necesidades de
las pacientes. La descripcion de estas necesidades permite profundizar en las competencias

de la EECM.

Varios estudios se ocupan de las necesidades de informacién, comunicacién y educacion,
que se relacionan con la necesidad de las pacientes de comprender cada fase del proceso
de la enfermedad, junto con la toma de decisiones asociada, y la angustia que puede
generarse por no saber qué esperar o coOmo responder. Las necesidades de informacion

también abarcan la orientacidn sobre los servicios y recursos del sistema de salud. Droog
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et al. (2014) utilizaron métodos mixtos, encontrando que el 92% de las pacientes
consideraban satisfechas sus necesidades de informacién. Sin embargo, surgieron nuevas
necesidades en la transicion del tratamiento quirurgico al quimioterdpico, cuando pasaban
a tener mas contacto con la enfermera oncoldgica que con la EECM. Pedersen et al. (2014)
adoptaron un enfoque cualitativo, entrevistando a mujeres con cancer de mama que
reportaron necesidades de informacién no satisfechas y no habian contado con una EECM.
Los autores concluyeron que una enfermera de este tipo podria abordar esta necesidad.
Mahony et al. (2018) también utilizaron métodos mixtos para mostrar como estas
necesidades trascienden la comunicacidn enfermera-paciente, con el 82% de las pacientes
con EECM reportando percepciones positivas en cuanto a la comunicacion entre los
profesionales involucrados en su cuidado, en comparacion con el 37% de las pacientes sin
EECM. En palabras de las pacientes, “las enfermeras son utiles en el sentido clinico, y para

recibir toda la informacion necesaria” (Blaschke et al., 2019).

El apoyo emocional era otra necesidad central de las pacientes (Droog et al., 2014,
Pedersen et al., 2014; Trevillion et al., 2015; Kadmon et al., 2015; Ahern et al., 2016; Mertz
etal.,2017) . En un estudio transversal, una menor proporcion de aquellas con EECM versus
sin EECM informaron ansiedad (68,3% versus 76,8%), preocupacién por el futuro (66,5%
versus 76,8%) y preocupacion por la muerte (57% versus 73,9%) (Ahern et al., 2016). De
manera similar, en un ensayo clinico aleatorizado, una intervencion centrada en evaluar la
angustia de la paciente antes del tratamiento, y ofrecer orientacién individualizada de
enfermeria, por parte de una EECM resulté en una reduccién de la angustia que se
mantiene un afio después de la intervencion en comparacién con las pacientes del grupo
control (Mertz et al., 2017). Finalmente, Kadmon et al. (2015) informaron que el 78% de las
pacientes encontraron util el contacto con una EECM para aceptar su diagndstico, mientras

que el 67% penso que las EECM les ayudaron a expresar y manejar sus emociones.

El cancer de mama metastasico plantea diferentes desafios y requiere recursos
especificamente adaptados. En un estudio de métodos mixtos de un modelo de atencién
multidisciplinario, la EECM pudo abordar las necesidades de estas pacientes, mejorando
significativamente la coordinacion entre los diferentes niveles de atencién y brindando a
las pacientes un punto de contacto directo con su centro de tratamiento entre citas

(Blaschke et al. ., 2019).
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La evidencia también muestra que las pacientes valoran la continuidad asociada a las EECM.
De hecho, a pesar de que las pacientes explicaron retrasos en el diagndstico y el
tratamiento y dudas sobre éstos, opinaban que la EECM deberia estar presente de forma
periddica y disponible para contactar con ella cuando fuera necesario, hasta la finalizacién
del tratamiento (Pedersen et al., 2014; Trevillion et al., 2015). Otros autores recomendaron
iniciar el contacto enfermera-paciente en el momento del diagnéstico (Kadmon et al., 2015;
Mahony et al., 2018; Blaschke et al., 2019). En el estudio de Mahony et al. (2018), el 90 %
de las participantes con acceso a una EECM desde la primera semana informaron que
'siempre' recibieron atencion bien coordinada y administrada de manera eficiente, en
comparacion con el 42 % en el grupo en que la EECM se unié al equipo de atencién pasado
un mes desde el diagndstico. Del mismo modo, Blaschke et al. (2019) encontraron que las
pacientes diagnosticadas con cancer de mama metastdsico percibian una reduccién de sus

sentimientos de aislamiento tras sus consultas con la EECM.

3.1.2.2.3 Satisfaccion de la paciente

Los 10 estudios incluidos que evaluaron la satisfaccion del paciente informaron resultados
favorables para la intervencion de la EECM. Los estudios comparativos (Ahern et al., 2016;
Post et al., 2016; Mertz et al., 2017) fueron heterogéneos en cuanto a las escalas y las
perspectivas utilizadas, pero las pacientes expresaron consistentemente percepciones
positivas sobre el papel de las EECM. Estas enfermeras obtuvieron resultados en cuanto a
mejoras en la experiencia de la atencién, con una mejor satisfaccion general (Droog et al.,
2014), experiencias significativamente mejoradas (Mahony et al., 2018), mejor atenciény

apoyo (Mertz et al., 2017) y un mayor respeto por sus preferencias (Droog et al., 2014).

En cuanto al apoyo emocional, todas las pacientes con acceso a una EECM en el estudio de
Mertz et al. (2017) sintieron que las enfermeras entendian ‘mucho’ su situacién, mientras
que las mujeres se sintieron apoyadas emocionalmente en los estudios de Trevillion et al.
(2015), Kadmon et al. (2015), Ahern et al. (2016) y Post et al. (2016). Post et al. (2016)
también informaron que las EECM ayudaron al 70% de las pacientes a sobrellevar las

preocupaciones emocionales y espirituales.
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Las EECM también mejoraron la satisfaccion de las pacientes con la informacién recibida
(Ahern et al., 2016; Post et al., 2016; Blaschke et al., 2019). En un estudio, el 80 % de los
pacientes con una EECM sintieron que sus necesidades de informacidn estaban satisfechas,
en comparacion con el 67,7 % de las que no lo tenian (Ahern et al., 2016). Esta percepcion
engloba tanto la satisfaccién por la cantidad de informacion recibida (85,8% mas favorable
en Trevillion et al., 2015) como la disponibilidad de la EECM para resolver dudas y explicar
el plan de seguimiento (Post et al., 2016), informacién técnica (Droog et al., 2014), e

informacidn sobre conductas saludables y bienestar (Post et al., 2016).

Tras el contacto con la EECM, las pacientes se sintieron mas seguras y mas preparadas para
el siguiente paso en el proceso de su enfermedad (Trevillion et al., 2015), y mostraron una
mayor autoeficacia en la busqueda de informacién, asi como en la comprension y

participacion en el manejo de su enfermedad ( Ahern et al., 2016; Rohsig et al., 2019).

Ademas, el acceso a una EECM mejord la percepcion de las participantes sobre el sistema
de salud. Blaschke et al. (2019) informaron que el modelo de EECM se asocid con una mejor
coordinacién entre el centro de tratamiento del cdncer y otros niveles de atencién (p =
0,02), y que las pacientes con una EECM sabian a ddnde dirigir sus consultas entre citas, y
tenian acceso a un profesional que podia proporcionar informacién adaptada a sus
necesidades, que eran muy especificas (p = 0,03). Dos tercios de las pacientes en un estudio
estuvieron "muy" de acuerdo en que la via de atencién fue coherente (Mertz et al., 2017);
esto se logro a través de la coordinacion y la continuidad de la atencién (Blaschke et al.,
2019). En el estudio descriptivo de Trevillion et al. (2015), el 98% de las pacientes

recomendaria este servicio a otras personas con cancer de mama.
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3.2 ESTUDIO 2
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3.2.1 Metodologia del estudio 2

Tras la delimitacion de las competencias del rol, y comprobando los resultados positivos
obtenidos por otros equipos que se basaban en estas competencias, se llevd a cabo un
segundo estudio con disefio de cohortes retrospectivo, llevado a cabo en la Unidad

Funcional de Mama del ICO-HUB.

Los objetivos del estudio fueron evaluar el modelo de la EECM de la Unidad Funcional de
Mama del ICO-HUB en términos de su adherencia a las competencias definidas por guias
internacionales sobre el rol de la EECM, y a los indicadores de calidad de EUSOMA para

dicho rol enfermero.

Las competencias de la EECM ya han sido definidas en el apartado de la introduccidn. Los

indicadores de calidad de EUSOMA para la EECM se presentan en la tabla 3.

Tabla 3. Criterios de calidad de la enfermera especializada en cancer de mama (EECM)
definidos por la Sociedad Europea de Especialistas en Cancer de Mama (EUSOMA)
(Biganzoli et al., 2017, 2020).

Indicadores de calidad

. Proporcidn de pacientes derivadas a la enfermera para asesoramiento en el momento del tratamiento primario
(minimo 85 %, objetivo 95 %).

. Proporcidon de mujeres con diagnodstico de cancer de mama, que tienen acceso directo a una EECM, para obtener
informacién y apoyo respecto a los sintomas relacionados con el tratamiento y la toxicidad, durante el tratamiento,

seguimiento y rehabilitacidon después del tratamiento inicial (minimo 95%, objetivo 99).

Otros criterios de calidad

. Las EECM deben documentar sus reuniones con las pacientes. El mantenimiento de registros es una parte esencial de
la atencion de enfermeria y promueve una atencion segura, eficaz y de alta calidad, ya que la informacién puede ser
importante para el uso de otros profesionales en la reunion del equipo multidisciplinar.

. Las EECM deben asistir a las reuniones multidisciplinares.

. Los pacientes deben recibir asesoramiento psicoldgico basico y apoyo emocional por parte de una EECM u otro
profesional capacitado en los aspectos psicoldgicos de la atencidn del cancer de mama.

. Las pacientes de oncologia geridtrica deben someterse a una evaluacion geriatrica completa, que puede realizar la
EECM en colaboracién con un médico.

. Los oncologos médicos y las EECM suelen ser responsables de los cuidados paliativos basicos, como el control de los
sintomas y la deteccidn de sintomas y sufrimiento relacionados con la enfermedad y el tratamiento.

. El asesoramiento sobre el estilo de vida debe incluir ejercicio en el hogar y es un importante rol de apoyo por parte

de la EECM.
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3.2.1.1 Definicion del rol de la EECM de la UFM

Para poder evaluar el rol de la EECM hubo que definirlo previamente, delimitando qué hace
la EECM y cuando lo hace. Para ello se definieron los contactos estandarizados de la EECM
con las pacientes segln los tratamientos realizados y su secuencia (figura 2).
Posteriormente, se delimitaron las competencias adquiridas por la EECM, a partir de las
funciones y actividades que lleva a cabo en cada una de las visitas que realiza con las

pacientes (tabla 4).

El primer contactco de la EECM con la paciente tiene lugar antes de administrar el primer
tratamiento, sea la cirugia o un tratamiento neoadyuvante. A lo largo de todo el proceso
de tratamiento, la EECM se encarga del cuidado de las heridas quirurgicas, tras el alta de su
hospitalizacién, hasta su completa cicatrizacion; realiza visitas previas al inicio de los
tratamientos adyuvantes, durante el tratamiento con quimioterapia lleva a cabo un
seguimiento de la toxicidad mediante visitas presenciales y controles telefdnicos
programados, asi como durante los primeros meses del tratamiento hormonal; y ademas
realiza una visita a la paciente una vez ha finalizado el tratamiento. Las pacientes también

pueden solicitar visitas con su enfermera a demanda, presenciales o telefdnicas.

Durante sus visitas, la EECM valora las necesidades de la paciente y de su familia;
proporciona informacién clinica y practica; educacién para la salud, relacionada con los
tratamientos, y cdémo actuar ante la aparicion de posibles efectos adversos o
complicaciones; proporciona apoyo emocional; y coordina la atencion, velando por el
cumplimiento del plan de tratamiento acordado en el comité de tumores y gestionando las
contingencias que se presenten, ya sea a través de actividades propias enfermeras o

mediante la derivacidn a otros profesionales, seglin sea preciso en cada caso.

Cada paciente es asignada a una de las tres EECM de la Unidad, quien se encarga de visitarla
durante todo su tratamiento. Asi, el papel de la EECM implica actividades de atencién
directa a la paciente y gestion de casos. Ademas participa, junto al resto del equipo
multidisciplinar, en la reunién semanal del comité de tumores de la mama, en las
actualizaciones del protocolo de atencidn de la unidad, en la definicion y modificacion de
circuitos de atencion, vias clinicas y procedimientos, asi como en la construccion y/o

adecuacion de documentos educativos para las pacientes.
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Figura 2. Modelo de atencién de la Enfermera especializada en cancer de mama (EECM) en
la Unidad Funcional de Mama (UFM) del Institut Catala d'Oncologia: visitas de la EECM de
acuerdo con el tratamiento administrado a las pacientes.
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Tabla 4. Modelo de atencién de la Enfermera especializada en cdncer de mama (EECM) en
la Unidad Funcional de Mama (UFM) del Institut Catala d'Oncologia: funciones llevadas a
cabo por la EECM en los diferentes momentos del tratamiento.

Funciones de la EECM N Inicio . Durante Tras cirugia trata':‘"ienm
Valoracién holistica de necesidades v v v v
Soporte emocional a paciente y familia v v v v
Educacién para la salud, sobre: v

Cancer de mama v
Tratamiento v
En caso de cirugia: cuidado de heridas quirurgicas v
En caso de quimio, hormono o radio: autocuidados y
signos de alarma v v v
Habitos saludables v v v
Informacion
Circuitos v v v
Recursos intra y extrahospitalarios v v v
Resultados anatomia patoldgica v
Ayuda en la toma de decisiones v
Colaboracién con otros profesionales si es necesario,
normalmente:
Psicooncologia, Trabajo social v v v v
Rehabilitacion, Fisioterapia v v v
Cirugia v v
En caso de cirugia:
Cuidado de heridas v v
Preparacion quirdrgica, si necesario v
Seguimiento postquirdrgico v
Comprobar preoperatorio y visita anestesista v
AProgAranA\‘acién seguimiento cuidado heridas hasta v v
cicatrizacion
En caso de quimioterapia:
Cribado oncogeriatrico, si necesario v
Derivar a enfermera hospital de dia v
Gestion vias centrales v v
Monitorizar toxicidad v v
Programacion seguimiento toxicidad v
En caso de hormonoterapia:
Monitorizar toxicidad v v
Promover adherencia a tratamiento v
Programar visita fin de tratamiento v
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3.2.1.2 Poblacion y ambito de estudio

Para evaluar la actividad de la unidad multidisciplinar y, particularmente, la de las EECM

que la integran, se evalud a todas las pacientes atendidas en la UFM durante todo un afio.

Los criterios de inclusion fueron pacientes con una primera visita en la UFM entre el 1 de
julio de 2016 y el 30 de junio de 2017, diagnosticadas con cancer de mama por primera vez

0 con una recaida, local o a distancia.

Los criterios de exclusion fueron pacientes con diagndsticos de tumor filodes benigno,
carcinoma lobulillar in situ o sarcoma (por ser tumores que conllevan una modificacion de
circuitos); haber recibido parte del tratamiento en otro centro (porque el modelo de
atencién de enfermeria podia ser muy variable); pacientes con enfermedad precoz que
tomaron la decisién de no someterse a tratamiento quirudrgico (por modificacién de los
circuitos habituales); y pacientes con enfermedad avanzada que fueron tratadas

exclusivamente con terapia hormonal (por dificultad en la localizacién de la muestra).

Las pacientes con enfermedad precoz fueron seguidas durante todo su tratamiento
(exceptuando el tratamiento hormonal, que se lleva a cabo durante un minimo de 5 afios),
tiempo que suele ser de entre 6 meses y un afo, habitualmente; y las pacientes con
enfermedad avanzada fueron seguidas durante un afio entero a partir de la fecha de la

primera visita en la UMF.

3.2.1.3 Variables

Las variables recogidas fueron: datos sociodemograficos (edad, sexo, situacién laboral,
convivencia, dificultades econdmicas y apoyo social); datos clinicos y patoldgicos (estadio
clinico de la enfermedad, y si era primer diagndstico o recurrencia); tratamientos realizados
y en qué orden; e intervenciones de enfermeria (segun las competencias definidas para la

EECM y las recomendaciones de EUSOMA).
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3.2.1.4 Recogida de datos

La investigadora principal extrajo los datos de |a historia clinica de las pacientes entre julio
y diciembre de 2018.

Los datos se almacenaron en una base de datos para su uso posterior.

3.2.1.5 Analisis de los datos

El analisis estadistico fue llevado a cabo utilizando el paquete estadistico SPSS versién 21
(IBM). Se realizé un analisis descriptivo segun el tipo de variable, con variables categéricas
expresadas como frecuencias absolutas y relativas, y variables continuas como media o

mediana y rango o intervalos de confianza (IC) del 95%.

3.2.1.6 Consideraciones éticas

Los datos recogidos fueron introducidos en la historia clinica por los profesionales
sanitarios de la UFM dentro de su practica clinica habitual. La recogida de datos se realizo
después del periodo de seguimiento de los pacientes incluidos. Los profesionales de la UFM

desconocian que se realizaria el presente estudio.

El comité ético de investigacion clinica del Hospital Universitario de Bellvitge aprobd el

protocolo del estudio (referencia PR269/18).

3.2.2 Resultados del estudio 2

3.2.2.1 Poblacién de estudio

Con los criterios de inclusidn la poblacién inicial del estudio fue de 425 pacientes; después

de aplicar los criterios de exclusidn, la muestra final fue de 382 pacientes (Fig. 3).
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Poblacion de acuerdo con los criterios de inclusion

n=425

Exclusién: Pacientes con diagndsticos de tumor phyllodes

benigno, carcinoma lobulillar in situ o sarcoma.

n=13

Exclusién: Haber realizado parte del tratamiento en otro centro

n=24

Exclusion: Pacientes con enfermedad precoz que decidieron no

someterse a cirugia

n=4

Exclusién: Pacientes con enfermedad avanzada que recibieron

exclusivamente hormonoterapia durante el afio de seguimiento

del estudio.

n=2

Muestra final de estudio

n=382

Figura 3: Diagrama de flujo para la seleccion de la muestra del estudio.

La tabla 5 presenta las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de la muestra. La edad
mediana de edad de las pacientes era de 58 afos; el 85% de las pacientes tenian
enfermedad precoz y el 15% tenia metdastasis; en el momento del diagndstico, el 4% de las
pacientes presentaba enfermedad avanzada; y el 21% de las pacientes estaban siendo
tratadas por una recurrencia. En cuanto al tratamiento, el 85% fue intervenida
quirargicamente; el 47% realizéd tratamiento con quimioterapia; el 79% recibid

radioterapia; y el 77% se traté con hormonoterapia.
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Tabla 5. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de la muestra (n=382).

Variable Pacientes
Edad en afios, mediana (rango) 58 (25-89)
N %
Sexo Mujeres 379 99.2
Situacion laboral Trabajo especializado 73 19.1
Trabajo no especializado 82 21.5
Desempleada o jubilada 187 48.9
Auténoma 2 0.5
Falta de datos 38 10
Convivencia Vive sola 61 16
Vive con su pareja 116 30.4
Vive con sus hijos 42 11
Vive con su pareja e hijos 120 314
Vive con sus padres 10 2.6
Otras situaciones 21 5.5
Falta de datos 12 3.1
Preocupaciones econémicas 20 5.2
Falta de apoyo social 29 7.6
Estadio 0 54 14.14
1A 115 30.10
1B 2 0.52
A 72 18.85
1B 41 10.73
A 15 3.93
1B 19 4.97
lic 7 1.83
|\ 57 14.92
Primer diagnéstico de cancer de mama 301 78.8
Enfermedad precoz 289 96
Enfermedad metastasica 12 4
Recaida 81 21.2
Recaida local 36 44.4
Recaida a distancia 45 55.6
Cirugia 332 86.9
Enfermedad precoz 325 100
Enfermedad metastasica 7 12.3
Tipo de cirugia de mama Tumorectomia 130 39.9
Tumorectomia amplia 101 31
Mastectomia 95 29.1
Reconstruccion inmediata / oncoplastia 175 53.7
Cirugia axilar 279 85.6
Tipo de cirugia axilar Biopsia selectiva del ganglio centinela 192 68.8
Linfadenectomia 87 31.2
Quimioterapia 182 47.6
Tipo de quimioterapia Neoadyuvante 80 44
Adyuvante 62 34
En enfermedad metastasica 40 22
Radioterapia 303 79.3
Tipo de radioterapia Adyuvante 244 80.5
Intraoperatoria 16 5.3
Intraoperatoria y adyuvante 20 6.6
En localizacién metastasica 23 7.6
Hormonoterapia 295 77.2
Tipo de hormonoterapia Neoadyuvante 23 7.8
Adyuvante 227 76.9
En enfermedad metastasica 45 15.3
Participacion en ensayo clinico 99 25.9

3.2.2.2 El modelo de atencidn de la EECM de la UFM segun las competencias del rol

La Tabla 6 muestra el nUmero de pacientes visitados por las EECM segun los tratamientos
administrados, asi como la proporcién de visitas realizadas a demanda de los pacientes en
relacidn con el total de visitas. Esta tabla muestra las visitas realizadas en la practica, de

acuerdo con el modelo mostrado en la figura 2.
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Tabla 6. Pacientes visitadas por la enfermera especializada en cancer de mama (EECM) de
acuerdo con el tratamiento, y la proporcidn de visitas realizadas a demanda de las pacientes
en relacidon con el total de visitas realizadas (N=382).

