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2. GLOSARIO DE ABREVIATURAS

CECC: Cadigo Europeo contra el Cancer

CM: Cancer de mama

IARC: Agencia Internacional de Investigacion sobre Cancer

HUCA: Hospital Universitario Central de Asturias

OMS: Organizacion Mundial de la Salud

SCP: Segundo Céncer Primario

SEER: Surveillance Epidemiology and End Results

UPM: Unidad de Patologia Mamaria



3. INTRODUCCION
3.1. Epidemiologia del cancer

La mayoria de los datos acerca de la epidemiologia del cancer a nivel mundial que
se exponen a continuacion han sido extraidos de la Agencia Internacional de Investigacion
sobre Cancer (IARC) que, con su Proyecto GLOBOCAN 2012, supone la mayor fuente de

informacion y més actualizada hasta el momento.

Globalmente considerado, el cancer es la segunda causa de enfermedad en el
mundo. En 2012, se estimd que serian diagnosticados 14,1 millones de nuevos casos de
cancer (7,4 millones en hombres y 6,7 millones en mujeres). La tasa de incidencia anual
calculada por el Proyecto GLOBOCAN para 2012 muestra que hubo 205 nuevos casos de
cancer por cada 100.000 hombres y 165 por cada 100.000 mujeres, a nivel mundial @. La
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha estimado que el nimero de nuevos casos

aumentara en un 70% (de 14 millones en 2012 a 22 millones) en las proximas dos décadas

@

Con respecto a la mortalidad, el Proyecto GLOBOCAN calculdé que en 2012 se
produjeron 8,2 millones de muertes por cancer, siendo 3,5 millones de muertes en mujeres
(43%). La tasa de mortalidad de ese mismo afio muestra que hubo 83 muertes por cada
100.000 mujeres @, Se prevé que, a nivel mundial, la mortalidad por cancer aumente un
45% entre 2008 y 2030, pasando de 7,9 millones de defunciones a 11,5 millones, y el

numero de casos nuevos de 11,3 millones a los 15,5 millones que se prevén en 2030 ©,

Con independencia del sexo, los canceres mas comunes en el mundo son el cancer

de pulmén, el cancer de mama, el cancer colorrectal y el cancer de préstata. Estos
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representan mas de cuatro de cada diez (concretamente el 42%) de los nuevos casos de

cancer @,

El cancer es una de las enfermedades responsables de un mayor nimero de afios de
vida potencialmente perdidos. En concreto y a nivel mundial, en 2008 se estimaron 170
millones de afios de vida perdidos debidos al cancer, principalmente por las cuatro
localizaciones de cancer a las que nos referimos en el parrafo anterior: pulmén, mama,
colorrectal y prostata . En cuanto a la supervivencia, Bray et al. informaron que en 2008
habia casi 30 millones de personas vivas en todo el mundo cinco afios después de haber

sido diagnosticadas de cancer ©.

En Europa, para el afio 2012 se calculé que habria 3,5 millones de nuevos casos,
excluyendo al melanoma de piel y 1,8 millones de muertes por cancer. El cancer mas
comdn se estim6 que seria el de mama en todos los paises de Europa, con

aproximadamente 464.000 nuevos casos, seguido del cancer colorrectal ©.

Paralelamente, la incidencia de cancer en Espafia en 2012 fue de 215.534 casos,
con una tasa estandarizada por edad de 215,5 casos por 100.000 habitantes por afio y un
riesgo de presentar cancer antes de los 75 afios de 25,1%. La prediccion para el afio 2015
es de un crecimiento de aproximadamente 12.000 nuevos casos con respecto a 2012. Las
cinco localizaciones mas frecuentes de cancer en Espafia para 2012 fueron colorrectal,
prostata, pulmén, mama y vejiga. En cuanto a la mortalidad, se estimé que en 2012
fallecieron 102.762 personas por cancer (98,1 muertes por cada 100.000 habitantes). Los
expertos prevén para 2015 un aumento también en la mortalidad, hasta alcanzar las
108.390 muertes por cancer. La incidencia de cancer en Espafia en mujeres para el 2012

era algo superior a la tasa mundial e inferior a la tasa de los paises mas desarrollados. En
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mujeres, la mayor incidencia (29%), mortalidad (15,5%) y prevalencia a 5 afios (40,8%) es

para el cancer de mama ™",

En Asturias, en 2012, segln su Registro Hospitalario de Tumores, se registraron un
total de 9.487 tumores, de los que el 55% afectaron a hombres; sin embargo, en menores
de 50 afios es mas frecuente la aparicién de tumores en mujeres, debido a los tumores de
origen ginecoldgico y de mama. Al final de este afio, se registraron en Asturias un total de
112.654 tumores en soporte informatico. La localizacién mas frecuente, excluyendo los
tumores cutaneos, corresponde al cancer colorrectal, seguido del cancer de mama, que es el

que nos ocupa en el presente trabajo ©.
3.2. Magnitud y trascendencia del cancer de mama a nivel mundial

Como se sefiald anteriormente, el cancer de mama (CM) es el segundo cancer mas
comun en el mundo y el mas frecuente en las mujeres, seguido del que asienta en el colon-
recto, pulman, cuello uterino y estémago @. En 2012, el Proyecto GLOBOCAN estimd
que se diagnosticarian 1,7 millones de CM ™, cuando aproximadamente una década antes
se diagnosticaron 1,1 millones ©. EI CM representa el 25% de todos los diagndsticos de
cancer. El programa SEER del Instituto Nacional de Cancer estim6 que en 2012 habia casi

3 millones de mujeres con cancer de mama en Estados Unidos 9.