Pacientes con enfermedad precoz
Media visitas/paciente
% visitas EECM a demanda de pacientes vs. total realizadas postoperatorias

% visitas EECM a demanda de pacientes vs. total realizadas durante quimioterapia +/- terapias dirigidas

N 325

9.5

20

12 tratamiento quimioterapia neoadyuvante

Momento de visita de EECM 19 visita EECM Durante quimio Preoperatoria Postoperatoria Pre-radio Pre-hormona Fin de tratamiento
N pacientes tratadas 79 79 79 79 70 54 79
N (%) pacientes visitadas por EECM 77 (97.5) 75 (94.9) 78 (98.7) 79 (100) 67 (95.7) 52(96.3) 68 (86.1)
12 tratamiento cirugia

Momento de visita de EECM 19 visita EECM Postoperatoria Pre-quimio Durante quimio Pre-radio Pre-hormona Fin de tratamiento
N pacientes tratadas 224 224 54 54 192 174 224
N (%) pacientes visitadas por EECM 221(98.7) 221(98.7) 54 (100) 52 (96.3) 141(73.4) (7;i§ (6218)
12 tratamiento hormonoterapia

Momento de visita de EECM 19 visita EECM Preoperatoria Postoperatoria Pre-quimio Durante quimio Pre-radio Fin de tratamiento
N pacientes tratadas 22 22 22 8 8 18 22
N (%) pacientes visitadas por EECM 1(4.5) 21(95.5) 22 (100) 7(87.5) 8(100) 12 (66.6) 15 (68.2)
Pacientes con enfermedad avanzada N=57

Media visitas/paciente 4.7

% visitas EECM a demanda de pacientes vs. total realizadas durante quimioterapia +/- terapias dirigidas 39

12 tratamiento quimioterapia +/- terapias dirigidas

Momento de visita de EECM

19 visita EECM

Durante quimioterapia +/- terapias dirigidas

N pacientes tratadas

N (%) pacientes visitadas por EECM

16

10 (42.9)

26

21(80.7)

12 tratamiento hormonoterapia +/- terapias dirigidas

Momento de visita de EECM

19 visita EECM

Durante hormonoterapia +/- terapias dirigidas

N pacientes tratadas

N (%) pacientes visitadas por EECM

30

8(26.7)

30

7(23.3)

1@ tratamiento radioterapia +/- cirugia

Momento de visita de EECM

19 visita EECM

Durante radioterapia/postoperatoria

N pacientes tratadas

N (%) pacientes visitadas por EECM

11

6 (54.6)

11

4(36.4)

Como se puede comprobar en la tabla, casi todas las pacientes (98%) con enfermedad

precoz fueron visitadas por la EECM antes de su primer tratamiento, si éste era la cirugia o

la quimioterapia neoadyuvante, pero esta proporcion se redujo a solo el 4,5% en el caso de

las pacientes que inicialmente recibieron terapia hormonal. En promedio, las pacientes con

enfermedad precoz realizaron 9,5 visitas con su EECM durante el tratamiento. La
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proporcién de visitas a demanda respecto al total de visitas realizadas es de 8 y 20, durante

los tratamientos de cirugia y quimioterapia respectivamente.

Por otro lado, entre las pacientes con enfermedad avanzada, el 43% fue visitada por la
EECM antes del primer tratamiento de quimioterapia y el 27% antes de recibir
hormonoterapia como primer tratamiento. Este grupo tuvo una media de 4,7 visitas con su
EECM durante el primer afio de tratamiento. La proporcion de visitas a demanda respecto

al total de visitas realizadas sube a 39 en esta fase de la enfermedad.

3.2.2.3El modelo de atencidn de la EECM de la UFM segun los indicadores de calidad y

recomendaciones de EUSOMA

La Tabla 7 muestra los resultados de las intervenciones de la EECM, de acuerdo con los
indicadores de calidad y recomendaciones de EUSOMA. Todas las pacientes con
enfermedad precoz tuvieron contacto con la enfermera durante su tratamiento primario,
pero solo el 58% de las pacientes con enfermedad avanzada lo hicieron. El intervalo medio
desde el diagndstico hasta la primera visita con la EECM fue de 25 dias si el tratamiento
inicial fue cirugia, 18 dias si era quimioterapia y 182 dias para la terapia hormonal (cuando

se realizaba la visita previa a la cirugia, a los 6 meses del inicio de este tratamiento).
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Tabla 7. Resultados de las intervenciones de la enfermera especializada en cancer de mama
(EECM), segun indicadores de calidad y recomendaciones definidos por la la Sociedad
Europea de Especialistas en Cancer de Mama (EUSOMA)(Biganzoli et al., 2017) (n= 382).

Proporcidn de pacientes que reciben asesoramiento de la EECM en el momento del tratamiento primario (minimo 85 %, objetivo 95 %)

N %
Enfermedad precoz Si 325 100
Enfermedad avanzada Si 33 57.9

Proporcion de mujeres con diagndstico de cdncer de mama que tienen acceso directo a una EECM para obtener informacion y apoyo respecto a
los sintomas relacionados con el tratamiento y la toxicidad durante el tratamiento, el seguimiento y la rehabilitacion después del tratamiento
inicial. (minimo 95%, objetivo 99%)

N %
Enfermedad precoz Visitada por la EECM antes de los tratamientos 321 98.8
Visitada por la EECM durante los tratamientos 322 99.1
Visitada por la EECM al final de los tratamientos 230 70.8
Enfermedad avanzada Visitada por la EECM antes de los tratamientos 32 56.1
Visitada por la EECM durante los tratamientos 33 57.9

La EECM debe estar presente durante la visita de diagndstico o debe visitar a la paciente inmediatamente después o en el plazo mdximo de una
semana después del diagndstico.

Dias desde el diagndstico de cancer hasta la primera visita con la EECM: Media 95% IC
Primer tratamiento Cirugia 25.13 22.44 -27.82
Quimioterapia 17.60 11.08 - 24.12
Hormonoterapia 181.70 139.28 - 224.11
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3.3 ESTUDIO 3
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3.3.1 Metodologia del estudio 3

El primer estudio mostré que las EECM que basan su modelo de atencidn en las
competencias definidas obtienen como resultado la satisfacciéon de necesidades basicas de
informacidn y soporte, asi como la satisfaccidon de las mujeres con cancer de mama. Para
saber si el modelo de atencion de la EECM de la Unidad Funcional de Mama del ICO-HUB

también obtenia estos resultados se llevd a cabo un tercer estudio.

3.3.1.1 Rol de la EECM de la UFM tras la finalizacidon del tratamiento

La EECM visita a las pacientes desde antes del inicio del primer tratamiento hasta haber

finalizado todo el tratamiento (excepto el tratamiento hormonal).

Como se ha definido en el estudio 2, la EECM de la UFM, valora las necesidades del paciente,
proporciona educacion para la salud y apoyo emocional, y gestiona las contingencias que
se presentan, ya sea a través de los cuidados propios de enfermeria o mediante la

derivacién a otros profesionales.

Cada paciente es asignada a una de las tres EECM de la UFM, quien es responsable de ella
durante toda la enfermedad. Durante este tiempo la EECM realizard actividades de

atencion directa a la paciente y gestion de su caso.

3.3.1.2 Disefio

El estudio fue descriptivo transversal.

3.3.1.3 Poblacion y ambito de estudio

La poblacién de estudio fueron las pacientes que habian sido incluidos en el segundo
estudio que hubieran finalizado todo su tratamiento (excepto el tratamiento hormonal, que

se realiza por un tiempo minimo de 5 afios).
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Por lo tanto, los criterios de inclusidon del estudio fueron todas las pacientes con una
primera visita en la UFM, entre el 1 de julio de 2016 y el 30 de junio de 2017, con diagndstico
de cancer de mama precoz, diagnosticado por primera vez o tras una recaida, y que

hubieran finalizado su tratamiento.

Los criterios de exclusidon fueron: diagndstico de tumor phyllodes benigno, carcinoma
lobulillar in situ, sarcoma y cdncer de mama avanzado (porque no finaliza el tratamiento
oncoldgico hasta que esta cercano el final de vida); recibir parte del tratamiento en otro
centro; y decisidon del paciente de no someterse a tratamiento quirdrgico. Se excluyeron
también las pacientes que, desde el final de su tratamiento hasta el inicio de la recogida de
datos hubieran sido diagnosticadas de una recaida de su cancer de mama, hubieran sido
diagnosticadas de otro tipo de cancer, o hubieran fallecido, obviamente. También fue un
criterio de exclusién las pacientes con problemas cognitivos que les dificultase la

comprension y respuesta del cuestionario.

3.3.1.4 Variables

Para la obtencidn de las variables de estudio se emplearon dos cuestionarios.

El primero, el realizado para el segundo estudio, para la obtencidn de datos
sociodemograficos y clinicos (edad, sexo, situacidon laboral, convivencia, dificultades
econdmicas y soporte social, estadio clinico de la enfermedad, primer diagndstico o

recurrencia, y tratamientos realizados).

Y el segundo, un cuestionario basado en el Ipswitch Patient Questionnaire. Este fue
desarrollado con el objetivo de conocer el soporte de la EECM a pacientes con cancer de
mama precoz en areas rurales y remotas de Australia (Eley et al., 2008). Tras el estudio
australiano, este cuestionario, fue posteriormente validado para su utilizacion en un
estudio multicéntrico en Israel, cuyo objetivo fue conocer la percepciéon de las mujeres con

cancer de mama sobre la EECM (Kadmon et al., 2015).

Previamente al inicio del presente estudio se solicitd permiso para la utilizacion del
cuestionario al equipo investigador que lo desarrollé. Se tradujo al espafiol y al catalan, y

algunas preguntas fueron adaptadas al modelo de atencidn de la EECM en la UFM.
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Antes del inicio del estudio el cuestionario fue revisado por una paciente experta,
diagnosticada de cancer de mama, pedagoga y colaboradora habitual del ICO en diferentes
proyectos, para valorar la inteligibilidad de las preguntas y el tiempo necesario para su

cumplimentacion.

La mayoria de las preguntas tienen una respuesta tipo Likert (por ej. “Muy satisfecha” a
“Muy insatisfecha”). Hacen referencia al primer contacto de la paciente con la EECM, a la
facilidad de acceso de la paciente a la EECM, a la satisfaccién global con la EECM, a la
satisfaccion de las necesidades de informacién y soporte, al enlace con otros profesionales,

y a la valoracién de caracteristicas personales de la EECM.

Ademas, se afiadieron dos preguntas, la primera era si querria volver a ser tratada por el

mismo equipo, y la segunda, una pregunta abierta que posibilitaba afiadir comentarios.

3.3.1.5 Recogida de datos

Los datos sociodemograficos y clinicos fueron extraidos de la historia general de las

pacientes entre julio y diciembre de 2018.

Se eliminaron de la poblacién del anterior estudio las pacientes que cumplian alguno de los
datos de exclusién diferentes para el presente estudio. Bdsicamente, eran las pacientes con
enfermedad avanzada, y las que habian recaido de su cancer o habian sido diagnosticadas

de otro tipo de cancer desde la primera recogida de datos.

El Ipswitch Patient Questionnaire fue enviado, junto a una hoja informativa y a un
consentimiento informado, mediante carta postal a la poblacién de estudio. Se afiadia
también un sobre prefranqueado con la direccién de la IP para facilitar el envio de las

respuestas.

Una vez recogidas las cartas con las respuestas, y después de 2 semanas sin recibir nuevas

cartas, se realizé un segundo envio a las pacientes que no habian respondido.

El envio del Ipswitch Patient Questionnaire se realizé entre los meses de julio a diciembre

de 2018.
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3.3.1.6 Analisis de datos

Los datos de ambos cuestionarios fueron recogidos en una base de datos.

Su andlisis posterior se realizé mediante el paquete estadistico SPSS version 21 (IBM). Se
realizé6 un andlisis descriptivo segun el tipo de variable, con variables categéricas
expresadas como frecuencias absolutas y relativas, y variables continuas como media o

mediana y rango o desviacion estandar.

3.3.1.7 Consideraciones éticas

El comité de ética e investigacion del Hospital Universitario de Bellvitge aprobd el protocolo

de estudio (referencia PR269/18 V1).

3.3.2 Resultados del estudio 3

3.3.2.1 Poblacion de estudio

La poblacién segun los criterios de inclusion fue de 425 pacientes, tras aplicar los criterios
de exclusion la poblacién de estudio era de 301 pacientes. De éstas, respondieron al
cuestionario 139 pacientes, el 46.18%. El tiempo que pasd desde el diagndstico del cancer
de mama hasta la cumplimentacién del cuestionario fue de 2.37 afios (desviacion tipica

0.42).

Los pacientes segun los criterios de exclusién y aceptacidén de participacién en el estudio

pueden ver detallados en la figura 4.
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Poblacién segun los criterios de inclusion
n=425

Exclusidn: enfermedad avanzada
n=57

Exclusion: Diagndsticos de tumor phyllodes benigno,
carcinoma lobulillar in situ o sarcoma
n=13

Exclusion: Realizar parte del tratamiento en otro centro
n=25

Exclusién: Decision de la paciente de no realizar tratamiento
quirdrgico
n=4

Exclusion: Recurrencia del cancer de mama, diagnéstico de
otro tipo de cédncer, o muerte
n=23

Exclusién: Problemas cognitivos que impidan responder el
cuestionario
n=2

Exclusién: Pacientes que no respondieron al cuestionario
n=185

Inclusién: Pacientes que respondieron al 22 envio del
cuestionario
n=23

Muestra final del estudio
n=139

Figura 4. Diagrama de flujo, con criterios de exclusidn y datos de participacién, que
determinan la muestra de estudio.

Los datos sociodemograficos y clinicos se muestran en la tabla 8.

La edad media de la muestra era de 57 aifos en el momento de completar el cuestionario,
con un rango entre 31y 88 afios. El 58.3% tenian un nivel educativo secundario o superior.
El 7.6% reconocia no tener suficiente apoyo social. En el momento del diagnéstico, el 47.5%
tenia un estadio 0, o I. El 14% de las pacientes habian tenido cancer de mama con
anterioridad. El 100% recibié tratamiento quirdrgico, el 46% quimioterapia, el 86.3%

radioterapia, y el 72.7% hormonoterapia.
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Tabla 8. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de la muestra (n= 139).

Variable Pacientes
Edad en afios, mediana (rango) en momento de diagndstico 54 (31-88)
Edad en afios, mediana (rango) en momento de responder cuestionario 57 (33-90)
N %
Sexo Mujeres 137 98.6
Nivel educativo Estudios universitarios 26 18.7
Estudios secundarios 55 39.6
Estudios primarios 45 324
Sin estudios 12 8.6
Falta de datos 1 0.7
Convivencia Vive sola 20 14.5
Vive con su pareja 45 324
Vive con sus hijos 13 9.3
Vive con su pareja e hijos 57 41
Vive con sus padres 1 0.7
Otras situaciones 2 1.4
Falta de datos 1 0.7
Preocupaciones econémicas 4 2.9
Falta de apoyo social 29 7.6
Estadio 0 30 216
1A 34 245
1B 2 1.4
A 38 273
1B 10 7.2
1A 9 6.5
1B 12 8.6
1iC 4 2.9
Recaida 19 13.7
Cirugia 139 100
Reconstruccién inmediata / oncoplastia 79 56.8
Cirugia axilar 123 88.5
Tipo cirugia axilar Biopsia selectiva del ganglio centinela 83 59.7
Linfadenectomia 40 40.3
Quimioterapia 64 46
Tipo quimioterapia Neoadyuvante 39 60.9
Adyuvante 25 39.1
Radioterapia 120 86.3
Tipo radioterapia Adyuvante 106 87.6
Intraoperatoria 8 6.6
Intraoperatoria y adyuvante 6 5.8
Hormonoterapia 101 72.7
Tipo de hormonoterapia Neoadyuvante 6 5.9
Adyuvante 96 94.1
Participa en ensayo clinico 35 25.2

3.3.2.2 El primer contacto EECM-paciente y acceso a la EECM

El 52.6% de las pacientes respondieron que su primer contacto con la EECM fue en el
momento del diagndstico o un par de dias después y el 30.7% respondié que fue antes del
primer tratamiento. El 96.4% de las pacientes opinaron que el momento del primer

contacto con la EECM era el adecuado.

El 43.9% fue visitada por una sola enfermera en la UFM, y el 33.1% por mds de una, pero
habitualmente por su enfermera. El 93.6% opinaba que era mejor o mucho mejor que

siempre fuera la misma enfermera quien la visitase.
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El 81.9% opind que fue facil o muy facil poder contactar con la EECM cuando lo necesité. El
99.2% se sintid mas segura/tranquila por poder contactar con su EECM por teléfono o

correo electronico.

Al 95.7% le parecié adecuado el tiempo de duracidn de las visitas de la EECM, sdlo al 2.9%
le parecié corto, y al 1.4% un poco largo. El nivel de contacto con la EECM fue valorado
como adecuado en el 90.6%, intenso o demasiado intenso en el 5%, y escaso o demasiado

escaso en el 4.3%.

3.3.2.3 La satisfaccion de necesidades

Las respuestas de las pacientes a las cuestiones sobre la satisfaccidn de necesidades de

informacidn y soporte se pueden ver en las tablas 8 y 9.

Tabla 8. Cémo calificaron las pacientes la cantidad de ayuda e informacién ofrecida por la
enfermera especializada en cancer de mama (EECM) de la UFM (n=139).

Habria querido
mas menos

Habri ri
No me informé abria querido

Ayuda proporcionada por la EECM a... % n % n % n % n %

...entender los roles de los diferentes
profesionales involucrados en mi 6,5 9 82,7 115 0 0 10,8
tratamiento

... entender la informacién que recibi

de los médicos y otros profesionales 5,8 8 87,8 122 0,7 1 5,8
sanitarios

oo et A O R
...programando visitas para mi 3,6 5 74,1 103 0,7 1 21,6
.t.r:::;:ir::tiae:?s la transicion al siguiente 65 9 755 105 0,7 1 173
Informacién ofrecida sobre... % n % n % n % n %
...cancer de mama 6,7 9 4.4 6 88,9 120 0 0 0
...eleccion de tratamientos 12,4 16 3,1 4 84,5 109 0 0 0
...mi tratamiento 7 9 1,6 2 90,6 116 0,8 1 0
...efectos adversos del tratamiento 6,9 9 4,6 6 86,2 112 2,3 3 0
...cuidarme en casa 1,5 2 2,3 3 96,2 125 0 0 0
...servicios de soporte 16,9 20 1,7 2 81,4 96 0 0 0

Suficiente No estoy segura

n

15

34

30

24
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Tabla 9. Cémo calificaron las pacientes la calidad de la informacién y el apoyo psicolégico
ofrecido por la enfermera especializada en cancer de mama (EECM) de la UFM (n= 139)

La EECM...

...me proporciond informacién que me
permitié compartir mis sentimientos

...sus explicaciones fueron buenas
...me dio demasiada informacién

...dijo cosas que me ayudaron a
sobrellevar las cosas o a sentirme un
poco mejor

...me ofrecié informacién y soporte en
los momentos en los que mas los
necesité

...me ofrecid suficiente informacion
sobre dénde encontrar soporte
espiritual

...estuvo dispuesta a discutir sobre
terapias alternativas conmigo

El soporte de la EECM me ayudé...
...a hacer frente a mi diagnédstico

...a tomar decisiones sobre mi
tratamiento

...en la comunicacién con mi médico

...a hacer frente a las preocupaciones
de mi familia

...a expresar y manejar mis
sentimientos

...a hacer frente a los efectos adversos

Muy de acuerdo

%

27,3

41,8

7,2

40,5

30,9

11,5

7,9

%

32,4

15,1

28,1

18,7

20,1

28,1

38

56

10

53

43

16

11

45

21

39

26

28

39

De acuerdo

%

57,6

57,5

29,5

57,3

51,1

30,9

34,5

51,8

53,2

50,4

80

77

41

75

71

43

48

71

72

74

70

72

73

%

0,7

0,7

39,6

2,3

7,2

17,3

10,8

%

10,1

15,8

8,6

En desacuerdo

55

10

24

15

14

22

12

19

17

11

Muy en
desacuerdo

%

2,9

8,6

2,9

5,8

%

0,7

1,4

2,2

3,6

0,7

12

%

10,8

37,4

41

%

5,8

15,8

10,1

15,1

12,2

10,8

No estoy segura

16

21

15

52

57

22

14

21

17

15

33231

La satisfacciéon de la necesidad de informacion

En cuanto a la cantidad de informacion proporcionada por la EECM, las pacientes

consideraron que la EECM proporciond una cantidad correcta de informacion sobre la

enfermedad (88.9%), sobre su tratamiento (90.6%), sobre los efectos secundarios del

tratamiento (86.2%), sobre cédmo cuidarse en casa (96.2%) y opinaron que la EECM les

proporciond suficiente informacién practica (92.8%). En cambio, algunas pacientes
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respondieron que la EEM no le informd sobre las opciones de tratamiento (12.4%), o sobre

los servicios de apoyo externos (16.9%) (alfa de Cronbach 0.79).

En referencia a la calidad de la informacién proporcionada por la EECM, las pacientes
estaban de acuerdo o muy de acuerdo en que la BCN les informé correctamente (99.3%).
La EECM ayudd a entender la informacién dada por el médico (87.8%). La EECM ayudd a
tratar los efectos secundarios del tratamiento (80.6%). Pero el 37.4% de las pacientes no
estaban seguras de que la EECM les hubiera proporcionado informacién sobre dénde

encontrar apoyo espiritual (alfa de Cronbach 0.89).

3.3.2.3.2 La satisfaccién de la necesidad de soporte

Las pacientes estaban muy de acuerdo o de acuerdo en que la EECM le dijo cosas que le
ayudaron a sentirse mejor (97.8%), la EECM le permitié compartir los sentimientos con ella
(84.9%), aunque algunas pacientes no estaban seguras de esto (11.5%). Las pacientes
estaban de acuerdo o muy de acuerdo en que la EECM les habia ayudado a hacer frente al
diagnostico (83.5%), y que les habia ayudado en la comunicacion con sus médicos (81.3%)

(alfa de Cronbach 0.89).

La EECM ofrecié asesoramiento, apoyo practico o informacién en los momentos en que
mas los necesitaba (82%), aunque algunas pacientes no estaban de acuerdo (7.2%), y otras
no estaban seguras (10.8%). Bastantes pacientes respondieron que no estaban seguras de
que la EECM hubiera estado dispuesta a discutir sobre terapias alternativas (41%). Y otro
numero considerable no estaban seguras de si la EECM les habia ayudado en la

comunicacién de sus necesidades a otros profesionales (24.5%) (alfa de Cronbach 0.78).

En cuanto a la satisfaccién con el apoyo emocional proporcionado por la BCN, dependiendo
del momento del tratamiento, antes del inicio de éste, el 75.6% estaban satisfechas con el
apoyo emocional recibido, durante el tratamiento el 90.6% y una vez finalizado el 82.7%; y
estaban insatisfechas el 3.6% antes del tratamiento, el 2.9% durante el tratamiento y el

2.1% una vez finalizado (alfa de Cronbach 0.77).
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3.3.2.4 La coordinacidn y la continuidad de cuidados

Segun las pacientes, la EECM aconsejé a las pacientes la programacién de visitas con trabajo
social (10.8%), con psicooncologia (24.5%), con médicos especialistas (28.1%), con las
enfermeras de hospital de dia o de oncologia radioterapica (34.5%), con su médico o

enfermera de atencidn primaria (22.3%), y con grupos de pacientes o asociaciones (22.3%).

3.3.2.5 Otras valoraciones de las pacientes

Segun la opinidn de las pacientes las caracteristicas personales mas importantes que debe
poseer la EECM son que sea buena profesional y transmita seguridad (75.5%), que sea
buena y préctica tomando decisiones (64.7%), que sea sensible, compasiva, empatica y
comprensiva (63.3%). Las caracteristicas personales de la EECM menos importantes seguin
las pacientes son que la EECM tenga autoridad dentro del equipo (9.4%), y el respeto por

la privacidad (5%) (alfa de Cronbach 0.89).

Si fuese necesario, el 99.3% de las pacientes querrian ser tratadas en el mismo centro o por

los mismos profesionales.

La ultima pregunta ofrecia poder afadir algin comentario. Contestaron el 72% de las
pacientes. La mayoria eran comentarios de agradecimiento o de satisfaccién. Algunos

comentarios iban dirigidos a su enfermera:

“Mi relacion con mi enfermera fue muy proxima, directa y atenta; profesional y sensible.”

“Mi enfermera es muy competente, empdtica y toda una profesional. Ha sido de gran

ayuda.”

“Agradecer a mi enfermera su apoyo y el estar ahi cuando la he necesitado”.

“Mi agradecimiento a mi enfermera en especial, que tuvo paciencia de, ante el
desconocimiento, explicarme y tranquilizarme en una etapa de mi vida que me ha aportado

muchas cosas y por eso no la doy por “mala”. De todo se aprende”.
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4 DISCUSION CONJUNTA DE LOS ESTUDIOS
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4.1 Resultados de la inclusion de la EECM en los equipos

multidisciplinares de cancer de mama

Cuando la EECM basa su modelo de atencién en las competencias centrales de las guias
internacionales para este rol enfermero mejora el bienestar fisico, psicolégico, social y
espiritual; mejora la provisién de informacion y el proceso de toma de decisiones; aumenta
el soporte; mejora la coordinacién del proceso asistencial; y la satisfaccion de las mujeres

asistidas (Ahern et al., 2016)(Luck et al., 2016)(Mahony et al., 2018)(Trevillion et al., 2015).

Las pacientes valoran muy favorablemente la informacién y soporte que proporciona la
EECM (Kadmon et al., 2015)(Ahern et al., 2015)(Ahern, 2016)(Droog et al., 2014)(Post et al.,
2016)(Mertz et al.,, 2017)(Mahony et al., 2018)(Blaschke et al., 2018)(Trevillion et al.,
2015)(Rohsig et al., 2019).

La literatura ha demostrado que la atencion a las mujeres con cdncer de mama en unidades
multidisciplinares mejora su supervivencia, y las EECM forma parte esencial de esos equipos
multidisciplinares. Debido a la dificultad de aislar la influencia de la EECM de la del resto
del equipo multidisciplinar no se dispone de datos sobre resultados en salud derivados de

la atencion de la EECM (Hussain Rawther et al., 2020).

4.2 Adherencia del modelo de atencion de la EECM de la UFM
a las competencias definidas en las guias internacionales
para el rol

La evaluacidn de la actividad asistencial de la EECM de la UFM muestra que el modelo de
atencién cumple con la mayoria de las competencias y recomendaciones definidas en las

guias internacionales en casi el 100% de las pacientes con enfermedad precoz, con algunas

excepciones, pero solo en cerca del 60% en las pacientes con enfermedad avanzada.
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Uno de los requisitos que no cumple el modelo es el de tener el primer contacto entre la
paciente y la enfermera en la primera semana tras el diagndstico de cancer de mama, tal
como recomiendan las guias y los resultados de diversos articulos (Rohsig et al.,
2019)(Mahony et al., 2018)(Kadmon et al., 2015). El modelo contemplaba la primera visita
de la enfermera tras la decisidn del primer tratamiento en el comité de tumores. Ademas,
esta primera visita no se llevaba a cabo antes del inicio del tratamiento hormonal, cuando
este se realizaba de forma neoadyuvante, con lo que se retrasaba el primer contacto con la
enfermera varios meses. Tras la obtencidn de estos resultados se ha empezado a
implementar un cambio en el modelo de atencién, dividiendo la primera visita de
enfermeria en dos visitas. En un primer momento, durante la primera semana, se valoran
las necesidades de la paciente, y se ofrece soporte, y tras la decisién de tratamiento, se
completa la informacidon y educacién para la salud necesarias, en una segunda visita, previa

al inicio del tratamiento.

El modelo contempla unas 4-8 visitas, como minimo, para cada paciente con enfermedad
precoz, desde antes del inicio del primer tratamiento hasta una vez finalizados todos
(excepto el tratamiento hormonal). Este modelo es similar a otros de la literatura (Liebert
et al., 2001)(Mahony et al., 2018)(Rohsig et al., 2019). Los resultados muestran una media
de 9.5 visitas por paciente. Esto es debido a que se requiere un seguimiento cercano cuando
aparecen complicaciones o efectos adversos, pacientes con fragilidad como puede ocurrir
en mujeres ancianas o con otros problemas de salud de base, o necesidad de mayor soporte
emocional. La mayoria de estas visitas son presenciales, pero también se realizan visitas
telefdnicas, tanto a demanda de las propias pacientes como programadas, con la intencion

de detectar toxicidades o complicaciones de manera precoz.

Por otra parte, en el ICO se ha puesto en marcha un programa se seguimiento del malestar
emocional y el control de toxicidades y complicaciones debidas a los tratamientos
oncolégicos mediante una herramienta tecnoldgica, en este caso una app, llamada
ICOnnecta’t. La UFM es la unidad sobre la que se realizd en 2019 la prueba piloto, y en estos
momentos continda en funcionamiento y se estd extendiendo a otras unidades por
patologia. En cuanto al control de toxicidades o complicaciones, el programa consiste en
un seguimiento, donde las propias pacientes indican la aparicidn de sintomas entre visitas
al hospital. Con un algoritmo de decisién la app les proporciona al momento los consejos

de salud adecuados al sintoma referido y al grado de éste. La EECM recibe esta informacién
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en una web y valora si requiere adelantar o programar nuevas visitas, realizar una llamada
0 quizd un mensaje de texto a través de la propia app. Esta es una nueva manera de detectar
toxicidades y complicaciones durante el tratamiento, y de realizar un seguimiento por parte
de la enfermera, mediante un recurso tecnolégico que la mayoria de pacientes ya utilizan
en su vida diaria. En los anexos 10.4 y 10.5 se presentan dos articulos con la descripcion del

programa y los primeros resultados (Ochoa-Arnedo et al., 2020)(Medina et al., 2022).

Otro punto que a discutir es el seguimiento que realiza la EECM una vez finalizado el
tratamiento. Las guias recomiendan seguimiento de las pacientes por la EECM. El modelo
estudiado contempla una Unica visita, aproximadamente 2-3 meses tras la finalizacion de
los tratamientos, de manera programada, pero con la posibilidad de mas visitas, a demanda
de la propia paciente. Algunos modelos no contemplan este seguimiento, otros contemplan
un seguimiento similar, otros lo alargan hasta 5 afios y mds, y en otros modelos el
seguimiento es durante afios, pero por una enfermera diferente a la de la unidad de
patologia mamaria, e incluso por una enfermera de atencién primaria. Ademas, la literatura
recomienda proporcionar a la paciente un Supervivorship Care Plan en este momento del
proceso asistencial, cosa que no contempla actualmente el modelo estudiado, pero podria
suponer una mejora, tal como se describe en algunos estudios (Jiwa et al., 2010)(Calton,
2017)(Post et al., 2016)(Joshi et al., 2021). También se ha estudiado la posibilidad de este
seguimiento en la supervivencia telefénico por parte de una enfermera especializada en
cancer de mama, demostrando un aumento de la calidad de vida de las mujeres y siendo

un recurso sostenible (Diaz-Peridnez, 2021).

El modelo estudiado, en cambio, no responde a las necesidades de las pacientes con
enfermedad avanzada. Los resultados muestran que la proporcién de visitas con la EECM,
a peticion de las pacientes respecto de las programadas, es casi el doble que en el caso de
pacientes con enfermedad precoz. Esto indica que estas pacientes, tienen necesidades,
toxicidades, complicaciones, pero el seguimiento de la EECM es menor. Esto tiene relacion
con los cambios que requieren, a menudo, los tratamientos en esta fase de la enfermedad.
Esto es debido a las toxicidades inaceptables o al fracaso de los tratamientos. Ademads, hay
numerosos ensayos clinicos que se ofrecen a las pacientes, y que requieren un seguimiento
médico muy cercano, e incluso son derivadas a otros centros, temporalmente, para ser
tratadas dentro de ensayos clinicos no disponibles en el ICO. Por lo tanto, el modelo

estudiado, cuyas visitas enfermeras van muy ligadas a los tratamientos oncolégicos, y con
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todos los cambios en los tratamientos descritos es dificil que no haya pérdidas en este
seguimiento. En la literatura se encuentran articulos que también explican dificultades para
realizar un seguimiento adecuado de estas pacientes (Blaschke et al., 2018). Para minimizar
este problema, y de manera paralela al seguimiento descrito en el modelo habitual, las
EECM realizan un seguimiento telefénico a todas las pacientes con enfermedad avanzada
que les son derivadas, con el objetivo de mantener el contacto y detectar modificaciones
en el tratamiento y posibles pérdidas de seguimiento presencial. Pero se requieren nuevos
estudios que planteen modelos de atencién que respondan adecuadamente a las

necesidades de estas pacientes.

4.3 Valoracion del modelo de atencion de la EECM por las

mujeres con cancer de mama atendidas en la UFM

Las pacientes estan satisfechas con el tipo y momento de contacto con la EECM. El retraso
gue se ha analizado en el apartado anterior en cuanto al primer contacto con la EECM no

afecta a su satisfaccion.

Valoran muy positivamente a su enfermera, y prefieren ser visitadas siempre por la misma
enfermera. En cuanto a las caracteristicas que mds valoran en su EECM estadn la

profesionalidad y la cercania en el trato.

Como se ha mencionado con anterioridad, la EECM tiene un papel importante en la
transmision de informacion y de soporte a las mujeres con cancer de mama. El modelo
estudiado muestra que las pacientes se sienten satisfechas con la calidad y la cantidad de
informacidn y soporte recibido de su enfermera. Ademas, responden, que la EECM les
ayudd a sentirse mejor, a hacer frente al diagndstico, facilitdé la expresion de sus

sentimientos y también ayudé en la comunicacién con el resto del equipo asistencial.

Aunque hay algunos puntos en los que se puede mejorar, como son el abordar con la
paciente las distintas opciones de tratamiento, si las hay, o el porqué de una
recomendacion si no hay otras opciones disponibles en su caso.
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También hay pacientes que refieren no haber tenido informacién de servicios de soporte
externos. Esto puede tener relacién con los servicios de soporte especificos para los
pacientes oncoldgicos disponibles en el ICO, pero también con la fragmentacion del sistema

sanitario que aun perdura.

Otro punto que destacar es que algunas pacientes refieren no estar seguras de si la EECM
les ha ofrecido informacidn sobre dénde encontrar apoyo espiritual o si la EECM estaba
dispuesta a discutir sobre terapias complementarias. La respuesta no fue negativa, no fue
“la enfermera no estaba dispuesta a hablar de...” pero no sabian qué responder, puede ser
debido a que la EECM no abordd estos temas, que se hablé, pero la EECM no supo
responder, o quizd que la paciente no da importancia a estos temas. Nuevos estudios
podrian explorar la importancia que dan las pacientes y las enfermeras a estas cuestiones.
Varios de estos puntos comentados se repiten en un estudio en el que se utilizé el mismo
cuestionario, para pacientes de distintas unidades de patologia mamaria de Israel (Kadmon

et al., 2015).

4.4 Limitaciones de los estudios

Los estudios se han llevado a cabo sobre el modelo de atencidn de la EECM de una unica
unidad de patologia mamaria. Por lo tanto, es dificil comparar los resultados con otros

modelos de atencidn o extrapolarlos.

Ninguno de los estudios tiene un grupo de control, para poder comparar resultados

dependiendo de disponer o no de una EECM.

El estudio que evalla la opinidn de las pacientes con el modelo de atencidn de la EECM se
ha llevado a cabo solo en mujeres con enfermedad precoz, porque el cuestionario utilizado
se realizd para tal fin. Aunque se podria llevar a cabo un estudio similar, con otro

instrumento, adecuado para ambas poblaciones.
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5 CONCLUSIONES

81



La enfermera especializada en cancer de mama es una enfermera de practica avanzada,
centrada en la atencién especializada a personas con diagndstico de cancer de mama.
Las competencias de la enfermera especializada en cdncer de mama son compatibles
con las que definen a la enfermera de practica avanzada.

Las competencias centrales de la enfermera especializada en cdncer de mama son:
realizar una valoracién holistica de las necesidades de la paciente, proporcionar
educacién para la salud e informacién, proporcionar soporte emocional, proporcionar
el soporte necesario para la toma de decisiones, proporcionar soporte a familiares y
cuidadores, realizar coordinacidon del proceso asistencial y procurar la continuidad
asistencial, realizar consultas a otros profesionales cuando la situacion lo requiere,
realizando todas las actividades descritas durante los diferentes momentos de la
enfermedad.

Cuando la enfermera especializada en cancer de mama basa su modelo de atencidn en
las competencias centrales definidas mejora la experiencia y la satisfaccion de las
pacientes con sus cuidados y con el sistema sanitario.

El modelo de atencion de la enfermera de la UFM cumple con las competencias que
definen la practica avanzada enfermera.

El modelo de atencién de la enfermera de la UFM se basa en los contactos
estandarizados antes, durante y tras los tratamientos prescritos. Esta estandarizacion
de contactos, en el caso de las pacientes con enfermedad precoz, facilita los cuidados
de enfermeria y ésta cumple con la mayoria de las competencias centrales de la
enfermera especializada en cancer de mama y con los indicadores de calidad de
EUSOMA. A pesar de esto, se deben mejorar algunos puntos, como adelantar el primer
contacto entre la enfermera y la paciente a la primera semana desde el diagndstico del
cancer de mama, y extender su presencia tras finalizar los tratamientos.

En el caso de las pacientes con enfermedad avanzada, el modelo de atencién basado en
los contactos estandarizados en relaciéon con los tratamientos no funciona, por lo
cambiante de los circuitos asistenciales en esta situacion. Se pierden contactos con la
enfermera, por lo que no se cumple adecuadamente con las competencias centrales de
la enfermera especializada en cdncer de mama y con los indicadores de calidad de
EUSOMA. Se requieren nuevos estudios que comparen otros modelos de atencion,

probablemente, mas centrados en las necesidades de las pacientes.
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El modelo de atencién de la enfermera de la UFM satisface las necesidades de
informacién y soporte a las pacientes con enfermedad precoz, ambas necesidades
presentes desde antes del diagndstico hasta finalizado el tratamiento. Aunque hay
cuestiones que la enfermera no aborda suficientemente, las necesidades espirituales,
los tratamientos complementarios y la toma de decisiones, aunque desconocemos la
importancia que las pacientes dan a estos temas. Es importante conocer los temas que
interesan a las pacientes para poder abordarlos adecuadamente.

Las pacientes con enfermedad precoz estan satisfechas con el modelo de atencién de la
enfermera de la UFM. La reconocen como una profesional competente y accesible.
Tras las correcciones de los elementos detectados a mejorar se requieren estudios
dirigidos a obtener resultados en salud y de coste-efectividad del modelo de atencidn

de enfermeria estudiado.
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6 IMPLICACIONES PARA LA PRACTICA
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Es necesario definir las competencias del rol de la enfermera especializada en cancer de
mama a nivel internacional, asi como unificar la formacidn y experiencia necesarias para
acceder a este lugar de trabajo, y acreditar este rol de manera periddica para garantizar
la calidad asistencial, el reconocimiento de la enfermera y poder comparar resultados.
Todas las unidades de patologia mamaria deberian contar con una enfermera
especializada en cdncer de mama acreditada.

El modelo de atencién de la enfermera especializada en cancer de mama debe
responder a las competencias definidas para este rol y a los indicadores de calidad
publicados en las guias internacionales.

Es importante evaluar el modelo de atencidn para detectar aspectos que no se ajustan
a los estandares publicados para corregirlos.

Es necesario publicar estudios con resultados en salud y de coste-efectividad

relacionados con la enfermera especializada en cancer de mama.
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7 IMPLICACIONES PARA LA POLITICA SANITARIA
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El Ministerio de Sanidad debe regular el nivel de enfermeria de practica avanzada a nivel
nacional, mediante acreditaciones y certificaciones. De esta manera se podra garantizar
un nivel minimo de formacién y experiencia necesarios para desarrollar este rol. Y
ademas se fomentard y protegerdn estos lugares de trabajo altamente especializados.
Las universidades deben ofrecer programas formativos dirigidos a enfermeras de
practica avanzada, a nivel de master y de programas de doctorado, ya que la misma
definicion del rol lo requiere. Asi mismo, estos roles requieren formacidn continuada,
gue no es facil de conseguir por las caracteristicas del propio rol, altamente especificoy
gue puede estar presente en ambitos muy variados.

Los centros sanitarios deben respaldar a las enfermeras de practica avanzada,
especializadas en diferentes poblaciones o problemas de salud para que puedan
desarrollar todo su potencial. Protegerlas en cuanto a dotarlas de autoridad para
realizar algunas actividades que habitualmente son llevadas a cabo por otros
profesionales, para que sean reconocidas por el resto de profesionales, y para que los
pacientes sean conscientes del rol avanzado de estas enfermeras.

Las Consejerias de Salud de las diferentes Comunidades Autdnomas deben asegurar que
todas las unidades de patologia mamaria cuentan con enfermeras especializadas en
cancer de mama, y con dedicacion a tiempo completo, como requisito para aumentar la

calidad de estas unidades.
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The multidisciplinary team (MDT) specializing in breast cancer has
evolved toward the inclusion of a breast care nurse (BCN), as a core
MDT member. Published standards on the BCN are not uniform, but
some core competencies emerge from a review of the five interna-
tional guidelines (Table 1; references are presented in supplemen-
tary materials). Although there have been previous reviews on this
subject, the last one covered until 2014 and has taken place a strong
expansion of MDT in breast cancer care in recent years that sug-
gested the need for an update.

Qur aim is to give an overview of the existing evidence on the
role of the BCN when this is based on the elements described in
international practice guidelines for this nursing position.

Systematic literature review based on searches in MEDLINE
(PubMed), CINAHL, Science Direct, the Cochrane Library, Psyc
INFO, Scopus, Joanna Briggs Institute, Cuiden, Cuidatge, Lilacs,
TDX, and DART-Europe. We then developed the search strategy:
(Breast Care Nurse) OR ([Breast Cancer OR Breast Neoplasms] AND
[Clinical Nurse Specialist OR Advanced Practice Nursing OR Nurse
Navigator OR Murse Practitioner]) (Title/Abstract). Eligibility cri-
teria were: original articles written in English, Spanish, or Catalan;
published from January 1, 2014 to June 1, 2019; and available as
full text. Subsequently, we further narrowed the results based on:
Interventions exclusively targeting patients with breast cancer and
nursing interventions in different moments of the care pathway—
elements that define BCNs. Included studies were analyzed by
means of a scoping review, as their heterogeneous methods, out-

come variables, and definition of the nurses’ role precluded direct

comparison. The literature search yielded 1187 records. After se-
quentially applying selection criteria and reviewing the full text of all
potentially eligible reports, 11 original articles were finally included.
(Figure 1). The summary of finding is presented in supplementary
materials.

According to our results, BCN role is considered essential
throughout the disease course. BCNs' key functions are classified
into clinical expertise, coordination of care, education of patients
and relatives, and patient advocacy.! Several studies deal with in-
formation and educational needs, which relate to patients' need for
understanding each phase of the disease process, along with the
associated decision-making. Interestingly, Ahern et al.? showed that

80% of the patients with a BCN felt their informational needs were

TABLE 1 Core competencies of breast cancer nurses, as
synthesized in five international practice guidelines

Holistic needs assessment

Health education and information

Emotional support

Decision-making support

Support to families and caregivers

Care coordination and continuity

Consultation with other health professionals when needed

Presence during different phases of breast cancer care: diagnosis,

treatment, and follow-up

Sources: In supplementary materials.