Desde una perspectiva global, el CM es la quinta causa de muerte por cancer
(552.000 muertes en 2012), pero es especificamente la segunda causa de muerte por cancer

en mujeres de los paises mas desarrollados, tras el cancer de pulmon ©,

El CM es el responsable del 1,6% de las defunciones de las mujeres en todo el
mundo ©. Aunque es cierto que la mortalidad es elevada, actualmente se obtienen cada vez

mas remisiones a largo plazo e incluso curaciones. De hecho, la supervivencia tras los
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cinco primeros afos de haber sido diagnosticada de un CM, ya supera el 85% en muchos
paises desarrollados Y. Concretamente, el programa SEER sefiala que la supervivencia a

los cinco afios del diagnostico, en el periodo 2005-2011 fue del 89,4%, en Estados Unidos.

Este programa también estima que aproximadamente el 12,3% de las mujeres seran
diagnosticadas de cancer en algin momento de su vida. Para el 2015, han estimado que se
produzcan 231.840 nuevos casos, representando el CM el 14% de todos los nuevos casos
de céncer, y 40.290 muertes debidas al CM, suponiendo el 6,8% de todas las muertes por

cancer, en aquel pais ‘9,
3.3.  Importancia del cancer de mama en Espafa

Los estudios de Sanchez et al y Lopez-Abente et al estimaron que en 2012 habria
alrededor de 6.200 muertes por CM y 27.000 nuevos casos diagnosticados en Espafia, 1o
que representa el 30% de los tumores del sexo femenino y una tasa de incidencia de 85

casos por cada 100.000 mujeres al afio en nuestro pais 2

En Espafia, la incidencia de CM es relativamente baja, en comparacion con Estados
Unidos, Reino Unido, Paises Bajos, Bélgica, Alemania, Francia y Suiza, siendo similar
esta incidencia al resto de paises de la Europa Mediterranea y central, Portugal e Irlanda.
Ademas, existe una distribucion geografica de incidencia notablemente variable segun las
provincias. Con respecto a la supervivencia, se estima que en Espafia hay actualmente mas
de 100.000 mujeres con CM, diagnosticadas en los ultimos afios. Los programas de
deteccidn precoz, junto con el diagnostico y avances terapéuticos han supuesto un aumento
de la supervivencia que supera ya el 80% e incluso el 85% a los cinco afios del diagndstico,

en nuestro pais 12
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3.4.  Importancia del cancer de mama en Asturias

Segun la memoria del Registro de Tumores del HUCA, en Asturias en 2012 el CM
fue el tumor mas frecuentemente diagnosticado entre las mujeres (21,8% del total de
tumores incidentes ese afio en ellas). Globalmente, se registraron 952 nuevos tumores en
toda la poblacion, lo que supuso el 10% de todos los tumores incidentes en ese periodo:

938 en mujeres y 14 en hombres ©.

La mayoria de los casos se diagnosticaron entre los 35 y los 80 afios, con un
méaximo entre los 45 y los 65 afios, cuando a la mujer afectada puede quedarle una
expectativa de vida de entre 20-40 afios, dada la longevidad de las mujeres en nuestra

comunidad.

En la guia de recomendaciones clinicas para el cancer de mama (PCAI) del
Principado de Asturias se recoge que uno de los objetivos del seguimiento de mujeres que
han sido intervenidas por un CM debe ser asesorar en los héabitos de vida, que el
seguimiento lo realice el equipo quirargico que le aplicd el tratamiento, aunque también

puede ser realizado por Atencion Primaria, en casos de bajo 0 moderado riesgo de recaida

(13)

3.5.  Segundos canceres primarios: un problema de salud emergente y un objetivo

prioritario de la Promocién de la Salud

Uno de los mayores retos de nuestro Sistema Nacional de Salud es el abordaje de
los pacientes supervivientes al cancer. El seguimiento de estos pacientes en Asturias, se
lleva a cabo en los servicios oncologicos hospitalarios y en los centros de salud. Las
consultas de seguimiento se centran en la deteccién de recidivas, la monitorizacién de los

efectos a largo plazo de los tratamientos y la deteccion de segundas neoplasias o segundo
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cancer primario (SCP), sin percatarse ni cuestionar los estilos de vida que llevan a cabo

estas supervivientes 9.

Lana et al alertaban, ya en 2008, de la urgencia de implementacion de programas
de prevencion primaria durante el seguimiento de la primera neoplasia, debido al aumento

de los pacientes con cancer multiple en Asturias 9.

El SCP se define como el crecimiento anormal de tejido, tras un cancer anterior,
pero no siendo metéastasis del primero. Esta segunda neoplasia puede tener el mismo o
diferente tipo histoldgico y puede ocurrir en los mismos o diferentes 6rganos que la
neoplasia anterior, pero siempre se debe a un evento oncogénico independiente 1. La
IARC en muchas ocasiones habla de cancer multiple, que es un concepto similar aunque
méas amplio que el de SCP, ya que hace referencia tanto a canceres sincrénicos como
metacronicos. Estos ultimos son realmente los que deben recibir la consideracion de SCP

y, dado que son los potencialmente prevenibles, es en los que se centra este trabajo 7).

Hace una década, el 14% de los supervivientes de cancer en Estados Unidos
padecia un SCP @®®. Sin embargo, el desarrollo de un SCP ha ido aumentando en
frecuencia a lo largo de todos estos afos, paralelamente al desarrollo de programas de
deteccion precoz y a los mejores tratamientos, que consiguen notables mejoras en la

supervivencia.