Breast J. 2021;27:397-399.

wileyonlinelibrary.com/journal/thj

© 2021 Wiley Periodicals LLC 397
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met, compared to 67.7% of those without. The BCN solves doubts
and explains the monitoring plan, offers technical information and
information on healthy behaviors and well-being. Mahony et al.*
show that 82% of patients with a BCN reporting positive percep-
tions of the communication among the professionals involved in
their care, compared to 37% of patients without a BCN. Emaotional
support was another central patient need. Patients with access to
BCN feel that nurses understand their situation and perceive that
their consultations with BCN reduce their feelings of isolation. In
the Ahern et al.,% a lower proportion of those with versus without
a BCN reported anxiety (68.3% vs. 76.8%), and worry about death
(57% vs. 73.9%). Patients reported BCNs improved their care expe-
rience, their perception of the health system, and 98% of the pa-

tients would recommend this service to other people with breast
3

The BCN has among the most widely adopted advanced, spe-
cialist nurse roles in recent years. However, their scope varies
enormously. For this reason, we chose to review only the papers
on BCNs whose role adheres to the core competencies defined
in international guidelines. Our review updates outcomes by in-
cluding articles published between 2014 and 2019. Previous re-
view articles on the role of the BCN, reporting results concordant
with ours. They show that having a BCN in the care team gen-
erated significant improvements in physical, psychological, social,
and spiritual well-being, more provision of information and bet-
ter decision-making process, more support, improvement in co-
ordination of care, and greater patient satisfaction. (References
are presented in supplementary materials). Our findings confirm

the observations first made over 30 years ago regarding the rela-

cancer tionship between a BCN and fulfillment of needs in patients with
Ide Potentially eligible records identified by literature search
ntif n=1187
ira
Excluded: not written
| inEnglish, Spanish or Catalan
language;no full text
available; notpublished
between 2014 and 2019
n=807
Scr
Records retrieved
S5l n=380 (—l
ing
Excluded: secondary research
and duplicates
. n=214
Elig
Studies retrieved
ibili |
n=166
ty Excluded according to
population and nursing
intervention: studies
includingpatients with other
types of cancer and with
nursing interventions at a
single moment of the care
itinerary
n=155
Incl Studies included in the review |
_ FIGURE 1 Flow diagram of search
ude n=11 and study selection [Color figure can be
viewed at wileyonlinelibrary.com]
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breast cancer. Patients greatly value these nurses, who provide in-
formation and support. Regarding clinical outcomes, the heteroge-
neous research methodologies used preclude direct comparison.
No study showed the clinical effectiveness of BCNs in terms of
survival, and just one of the studies reported cost-effectiveness
benefits. The lack of evidence on clinical outcomes associated
with the BCN role, points to the difficulty in isolating the effects
of this intervention. Indeed, BCNs perform their duties within a
MDT, whose association with improved outcomes has been well
established.’ The inclusion of a BCN on the breast care team may
be contributing to some of the benefits of this model.

In conclusion, BCNs improve patients’ and MDTs' experiences.
Patients’ needs are better met, and they feel more satisfied with their
care. Care continuity also improves, which probably exerts a positive
influence on clinical outcomes. However, more studies investigating

the relationship between the BCN and survival are needed.
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lSUPPLEMENTARY MATERIALS

Table 1 supplementary materials. Characteristics of included studies.

Study 1D, Country

» Study design
* Aim
» Sample size

* Main results
* Recommendations

Limitations described by study authors

Droog 2014,
Ireland

* Mixed-methods: questionnaire (BC
pacients), interviews (CNSs)

* Assess the informational role of the CNS
» 302 questionnaires (BC patients), 14
interviews (CNSs)

+ 95% of patients were satisfied, except regarding
information on nutrition and emotional support
during chemotherapy

+ There should be sufficient CNSs during the
treatment process.

Poor sensitivity for assessing the function of
the CNS for patient outcomes.

Pedersen 2014,
Canada

» Interpretive, descriptive (interviews)

» Delineate the role of the oncology patient
navigator

* 12 young BC patients

+ Breast cancer care in young women shows gaps
in terms of continuity of care.

+ The breast cancer nurse navigator can cover
these needs.

Risk of retrospective bias; small sample
size; only 6 women had children under 16
years of age, and only 4 lived in rural areas.

Trevillion 2015,
Canada

* Descriptive (survey) in BC patients

* Evaluate the effectiveness of BC care
support provided by BC care navigator for BC
patients

* 154 BC patients

* The BCCN is beneficial for the patient’s
experience.

* The BCCN can play an important role in providing
information, support, counselling, and
coordination of services throughout the care
continuum and in patient’s transition to the
community.

Survey was not validated before
implementation; 2 questions were added
on initiation of the study. Effectiveness and
value of the role were not measured.
Surveys were performed only in English,
omitting diverse population groups.

Kadmon 2015,
Israel

» Descriptive multicentre (questionnaire)

» Examine the impact of the BCN on Israeli
women with non-MBC at differents times of
the disease

® 321 patients

+ Women report that the BCN played an important
rale from the moment of breast cancer diagnosis.
+ The BCN provided holistic care and is an
important resource to give support and
information to patients.

MNo control group included for ethical
reasons,

Luck 2016,
Australia

* Descriptive (survey) in BCNs

» Describe the role of the BCN in caring for
patients and families

* 89 BCNs

» The BCN’'s main functions are: consulting,
counselling and support, and psychological care,
along with coordination of care, education and
clinical expertise.

* BCNs should perform more research on care and
provide spiritual support.

Included BCNs were limited to those in the
MeGrath Foundation; retrospective
guestionnaire; just 5% of participants were
BCNs from urban areas.

Ahern 2016,
Australia

» Cross-sectional (survey)

» Investigate whether using BCN services at
any time during treatment for BC reduces
unmet needs and increases self-efficacy in BC
patients

* 902 BC patients

* Patients who used BCN services at some time in
their treatment had fewer unmet needs and higher
self-efficacy than those who didn't.

Possible selection bias due to exclusion of
those without internet access; almost half
the participants had university-level
education; study was limited to women
with breast cancer, whereas men may have
different needs.

Post 2017, USA

* Descriptive, cross-sectional group
comparison

» Evaluate the feasibility of and patient
satisfaction with NP survivorship bridge visit
* 118 BC patients

* The survivorship bridge visit by the nurse
practitioner is viable (99% care) and yields high
rates of acceptability and satisfaction.

* Nurse interventions should be included in
survivership care to provide personalised care
plans in this disease phase.

Small sample size; brief survey; risk of
selection bias due to racial differences
between groups; controls not matched for
clinical er demegraphic characteristics; data
on disease stage not contrasted with
patient satisfaction. Participants recruited
following clinical visit, which could
influence responses.

Mertz 2017,
Denmark

» Randomised controlled trial

* Determine the feasibility and effectiveness
of an NN intervention for relieving emotional
distress in patients with psychological and
physical symptoms

* 50 BC patients

* Intervention group showed greater satisfaction
with treatment and rehabilitation, plus less
distress, anxiety and depression.

* Screening for distress plus personalised
navigation by a specialised nurse can be effective
for the most vulnerable patients.

Pilot study with limited sample size; all
participants lived in the same city, with
easy access to one centre; intervention
performed by a single NN. Large-scale study
is necessary to generalise results,

Mahony 2018,
Australia

* Mixed-methods: patients, clinicians and
McGrath BCNs (surveys); McGrath BCNs and
clinicians (semistructured interviews)

* Evaluate the McGrath Foundation
programme's appropiateness, effectiveness,
and efficiency

* 109 clinicians, 153 patients, 53 BCNs

* Access to a BCN improves the experience of BC
patients and team. The earlier the first contact
with the BCN is, the more positive the impact for
both patients and health system.

+ The model should be extended to cover the
survival phase.

A greater number of patients with early
first contact with the BCN is advisable to
assess the general effectiveness of the
model. Univariable analyses were done, but
multivariable models would be better for
isolating the contribution of the timing
between diagnosis and first contact with
the BCN.

Blaschke 2018,
Australia

» Mixed-methods (questionnaire and
semistructured interviews)

» Examine the feasibility and effects of
multidisciplinary team model of care for
women with MBC

*62 questionnaires and 20 interviews in BC

* Patients with MBC have multiple and complex
needs, Generally resources are designed for
women with EBC.

* A structured multidisciplinary care model can
address the specific needs of women with MBC.

The difficulty of recruiting a sufficient
number of patients led to an amendment
of the protocol, resulting in a
heterogeneous cohort, a decrease in
implementation fidelity, and a reduction of
the planned data for the study.

patients
Rohsig 2019, Brazil  » Cross-sectional, retrospective, descriptive + The oncology NN reduces the time from Data collected retrospectively based on
study diagnosis to treatment initiation in BC patients and  electronic medical records.

* Describe the outcomes of a NN programme
in a BC centre
* 263 BC patients

increases their satisfaction.
* Authors suggest continuing the programme and
implementing it in other services in the institution.

CNS= Clinical Nurse Specialist, BC= Breast Cancer, EBC= Early Breast Cancer, MBC= Metastatic Breast Cancer, BCN= Breast Care Nurse, BCCN= Breast Cancer Care
Navigator, NN=Nurse Navigator
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Title
Self-assessment of a breast care nursing model within a Breast Unit: learning process

and keys to improving breast care.

Abstract

Aim and objectives
To assess the adherence of a nursing care model in a multidisciplinary breast cancer

unit in a tertiary hospital to the recommended competencies and quality indicators.

Background
Aligning the competencies of the breast care nurse with international
recommendations for this role helps better fulfil patient needs, increases

satisfaction, and ensures continuity of care.

Design

Cohort study.

Methods

Breast care nursing was assessed in all patients treated at the Functional Breast Unit
from 1 July 2016 to 30 June 2017. Patients were followed for one year.
Sociodemographic, clinical and pathological data, treatments performed, and
nursing interventions were collected. The strobe checklist has been used to report

this study.

Results
We analyzed nursing interventions carried out in 382 patients attended over one year

in a multidisciplinary breast cancer unit. All patients with early disease had contact
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with the nurse at different times of their primary treatment. Only 58% of patients
with advanced disease had contact with the nurse during their first year of iliness.
Moreover, first contact with the nurse was delayed by more than a week from

diagnosis, the interval recommended by international guidelines.

Conclusion
The nursing care model meets the core competencies defined for the breast care
nurse in patients with early breast cancer, but the first visit should be organized

earlier, and follow-up should extend beyond completion of primary treatment.

Relevance to clinical practice

This study evaluated the breast care nurse model in one breast cancer unit according
to international guidelines. Nursing care adhered to most guideline requirements in
patients with early breast cancer, but not in those with advanced disease. New
models of care need to be developed for women with advanced breast cancer in

order to achieve true patient-centered care.

Keywords

Breast Care Nurse, Breast Cancer, Nurse’s Role, Nursing, Breast Unit, Accreditation

Introduction

Breast cancer remains the most common cancer among women worldwide (Bray et
al.,, 2018), but early detection and treatment by a multidisciplinary team (MDT)
specializing in breast cancer can improve survival and quality of life (Biganzoli et al.,
2017). Different international organizations (American College of Surgeons, 2018;
Biganzoli et al., 2020; Senologic International Society, n.d.) have laid out what

multidisciplinary breast units need to do to guarantee quality of care and improve
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survival rates. One of these requirements is that a breast care nurse (BCN) with

specialized training in breast care nursing be a member of the MDT.

Background

The BCN is “a registered nurse who applies advanced knowledge of the health needs,
preferences and circumstances of women with breast cancer to optimize the
individual's health and wellbeing at various phases across the continuum of care,
including diagnosis, treatment, rehabilitation, follow-up and palliative care”
(Cataliotti et al., 2007). While this figure is considered to have a highly specialized
role (Yates et al., 2007), there is no international consensus on their competencies,
training, or even their job title (Eicher et al., 2012). However, a review of the five
major international guidelines has indicated that the BCN has several major
competencies: holistic needs assessment, health education and information,
emotional support, decision-making support, support to families and caregivers, care
coordination and continuity, consultation with other health professionals when
needed, and presence during different phases of breast cancer care (diagnosis,
treatment, and follow-up) (Biganzoli et al., 2017; American College of Surgeons,

2018; Cataliotti et al., 2007; Eicher et al., 2012; Yates et al., 2007).

When BCNs provide care according to these core competencies, they improve
patients’ and MDTs’ experiences as well as care continuity; moreover, patients’
needs are better met and they feel more satisfied with their care, especially when

BCNs are involved early on (Rodriguez-Ortega et al., 2021).

The European Society of Breast Cancer Specialists (EUSOMA) is an accrediting
organization, providing breast centers with quality certification. For EUSOMA, the

BCN is directly responsible for patient care as well as management of care and the
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care process, and the role must adhere to explicitly defined quality indicators (Table

1) (Biganzoli et al., 2017, 2020).

Insert Table 1 here

This self-assessment aimed to evaluate a nursing care model in a multidisciplinary
breast cancer unit in terms of its adherence to the core competencies defined by
international guidelines for the BCN and to the EUSOMA quality indicators for this

role.

Methods

Design

This retrospective cohort study took place in the Functional Breast Unit (FBU) of the
Institut Catala d'Oncologia (ICO), a specialized cancer center, and in the Bellvitge
University Hospital, a tertiary hospital in the Barcelona metropolitan area. FBU staff

includes doctors and advanced practice nurses specializing in breast cancer.

Figure 1 shows the standardized BCN contacts according to the treatments received
by the patient and their sequence. Table 2 presents the competencies performed by
the BCN on each of the encounters. The BCN's first visit takes place before the first
treatment is administered. In addition, the BCN provides surgical wound care along
with visits prior to initiating adjuvant treatments, during chemotherapy, and upon
finalization of the treatment. During the nursing encounters, the BCN assesses the
patient’s needs, provides health education and emaotional support, and manages any
contingencies that arise, either through their own activities or via referrals to other

professionals.

Insert Fig. 1 here
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Insert Table 2 here

Each patient is assigned to one of the three BCNs in the center, who is responsible
for visiting her throughout her treatment. Thus, the role of the BCN involves direct
patient care and case management activities, along with specific activities laid out in
the unit's care protocol, including in care circuits, clinical pathways, procedures, and

educational documents for patients.

Participants

To assess the activity of the multidisciplinary unit and the BCNs within it, all patients
treated at the FBU in one year were evaluated. Patients with a first visit at the FBU
between 1 July 2016 and 30 June 2017, who were diagnosed with breast cancer for
the first time or with a relapse (local or distant) were eligible. Exclusion criteria were:
diagnosed with benign phyllodes tumor, lobular carcinoma in situ, or sarcoma;
received part of the treatment in another center; patient decision to not undergo
surgical treatment (early disease); and treated exclusively with hormone therapy
(advanced disease). Patients were followed for one year from the date of the first

visit in the FBU.

Data collection and ethical considerations

The variables collected were: sociodemographic data (age, sex, employment status,
cohabitation, economic difficulties and social support); clinical and pathological data
(clinical stage of the disease, first diagnosis or recurrence); treatments performed;
and nursing interventions (according to the core competencies of the role and the

EUSOMA recommendations).

The clinical research ethics committee of the Bellvitge University Hospital approved

the study protocol (reference PR269/18).
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Data analysis

The principal investigator extracted data from the patients’ clinical history from July
to December 2018; data were stored in a database for later use using the SPSS
statistical package version 21 (IBM). A descriptive analysis was performed according
to the type of variable, with categorical variables expressed as absolutes and relative
frequencies, and continuous variables as mean or median and range or 95%

confidence intervals (ClI).

The data collected were entered into the clinical history by the health professionals
in the Breast Unit as a matter of routine clinical practice. Data collection took place
after the follow-up period in the included patients. The professionals were unaware

that the present study would be carried out.

The STROBE checklist has been used to report this study (Supplementary File 1).

Results
The initial study population was 425 patients; after applying exclusion criteria, the

final sample numbered 382 patients (Fig. 2).

Insert Fig. 2 here

Table 3 presents the sample’s sociodemographic and clinical characteristics. Patients’
median age was 58 years; 85% of patients had early disease and 15%, metastases.
Advanced disease was present in 4% of the patients at the time of diagnosis, and 21%
of the patients were being treated for a recurrence. Regarding treatment, 85%
received surgery; 47%, chemotherapy; 79%, radiotherapy; and 77%, hormone

therapy.

Insert Table 3 here
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Table 4 shows the number of patients visited by the BCNs according to the
treatments administered as well as the proportion of visits performed on patient

demand relative to the total visits.

Insert Table 4 here

Nearly all (98%) patients with early disease were counselled by the BCN if their first
treatment was surgery or neoadjuvant chemotherapy, but this proportion dropped
to just 4.5% in the patients who initially received hormone therapy. On average,
patients with early disease received 9.5 counselling sessions from their BCN during
treatment. On the other hand, among patients with advanced disease, 43% saw the
BCN before the first chemotherapy treatment and 27% before receiving initial
hormaone therapy. This group had an average of 4.7 contacts with their BCN during

the first year of treatment.

Table 5 shows the process outcomes for the BCN interventions at FBU, according to
the EUSOMA quality indicators. All patients with early disease had contact with the
nurse during their primary treatment, but only 58% of patients with advanced
disease did so. The mean interval from diagnosis to the first BCN visit was 25 days if
the initial treatment was surgery, 18 days for chemotherapy, and 182 days for

hormonal therapy.

Insert Table 5 here

Discussion

Since the FBU was founded over 30 years ago, its professional workforce and
portfolio of services have grown and diversified, including through the establishment

of the BCN role in 1995. At the time of writing, there were three full-time BCNs, and
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the FBU team considered it timely to self-assess the quality of BCN care, comparing
the interventions carried out with the core competencies and published quality
indicators. Although an external evaluation may have been more objective, this self-
assessment constituted an internal learning process, highlighting areas of
improvement that we have already begun to address and which will enable our
center to apply for FBU accreditation with more guarantees of success. While our
results show that adherence to international recommendations is near 100% in
patients with early disease, it is currently under 60% in patients with advanced

disease.

One change we are implementing is to divide the first nursing visit into two parts: the
first, which takes place within a week of diagnosis, will consist of a comprehensive
needs assessment and provision of emotional support; during the second, the nurse
will offer health education about the first treatment, as proposed by the tumor
board. Other questions with regard to the BCN care model include when the first
contact between the patient and the BCN should take place, how many visits are

needed, and at what time points the BCN should visit the patients.

Our care model envisages the first contact with the nurse only after a treatment
decision has been made, which delays contact by about three weeks. When the first
treatment is hormone therapy, this first contact is postponed until surgery, about six

months later.

EUSOMA recommends completing the first nurse visit within a week of diagnosis,
which is in line with patient preferences and contributes to better outcomes for
patients, health services, and the health system in general (Kadmon et al., 2015;
Mahony et al., 2019; Rohsig et al., 2019). This difference reveals a clear area of

improvement needed in our care model, which we have already begun to change:
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patients are already being referred to the nurse upon cancer diagnosis, before any

treatment decisions are made.

At the FBU, the BCN model for patients with early disease calls for at least 4-8
counselling sessions, depending on the treatments administered (Fig. 1). Our results
show that in practice, patients receive an average of 9.5 nurse contacts, including
once before the treatment starts and others during treatment and shortly after
completion. The model only includes follow-up care upon the request of the patient.
Most visits are face-to-face, while telephone counselling is aimed at detecting and
controlling toxicities or symptoms. As a result of the SARS-CoV-2 pandemic, the

percentage of telephone follow-ups has increased.

The literature contains descriptions of different BCN care models, which contemplate
5 to 12 visits per patient. These usually begin at diagnosis, extend across all the
different treatments and across health service settings, and last until the
postoperative period or beyond, to survivorship. The authors presenting BCN models
that do not protocolize survivorship follow-up raise the question of whether it should
be included. The BCNs in the models discussed provide emotional support, refer
patients to other professionals, answer questions about diagnosis and treatment,
coordinate visits and tests, solve problems related to health insurance, and
coordinate the transition between levels of care, among other competencies

(Mahony et al., 2018; Rohsig et al., 2019; Liebert et al., 2001, 2003).

Regarding modalities of survivorship care, evidence suggests that telephone
counselling by advanced practice nurses, with the aim of following patients with
breast cancer, increases patients’ quality of life and is a sustainable resource for the

health system (Diaz-Peridnez, 2021).
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In our model, the BCN counsels patients at the beginning and during chemotherapy
treatment, both in person and by telephone, scheduled or at the request of the
patient. Likewise, other models include BCN visits during chemotherapy treatment,
with competencies such as providing emotional support to the patient and her
family, informing them about the expected side effects, monitoring toxicities and
improving adherence to treatment. Outcomes are improved levels of emotional
discomfort and quality of life, as well as reductions in unplanned admissions (Beaver

et al., 2015; Kim et al., 2018).

The FBU model includes a visit at the end of treatment. The BCN reviews the
treatment experience with the patient and counsels her on the return to normality,
taking into account the consequences of this period in their lives. This visit is a good

opportunity to promote healthy behaviors.

The Institute of Medicine (IOM) and the Clinical Oncology Society of Australia (COSA)
recommend developing a survivorship care plan at the end of treatment. This
consists of a summary of the treatment and a follow-up plan to address survivors’
long-term needs (Joshi et al., 2021). The model described by Post et al. (2016)
includes one follow-up after finishing the primary treatment, similar to the of the
FBU model, where the nurse and the patient review the different aspects of the
survivorship care plan, including information on their tests and follow-up visits,
recommendations on healthy behaviors, emotional and spiritual health, and

rehabilitation.

Jiwa et al. (2010) concluded that a 5- to 10-year follow-up by the BCN is beneficial in
terms of normalizing and promoting a proactive approach. In contrast, other models
call for a similar follow-up intervention, but carried out by a nurse other than the

BCN (Calton, 2017).
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At the FBU, follow-up by the BCN in the first years after the end of treatment could
improve long-term adherence to healthy behaviors, but this expansion of services

would require staffing more BCNs in the unit.

The results of our study show that only 56% of patients with advanced disease are
referred to the BCN during primary treatment, while the proportion of visits
performed on demand relative to the total during systemic treatment is 39%—
practically double that for the same type of treatment in patients with early disease
and more than four times that of patients treated surgically. Our care model is closely
linked to treatment, so if the planned treatment changes due to disease progression
or toxicity, the BCN may lose contact with the patient unless the patient herself

requests a visit.

The literature shows that inadequate madels result in an underestimation of patient
needs, and a high percentage of patients do not benefit from early and continuous
access to BCN, despite having multiple and complex health needs (Blaschke et al.,
2019). Some models recommend that an oncology nurse specializing in advanced
breast cancer care attends these patients, while other models advocate a
multidisciplinary team dedicated to patients with advanced breast cancer (Blaschke

et al., 2019; vila et al., 2016).

Although this group of patients represents a minority compared to those with early
disease, follow-up can last over 15 years, so the total number of counselling sessions
for each patient consumes a significant volume of resources (Blaschke et al., 2019;
Cardoso et al., 2020). One recent study showed how an app can facilitate the daily
assessment of the most indicative symptoms of discomfort, prompting a

modification of the schedule of visits, if required (Schmitz et al., 2020).
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To improve follow-up in patients with advanced disease at the FBU, the visits made
by the medical oncologist and the BCN have been defined according to the
treatments administered. In addition, the BCN schedules telephone follow-ups every
1, 3, or 6 months (depending on patient needs); this contact provides the nurse with
the opportunity to periodically review the patient’s clinical history to monitor the

evolution of the disease, assess patient needs, and intervene if necessary.

Limitations

Our study is a self-assessment of a specific care model, making it difficult to
extrapolate our conclusions to the models in other institutions. However, the active
learning process supporting our conclusions will enable us to move forward in
improving care for our patients, which we think is necessary in teams with a long

history, as is our case.

In addition, we studied patient follow-up for just one year, which is sufficient in
patients with early disease, whose treatment does not exceed this time period. For
patients with advanced disease, treatment usually extends over several years.
However, the present study takes into account the time of the first contact with the
nurse, and often, in that first year, the patient receives more than one course or type

of treatment.

Conclusion

One lesson we have learned during the performance of this study is the importance
of reflecting on and evaluating the care model that is offered, comparing it with other
models and international guidelines. We have verified that in patients with early

disease, the BCN care model in our center is largely adherent to the core
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competencies of the role and to the EUSOMA indicators, thanks to the
standardization of the circuits established for breast cancer care. On the other hand,
we have detected some gaps, such as ensuring that the nurse's first visit takes place
within a week of diagnosis, regardless of the intent or modality of treatment, and
extending nursing care to post-treatment follow-up, probably following an
assessment of the need for and intensity of this care in each patient. The nurse who
cared for the patient during the perioperative period should probably be the same

one to continue exercising this role during adjuvant treatments and follow-up.

Our model does not have a defined survivorship care plan, but such a component
could improve patients' knowledge, coordination and communication, and patient-

reported outcomes like quality of life and satisfaction with care (Joshi et al., 2021).

Regarding care for patients with advanced disease, we know that our model does not
meet the stated requirements, because the care circuits associated with this process
are very changeable. This model requires a care system that responds to patients’
needs for support, information, and safety until the complete transfer to the
palliative care team. We must consider new models of care, evaluate which best
responds to the required quality levels, and translate them into clinical practice in

order to achieve true patient-centered care.

Relevance to clinical practice

This study evaluated the breast care nurse model in one breast cancer unit according to
international guidelines. Nursing care adhered to most guideline requirements in patients

with early breast cancer, but not in those with advanced disease. New models of care
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need to be developed for women with advanced breast cancer in order to achieve true

patient-centered care.

Impact Statement

What does this paper contribute to the wider global clinical community?

The breast care nurse must see patients within a week of diagnosis
The breast care nurse must be present at all times during treatment and follow-up

The early disease care model may not be ideal for patients with advanced disease
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Tables

Table 1. Quality criteria for the Breast Care Nurse, as defined by the European Society of
Breast Cancer Specialists (EUSOMA). (Biganzoli et al., 2017, 2020)

Quality indicators

v" Proportion of patients for nurse counseling at the time of primary treatment
(minimum 85%, objective 95%)

v Proportion of women with a diagnosis of breast cancer who have direct access to a
breast care nurse specialist for information and support with treatment-related
symptoms and toxicity during the treatment, follow-up, and rehabilitation after initial
treatment (minimum 95%, objective 99%)

Other quality criteria

v Breast care nurses must document their meetings with patients. Record keeping is an
essential part of nursing care and promotes high quality, effective and safe care as the
information can be important for use by other professionals in the MDT.

v Breast care nurses must attend the multidisciplinary meetings.

v’ Patients must receive basic psychological counselling and emotional support by a
breast nurse or another professional trained in the psychological aspects of breast
cancer care.

v Geriatric oncology patients should undergo a full geriatric assessment, which can be
performed by the breast care nurse in collaboration with a physician.

v" Medical oncologists and breast care nurses are usually responsible for basic palliative
care such as symptom control and screening for disease- and treatment-related
symptoms and suffering.

v Lifestyle counselling should include home-based exercise and is an important
supportive role for the breast care nurse.
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Table 2. Breast Care Nurse model at the Functional Breast Unit (FBU) of the Institut Catala

d'Oncologia: BCN visits according to the treatment administered to patients

Treatment During Post- End of
BCN competencies initiation  treatment surgery treatment
Comprehensive needs assessment v v v v
Emotional support to patient and caretaker v v v v
Health education, on: v
Breast cancer v
Treatment v
In case of surgery: surgical wound care v
In case of chemotherapy, hormone therapy or v v v
radiation therapy: self-care and warning signs
Healthy behaviors v v v
Information
Circuits v v v
Resources in and outside of hospital v v v
Pathological anatomy results v
Help with decision-making v
Collaboration with other professionals if needed, normally:
Psycho-oncology, social work v v v v
Rehabilitation, physiotherapy v v v
Surgery v v
In case of surgery:
Wound dressing v v
Surgical preparation if needed v
Post-surgical follow-up v
Preoperative check and 1% visit from anesthesiologist v
Schedule follow-up wound care until healing v v
In case of chemotherapy:
Oncogeriatric screening, if needed v
Schedule follow-up to monitor toxicity v v
Referral to day hospital nursing services v
Management of central lines v v
Monitoring of toxicity v v
Schedule follow-up to monitor toxicity v
In case of hormone therapy:
Monitoring of toxicity v v
Promote treatment adherence v
Schedule end-of-treatment visit v
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Table 3. Socio-demographic and clinical characteristics (n= 382)

Variable Patients
Age in years, median (range) 58 (25-89)
N %
Sex Female 379 99.2
Employment status Specialized 73 19.1
Unskilled 82 21.5
Unemployed or retired 187 48.9
Self-employed 2 0.5
Missing data 38 10
Living situation Lives alone 61 16
Lives with husband/partner 116 30.4
Lives with children 42 11
Lives with husband/partner and children 120 31.4
Lives with parents 10 2.6
Others 21 5.5
Missing data 12 3.1
Financial concerns/waorries 20 5.2
Lack of social support 29 7.6
Stage 0 54 14.14
1A 115 30.10
IB 2 0.52
A 72 18.85
B 41 10.73
A 15 3.93
e 19 4.97
mnc 7 1.83
I\ 57 14.92
First breast cancer diagnosis 301 78.8
Early disease 289 96
Metastatic disease 12 4
Recurrence a1 212
Local recurrence 36 44.4
Distant relapse 45 55.6
Surgery Yes 332 86.9
Early disease 325 100
Metastatic disease 7 12.3
Breast surgery type Lumpectomy 130 39.9
Wide lumpectomy 101 31
Mastectomy 95 29.1
Immediate reconstruction/oncoplasty 175 53.7
Armpit surgery 279 85.6
Armpit surgery type Sentinel lymph node biopsy 192 68.8
Axillary lymph node dissection 87 31.2
Chemotherapy 182 47.6
Type of chemotherapy Neoadjuvant 80 44
Adjuvant 62 34
In metastatic disease 40 22
Radiotherapy 303 79.3
Radiotherapy type Adjuvant 244 80.5
Intraoperative 16 5.3
Intraoperative and adjuvant 20 6.6
In metastatic location 23 7.6
Endocrine therapy 295 71.2
Type of endocrine Neoadjuvant 23 7.8
therapy Adjuvant 227 76.9
In metastatic disease 45 15.3
Participation in clinical trial 99 25.9
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Table 4. Patients attended by the breast care nurse (BCN) according to treatment, and
proportion of visits performed on patient demand relative to the total visits performed

(N=382)

Patients with early disease N 325
Mean visits/patient 9.5
% BCN visits demanded by patient vs performed following surgery 8
% BCN visits demanded by patient vs performed during chemotherapy +/- targeted therapy 20
1%t treatment neoadjuvant chemotherapy

Pre-
Time point of It BCN During Pre- Post- Pre- hormone End of
BCN visit visit chemotherapy operative operative radiotherapy therapy treatment
N patients 79 79 79 79 70 54 79
treated
N (%) patients 77 (97.5) 75 (94.9) 78(98.7) 79(100) 67 (95.7) 52 (96.3) 68 (86.1)
visited by BCN
1% treatment surgery

Pre-
Time point of It BCN Pre- During Pre- hormone End of
BCN visit visit Post-operative  chemo chemo radiotherapy therapy treatment
N patients 224 224 54 54 192 174 224
treated
N (%) patients 221(98.7) 221(98.7) 54 (100) 52(96.3) 141(73.4) 126 (72.4) 148 (66.1)
visited by BCN
1% treatment hormone therapy
Time point of 1 BCN Post- Pre- During Pre- End of
BCN visit visit Pre-operative  operative chemo chemo radiotherapy treatment
N patients 22 22 22 8 8 18 22
treated
N (%) patients 1(4.5) 21 (95.5) 22(100) 7(87.5)  8(100) 12 (66.6) 15 (68.2)
visited by BCN
Patients with advanced disease N =57
Mean visits/patient 4.7
% BCN visits demanded by patient vs performed during chemotherapy +/- targeted 39
therapy
1t treatment chemotherapy +/- targeted therapy
Time point of BCN visit 15t BCN visit During chemo +/- targeted therapy
N patients treated 16 26
N (%) patients visited by BCN 10 (42.9) 21 (80.7)
1%t treatment hormone therapy +/- targeted therapy
Time point of BCN visit 15t BCN visit During hormone therapy +/- targeted therapy
N patients treated 30 30
N (%) patients visited by BCN 8(26.7) 7(23.3)
1+t treatment radiotherapy +/- surgery
Time point of BCN visit 15t BCN visit During radiotherapy/post-operative
N patients treated 11 11
N (%) patients visited by BCN 6 (54.6) 4 (36.4)
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Table 5. BCN process outcomes, according to EUSOMA quality indicators (Biganzoli et al.,
2017) (n=382)

Proportion of patients receiving nurse counselling at the time of primary treatment (minimum 85%, objective 95%)

N %
Early Yes 325 100
Metastatic Yes 33 57.9

Proportion of women with a diagnosis of breast cancer who have direct access to a breast care nurse specialist for
information and support with treatment-related symptoms and toxicity during the treatment, follow-up and
rehabilitation after initial treatment. (minimum 95%, objective 99%)

N %
Early Visited by the nurse before treatments 321 98.8
Visited by the nurse during treatments 322 99.1
Visited by the nurse after finishing the 230 70.8
treatments
Metastatic Visited by the nurse before treatments 32 56.1
Visited by the nurse during treatments 33 57.9

The breast nurse must be present during the clinic or must meet the patient immediately afterwards or within a
maximum of one week after diagnosis.

Days from cancer diagnosis to first BCN visit: Mean 95% CI
First treatment Surgery 25.13 22.44-27.82
Chemotherapy 17.60 11.08-24.12
Endocrine therapy 181.70 139.28-224.11
Figures

Figure 1. Breast Care Nurse (BCN) model in the Functional Breast Unit (FBU) of the Institut
Catala d'Oncologia: BCN visits according to the treatment administered to patients

Figure 2. Patient selection flow chart.
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Figure 1. Breast Care Nurse (BCN) model in the Functional Breast Unit (FBU) of the Institut Catala
d'Oncologia: BCN visits according to the treatment administered to patients
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n=425

Population according to the inclusion criteria

Excluded: Diagnosis of benign phyllodes tumor,
lobular carcinoma in situ, or sarcoma

n=13

Excluded: Having carried out part of the treatment in
another center

n=24

Excluded: Patient's decision not to undergo surgical
treatment (early disease)

n=4

Excluded: Exclusive treatment with hormone therapy
(advanced disease)

n=2

Final study population

n= 382

Figure 2. Patient selection flow chart.
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27 Variables 7 Clearly define all outcomes, exposures, predictors, potential confounders, and

28 effect modifiers. Give diagnostic criteria, if applicable 5
is Data sources/ 8* For each variable of interest, give sources of data and details of methods of

31 measurement assessment (measurement). Describe comparability of assessment methods if

32 there is more than one group 6
33 Bias 9 Describe any efforts to address potential sources of bias 6
g; Study size 10 Explain how the study size was arrived at 5
36 Quantitative variables 11 Explain how quantitative variables were handled in the analyses. If applicable,

37 describe which groupings were chosen and why 6
;g Statistical methods 12 (a) Describe all statistical methods, including those used to control for 6
40 confounding

a1 (b) Describe any methods used to examine subgroups and interactions

42 (¢) Explain how missing data were addressed

:2 (d) If applicable, explain how loss to follow-up was addressed

45 (e) Describe any sensitivity analyses

:? Results

48 Participants 13*  (a) Report numbers of individuals at each stage of study—eg numbers potentially

49 eligible, examined for eligibility, confirmed eligible, included in the study,

50 completing follow-up, and analysed

g; (b) Give reasons for non-participation at each stage 6
53 (c) Consider use of a flow diagram

54 Descriptive data 14*  (a) Give characteristics of study participants (eg demographic, clinical, social)

55 and information on exposures and potential confounders 6
2? (b) Indicate number of participants with missing data for each variable of interest

58 (c¢) Summarise follow-up time (eg, average and total amount)

59 Outcome data 15%  Report numbers of outcome events or summary measures over time 7
60
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Main results 16  (a) Give unadjusted estimates and, if applicable, confounder-adjusted estimates and their

precision (eg, 95% confidence interval). Make clear which confounders were adjusted for

and why they were included 7

(b) Report category boundaries when continuous variables were categorized

(c) If relevant, consider translating estimates of relative risk into absolute risk for a

meaningful time period
Other analyses 17  Report other analyses done—eg analyses of subgroups and interactions, and sensitivity

analyses
Disc
Key results 18 Summarise key results with reference to study objectives 7-12
Limitations 19 Discuss limitations of the study, taking into account sources of potential bias or imprecision.

Discuss both direction and magnitude of any potential bias 12
Interpretation 20 Give a cautious overall interpretation of results considering objectives, limitations,

multiplicity of analyses, results from similar studies, and other relevant evidence 12-

13

Generalisability 21 Discuss the generalisability (external validity) of the study results }3‘
Other information
Funding 22 Give the source of funding and the role of the funders for the present study and, if

applicable, for the original study on which the present article is based 14

*Give information separately for exposed and unexposed groups.

Note: An Explanation and Elaboration article discusses each checklist item and gives methodological background and

published examples of transparent reporting. The STROBE checklist is best used in conjunction with this article (freely

available on the Web sites of PLoS Medicine at http://www plosmedicine.org/, Annals of Internal Medicine at

http://www .annals.org/, and Epidemiology at http://www.epidem.com/). Information on the STROBE Initiative is

available at http://www.strobe-statement.org.
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9.3 Manuscrito derivado de la tesis.

Titulo
Autores Rodriguez-Ortega A., Ferro T., Campos G., Valverde Y.,
Borrds J. M.

Referencia

Revista

Palabras clave

Factor de impacto

Categoria 1

Cuartil en la categoria
1

Posicion en la
categoria 1

Categoria 2

Cuartil en la categoria
2

Posicion en la
categoria 2
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rechazo, sol-licitud de revisidon o aceptacion.
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Resumen Objetivo

Conocer la satisfaccion de las pacientes con el modelo de atencidn de la enfermera
especializada en cancer de mama, y conocer si el modelo satisface sus necesidades
de informacion y soporte.

Método

Estudio descriptivo transversal llevado a cabo en una unidad de patologia mamaria.
Se estudiaron pacientes con cancer de mama precoz visitadas entre el 1 de julio de
2016 y el 30 de junio de 2017, tras finalizar su tratamiento.

'Se estudiaron variables sociodemogréficas y clinicas (recogidas de la historia clinica)

y de satisfaccion (mediante un cuestionario enviado a las pacientes), entre julio y
diciembre de 2018.

Se realizé un andlisis descriptivo, con variables categéricas expresadas como
frecuencias absolutas y relativas, y variables continuas como media o mediana y
rango o desviacion estandar.

Resultados

Participaron 139 pacientes.

Respondieron que la enfermera proporcionaba informacién correctamente (99,3%),
proporcionaba informacién adecuada sobre como cuidarse en casa (96,2%), y les dijo
cosas que le ayudaron a sentirse mejor (97.8%).

|Algunas no estaban seguras de que la enfermera les hubiera informado sobre dénde

encontrar apoyo espiritual (37,4%), o de que hubiera estado dispuesta a discutir sobre
terapias alternativas (41%).

Conclusiones

Las pacientes estaban satisfechas con la enfermera especializada en céncer de
mama. Ademas, satisface las necesidades de informacion y soporte.

Sin embargo, no se abordan suficientemente algunos temas.

La valoracion integral y continuada de las necesidades permite conocer estas
necesidades. La formacion y estudios especificos sobre temas de interés para las
pacientes pueden dar respuesta a estas necesidades.
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Estimada Sra. Camacho-Bejarano,

Esperamos que al recibo de esta carta se encuentre con buen estado de salud.

Con la misma enviamos a Enfermeria Clinica el manuscrito titulado “éComo valoran las
pacientes el rol de la enfermera especializada en cancer de mama?”. Confirmamos que este
trabajo es original, no ha sido publicado previamente, ni estd siendo revisado para su
publicacion en ninguna otra revista cientifica.

La enfermera especializada en cdncer de mama es un claro ejemplo de enfermera de practica
avanzada, rol que despierta mucho interés en los dltimos afios en Espafia, y en otros muchos
paises. Tiene una larga historia y evidencia sobre sus resultados en el cuidado a las mujeres
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enfermera es reconocida como parte del equipo nuclear de las unidades de patologia
mamaria.
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Qué se conoce

La enfermera especializada en céncer de mama es parte del equipo nuclear de las
unidades o centros de céancer de mama.

La enfermera especializada en cancer de mama mejora las necesidades de informacién
y soporte de las pacientes con cancer de mama.

Las pacientes con cancer de mama estdn satisfechas con la enfermera especializada en
cancer de mama.

Qué aporta

El modelo de enfermera especializada en cancer de mama es adecuado para satisfacer
de las necesidades de informacién y soporte en las pacientes atendidas.

Segun la vision de las pacientes, el modelo de enfermera especializada en cancer de
mama estudiado cumple con las competencias de este rol enfermero.

El modelo de enfermera especializada en cancer de mama estudiado puede ser
exportado a otras unidades o centros de mama.
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Resumen

Objetivo
Conocer la satisfaccion de las pacientes con el modelo de atencién de la enfermera especializada
en cancer de mama, y conocer si el modelo satisface sus necesidades de informacion y soporte.

Método
Estudio descriptivo transversal llevado a cabo en una unidad de patologia mamaria.

Se estudiaron pacientes con cancer de mama precoz visitadas entre el 1 de julio de 2016 y el
30 de junio de 2017, tras finalizar su tratamiento.

Se estudiaron variables sociodemograficas y clinicas (recogidas de la historia clinica) y de
satisfaccion (mediante un cuestionario enviado a las pacientes), entre julio y diciembre de
2018.

Se realizé un analisis descriptivo, con variables categéricas expresadas como frecuencias
absolutas y relativas, y variables continuas como media o mediana y rango o desviacion
estandar.

Resultados
Participaron 139 pacientes.

Respondieron que |a enfermera proporcionaba informacion correctamente (99,3%),
proporcionaba informacion adecuada sobre cdmo cuidarse en casa (96,2%), y les dijo cosas
que le ayudaron a sentirse mejor (97.8%).

Algunas no estaban seguras de que la enfermera les hubiera informado sobre dénde encontrar
apoyo espiritual (37,4%), o de que hubiera estado dispuesta a discutir sobre terapias
alternativas (41%).

Conclusiones
Las pacientes estaban satisfechas con |a enfermera especializada en cancer de mama. Ademas,
satisface las necesidades de informacién y soporte.

Sin embargo, no se abordan suficientemente algunos temas.

La valoracion integral y continuada de las necesidades permite conocer estas necesidades. La
formacion y estudios especificos sobre temas de interés para las pacientes pueden dar
respuesta a estas necesidades.
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Abstract

Aim
To assess patient satisfaction with the breast cancer nurse care model and its adequacy in
satisfying their needs for information and support.

Methods

This cross-sectional descriptive study took place in a breast pathology unit and included
patients with early breast cancer seen between 1 July 2016 and 30 June 2017, after finishing
their treatment.

Between July and December 2018, sociodemographic and clinical variables were collected
from the clinical history, and satisfaction was measured using a questionnaire sent to the
patients.

A descriptive analysis was performed, with categorical variables expressed as absolute and
relative frequencies, and continuous variables as mean and standard deviation or median and
range.

Results

Of the 139 included patients, 99.3% reported that the nurse provided information correctly;
96.2%, that she provided adequate information on self-care at home (96.2%); and 97.8%, that
the nurse’s words helped them feel better. Some patients were not sure whether the nurse
had told them where to find spiritual support (37.4%), or if they would have been willing to
discuss alternative therapies (41%).

Conclusions

Patients were satisfied with the specialist breast cancer nurse, including their role in meeting
information and support needs. However, some issues were not sufficiently addressed.
Comprehensive, continuous assessment is needed to understand patient needs. Training and
specific studies on topics of interest to patients can help respond to these needs.