En Asturias, en el afio 2000, un 7,1% de todos los diagnosticos de cancer
correspondian a un SCP 9. Con datos del afio 2012, el Registro Hospitalario de Tumores
de Asturias ha registrado 2.160 tumores multiples correspondientes a 1.487 pacientes, que

suponen el 22,8% de todos los diagndsticos de cancer ©.
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3.6.  Factores de riesgo asociados al cancer

La aparicion de un céncer, sea de mama o un SCP, se asocia a varios factores de
riesgo comunes, como el consumo de tabaco. También son imputables gran nimero de
canceres al sobrepeso u obesidad, inactividad fisica, consumo de alcohol y agentes
carcindgenos en el entorno laboral. Todos estos factores de riesgo conductuales suponen

mas del 40% de los casos de cancer ¢ 20-23),

Diversos estudios han encontrado que las mujeres con un primer CM tienen mayor
riesgo de desarrollar un SCP que otros pacientes supervivientes a otro cancer distinto del
CM. En estos estudios se apuesta porque estas pacientes sean beneficiarias de programas
de vigilancia epidemioldgica y de asesoramiento para corregir los factores de riesgo
conductuales y dietéticos relacionados con la aparicion de un SCP y reducir asi su

incidencia (¢4-29),

3.7. Iniciativas llevadas a cabo para la atencion de pacientes supervivientes al cancer y

para la prevencion de SCP

Varios paises llevan a cabo iniciativas para responder a la demanda asistencial de
los pacientes supervivientes al céncer: asi, Estados Unidos tiene la Office of Cancer
Survivorship, creada en 1996 para impulsar la investigacion en este ambito. ElI Reino
Unido ha desarrollado también la National Cancer Survivorship Initiative para incorporar
la supervivencia a largo plazo de los supervivientes al cancer como una de las estrategias
del sistema de salud. En Espafia, sin embargo, no se han desarrollado hasta el momento

experiencias similares a las descritas anteriormente %),

Paxton et al realizaron un estudio en 2014 para determinar las preferencias de las

supervivientes de CM afroamericanas a la hora de llevar a cabo intervenciones de
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promocion de la salud relacionadas con la actividad fisica. Las participantes mostraban
gran interés en participar en actividades que promueven el ejercicio fisico a través del uso

de sitios web y el correo electrénico @7,

En el estudio realizado por Mosher et al se llevaron a cabo dos entrevistas
telefonicas a 753 supervivientes al cancer (mama, prostata y colorrectal), cinco afios
después del diagndstico, para evaluar la dieta, ejercicio, peso y calidad de vida que
llevaban a cabo. Estos pacientes sélo realizaban 10 minutos de ejercicio moderado-
vigoroso de media a la semana, y solo el 7% de ellos lleva a cabo una alimentacion
saludable segin las Healthy Eating Index Scores. Los entrevistados indicaron estar

interesados en la modificacion de su estilo de vida 2,

Lana et al llevaron a cabo un programa pionero en México y Espafia que
combinaba el uso de un sitio web y los mensajes de texto a través de la telefonia movil

para la prevencion del cancer en adolescentes y los adultos de su entorno 8,

En el estudio realizado por Blanchard et al se encuest6 a 9.105 supervivientes de
cancer acerca de las Recomendaciones de la American Cancer Society en promocion de
estilos de vida saludables, con el resultado de que muy pocos de estos supervivientes

cumplian estas recomendaciones @9,

El Cddigo Europeo contra el Cancer (CECC) es una iniciativa llevada a cabo por la
IARC, drgano dependiente de la OMS, cofinanciada por la Comision Europea, para
informar a las personas de la evidencia preventiva actual sintetizada en consejos que
pueden seguir ellas mismas o sus familias, para reducir el riesgo de padecer cancer. La
cuarta edicion (la primera fue publicada en 1987), la actual, consta de doce

recomendaciones que las personas pueden llevar a cabo sin conocimientos o0 consejos
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especiales de profesionales especializados. Se ha estimado que casi la mitad de las muertes

por cancer se podrian haber evitado si desde el nacimiento de este CECC la poblacion

mundial hubiera llevado a cabo estas recomendaciones ©?.

El Third Health Programme de la Comisién Europea para el periodo 2014-2020, ha

establecido como objetivos prioritarios, entre otros, la prevencion del céncer y la

promocion de la salud mediante estilos de vida saludables y el uso de sistemas de

intervencion innovadores, propios de la e-Health @b,

Por todo ello, la revisién del problema de salud que nos ocupa, el CM, nos permite

concluir que:

El CM tiene una enorme magnitud, refrendada por su altisima incidencia. La alta
incidencia acompafiada de una creciente supervivencia, puede propiciar la aparicién
de SCP si, durante la fase de seguimiento del CM, no se realizan intervenciones

eficaces para evitar riesgos de cancer ligados al estilo de vida

El CECC compila los consejos de prevencion primaria y secundaria cuya difusion
eficaz y eficiente podria reducir la incidencia de SCP, que empieza a ser un
problema de salud publica emergente de enorme magnitud. La Comisién Europea
apuesta, actualmente, por la promocion de la salud llevando a cabo estilos de vida
saludables y por el desarrollo de sistemas de salud innovadores, a través del uso de

las nuevas tecnologias.