Palabras clave: Enfermeras y Enfermeros, Neoplasias de Mama, Rol de la Enfermera, Modelos
de Atencidn en Salud, Satisfaccidn del Paciente

Key Words: Breast Care Nurse, Breast Cancer, Nurse's Role, Nurse’s Model, Patient
Satisfaction
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Introduccion

La enfermera especializada en cancer de mama (EECM) es miembro nuclear del equipo
multidisciplinario de cancer de mama. A pesar de su aparicion ya a mediados de los afios
1970s" el rol de la EECM no estd definido, a nivel internacional, mediante la unificacién de
funciones, competencias, formacién y denominacion del rol. Este es uno de los motivos que
dificulta la obtencion de resultados clinicos consistentes, derivados de su atencién, o
resultados de coste-efectividad®*. A pesar de esto, a partir de la revisién de guias
internacionales sobre el rol de la EECM se pueden establecer unas competencias nucleares
comunes: la EECM valora las necesidades de manera holistica; proporciona educacion para la
salud e informacion; proporciona soporte emocional; ayuda en la toma de decisiones a la
paciente; ofrece soporte a familiares y cuidadores; coordina cuidados y facilita la continuidad
asistencial; realiza consultas a otros profesionales, cuando es necesario; y esta presente
durante las diferentes fases de la enfermedad: diagnéstico, tratamiento y seguimiento*,
Cuando la EEMC ofrece sus cuidados segun estas competencias nucleares, mejora la
experiencia de las pacientes y del resto de profesionales del equipo multidisciplinar; mejora la
satisfaccion de las necesidades de las pacientes, especialmente cuando la EECM esta presente
desde el inicio del proceso asistencial; y mejora la continuidad asistencial, lo que,
probablemente, influye positivamente en los resultados clinicos'®.

Gran parte de las competencias comentadas tienen relacidn con las necesidades de
informacién y soporte, ambas muy presentes en la literatura relacionada con la EECM*!*3,

La necesidad de informacion se satisface con educacién sanitaria y con informacion,
propiamente dicha. La educacién sanitaria capacita a la paciente, entre otras cosas, a ser
auténoma en sus autocuidados y a saber cuando contactar con los servicios sanitarios. La
informacion permite entender el diagndstico y las indicaciones médicas, lo que facilita a la
paciente la toma de decisiones.

La necesidad de soporte también es un concepto amplio que engloba el cuidado, el apoyo
emocional, social, espiritual, etc.

Tanto la necesidad de informacién como la de soporte pueden cambiar a lo largo de la
enfermedad de la paciente, lo que requiere un seguimiento continuado.

La mejora de la calidad asistencial es objetivo clave de los sistemas sanitarios. Cada vez estan
mas extendidos los modelos sanitarios que ponen al usuario en el centro de la atencién. La
opinién de los pacientes ayuda a la evaluacion y mejora de los sistemas de salud. La satisfaccion
del usuario se produce a partir de |a experiencia vivida al recibir la atencidn sanitaria, en relacién
con sus expectativas’®.

El presente estudio tiene los objetivos de conocer |a satisfaccion de las pacientes con el modelo
de atencién de la EECM de un hospital de tercer nivel de XXX, y conocer si el modelo satisface
sus necesidades de informacién y soporte.
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Método

Disefo

Este estudio descriptivo transversal se llev a cabo en la Unidad Funcional de Mama (UFM) del
Hospital XXX, un centro especializado en cdncer, y del Hospital XXX, un hospital de tercer nivel
en el drea metropolitana de XXX.

Poblacién y ambito de estudio

Los criterios de inclusion del estudio fueron todas las pacientes de la UFM que habian
finalizado su tratamiento primario. Se incluyeron las pacientes con una primera visita en la
UFM entre el 1 de julio de 2016 y el 30 de junio de 2017, que fueron diagnosticadas con cancer
de mama precoz, por primera vez o tras una recaida local. Los criterios de exclusion fueron:
diagnostico de tumor phyllodes benigno, carcinoma lobulillar in situ, sarcoma y cancer de
mama avanzado; recibir parte del tratamiento en otro centro; y decision del paciente de no
someterse a tratamiento quirargico.

La EECM visita a las pacientes desde antes del inicio del primer tratamiento hasta haber
finalizado todo el tratamiento (excepto el tratamiento hormonal). Durante sus visitas, la EECM
valora las necesidades del paciente, proporciona educacién para la salud y apoyo emocional, y
gestiona las contingencias que se presentan, ya sea a través de los cuidados propios de
enfermeria 0 mediante la derivacién a otros profesionales (7l aceptado, pendiente publicacion e Clin Nurs).

Cada paciente es asignada a una de las tres EECM de la UFM, quien es responsable de ella
durante toda la enfermedad. Durante este tiempo la EECM realizara actividades de atencién
directa a la paciente y gestion de su caso.

Variables

Para la obtencién de las variables de estudio se emplearon dos cuestionarios. El primero, para
la obtencién de datos sociodemograficos y clinicos (edad, sexo, situacion laboral, convivencia,
dificultades econémicas y soporte social, estadio clinico de la enfermedad, primer diagnéstico
o recurrencia, y tratamientos realizados). Y el segundo, un cuestionario basado en el Ipswitch
Patient Questionnaire, desarrollado con el objetivo de conocer el soporte de la EECM a
pacientes con cancer de mama precoz en areas rurales y remotas de Australia®®.
Posteriormente, fue validado para su utilizacion en un estudio multicéntrico en Israel, cuyo
objetivo fue conocer la percepcion de las mujeres con cancer de mama sobre la EECM*,

Previamente al inicio del presente estudio se solicité permiso para la utilizacion del
cuestionario al equipo investigador que lo desarrollé. Se tradujo al espafiol y al XXX, y algunas
preguntas fueron adaptadas al modelo de atencién de la EECM en la UFM. Antes del inicio del
estudio el cuestionario fue revisado por una paciente experta de la institucion. La mayoria de
las preguntas tienen una respuesta tipo Likert (por ej. “Muy satisfecha” a “Muy insatisfecha”).
Hacen referencia al acceso de la paciente a la EECM, a la satisfaccion global con la EECM, a la
satisfaccion de las necesidades de informacién y soporte, al enlace con otros profesionales, y a
la valoracion de caracteristicas personales de la EECM. Se afadieron las preguntas de si querria
volver a ser tratada por el mismo equipo, y una abierta que posibilitaba anadir comentarios.

147



Woo ) o N s W R

Recogida de datos

El Ipswitch Patient Questionnaire fue enviado, junto a una hoja informativa y a un
consentimiento informado, mediante carta postal a la poblacién de estudio. Después de 2
semanas sin recibir respuestas se realizé un segundo envio a las pacientes que no habian
respondido. El envio del Ipswitch Patient Questionnaire se realizd entre los meses de julio a
diciembre de 2018.

Se extrajeron los datos sociodemograficos y clinicos de la historia general de las pacientes, de
manera paralela al envio de los cuestionarios.

Andlisis de datos

Los datos fueron recogidos en una base de datos, y su andlisis posterior se realizd mediante el
paquete estadistico SPSS version 21 (IBM). Se realizd un andlisis descriptivo segun el tipo de
variable, con variables categéricas expresadas como frecuencias absolutas y relativas, y
variables continuas como media o mediana y rango o desviacion estandar.

Consideraciones éticas
El comité de ética e investigacion del Hospital XXX aprobo el protocolo de estudio (referencia
PR269/18 V1).

Resultados

La poblacidn segun los criterios de inclusidn fue de 425 pacientes, tras aplicar los criterios de
exclusidn la poblacidn de estudio era de 301 pacientes. De éstas, respondieron al cuestionario
139 pacientes, el 46.18%. El tiempo que pasd desde el diagndstico del cancer de mama hasta la
cumplimentacién del cuestionario fue de 2.37 afios (desviacion tipica 0.42).

Los pacientes segln los criterios de exclusidn y aceptacion de participacion en el estudio
pueden ver detallados en la figura 1.

<<Insertar Fig. 1 aqui>>

Los datos sociodemograficos y clinicos se muestran en la tabla 1.

<<Insertar Tabla. 1 aqui>>

El 52.6% de las pacientes respondieron que su primer contacto con la EECM fue en el
momento del diagndstico o un par de dias después y el 30.7% respondid que fue antes del
primer tratamiento. El 96.4% de las pacientes opinaron que el momento del primer contacto
con la EECM era el adecuado.

El 43.9% fue visitada por una sola enfermera en la UFM, y el 33.1% por mas de una, pero
habitualmente por su enfermera. El 93.6% opinaba que era mejor o0 mucho mejor que siempre
fuera la misma enfermera quien la visitase.
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El 81.9% opiné que fue facil o muy facil poder contactar con la EECM cuando lo necesitd. El
99.2% se sintié mas segura/tranquila por poder contactar con su EECM por teléfono o correo
electrénico.

Las respuestas de las pacientes a las cuestiones sobre la satisfaccion de necesidades de
informacién y soporte se pueden ver en las tablas 2 y 3.

<<Insertar Tablas 2 y 3 aqui>>

Las pacientes opinaron que la EECM ofrecié una cantidad de informacidn correcta sobre cémo
cuidarse en casa (96,2%) e informacion préctica (92,8%). En cambio, no ofrecié suficiente
informacion sobre las opciones de tratamiento (12.4%) o sobre los servicios de apoyo externo
(16.9%) (alfa de Cronbach 0.79). Las pacientes estaban de acuerdo o muy de acuerdo en que
la EECM informé correctamente (99.3%). Pero el 37.4% de las pacientes no estaban seguras de
que la EECM les hubiera proporcionado informacién sobre dénde encontrar apoyo espiritual
(alfa de Cronbach 0.89).

Ademas, las pacientes estaban de acuerdo o muy de acuerdo en que la EECM les dijo cosas que
le ayudaron a sentirse mejor (97.8%) (alfa de Cronbach 0.89). Aunque el 41% no estaban
seguras de que hubiera estado dispuesta a discutir sobre terapias alternativas, y el 24.5% de si
les habia ayudado en la comunicacién de sus necesidades a otros profesionales (alfa de
Cronbach 0.78).

Segun las pacientes, la EECM aconsejé al 10.8% de las pacientes la programacién de visitas con
trabajo social, al 24.5% con psicooncologia, al 28.1% con médicos especialistas, al 34.5% con
las enfermeras de hospital de dia o de oncologia radioterapica, al 22.3% con su médico o
enfermera de atencion primaria, y al 22.3% con grupos de pacientes o asociaciones.

Segun la opinidn de las pacientes las caracteristicas personales mas importantes que debe
poseer la EECM son que sea buena profesional y transmita seguridad (75.5%), que sea buena y
practica tomando decisiones (64.7%), que sea sensible, compasiva, empdtica y comprensiva
(63.3%). Las caracteristicas personales de la EECM menos importantes segun las pacientes son
que la EECM tenga autoridad dentro del equipo (9.4%), y el respeto por la privacidad (5%) (alfa
de Cronbach 0.89).

Si fuese necesario, el 99.3% de las pacientes querrian ser tratadas en el mismo centro o por los
mismos profesionales.

La ultima pregunta ofrecia poder afiadir algin comentario. Contestaron el 72% de las
pacientes. La mayoria eran comentarios de agradecimiento o de satisfaccién. Algunos
comentarios iban dirigidos a su enfermera:

“Mi relacién con mi enfermera fue muy proxima, directa y atenta; profesional y sensible.”
“Mi enfermera es muy competente, empdtica y toda una profesional. Ha sido de gran ayuda.”
“Agradecer a mi enfermera su apoyo y el estar ahi cuando la he necesitado”.

“Mi agradecimiento a mi enfermera... que tuvo paciencia de...explicarme y tranquilizarme...”.
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Discusion

Sobre los resultados clinicos hay que destacar que el 45% de la poblacion presentaba un
estadio 0 o 1. La deteccion de tumores en estadios iniciales es debida a los programas de
cribado poblacionales, y tienen inciden en la supervivencia de las pacientes®,

Los estudios que comparan grupos de pacientes que han tenido acceso a la EECM con grupos
que no lo han tenido muestran mejoras en la experiencia, sensacion de estar mejor
informadas, mas preparadas para acceder al siguiente paso, e incluso mejora la satisfaccién
con el sistema sanitario en general'>1%1%-%5,

Los resultados del presente estudio muestran satisfaccidn de las pacientes en cuanto al tipo y
momentos de acceso a la EECM. El acceso a la enfermera les parece facil, y les proporciona
seguridad.

Un resultado a destacar es que mas de la mitad de |as pacientes respondieron que su primera
visita con la EECM tuvo lugar en el momento del diagndstico o un par de dias después. Un
estudio previo, realizado por el mismo eguipo, detectd que el modelo estudiado no cumplia
con la recomendacion de EUSOMA de visitar a la paciente durante la primera semana tras el
diagnéstim de cancer de mamafam’culu aceptado, pendiente publicacion en J Clin Murs). Posiblemente, el error en
la respuesta de las pacientes se deba al tiempo transcurrido desde el diagnéstico hasta el
momento de responder al cuestionario, algo mas de 2 afios. A pesar de esto, el 96% valoraron
el momento de la primera visita con la EECM como adecuado, asi que no parecid afectar a su
satisfaccidn. En la actualidad se ha adelantado esta visita para cumplir con la recomendacion
de EUSOMA.

Las pacientes llegan a crear una relacion de confianza con la EECM, ya que prefieren ser
visitadas solo por su enfermera. Sus comentarios coinciden con las respuestas a las
caracteristicas personales que mds valoran de la EECM, la profesionalidad vy la cercania.

La literatura muestra gue la EECM mejora la necesidad de informacion en las pacientes con
cancer de mama'''%?22336_E| presente estudio demuestra que las pacientes estan satisfechas
con la calidad y cantidad de informacion ofrecida por la EECM, coincidiendo con los resultados
de los estudios que utilizaron el mismo cuestionaria'®"’,

A pesar de eso, algunas pacientes respondieron que la EECM no les informd sobre las
diferentes opciones de tratamiento. En Espafia, la paciente suele delegar en los profesianales
la toma de decisiones sobre los tratamientos. Pero cada vez hay mas personas que buscan
informacian, habitualmente en internet, sobre los tratamientos oncolégicos, y demandan mas
control sobre la toma de decisiones?’. La EECM debe conocer estas necesidades y ofrecer un
espacio para comentar las opciones disponibles, o el porqué de una recomendacion.

Algunas pacientes respondieron que la EECM no les informd sobre los servicios de soporte
externos. El estudio de Kadmon et al.*” coincide en este resultado. Probablemente tiene
relacidn con la fragmentacion, todavia existente, entre los ambitos hospitalario y comunitario.
La EECM deberia conocer los recursos disponibles y enlazar ambos ambitos, lo que mejoraria la
gestion de recursos sanitarios.
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Un nimero elevado de pacientes no estaban seguras de que la enfermera les hubiera
informado sobre donde encontrar apoyo espiritual. En el estudio de Kadmon et al.'” la EECM
tampoco incide especialmente en este tema. Seria interesante conocer qué valor dan las
pacientes y las EECMs a este tema, mediante estudios adicionales.

En referencia a |a satisfaccion de |a necesidad de soporte en las mujeres con cancer de mama,
diversos estudios demuestran que la EECM obtiene resultados muy positivos!!*21721.24.25 g|
presente estudio muestra que la EECM ayuda a la paciente a sentirse mejor, a hacer frente al
diagndstico, facilita la expresion de sentimientos y la comunicacion entre ésta y otros
miembros del equipo. Ademas, proporciona este soporte cuando mas se necesita.

Un nimero elevado de pacientes no estaban seguras de que la EECM estuviera dispuesta a
discutir sobre las terapias alternativas. Resultado también coincidente con el de Kadmon et
al.”’. Las terapias complementarias son cada vez mas utilizadas por los pacientes oncoldgicos,
con la intencién de minimizar los efectos adversos de los tratamientos. Pero no los suelen
utilizar por recomendacién de sus oncélogos, e incluso a veces no les informan de su
utilizacién®. Todos los profesionales que trabajan en el ambito oncolégico necesitan evidencia
cientifica sélida sobre este ambito para poder dar recomendaciones adecuadas a las pacientes.

Los resultados muestran como las EECM realizan consultas a otros profesionales. Las pacientes
con necesidades psicosociales complejas son derivadas a psicooncélogos y/o a trabajadores
sociales; la EECM pone en contacto a la paciente con la enfermera del drea del tratamiento
que corresponda en cada momento, asegurando la continuidad del proceso asistencial; o
realizan derivaciones al dmbito extrahospitalario, gestionando los recursos mas adecuados en
cada momento. Para detectar estas necesidades la ECMM debe realizar seguimiento de la
paciente durante todo el proceso de la enfermedad. La literatura muestra los beneficios de
este seguimiento, en términos de sensacion de seguridad y de acompafiamiento, y de
sensacion de equipos bien coordinados y eficientes'’22-2426,

Este estudio tiene algunas limitaciones. En primer lugar, no compara un grupo atendido por
EECM con un grupo control. Este disefio de estudio no se ha considerado adecuado, porque la
literatura respalda los beneficios del acceso a una EECM, y el modelo estudiado contempla
siempre el acceso a la EECM. En segundo lugar, se estudia un modelo concreto, llevado a cabo
en un Unico centro. El XXX tiene otras 2 unidades de mama, en sus centros de sendas
poblaciones, y trabaja en red con 19 hospitales comarcales, lo que, en total, supone ser el
centro oncoldgico de referencia para el 45% de la poblacién adulta de XXX. Si el modelo
demuestra su calidad se replicard en las otras unidades de mama del XXX y en los centros de su
red asistencial, multiplicando el impacto actual. Otra limitacion es que, el Ipswitch Patient
Questionnaire, se ha traducido y modificado levemente, para adaptarse a algunos elementos
concretos del modelo a evaluar, pero no se ha validado para nuestro idioma y la adaptacién
mencionada. Por Gltimo, este estudio solo contempla pacientes con enfermedad precoz, ya
que el Ipswitch Patient Questionnaire hace referencia a pacientes que han finalizado el
tratamiento, asi que no es aplicable para pacientes con enfermedad avanzada.
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Conclusidn

Las pacientes atendidas, segln el modelo estudiado, estdn satisfechas con la EECM. La
reconocen como un profesional competente y accesible. Ademas, satisface las necesidades de
informacion y soporte: facilita la comprension del entorno sanitario, la enfermedad y los
tratamientos; y proporciona apoyo en diferentes aspectos y durante los distintos momentos
de la enfermedad.

Sin embargo, hay algunas cuestiones, como las necesidades espirituales, los tratamientos
complementarios o la ayuda en la toma de decisiones, que el EECM no aborda
suficientemente.

Una valoracion integral y continuada de las necesidades de la paciente facilita conocer cudles
son sus necesidades de informacidn y soporte. La formacidn y estudios especificos sobre los
temas de interés para las pacientes pueden dar respuesta a estas necesidades.

Par otro lado, seria necesario realizar estudios de satisfaccidn también en pacientes con
enfermedad avanzada, mediante el uso de cuestionarios especificos para este tipo de
poblacidn.
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas (n= 382)

Variable Pacientes
Edad en afios, mediana (rango) 58 (25-89)
N b
Sexo Mujer 379 99.2
Situacion laboral Especializado 73 19.1
No cualificado a2 215
Desempleado o retirado 187 489
Autdnomao 2 05
Faltan datos 38 10
Convivencia Vive sola 61 16
Vive con la pareja 116 304
Vive con hijos 42 11
Vive con la pareja e hijos 120 31.4
Vive con los padres 10 26
Otros 21 55
Faltan datos 12 3.1
Problemas econdmicos  Si 20 5.2
Falta de apoyo social 5i 29 76
Estadio 0 54 14.14
14 115 30.10
18 2 0.52
A 72 18.85
1B 41 10.73
1A 15 393
Hne 19 497
i 7 1.83
IV 57 14.92
Primer céncer de mama  Si 301 788
Enfermedad precoz 289 96
Enfermedad avanzada 12 4
Recidiva Si 81 2
Recidiva local 36 44.4
Recidiva a distancia 45 55.6
Cirugia Si 332 865
Enfermedad precoz 325 100
Enfermedad a distancia 7 123
Tipo cirugia en mama Tumorectomia 130 398
Tumorectomia amplia 101 31
Mastectomia 95 29.1
Reconstruccion inmediatafoncoplastia 175 53.7
Cirugia axilar Si 279 85.6
Tipo cirugia axilar Biopsia selectiva ganglio centinela 192 68.8
Linfadenectomia 87 312
CQuimioterapia Si 182 476
Tipo quimioterapia Neoadyuvante 80 44
Adyuvante 62 34
Enfermedad avanzada 40 22
Radioterapia 5i 303 793
Tipo radioterapia Adyuvante 244 805
Intraoperatoria 16 53
Intraoperatoria y adyuvante 20 6.6
Localizacidn metastatica 23 7.6
Terapia endocrina Si 295 772
Tipo terapia endocrina Neoadyuvante 23 7.8
Adyuvante 227 769
Enfermedad avanzada 45 153
Participa ensayo clinico  Si 99 259

12

155



W0 -] SN b L R

Tabla 2. Como calificaron las pacientes la cantidad de ayuda e informacion ofrecida por la

EECM (n=139)

Ayuda proporcionada por la EECM a...