Hay algunas experiencias previas en el uso de las nuevas tecnologias para
actividades de Promocién de la Salud, con resultados variables. Un programa

interactivo para la prevencion de SCP, basado en el CECC, podria ser eficaz y
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eficiente, en la medida en que pueda ser incluido en las consultas de seguimiento de

CM vy ser aceptado por los profesionales sanitarios y las usuarias

Por todo ello, nos hemos planteado la siguiente pregunta de investigacion: ¢Cuél es
la factibilidad de implantacion y aceptacion por parte de los profesionales y las usuarias, de

un programa informatico, basado en el CECC y cuyo objetivo es la prevencién de SCP?
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4. HIPOTESIS Y OBJETIVOS

Se trata de un estudio descriptivo que no precisa de hipotesis, cuyo objetivo es
describir el disefio y evaluar la fase de implementacion del programa PREVENCANMUL?,

analizando sus fortalezas y debilidades.

LEI objetivo del programa PREVENCANMUL es evaluar el impacto de una intervencion educativa online

sobre los factores de riesgo conductuales de cancer, a corto plazo, y sobre los problemas de salud y los SCP,

a largo plazo.
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5. METODOLOGIA
5.1. Disefio de la investigacion y de la web

Se trata de un estudio descriptivo transversal que describe el disefio y evalua el
inicio de la implantacion del programa PREVENCANMUL, acronimo de las palabras
PREVENCion, CANcer y MULtiple, que es la base de un ensayo clinico aleatorio
controlado que se lleva a cabo actualmente en la Unidad de Patologia Mamaria (UPM) del
Hospital Universitario Central de Asturias (HUCA). Este programa se ejecuta a través del
sitio web www.hucamama.com, hecho a medida e interactivo para las participantes en el

programa.

Para el disefio de la web se tuvieron en cuenta los consejos de prevencion primaria
del cancer contenidos en el Caodigo Europeo contra el Cancer ¢ y el modelo psicosocial
ASE @2 (actualmente ha adquirido mayor complejidad y se denomina I-Change), el cual se
basa en las teorias del aprendizaje social de Bandura © y en las de la accion razonada de

Fishbein — Ajzen G4
5.2. Poblacion a estudio y criterios de inclusion — exclusion

La poblacion a estudio estd compuesta por mujeres supervivientes al CM, que
acuden a las consultas de seguimiento de la UPM del HUCA. Debido a las caracteristicas
del programa se requiere tener acceso a Internet en casa o en dispositivos moviles. Los

criterios de inclusion para participar en el programa son:
e Tener como maximo 70 afos.

e Tener dominio suficiente del espafiol escrito para poder comprender los mensajes

de la pagina web y de telefonia movil.
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e Ser capaz de navegar por la web sola o con ayuda.

e Haber dado su consentimiento informado para participar en el programa.

Como criterio de exclusién se considera haber padecido un segundo céancer

primario.

5.3. Tamafo y seleccion muestral

El 19 de Enero se comenzd la derivacion-captacion en la UPM de mujeres
diagnosticadas con CM antes del 1 de Enero de 2014, es decir, al menos un afio antes de su
captacion, que cumplian los criterios de inclusion y que constituyen una muestra
oportunista secuencial del total de participantes en el Programa PREVENCANMUL que se
iran incorporando a lo largo de 2015, hasta alcanzar un total de 1.000 pacientes, 500 en el
Grupo de Intervencion (GI) y 500 en el Grupo de Control (GC), cantidad necesaria para
evaluar el impacto del programa y poder detectar 2 puntos de diferencia en el riesgo
conductual total de cancer, asumiendo una hipétesis bilateral, un riesgo alfa de 0,05 y un

riesgo beta de 0,10, con pérdidas de hasta el 20% durante la ejecucidn del estudio.

5.4. Variables

Las variables medidas en el estudio actual (Tabla 1), que evalla el proceso (nho el

impacto) de PREVENCANMUL son:
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Tabla 1. Variables

VARIABLE

TIPO DE VARIABLE

GRUPO DE ESTUDIO (GI/GC)

Cualitativa dicotomica. El Gl accede a toda la
intervencion, el GC no tiene acceso a la seccion
preventiva de la web hasta que finalice el estudio de
evaluacion del impacto

ENFERMERA CAPTACION

Cualitativa dicotémica (cédigos A 'y B)

MEDICO CAPTACION

Cualitativa politémica (codigos 1,2,3,4)

REALIZACION DEL CUESTIONARIO

Cualitativa dicotomica (SI/NO)

LUGAR DE REALIZACION DEL
CUESTIONARIO

Cualitativa politomica (domicilio, UPM, por teléfono)

EDAD

Cuantitativa de razén. Medida en afios enteros.
Posteriormente se realizd una recategorizacion por
grupos de edad (< 50 afios, 50-59 afios y > 60 afos).

NUMERO DE HIJOS

Cuantitativa de razon. Posteriormente, se realizdé una
recategorizacion de esta variable (sin hijos, un hijo, dos
hijos, tres hijos 0 mas).

CONVIVENCIA

Cualitativa politomica (sola, con pareja, con familiares
u otras situaciones).

ESTUDIOS

Cualitativa politémica. De primarios a universitarios.

ANTECEDENTES DE CANCER EN LA
FAMILIA

Cualitativa dicotomica (SI/NO).

MIEMBROS DE LA FAMILIA AFECTADOS

Cualitativa politomica no excluyente (SI/NO referido a
pareja, hijo, padre(s), hermano(s), abuelo(s), tio(s) y
cuantitativa de razén (numero total de familiares con
cancer). Posteriormente se recategorizé el nimero total
de familiares con cancer en uno, dos, tres, cuatro y
cinco 0 mas.

AUTOVALORACION DE LA
COMPETENCIA EN INTERNET

Cualitativa interval. De 0 a 10. Posteriormente se
recategoriz6 esta variable (insuficiente de 0-4, 5-6
suficiente, 7-8 notable, 9-10 sobresaliente).

5.5. Presentacion a las instituciones e inicio de la captacion

A lo largo del primer semestre de 2013 se realizaron 6 contactos institucionales que

quedaron reflejados en otras tantas actas. En dichos contactos sucesivos el Programa

PREVENCANMUL fue presentado a los organismos necesarios para recabar el

imprescindible apoyo institucional:
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a)

b)

Servicio de Obstetricia y Ginecologia del HUCA: debia asesorar los contenidos de
la web educativa y responsabilizarse de la derivacion de pacientes; su unidad de
patologia mamaria contaba con 3 ginecélogos y una enfermera, la gestora de casos,
y realizaba el seguimiento de todas las mujeres supervivientes de CM (unas 40 al
dia, segn nos informaron, por lo que el proceso de captacion de 1.000 mujeres

podria estimarse concluido en menos de 2 meses).

Comité Etico de Investigacion Clinica Regional del Principado de Asturias: con
fecha 26 de Abril de 2013, emitié informe positivo al considerar que ‘el citado
ensayo relne las condiciones éticas necesarias para poder realizarse y, en

CONnseCuencia, emite su autorizacion’.

Director Médico del HUCA: en escrito del 28 de Mayo de 2013, manifesto al Jefe
del Servicio de Obstetricia y Ginecologia ‘el gran interés que para esta institucion

tiene el proyecto PREVENCANMUL".

Actualmente, en la UPM realizan las consultas de seguimiento cuatro facultativos,

que son los encargados del proceso de derivacion a las enfermas del programa, tras aceptar
todos participar en el mismo. El Area de Medicina Preventiva de la Facultad de Medicina
aportd 2 enfermeras voluntarias, estudiantes del Master Universitario en Enfermeria de
Urgencias y Cuidados Criticos de la Universidad de Oviedo, que gestionaron
PREVENCANMUL a partir del inicio real de la captacion en Enero de 2015, siendo las

encargadas de llevarla a cabo en la UPM.

Las enfermeras participantes en la captacion y el equipo investigador elaboraron un

protocolo de recepcion de pacientes, para unificar la informacion que se daria a las
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pacientes tras la derivacion por parte de los medicos, en el momento de captacion, que fue

ensayado durante dos semanas.

La derivacion - captacion fue realizada de lunes a viernes en horario de 10 a 15
horas desde el 19 de Enero de 2015 hasta el 8 de Abril de 2015, fecha final para la recogida

de datos que se incorporan en este trabajo. La derivacion-captacion, actualmente, continGa.

Como entorno adecuado para la captacién, se ha habilitado una sala de reuniones
con un ordenador donde se encuentra la enfermera encargada del programa. El proceso
comienza con la derivacion por parte de los médicos que realizan las consultas de
seguimiento de la UPM, los cuales invitan a participar a las mujeres que cumplen los
criterios de inclusion del programa, y las derivan a la sala de reuniones donde se encuentra

la enfermera, tras finalizar la consulta de seguimiento.

Las mujeres son registradas por la enfermera en el sitio Web de
PREVENCANMUL. EI mismo sitio web las asigna al Gl o al GC segiin su numero de
historia clinica sea impar o par. La enfermera realiza la presentacion de la Web y sus
secciones. A cada participante se le entrega una tarjeta de usuaria de la web, que se

describe mas adelante.

El programa incluye la evaluacion pre y post intervencion para determinar el
impacto de la Web sobre el riesgo conductual de cancer en las mujeres participantes. Esta
evaluacion se lleva a cabo con un cuestionario validado y utilizado en investigaciones
anteriores financiadas por el Ministerio de Salud a través del Instituto de Salud Carlos
111G536)E| cuestionario es an6nimo y auto-cumplimentado; requiere aproximadamente 20-
30 minutos para completarse. Consta de 43 preguntas en total: 20 preguntas relacionadas

con las conductas de riesgo de cancer y 23 preguntas sobre variables modificadoras del
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efecto que, de acuerdo con la literatura cientifica, pueden influir en el cumplimiento de los

consejos del CECC. Se les oferta tres posibilidades para su realizacion: cubrirlo en su

domicilio, en la UPM bajo supervision de la enfermera o por teléfono, concertando una cita

previa con la enfermera.

En el siguiente cronograma (Tabla 2) se recogen las principales actividades, una de

las cuales, la evaluacion del proceso, es el objetivo del presente TFM, como ha quedado

reflejado en paginas anteriores.

Tabla 2. Cronograma

CRONOGRAMA

Actividad 2013 | 2014

2015

2016

2017

2018

Disefio de la investigacion y Apoyo X

Institucional

Disefio de la web X

Captacion e intervencion

Estudios:
-Evaluacion del proceso
- Evaluacion PRE de RCC en primeras mujeres

captadas

Evaluacion POST de RCC: comparacion PRE-

POST

Emision de informes
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5.6.  Analisis estadistico de los datos

Los datos se obtuvieron de la Pagina Web de PREVENCANMUL en formato .xls,
siendo transformados en una base de datos SPSS v.22.0 (SPSS Inc., Chicago, lllinois),
programa del que dispone de licencia corporativa la Universidad de Oviedo. Tras el
proceso de depuracion y control de la calidad de los datos incluidos, se llevo a cabo el
andlisis estadistico que incluyo: estadistica descriptiva de todas las variables expresadas en
frecuencias absolutas y relativas (%), medias y desviacion estandar (de la variable edad).
El andlisis bivariante para comprobar la distribucion homogénea de los grupos de
intervencion y control se realiz6 mediante la prueba de Chi2. Sélo aquellos p-valores <0,05

fueron considerados estadisticamente significativos.
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6. RESULTADOS

6.1.  Disefio de la Web y del Programa Prevencanmul

PREVENCANMUL es un programa educativo online disefiado con el soporte
cientifico del CECC y el modelo psicosocial ASE, que tiene componentes de actitud,
influencia social y autoeficacia. La pagina web www.hucamama.com (Fig 1) fue disefiada
por especialistas en Medicina Preventiva y Educacion para la Salud de la Facultad de
Medicina de la Universidad de Oviedo, con la asesoria de los ginecologos del Servicio de
Obstetricia y Ginecologia del HUCA. Este sitio se actualiza periodicamente con noticias

relacionadas con el cancer y su prevencion.