...entender los roles de los diferentes profesionaes

involucarados en mi tratamiento

... entender la informacidn que recibl de los médicos

¥ otros profesionales sanitarios

...comunicando mis necesidades a otros
profesionales sanitarios

.. programando visitas para mi

.o facilitando 1a trarsicidn al siguiente tratamiento

Informacitn ofrecida sobre...
Logdncer de mama

...eleccidin de tratamientos

L tratamiento

...efectos adversos del tratamiento
.tubdarme en casa

...servicios de soporte

67
12,4

69
15
169

Enwwowhue

6,5

58

43
36
6,5

44
3,1
16
46
23
1,7

wn

[ERT- NN

R’78

0.5
74,1
75,5

84,5
90,6
85,2
96,2
814

115

122

103

105

120

116

112
125

07

ik
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oz
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No estoy segura
% n

108 15

58 8
245 34
216 30
173 24
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Tabla 3. Como calificaron las pacientes la calidad de la informacidn y el apoyo psicologico

ofrecido por la EECM (n= 139)

Muy de acuerdo De: acuerde 7 do No estoy segura

La EECM... k] n % n % n £ n S n

Mg proporciond informacidn gue me

permitid compartir mis sentimientos 273 38 576 a0 o7 1 18 4 115 16

...5us explicaciones fueran buenas 418 56 575 7 07 1 o o o o

-..me dio demasiada informacion 72 10 295 a1 396 55 86 12 151 21

...dijo cosas gue me ayudaron a sobrellevar

las cosas o a sentirme un poce mejor 405 53 573 75 23 3 [u] o o o

...me ofrecid informacién y soporte en los

momentos en los que mas los necesité ane 43 511 71 7210 4] o 108 15

-..me ofrecid suficiente informacién sobre

ddnde encontrar soporte espiritual 115 16 ng 43 173 24 29 4 7a 52

...estuvo dispuesta a discutir sobre terapias

alternativas conmigo 79 11 345 48 m0ns 15 58 B 41 57

El soporte de la EECM me ayudd...

...a hacer frente a mi diagndstico 3za a5 511 71 01 14 07 1 58 B

...a tomar decisiones sobre mi tratamiento 151 21 518 72 ice 22 14 2 158 22

-..en la comunicacidn con mi médico 281 39 532 74 85 12 4] 1] 10,1 14

...a hacer frente a las preocupaciones de mi

familia 187 26 504 70 137 18 22 3 151 21

-8 BXpresar y manejar mis sentimientas 201 28 518 72 122 17 36 5 122 17

-..a hacer frente a los efectos adversos 281 39 525 73 79 11 0,7 1 10,2 15
13
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Figura (Figure)

Poblacién segin los criterios de inclusion
n=425

Exclusién: enfermedad avanzada
n=57

VY

Exclusion: Diagndsticos de tumor phyllodes benigno,
carcinoma lobulillar in situ o sarcoma
n=13

Exclusion: Realizar parte del tr iento en otro centro
n=25

A4

Exclusidn: Decision de la paciente de no realizar
tratamiento quirdrgico
n=4

Exclusion: Recurrencia del cancer de mama, diagndstico
de otro tipo de cdncer, 0 muerte
n=23
Exclusion: Probl cognitivos que impidan respond;
el cuestionario
n=2

N4

Exclusion: Pacientes que no respondieron al
cuestionario
n=185

Vv

Inclusién: Pacientes que respondieron al 22 envio del
cuestionario
n=23

N

Muestra final del estudio
n=139

Figura 1. Diagrama de flujo, con criterios de exclusion y datos de participacién, que
determinan la muestra de estudio.
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Resumen: Introduccion: A pesar de que los tratamientos psico-oncolégicos han demostrado su
efectividad en disminuir el malestar emocional y mejorar la calidad de vida de las personas con
cancer, aun existen numerosas barreras que limitan su acceso. La transformaciéon a online de
esta atencion se plantea como una solucion para aumentar la cobertura del servicio y mejorar su
coste-utilidad. Objetivo: Crear un ecosistema digital de salud para reducir el impacto del cancer,
aumentando el bienestar y la calidad de vida del ciudadano con cancer. Método: Programa dirigido
a pacientes diagnosticadas de cancer de mama en fase de supervivencia aguda. Es un programa de
atencion escalonada dividido en 4 niveles de intervencion jerarquizados por complejidad: Nivel 1,
cribado y monitorizacion psicosocial; Nivel 2, Campus: psicoeducacion y educacion sanitaria; Nivel
3, soporte psicosocial comunitario; y Nivel 4, tratamiento psicoterapéutico grupal. Resultados: En
2019, 259 mujeres fueron incluidas en el programa (39,91% de los nuevos casos de cancer de mama
en los centros participantes). Solo el 3,47% (n = 9) requiri6 atencion clinica especializada (Nivel 4).
Conclusion: El programa Iconnecta t adopta un modelo integrado de atencion psicosocial en cancer que
se adecua a las necesidades especificas de los supervivientes. Da solucion a algunas de las barreras de la
atencion sanitaria tradicional, democratizando el acceso a los servicios mediante el uso de tecnologias
de uso comn en la mayoria de ciudadanos. En un futuro proximo se prevé la implementacion progresiva
a otras neoplasias, junto con un ensayo clinico controlado y aleatorizado que evaluara su eficacia.
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effectiveness in reducing emotional distress and improving quality of life in people with cancer,
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The program is addressed to patients diagnosed with breast cancer in the acute survival phase. It is a
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evaluate its effectiveness.
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1. Introduccion

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

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

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

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

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

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

Paralelamente, s1 atendemos al uso que hacen de internet los pacientes oncologicos,
los estudios indican que un 70-97% de ellos buscan informacion médica online*-**),
Este uso de internet se incrementa significativamente después del diagndstico y
se mantiene en la fase de supervivencia extendida, lo que indicaria necesidades
de informacion no cubiertas®. Y, a pesar de que los pacientes prefieren consultar
webs estaticas de informacion médica, pasan mucho mas tiempo en comunidades
dinamicas, como redes sociales, lo que indicaria la necesidad de estar socialmente
conectados®?. Finalmente, cabe sefialar que los pacientes no comparten la
informacion que consultan por internet con su equipo sanitario por miedo a dafiar
la relacion terapéutica de confianza. Al mismo tiempo, los sanitarios minimizan el
potencial de internet para crear conocimiento de calidad y maximizan el impacto
psicolégico negativo que tiene esa informacion sobre los pacientes®-7.

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

2. Programa E-Health ICOnnecta’t

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

El programa /COnnecta t es la materializacion en el Insituto Catalan de Oncologia
del proyecto europeo “ONCOMMUN: Online Cancer Support Communities”
(Comunidades de Soporte Online en Cancer) (https://oncommun.eu/?lang=es)
apoyado por el European Institute of Innovation and Technology (EIT Health). En
¢l participan mas de 10 instituciones de 4 paises (Alemania, Portugal, Polonia y
Espaiia). Entre estas otras instituciones encontramos: el Hospital de la Santa Creu 1
Sant Pau (Barcelona); el Hospital General Universitario Gregorio Marafion (Madrid);
el Instituto Portuguese de Oncologia Coimbra en colaboracion con el Instituto Pedro
Nunes (Portugal); y el Copernicus Memorial Hospital en colaboracion con el Nofer
Institute of Occupational Medicine (Polonia).

La mision de /COnnecta t es crear un ecosistema digital e-Health que conecte y
facilite la comunicacion entre pacientes y profesionales sanitarios con el objetivo de
reducir el impacto del cancer, aumentando el bienestar y la calidad de vida durante
el seguimiento y atencion continuada del ciudadano con cancer. Para alcanzar esta
mision, el ecosistema e-Health dispone de un programa de atencion psicosocial
y educativo basados en un sistema de cribado, monitorizacion y atencion online
escalonado, que permite una deteccion e intervencion psicosocial temprana. En
particular, los objetivos especificos de esta atencion psicosocial online son los
siguientes: a) facilitar el acceso seguro a informacion de calidad sobre cancer, co-
creada por un equipo multidisciplinar y los usuarios; b) monitorizar de forma sostenida
variables psicosociales para ofrecer un soporte psicosocial y apoyo emocional
ajustado a necesidades especificas detectadas; c¢) el acceso a un tratamiento psico-
oncologico online basado en la evidencia, y d) calcular el coste-utilidad y coste-
efectividad de las intervenciones psicosociales online. Numerosos estudios muestran
como este tipo de intervencion facilita el proceso de adaptacion a la enfermedad y
aumenta la calidad de vida de las personas con un diagndstico oncologico!$2%31,
ademas de mejorar el control sintomatico“>*¥, la comunicacion con los profesionales
sanitarios y la satisfaccion de los propios pacientes®*>*.

2.1. Aspectos formales del programa

Participantes

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

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

participantes - Institut Catala d’Oncologia Badalona (Hospital Germans Trias i1 Pujol)
- Institut Catald d’Oncologia Girona (Hospital Josep Trueta de Girona)

Criterios de - Pacientes adultas (=18 afios)

inclusion - Diagnéstico de cincer de mama en las 6 semanas previas a la inclusion

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

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

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

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

- Enfermeria

- Psiquiatria

- Psicopedagogia

- Trabajo social

- Oncologia

-  Farmacia
Intervencion Intervencion psicosocial escalonada segun necesidades detectadas:

- Nivel I: Cribado y monitorizacion psicosocial

- Nivel 2: Campus: psicoeducacion y educacion sanitaria

- Nivel 3: Soporte psicosocial comunitario

- Nivel 4: Tratamiento psicoterapéutico grupal

Sistema escalonado de atencion psicosocial y educativa

El programa /COnnectat se crea en el ambito psicosocial del cancer como un
ccosistema digital escalonado de educacion y atencion sanitaria basado en 4
niveles de intervencion jerarquizados por intensidad y complejidad. Este sistema
representado en una piramide (ver figura 1), refleja un modelo integral de atencion
y gestion sanitaria. Cada nivel de atencion se corresponde con una solucion y
funcionalidad tecnologica diferente que utiliza sistemas de comunicacion
e intervencion bien establecidos para un usuario de internet basico. La tabla 2
muestra los objetivos y recursos tecnolégicos del programa segun los niveles de
intervencion.

El primer nivel de atencion es una herramienta de cribado y monitorizacion
online (Nivel 1), seguida de un campus educativo (Nivel 2), una comunidad de
soporte psicosocial (Nivel 3) y tratamiento psicoterapéutico grupal a través de multi-
videoconferencia (Nivel 4). Los primeros tres niveles han sido las intervenciones
mas frecuentemente investigadas en la literatura. Consisten generalmente en el
uso de foros asincronicos para el intercambio de informacion, opiniones y apoyo;

164



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

47

Figura 1. Intervencion escalonada del programa e-Health ICOnnecta’t
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o
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App ICOnnecta’t

Tabla 2. Objetivos y recursos tecnologicos del programa e-Health /COnnecta t segin
niveles de intervencion

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

psicoeducacion y
educacion sanitaria

recursos co-creados
por un equipo
multidisciplinar.

Prescripcion digital de recursos
online validados.

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

(E-Oncologia):
moodle
educativo
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. Nivel df’, Objetivo general Objetivos especificos Recu'r 50
intervencion tecnologico
Nivel 3 Soporte psicosocial - Apoyo emocional y social Web/App
Soporte psicosocial entre pacientes y entre mutuo. Comunitats: red
comunitario paciente-profesional - Compartir informacion y social privada
dentro de una contrastarla con profesionales.
comunidad online, - Prescripeion digital de recursos
en forma de red online validados.

social privada, para
establecer una alianza
social y terapéutica

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

visual).

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

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

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

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

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

Las puntuaciones obtenidas durante la monitorizacion es lo que permite cribar e
implementar la intervencion escalonada. Cuando el Termometro Emocional (TE),
pautado semanalmente, puntia entre 5-10 (siendo 0 la no presencia de malestar,
y 10 el maximo malestar posible) durante dos semanas consecutivas, entonces se
administra el Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS). Si se obtiene una
puntuacion superior a 10 (puntuaciones entre 11-16 denotan malestar emocional a
considerar, y puntuaciones entre 17-42 implican malestar emocional clinicamente
significativo), entonces la paciente sera escalada al nivel 2 de intervencion. Para
ello, un psicologo general sanitario realiza una videoconsulta (App ICOnnecta’t
Videoconsulta) con la paciente para explorar el malestar emocional reportado y los
problemas psicosociales asociados. De esta manera podran prescribirse aquellos
recursos psicoeducativos o de educacion sanitaria del nivel 2 que estén directamente
relacionados con dicho malestar. El mismo procedimiento se sigue para pasar al nivel
3 y posteriormente al 4, permaneciendo y monitorizando a la paciente en cada uno de
los niveles durante al menos dos semanas. Resaltar que todos los movimientos hacia
los niveles de intervencion son precedidos por una videoconsulta con uno de los
profesionales /COnnecta t de referencia de la paciente para acompafarla y guiarla
durante todo el proceso.

Cribado y monitorizacion de enfermeria para educacion sanitaria

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

2.3. Segundo Nivel: Campus: psicoeducacion y educacion sanitaria

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

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

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

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

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

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

mtervencion comunitaria.
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2.4. Nivel 3: Soporte psicosocial comunitario

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

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

De igual manera que en el nivel anterior, después de prescribir a la paciente el
Nivel 3, se la sigue monitorizando durante al menos dos semanas. S1 el malestar
emocional o las necesidades psicosociales no disminuyen, se contactar de nuevo con
la paciente via videoconferencia para dirigirla al Gltimo Nivel del programa, el mas
personalizado, profesionalizado e intensivo.

2.5. Nivel 4: Tratamiento psicoterapéutico grupal

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

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

- Intervencion clinica orientada a pacientes en tratamiento oncologico activo

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

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

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

- Grupo cerrado

- 5-7 pacientes

- Requisitos tecnolégicos minimos: ordenador o teléfono movil con acceso a internet, camara
web y conocimiento bésico del uso de internet

3. Resultados
Analisis descriptivo y preliminar de implementacion del programa

Durante el 2019, el programa /COnnectat atendid un total de 566 usuarias. De
ellas, 307 fueron usuarias de toda Catalunya incluidas unicamente en la comunidad
de soporte psicosocial (Nivel 3), mientras que 259 fueron mujeres diagnosticadas
de cancer de mama en el ICO e incluidas en el programa de atencion escalonada
completo. Si atendemos a esta ultima cifra, y teniendo en cuenta que en 2019
se diagnosticaron 649 nuevos casos de cancer de mama en los hospitales
participantes, se puede establecer que el programa ha dado cobertura al 39,91% de
los nuevos casos. También cabe resaltar que el 70,27% (n = 182) de las pacientes
eran pacientes activas con un uso semanal de la App central ICOnnecta’t, lo que
nos permitio monitorizar y detectar facilmente sus necesidades psicosociales para
ofrecer una atencidon escalonada y personalizada. Resultados que concuerdan
con la literatura actual, donde la tasa media de abandono de los programas de
tratamiento psicologico online se situa alrededor del 31% (45). Respecto a la
atencion psicosocial ofrecida, en tan solo 3 dias de promedio (incluidos los fines de
semana) se dio respuesta a las necesidades psicosociales detectadas. Por ultimo, es
importante seflalar que el ecosistema digital ha demostrado, hasta la fecha, una alta
capacidad para resolver posibles casos clinicos de forma preventiva, ya que solo
el 3,47% (n = 9) de las pacientes incluidas requiri6 el nivel més alto de atencion
clinica especializada (Nivel 4).

Impacto esperado, en proceso de evaluacion

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

— Primer impacto potencial: Mejorar el acceso a educacion sanitaria de calidad y a
atencion psicosocial en cancer.
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1. Reducir el tiempo de deteccion de necesidades de educacion sanitaria y
psicosociales en un 30%.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Ensayo clinico ICOnnecta t

En los proximos meses se iniciard un ensayo clinico multicéntrico controlado y
aleatorizado. Se comparara el ecosistema digital /COnnecta't, que remite a una
atencion psicosocial y de control de sintomas integrada y escalonada integramente
online, con un tratamiento habitual equivalente durante la fase de supervivencia aguda.
Se evaluaréan los resultados de ambas intervenciones en la deteccion, tiempo de espera
y la proporcion de casos resueltos en cada nivel. Asi mismo, se valorara la eficacia
diferencial en mejorar los niveles de malestar emocional, CV, estrés postraumatico
y crecimiento postraumatico. Por ultimo, se realizara un analisis econdmico
comparado de otros parametros psicosociales y de salud relevantes como el tiempo de
reincorporacion laboral, la adherencia farmacologica y el uso de psicofarmacos.

4. Conclusion

El programa /COnnecta't aborda uno de los principales desafios que plantea la
sociedad digital actual en enfermedades graves como el cancer: ;cOmo construir
una alianza terapéutica y social entre los ciudadanos y sus proveedores de salud
para garantizar una educacion, manejo, empoderamiento y atencion sanitaria
1/1
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continuada y sostenible? Desde el proyecto europeo ONCOMMUN proponemos
un ecosistema digital basado en una atencion psicosocial y sanitaria escalonada
por niveles de complejidad que abarca desde la prevencion y promocion de la
salud, intervenciones comunitarias, hasta intervenciones psicoterapéuticas
intensivas. Sin embargo, alin no existe evidencia empirica sobre la efectividad y
coste-utilidad de este tipo de atencion digital comparada con la atencion presencial
habitual. El primer afio de implementacion del programa servird de experiencia
para llevar a cabo el estudio clinico que lo evalte; asi como desarrollar una version
para enfermedades onco-hematologicas, cancer de pulmén y otras neoplasias.
En conclusion, este proyecto pretende avanzar hacia un modelo integrado de
atencion psicosocial en cancer que se adapte a las necesidades especificas de los
supervivientes. Tal reto tiene el potencial para convertirse en un punto de inflexion
en la atencion centrada en el paciente.
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1. Introduction

It is widely agreed that comprehensive oncological treatments should consider early
educational and psychosocial preventive care [1] addressed to assess individualized psy-
chosocial risk and reduce the impact of cancer on mental health [2,3]. However, only a
minority of survivors are screened and referred to receive psychosocial support and treat-
ment. Apart from the shortage of psycho-oncologists, other factors that have been high-
lighted are long wait lists; time or mobility restrictions; or poor early detection [1]. This
situation is especially alarming given the availability of effective psychosocial interven-
tions in cancer [4].

Several actions have been proposed to improve accessibility to educational and psy-
chosocial care. One option is to restructure their contents and intensity, delivering services
progressively depending on the individualized needs detected. In this sense, recent stud-
ies have introduced psychosocial stepped-care (SC) interventions in breast cancer (BC) [5].
Although these alternatives showed high acceptance (between 51.8-84%) and tend to be
effective, comparing their results is complicated. Every SC program has a different num-
ber of levels, characteristics, professionals involved, and criteria to step up. In conse-
quence, they all show variable results [6].

Another possibility is to improve access to psychosocial attention through Infor-
mation and Communication Technologies (ICT), developing internet-based health (i.e.,
eHealth) interventions. Indeed, they have already shown their capacity to overcome many
limitations expressed for conventional care [7]. In the last decade, several web and mobile
platforms for screening, monitoring, or managing symptoms have been created, with BC
being a common focus [8]. These tools have provided faster, easier, more intense, and
convenient risk assessment means to identify warning signs [9]. Also, they have proved
to improve self-management, to promote communication between patients and profes-
sionals, and to develop peer support [10]. These functionalities, inherent to eHealth, are
facilitators of patients’ satisfaction and of improved acceptance and use rates [11].

According to the Unified Theory of Acceptance and Use of Technology, the ac-
ceptance of eHealth interventions could be described as participants’ intention to use the
digital tool [12]. A recent systematic review showed that acceptance rates for mobile in-
terventions in cancer range between 40-57% [10]. Regarding use, its definition and calcu-
lation accumulates less consensus. Even considering the several definitions of the concept,
Cho and colleagues [10] concluded that 70-92% of patients use eHealth solutions at least
once. It should be noted that interactive systems with professionals’ follow-up and direct
communication between patient and practitioner are the ones with the highest use [10,13].
Another relevant indicator is attrition, understood as the proportion of patients opting out
from treatment [14]. The eHealth research refers attrition rates between 13-60% depend-
ing on intervention characteristics [14-16].

Moving on to patient-reported outcomes, several meta-analyses and systematic re-
views in cancer survivors have shown that internet-based interventions could improve
emotional distress, quality of life (QoL), social support, and symptom self-management,
among other clinical variables [11,17-19]. However, it is generally recognized that more
solid evidence is needed.

Certainly, there is a good deal of research in cancer reporting proper feasibility and
clinical results for the independent use of SC interventions based on screening and moni-
toring, and online psychosocial treatments. However, only very few research groups have
recently explored internet-based psychosocial SC interventions with special focus in pre-
vention, showing heterogeneous results regarding psychological outcomes [20].
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Building upon the evidence exposed, a European consortium has created a stepped
eHealth ecosystem (https://oncommun.eu/; accessed on 14 January 2022), named ICOn-
necta’t, that has the purpose of integrating screening and monitoring risk assessment tools
with early stepped educational and psychosocial interventions for BC survivors during
the acute phase of their illness (from diagnosis to the end of the primary treatments).
ICOnnecta’t was developed because, when its first design started in 2017, we did not find
any solution encompassing all these features and oriented to the specific population we
were interested in targeting. The project is part of a Horizon 2020 proposal, under the
name ONCOMMUN and funded by the European Institute of Innovation & Technology,
which pursued to deploy new digital tools in cancer care, featuring a strong commitment
to innovation.

The present study aimed to examine the feasibility of ICOnnecta’t in a sample of tar-
get users during its first-year implementation. Secondary aims were to assess the psycho-
social status of patients and measure their evolution in the first months within the pro-
gram.

2. Materials and Methods
2.1. Study Design

This pilot study follows a quasi-experimental single-group longitudinal design. The
inclusion of a control group was not considered at this stage, focused on feasibility. This
article has been written following the SPIRIT statement [21].

All procedures performed in this study involving human participants were in ac-
cordance with the ethical standards of the institutional and research committee and with
the 1964 Helsinki declaration and its later amendments. The protocol was approved by
the Clinical Research Ethics Committee of the leading institution on the 25th of October
2018 (PR343/18).