& | n° DNl y letra & | Contrasefia

PREVENCANMUL i e ———

Consulta virtual

Figura 1. Pantalla de inicio de la Web de PREVENCANMUL
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http://www.hucamama.com/

La web consta de tres secciones principales (Fig 2): una CLINICA, abierta a las

mujeres del Gl y del GC; otra PREVENTIVA, solamente abierta al GI durante la fase de

implantacion del programa; tras la evaluacion del impacto, todas tendran libre acceso a

ella. Y, finalmente, una tercera de GESTION a la que accede sélo el personal sanitario

participante.

Area Clinica Preguntas frecuentes

Area Preventiva Hemeroteca

Video Dr. Lépez Otin

il
[

Ejercicios recomendados

Foro

Gestion Nueva usuaria Listado de usuarias

Enlaces interesantes Tus preguntas

Tus preguntas

Figura 2. Secciones principales de la Web PREVENCANMUL

De forma mas detallada, se describen a continuacion los contenidos de cada seccion

principal de la pagina web, tal como fue disefiada:

El 4rea CLINICA consta de las siguientes secciones:

e Preguntas frecuentes (Fig 3): se recogen las preguntas que con frecuencia formulan

las mujeres con CM en las consultas de seguimiento, sobre la enfermedad y sobre

cémo afecta ésta a su vida cotidiana.

Preguntas Frecuentes
E m

uede consttar fas preguntas que, ©
4sta 2 su vida habitual Sibene dudas

MUEres con Un céncer de mama: preguntas sobe fa enfermedad y acerca de

W Me han diagnosticado un cancer de mama. Qué es exactamente?

P s frecuente el cincer de mama?

P :Me puedo curar?

Figura 3. Seccion *’PREGUNTAS FRECUENTES”’
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Ejercicios recomendados (Fig 4): en este apartado se especifican los cuidados y

ejercicios de rehabilitacion indicados para el brazo potencialmente afectado por la
extirpacion de los ganglios mamarios de la axila, con imagenes ilustrativas,
pudiendo ser descargado este documento en formato PDF para su facil acceso e

impresion.

Ejercicios recomendados

Lee atentamente esta informacion que explica pormenorizadamente los cuidados y ejercicios de rehabilitacion para el brazo potencialmente afectado por la extirpacion de

los ganglios mamarios de la axila
Puedes descargar esta Guia de Ejercicios Recomendados en formato PDF

Y, hablando de ejercicio, no olvides, al menos, caminar cada dia y mantenerte lo més activa posible.

B Ejercicio de desplazamiento sobre el plano vertical

Sitlate a unos diez centimetros de una pared, apoya los dedos en ellay muévelos como si reptaras (figura 1), subiendo tan arriba como te sea posible. Trata de
alcanzar un punto més elevado cada dia

Ny
b/

Figura 4. Seccion “EJERCICIOS RECOMENDADOS”’

Enlaces interesantes (Fig 5): conduce a informacién complementaria, de utilidad

para las pacientes, con enlaces a paginas web de otros organismos, como por
ejemplo la Asociacion Espafiola contra el Cancer, o el Instituto Nacional del

Céancer de EEUU.

Enlaces interesantes

hitps://www.aecc.es/SobreEICancer/CancerPorLocalizacion
aspxf

http://www.cancer.gov/espanoltipos/seno ]

a una pagina

http:/iwww.cancer.g
de-alimentacion.pdfr}

Figura 5. Seccion ‘’ENLACES INTERESANTES”’
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e Tus preguntas (Fig 6): las participantes pueden formular cualquier pregunta en esta

seccion, tanto clinica como preventiva o de otra naturaleza, a los investigadores del
programa o a los médicos de las consultas de seguimiento de la UPM. Estos dan
respuesta a la consulta en el menor tiempo posible a través del correo electronico y
las preguntas y respuestas de interés general se publican de forma anénima también

en la pagina web.

Tus Preguntas (Area Clinica)

Pregunta | mchivo+  Efar~  Verr  Fomaio~

o fomass B ] EEEE EEEE

Figura 6. Seccion ‘TUS PREGUNTAS”’

Por otro lado, el &rea PREVENTIVA se inicia con un video del Profesor Lépez Otin
(Fig 7), cientifico y catedratico de Bioquimica de la Universidad de Oviedo, quien
recuerda a las usuarias la importancia de ser responsables de su propia salud y de evitar

conductas de riesgo de cancer.

Video del Dr. Lopez Otin

Profesor Cal

Figura 7. Video del Dr. Ldpez Otin
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Ademas de este video, dispone de las siguientes secciones:

Hemeroteca (Fig 8): se subdivide a su vez en Biblioteca y Videoteca. En este lugar

se cuelga informacion divulgativa sobre cada uno de los consejos del CECC. Es el
area educativa por excelencia y, ademas de contenidos de conocimiento, incluye
otros destinados a modificar la actitud y a ejercer presion social sobre las pacientes
y a aumentar su autoeficacia, todos ellos determinantes psicosociales de la
conducta. También incluye enlaces interesantes que permiten acceder a

informacion actualizada sobre la epidemiologia y prevencion del cancer.

Hemeroteca

Figura 8. Seccion “HEMEROTECA”’

Foro (Fig 9): es otra seccién educativa que tiene al menos una linea de debate sobre
cada uno de los consejos del CECC, donde las pacientes pueden preguntar e

intervenir libremente en el marco de dicho cadigo.
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Foro

Listado de temas

& hios, 10 mensajes

Tema Hilos | Mensajes Ultimo mensaje

HUCAMAMA

Alcohol

Alimentacion

Ejercicio fisico

Peso

Sol

Tabaco

Trabajo

Qtrog

Especial
Cualquier usuar

subforo.

Figura 9. Seccion “FORO”’

Dieta (Fig 10): dada la importancia de la dieta como factor de riesgo de céncer,

tanto primario como secundario, el equipo de investigacion analiza
nutricionalmente las recetas y los recuerdos de 24 horas que envian las
participantes, proponiéndoles alternativas para hacerlas mas saludables y para

minimizar el riesgo cancerigeno vinculado a la alimentacion de las usuarias.

Figura 10. Seccion “°DIETA”’

Juegos (Fig 11): se trata de juegos informaticos sencillos basados en los consejos

del CECC, que tienen por objeto facilitar la memorizacion de los mismos por parte

de las usuarias, y su divulgacion entre los mas pequefios de la familia o los amigos.
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Juegos

Figura 11. Secciéon ’JUEGOS”’

e Tus preguntas: tanto la seccion preventiva, como la clinica, disponen de un lugar

donde formular cualquier tipo de pregunta en el marco de la prevencion del cancer,
tanto a los médicos de la UPM como a los investigadores del programa, siendo (til

para matizar la cultura anticancerigena de las usuarias.

En cuanto a las caracteristicas técnicas de la pagina Web, debido a sus especiales
requisitos de funcionamiento, fue necesario implementar una plataforma de administracion
totalmente especifica para cubrir las necesidades operativas del sistema, que incluia la
gestion de contenidos y envio masivo de SMS. La plataforma tecnol6gica sobre la cual se
ejecuto la aplicacion Web estd basada en un lenguaje de programacion PHP5 que utiliza
como sistema gestor de base de datos MySql5. Todo ello sobre un servidor Web Apache2.
El desarrollo se realizd sobre Synfony, un conocido y robusto framework de desarrollo para

la implementacion de soluciones a medida basadas en PHP.

La tarjeta de usuaria (Fig 12) que se entrega a las pacientes incorpora la direccion

de la pagina web, el avatar, la contrasefia para su identificacion, una sinopsis del CECC y
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I ‘ Contraportada (pag 4) ‘

unas breves instrucciones para participar en el programa. La tarjeta de usuaria de Gl es de

color verde y la del GC de color azul, siendo su contenido similar.

Portada(pag 1)

Consejos del Cddigo Europeo contra el Cincer

Mo fume ni un pitillo

Coma abundantes frutas v verduras v tome poca grasa
Controle su peso

Mo beba mas alcohol que el equivalente a un vaso de
vino al dia

Haga ejercicio regularmente, lo mas intenso que pueda
Protéjase del sol

Cumpla las normas de proteccidn en su trabajo

0. huca’

Tarjeta de usuaria de la web PREVENCANRUL
wiw v, MILICArn arm &, corm

x i
1Y, eeomonson

(Hene )

Para registrarle, nuestro personal utilizard comao
nombre de usuaria y contrasefia inicial su DM

L o
!! Py = . |-k
‘ ReversoPortada(pag2)

Padecer un tumor mamario aumenta el riesgo de sufrir
otro nuevo y distinto. En Asturias crece rapidamente el
porcentaje de personas con dos tumores, sobre todo
entre pacientes con gran probabilidad de curar el
primero, como las supervivientes de cancer de mama.

El Programa Europa contra el Cancer pide a toda la
poblacidn que siga los consejos resumidos en el
reverso de esta tarjeta. El equipo médico de esta
Consulta de Mama se lo ruega especialmente.

Para ser mas eficaces en el seguimiento de suenfermedad v
para prevenir la apariddn de nuevos tumares, hemos creadao
una COMSULTA YIRTUAL en Internet, con la siguiente
direccidn: www.hucamama.com

Le rogarmos que entre en nuestra consulta virtual para:;

1j Medir el riesgo de nuevosturmores que usted podria evitar
modificando su estilo de vida [(por favor, rellene el
CUESTIOMARIDY. Dicha medicidn figurard en su historia
clinic. 2) Obtener i nformacion muy Otil sobre su enfermedad
 consultar sus dudas. 3) Aprender a prevenir laaparicion de
nuevostumores, participando en nuestro foro, enviando

recetas para que las analicernos, etc,

Figura 12. Tarjeta de usuaria del programa PREVENCANMUL

Ademas, a lo largo del programa se iran enviando mensajes de texto (SMS) a las
usuarias recordandoles, en lenguaje coloquial, los consejos descritos en el CECC vy la

importancia de su acceso a la pagina web.

6.2.  Implantacién del Programa PREVENCANMUL

Cuatro médicos (cédigos A, B, C, D) y dos enfermeras (codigos A y B) han
formado parte del proceso de derivacién - captacion y registro de las pacientes en la pagina
Web de PREVENCANMUL. Desde el 19 de enero de 2015 hasta el 8 de abril de 2015, los

cuatro médicos involucrados en el proceso de derivacién han derivado un total de 287
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pacientes, repartidas de la siguiente forma: el médico A ha derivado 93 pacientes (33,7%),

B 37 pacientes (13,4%), C 64 (23,2%) y D 82 (29,7%).