2.2. Participants

Participants were recruited from a public healthcare institution specialized in cancer,
located in north-eastern Spain. The first participant was recruited on the 15th of March
2019. Therefore, to analyze first-year results, the data tranche until the 14th of March 2020
was extracted. Eligibility criteria were: (1) adults (=18 years), (2) diagnosed with a first
episode of BC in the previous 3 months, (3) internet access and user-level skills, and (4)
fluent in Catalan or Spanish. Patients were excluded and referred to more specialized care
in the same hospital if they showed: (1) major depressive disorder, psychosis, or substance
abuse; (2) autolytic ideation; or (3) impaired cognition.

2.3. Intervention

ICOnnecta’t provides a SC intervention tailored to each patient throughout their can-
cer experience. It consists of 4 levels of care ordered by psychosocial complexity (see Fig-
ure 1). All patients enter the program at the first level and, whenever they step up, they
retain access to the previous levels [22,23]. The details of the levels and the step-up proto-
col are outlined below:

-Level 1. Screening and monitoring symptoms and psychosocial risk assessment:
The first level is integrated in a central mobile application, named ICOnnecta’t, in which
patients may connect and communicate with their health professionals about their psy-
chosocial state and cancer’ symptoms, including treatments’ side effects. Thus, partici-
pants are monitored within ICOnnecta’t by health professionals with a traffic light system
devised to this aim.

Symptom management. When participants report a symptom, a traffic light turns on.
Its colors correspond to the symptom severity classification set by the National Cancer
Institute in the guideline Common Terminology Criteria for Adverse Events (CTCAE)
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[24]. Green and yellow lights (CTCAE’s grade 1 and 2, respectively) mean low risk symp-
toms (e.g., hair loss), and orange and red lights (CTCAE’s grade 3 and 4, respectively)
mean high risk (e.g., high fever). In all cases, participants receive tailored automatic health
educational feedback from the system according to their symptom severity (i.e., health
recommendations for symptom management), while for red lights it also shows the emer-
gency services contact details. The health feedback messages were exhaustively devel-
oped by a working group composed of nurses, oncologists, nutritionists, and pharmacists
from the healthcare institution. Apart from these automatic responses, the nurses of our
team contact patients afterwards.

Psychosocial care. Patients are programmed psychometric questionnaires periodically
in this platform to screen and follow-up their psychosocial evolution. To step up to the
next intervention levels, the scores of an emotional thermometer (0-10 visual analogue
scale (VAS)) are considered. This thermometer is administered weekly, and its use has
been recommended in oncological settings to rapidly detect psychosocial morbidity [25],
with a sensitivity of 70% and specificity of 73% in southern Europe for a 26 cut-off [26].
These scores are interpreted as moderate emotional distress (i.e., orange light), while those
28 as high (i.e., red light). If any of these warnings is flagged for at least 2 weeks, the
Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) [27] is administered in addition to the
routine schedule of this instrument. This 2 week delay is intentionally introduced to give
the person time to explore the resources at each step. In case distress is confirmed (HADS
210) [28], a videoconference is scheduled to explore their needs and propose access to the
second level of care (i.e., Campus). If the patient agrees, specific contents within the Cam-
pus are prescribed, tailoring the intervention to each of them. The same monitoring pro-
cedure is followed at all four care levels, and whenever distress is identified in the routine
quarterly administrations of the HADS. Therefore, the patient journey in the ecosystem is
always guided and accompanied by the healthcare team.

-Level 2. Campus: The second level of care offers a wide variety of educational re-
sources through a virtual campus, across several topics that have been found relevant for
cancer patients (e.g., lifestyle, mood, social relationships). All videos, posts, infographics,
and articles have been selected and co-created with BC patients and health professionals.
This level is available to patients in an unguided manner from the beginning to facilitate
access to reliable information. Differently, when they step up to the second level of care,
their Campus access is guided and therefore tailored to their needs.

-Level 3. Communities: The social community hosted in the third level of ICOn-
necta’t, guided by health psychologists, is structured in 12 thematic areas mirroring the
Campus co-created topics. Its main objective is to foster peer emotional and social support
and to bridge the gap between users and their healthcare team, who stimulate debate and
solve specific doubts.

-Level 4. Group psychotherapy: The most intensive and specialized intervention in
our digital ecosystem consists of group psychotherapy delivered through videoconfer-
ence. It comprises eight weekly 90 min sessions, and is based on a positive psychology
approach [29]. These sessions are led by a clinical psychologist specialized in psycho-on-
cology.

ICOnnecta’t was developed through the cooperation between the hospital’s Infor-
mation Technology Unit and technological providers, after the signature of a legal agree-
ment to define data management and privacy standards compliant with the European
General Data Protection Regulation (GDPR; EC/2016/679). Patients’ sensitive personal
data remained hosted in the hospital’s secure servers in all cases, with communication
means point-to-point encrypted to maintain confidentiality and datasets anonymized.
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Figure 1. ICOnnecta’t stepped model.

2.4. Acceptance, Use, and Attrition of the eHealth Intervention

Acceptance. Following reference guidelines [10,13], in the present study the ac-
ceptance rate of the digital platform was operationalized as percentage of enrolled pa-
tients, that is, number of participants who accepted the eHealth program divided by num-
ber of eligible patients to whom the program was proposed.

Use. The participants’ use rate was calculated based on the number of participants
that reported their psychosocial status at least in one of the platform’s instruments divided
by the total accepting participants [10].

Attrition. The attrition rate was expressed as the number of participants who in-
formed on their willingness to stop using the platform after the initial acceptance divided
by the total accepting participants. In other words, participants who opted out from the
program [14].

2.5, Instruments

Distress. The HADS is a self-reported instrument to measure distress in individuals
with a physical illness [27]. It is composed by two subscales, anxiety and depression. The
Spanish validation in oncological patients proved high reliability (a = 0.82 for anxiety and
a = 0.84 for depression). The HADS was administered routinely every three months and
its overall score was considered the primary outcome, with scores 210 interpreted as mod-
erate and 216 as high distress [28].

Post-traumatic stress. The Post-traumatic Stress Disorder Checklist for DSM-5 (PCL-5)
is a self-report to measure post-traumatic symptoms [30]. It includes 20 items and has
shown good reliability (« = 0.94). The official Spanish version has not been published yet,
butit was provided by the United States National Center for Post-Traumatic Stress Disor-
der for the purpose of this study. The PCL-5 was administered every three months, with
scores 233 interpreted as moderate and 245 as high stress [31].

Post-traumatic growth. The Post-traumatic Growth Inventory (PTGI) is a self-reported
measure for growth experiences following traumatic events [32]. It features 21 items and
has been validated in Spain with an oncological sample, proving high reliability (a =0.95).
The PTGI was administered every three months, with scores 246 interpreted as high
growth [33].

Quality of life. The EuroQoL-5D-3L (EQ-5D-3L) is a brief instrument to measure QoL
[34]. It covers five dimensions related to both physical and mental health. The Spanish
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version has shown appropriate convergent and construct validity, and was administered
every three months in our sample with time trade-off scores =90 interpreted as high QoL
[35].

Social support. Participants” perceived social support was measured with the Medical
Outcomes Study —Social Support Survey (MOS-55S) [36]. The Spanish version has been
validated with cancer patients and it showed excellent reliability (@ = 0.94). No cut-off
scores are applicable to this instrument.

Satisfaction and usability. Satisfaction with the digital ecosystem and its perceived us-
ability were assessed three weeks after registration with a 0~10 VAS. No clear cut-offs
have been found in the literature, we interpreted their scores =5 as some and =8 as high
satisfaction/usability.

Sociodemographic and clinical data were collected from patients’ clinical records af-
ter obtaining their informed consent.

2.6. Procedure

All new patients treated in the BC unit of the recruiting institution were informed of
the study by their nurses. Those showing interest met with an ICOnnecta’t team member
to discuss about the program, check eligibility criteria, and sign the informed consent.
Then, participants were guided to install the digital ecosystem on their devices and were
offered a basic training to use it. Thereafter, the screening and monitoring of the partici-
pants (i.e., level 1) could start. Participants who accepted the enrollment but finally did
not make use of the eHealth platform received usual face-to-face care in the health insti-
tution (i.e., medical and nursing follow-up visits, referral to psychological care only if dis-
tress is inferred by health professionals).

2.7. Statistical Analyses

The R software was used [37]. First, descriptive analyses were conducted to appraise
the implementation of the digital ecosystem, covering its acceptance, use and attrition
rates, as well as user satisfaction and usability. Differences between participants who used
the system and those who did not were also estimated with Chi-squared and Student’s ¢
tests as appropriate. Then, the platform’s functioning was assessed according to the num-
ber of health education and psychosocial needs detected, and the time needed to provide
care, in addition to users’ distribution across its SC program.

Finally, we were interested in understanding patients’ psychosocial course immedi-
ately after diagnosis. Therefore, we conducted independent multilevel linear models
(MLM) for all outcomes of interest (i.e., HADS, PCL-5, PTGI, and EQ-5D-3L). For each
model, we included only those participants who provided at least one score during the
first month immediately after inclusion and analyzed their evolution in the 3 months af-
terwards.

Models were built parsimoniously and considered maximum likelihood as estima-
tion method. We always started by the simplest meaningful model with fixed intercept
and time, and increased complexity progressively in nested models supported by likeli-
hood ratio tests (LRT). In these subsequent models, we added social support at baseline
and sociodemographic variables (i.e., age, marital status, education, and work status) as
predictors. We were especially interested in social support since its role in psychological
adjustment after diagnosis has been repeatedly highlighted [38,39]. Results reported
herein are those for the best-fitting model for each outcome. The covariance structures
that best fitted our data were first-order autoregressive.

3. Results
3.1. Participant Characteristics

Up to 328 patients were referred to ICOnnecta’t from the BC unit of the recruiting
institution in the time frame of the study (i.e., one year). Among these, 189 patients were
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finally enrolled, which entails an acceptance rate of 57.62%. Moreover, 141 participants
completed at least one of the scheduled instruments, which represents a use rate of
74.60%. The other 48 participants (25.40%) did not make use of the platform and no out-
come data could be extracted from them. In turn, the attrition among users was of 4.26%
(n = 6). All six participants lost interest in the ecosystem. Added together non-users and
those users who opted out, global attrition can be established at 29.66%. The participants”
tlowchart can be seen in Figure 2.

328 patients contacted

139 patients excluded
- Not interested (n = 107)

- No internet access (n = 25)

- Not fluent in Spanish (n=7)

189 participants accepted enrollment

141 users 48 non-users

6 opted out

Figure 2. Participants’ flowchart.

Finally, the average satisfaction level with the platform among users was 6.22 (SD =
3.17), although only 63 participants answered this instrument. Up to 76.19% (n = 48) re-
ported being satisfied, with 41.27% (n = 26) specifically very satisfied. The mean platform
usability perceived by users was 7.09 (SD = 3.77), estimated with 79 respondents. For
75.95% (n = 60), the ecosystem was easy to use. Particularly, most of them (68.35%, n = 54)
reported it as very usable.

Participants” main sociodemographic and clinical characteristics are shown in Table
1. No significant differences existed between users and non-users. However, it can be no-
ticed that the former were slightly younger and more educated.

Table 1. Demographic and clinical characteristics of users and non-users.

Users (n=141) Non-Users (1 = 48) t X2 P

Age M (SD) 52.35 (8.57) 55.15 (9.55) 1.90 0.059
Marital status 1 (%) 0.87 0.929
Single 9(6.38) 2(4.17)
Married/partnered 101 (71.63) 33 (68.75)
Divorced/separated 6 (4.26) 3 (6.25)
Widowed 2(1.42) 1 (2.08)
Unknown 23 (16.31) 9 (18.75)
Education 1 (%) 7.30 0.063
Primary or no studies 5(3.55) 2(4.17)
Secondary 17 (12.06) 3(6.25)
Tertiary 43 (30.50) 7(14.58)
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Unknown 76 (53.90) 36 (75.00)
Work status 1 (%) 5.83 0.323
Active 54 (38.30) 12 (25.00)
Passive 13 (9.22) 6 (12.50)
Occupational disability 4(2.84) 3(6.25)
Work leave 21 (14.89) 5(10.42)
Retired 9 (6.38) 6 (12.50)
Unknown 40 (28.37) 16 (33.33)
Cancer stage 1 (%) 3.77 0.438
0 16 (11.35) 3(6.25)
I 53 (37.59) 22 (45.83)
I 52 (36.88) 15 (31.25)
I 15 (10.64) 4 (8.33)
v 5 (3.55) 4(8.33)

3.2. Symptom and Psychosocial Management

During this first year, 150 symptoms requiring attention (i.e., orange and red lights)
were detected from 61 participants. The average time elapsed from patients’ report and
professionals’ first response was 2.05 days (SD = 4.14). In turn, up to 293 psychosocial
warnings (i.e., orange and red lights) were identified from 71 individuals, with an average
of 5.91 days (SD =7.83) from patients’ report and initial support provided by psychologists
in the team.

Most of these needs could be solved after this initial care, with only 43 symptoms and
48 psychosocial needs requiring further attention. These contacts were conducted on av-
erage 0.12 days (SD = 0.6) after the first response in case of symptoms, and 7.15 days (SD
=11.1) for psychosocial warnings. This last estimation was extended by the two-week in-
terval set prior to decide whether to refer patients to higher levels of care.

Indeed, as for the escalation rates of the digital ecosystem, up to 102 (72.34%) of the
141 participants did not require further intervention beyond the first level of ICOnnecta’t.
For the remaining 39 individuals (27.66%), persistent distress was detected and were
given access to the second level of care (Campus). Then, 15 (10.64%) continued experienc-
ing distress at this level and were referred to the third (Communities) step. Finally, eight
(5.67%) reached the fourth and most intensive level (group psychotherapy).

3.3. Users’ Psychosocial Course in ICOnnecta’t after Diagnosis

Up to 14.74% of participants were found high and 31.58% moderate distress in the
HADS, whereas 13.33% scored high and 10.67% moderate stress in the PCL-5. On the con-
trary, 43.48% of participants already showed high growth in the PTGI, despite 57.28%
scored below the QoL cut-off score in the EQ-5D-3L. Finally, participants reported strong
social support in the MOS-SSS, with an average exceeding by ten points the mean estima-
tions reported in the literature [40,41]. Mean scores obtained by participants in all instru-
ments can be seen in Table 2.

Table 2. Participants’ mean scores and standard deviations after diagnosis.

Mean SD

HADS 9.89 6.52
PCL-5 24.6 15.6
PTGI 37.8 239
EQ-5D-3L 0.82 0.22
MOS-SSS 814 12.1
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HADS: Hospital Anxiety and Depression Scale; PCL-5: Post-traumatic Stress Disorder Checklist
for DSM-5; PTGI: Post-traumatic Growth Inventory; EQ-5D-3L: EuroQoL-5D-3L; MOS-5SS: Medi-
cal Outcomes Study —Social Support Survey.

The MLM results for the HADS (1 = 95) showed significant variance in its intercepts
across participants (y(1) = 24.85, p <0.001), and included time and social support as fixed
predictors. Time did not yield a significant effect (b =-0.012, p = 0.077, 95% CI=-0.025 to
0.001), but social support did (b =-0.251, p <0.001, 95% CI = -0.334 to -0.167), with lower
scores in the HADS associated with higher support.

For the PCL-5, the MLM (n = 75) showed again significant variance in participants’
intercepts (x(1) = 52.54, p < 0.001), and included time and social support as fixed. Time
was not significant (b = 0.017, p = 0.462, 95% CI = -0.028 to 0.061), but social support was
(b=-0.539, p < 0.001, 95% CI = —0.813 to —0.265), as high scores predicted lower levels in
the PCL-5.

Moving on to the PTGI model (n = 46), intercepts varied across participants (y?(1) =
8.59, p = 0.003) and included time and social support as fixed predictors. Like in the pre-
vious models, time did not prove to be significant (b = 0.083, p = 0.265, 95% CI=-0.068 to
0.234). For the PTGI, social support was not either (b =-0.146, p = 0.704, 95% CI=-0.896 to
0.604).

Finally, in the EQ-5D-3L model (n = 103), intercepts did not show significant variance
x*(1) = 1.46, p = 0.228), so it included fixed intercept and time, which again, was not a
significant predictor of EQ-5D-3L scores (b =-0.001, p =0.127, 95% CI=-0.001 to 0.001).

4. Discussion

This study sought to report, for the first time, the implementation and initial results
of ICOnnecta’t, an eHealth ecosystem designed to deliver preventive education and psy-
chosocial care in cancer based in individualized risk assessment. The acceptance and use
rates were within the expected ranges, with around half of the patients accepting the plat-
form and, among these, three quarters actually using it [10]. In our sample, there was a
tendency in users to be slightly younger and to have higher studies than non-users, but
the non-significance of these results strengthen the idea that sociodemographic barriers
for eHealth use are vanishing [42].

In turn, attrition was relatively low and within the expected ranges, which is a
strength of the program, but needs to be tested with more diagnoses, since attrition in BC
tends to be particularly low [15]. In addition, most users reported high levels of both sat-
isfaction with, and usability of, the platform. Although not all of them provided their
views on these matters, ICOnnecta’t seems to tackle some of the main limitations found
among cancer survivors’ experience with telehealth through personalization, trusting re-
lationships, and patient autonomy favored by symptom self-management [11]. Indeed,
other recent eHealth interventions have obtained similar results in terms of satisfaction
and ease of use [9].

Regarding the detection of needs and the provision of appropriate care, the digital
ecosystem proved to facilitate patients’ follow-up as it has already been reported for
eHealth [8] and SC interventions [6]. An average of two days for health education, and
under six for psychosocial warnings, were established as waiting-times to be provided
with a professional first response. In addition, this fast management was also efficient
since most needs could be solved with a quick initial reply. This finding needs to be
merged with the fact that 94.33% of participants remained within the (preventive) first
three levels of the SC program. Therefore, ICOnnecta’t may be a valuable complement,
and even an alternative, to usual care. It is relevant to highlight in this regard that this
digital ecosystem does not seek to replace healthcare professionals, but to provide them
with more responsive means to deliver care. Indeed, the program pursues to foster the
collaboration within the patient-professional dyad, which articulates healthcare decisions
in all cases.
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The prevalence of distress found among patients after diagnosis was aligned with
the literature [38] with moderate rather than high scores. Similarly, the low proportion of
stress was also coincident with extant research for BC [43], and the same applied for the
moderate levels of posttraumatic growth [44]. Regarding QoL, results proved most pa-
tients to score below the population cut-off point at baseline [35], findings that must be
interpreted considering that participants were starting their primary oncological treat-
ments. This condition impacts on several areas covered by the EQ-5D-3L, such as the feel-
ing of pain and the performance of daily routines [45].

Finally, strong social support was perceived by most participants. This finding is of
interest given its stress-buffering role [39,45]. Indeed, in our longitudinal analyses we con-
sistently found stronger social support to be associated with better results, underlining
the relevance of this variable. Fostering fulfilling and supportive relationships seems to
be a key factor for attaining a better course and, it assessed from the beginning, it may
anticipate psychosocial trajectories during treatments. This finding confirms that the peer
support community featured in ICOnnecta’t could be one of its main assets.

It is true that, unlike other similar studies [6,20], we have not found significant im-
provements with time. However, these previous proposals often included only partici-
pants who were already experiencing distress, while we offered the platform to all new
patients with a health promotion objective. The fact that the majority of users showed a
resilient response to cancer makes significant improvements unlikely to occur, as they are
typically found among patients with a poorer mental health status at baseline [6]. Conse-
quently, in our sample a steady trend means most users remain free from clinical symp-
toms, even when active treatments are still in play [39,45].

Apart from the small sample size and the short-term longitudinal data collected, the
present work has other limitations. Although this was a feasibility study, the absence of a
control group limits the interpretation of results. In addition, not all patients completed
all questionnaires, as they were reminded of the importance of doing so, but did not re-
ceive any kind of pressure given the real-world nature of the project. Also, we could not
extract any data from the non-users who accepted to participate, but finally did not make
use of the platform, who could not be provided care through it either. These patients con-
tinued to receive usual in-person care in the hospital, they attended their medical and
nursing periodic visits, but did not receive any psychosocial support unless the healthcare
team perceived distress during their appointments. However, since we could not measure
any outcome variable from them, no comparisons between the effect of I[COnnecta’t and
usual care could be made. The results of future randomized controlled studies are ex-
pected to contribute to this line of research. Similarly, although both patients and practi-
tioners were involved in the design of the eHealth solution, we focused on the former at
this stage and did not administer any instrument to the professionals involved in its im-
plementation. In the future, it may be relevant to study their insights as well, both in terms
of patients’ progress and regarding their own satisfaction with, and usability assigned to
the system. Finally, although we found no sociodemographic differences between users
and non-users, we must acknowledge that the 25 patients reported in Figure 2 to reject
participation due to no internet access might have changed these results. However, since
they represented only 7.62% of all individuals who were offered the ecosystem, such in-
fluence is still mild.

5. Conclusions

In conclusion, this study supports the use of eHealth in BC healthcare, with prelimi-
nary results suggesting the absence of sociodemographic barriers for their acceptance and
use. I[COnnecta’t allowed professionals to timely monitor and manage needs throughout
patients’ journey, intervening before the clinical course of physical and psychological
symptoms worsen. This feature has the capacity to prevent suffering in patients, also sav-
ing costs for health systems. While many users show a resilient response to their diagno-
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sis, many others do not. Consequently, it will be clinically relevant to refine the individu-
alized risk assessment to identify and model differential trajectories among the whole
sample in the future, in order to feed more precise and personalized treatments and to
better estimate effectiveness and cost-utility [22]. Future studies will also aim to replicate
these results and to extend ICOnnecta’t to other diagnoses and countries, making its ser-
vices available to more patients who may benefit from them. Indeed, preliminary versions
of this digital ecosystem have already been developed in Portuguese and Polish, following
a careful adaptation process to each cultural background. We hope this work will lead to
increase the availability of comprehensive cancer care programs in more regions.
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