Asimismo, las enfermeras han captado un total de 276 mujeres (96,1%), de 287

derivadas. La enfermera A capt6 124 (44,9%) y la enfermera B 152 (55,1%).

En cuanto al cuestionario recogido en la pagina Web de PREVENCANMUL, han
respondido al mismo 256 mujeres (92,8%). De esos 256, 134 (52,3%) han sido
respondidos en el domicilio, 118 (46,1%) en la UPM en presencia de la enfermera y 4
(1,6%) por teléfono. Algunas mujeres (20; 7,24%) que se comprometieron a responder al
cuestionario en su domicilio, todavia no lo han respondido cuando se presente este Trabajo

Fin de Méster.

El siguiente diagrama de flujo (Fig 13) representa el proceso de derivacién —
captacion de los médicos y enfermeras participantes en el programa, el registro de los
pacientes y la evaluacion PRE de los factores de riesgo conductuales de cancer recogidos
en el cuestionario online, realizado tanto en su domicilio, como en la UPM, como a través

de llamada telefénica.
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DERIVACION
MEDICO -
ENFERMERAS

287

RECHAZAN NO CUMPLEN
PARTICIPAR CRITERIOS DE
INCLUSION
1 v

10

CAPTACION -
REGISTRO EN EL
PROGRAMA

276

EVALUADAS NO EVALUADAS

256 20

Figura 13. Diagrama de flujo del proceso derivacion-captacion, registroy

cumplimentacion del cuestionario de evaluacion.

La edad media de las mujeres que contestaron al cuestionario fue de 56,7 afos

(DE=8,4), con una edad minima de 33 afios y maxima de 70 afios. De todas las mujeres, 49
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(19,1%) tenian menos de 50 afios, 103 (40,2%) entre 50 y 59 afios y 104 mujeres (40,6%)

tenian 60 afos 0 mas.

En relacién a los hijos, 50 mujeres (19,6%) no tienen hijos, 83 (32,5%) tienen un

hijo, 90 (35,3%) tienen dos hijos y 32 (12,5%) tienen tres hijos 0 mas.

En referencia al hogar, 47 mujeres (18,4%) viven solas, 119 (46,5%) con pareja, 87
(34%) con familia 'y 3 (1,2%) con otras personas (incluyendo en esta categoria residencia o

vivienda).

En lo que concierne al nivel de estudios, 36 (14,1%) han realizado como méaximo
estudios primarios, 67 (26,2%) Educacion Secundaria Obligatoria, 34 (13,3%) Formacion
Profesional de Grado Medio, 25 (9,8%) Bachillerato, 18 (7%) Formacion Profesional de

Grado Superior y 76 (29,7%) Estudios Universitarios (Fig 14)

M de 50
EDAD ﬂ:j.‘:ose 3 hijos o méis HIJOS

19% 12% No hijos 20%

60 afios 0 mas

41%

2 hijos 35%

1 hijo 33%%

VIVIENDA

Sola 18,4% Primarios
14%

0%

Con familiares;
3404

ESTUDIOS

ESO
26%

FP Superior
T4

Bachillerato —
10%

Con pareja 47%

Figura 14. Caracteristicas muestrales
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La tabla 3 muestra los familiares de las pacientes que tienen o han tenido algun tipo
de cancer, incluyendo dentro de esta categoria madre, padre, abuelos, hijos y tios carnales:

225 (87,9%) si los tienen o han tenido y 31 (12,1%) no.

Tabla 3. Miembros de la familia con historia de cancer

uno Dos Tres Cuatro Clngo 0
mas
Miembros de la familia con historia de 34.8% 21.1% 12.9% 12.1% 704

cancer

Finalmente y en relacion con el grado de competencia de las mujeres con el uso de
Internet, 50 (19,5%) manifiestan una capacidad insuficiente con Internet, 70 (27,3%)
consideran que poseen una capacidad suficiente, 88 (34,4%) notable y 48 (18,8%)

sobresaliente (Fig 15).

GRADO DE COMPETENCIA CON

INTERNET
40
35
30
25
20
15
10
5 Suszpansn Aprobado IMomhle Sobresaliente
B FRADD OE CONMPETENCIA 125
COM INTERMET 173 44

B Su=perze B Aprobade WNotable Sobresalisnte

Figura 15. Grado de competencia con Internet

En la tabla 4 se comparan las variables del estudio entre los dos grupos de este, el
de intervencion y el control; como puede comprobarse, no se detectan diferencias

significativas en la distribucién porcentual de ninguna de las variables: esta constatacion es
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un requisito

imprescindible para hacer

PREVENCANMUL, cuando se lleve a cabo.

una correcta evaluacion del

programa

Tabla. 4. Distribucion de la asignacion a los grupos de estudio: intervencién y control

GRUPO
Control Intervencion p-valor
n % N %
<50 23 18,0 26 20,3
Grupos de 50-59 54 42,2 49 38,3 0.79
edad
>60 51 39,8 53 41,4
Sin hijos 26 20,3 24 18,9
Numero de 1 hijo 40 31,3 43 33,9
hijos
2 hijos 45 35,2 45 35,4 0.96
3 6 mas hijos 17 13,3 15 11,8
Sola 21 16,4 26 20,3
Vivienda Con pareja 57 445 62 48,4
0.48
Con familia 49 38,3 38 29,7
Otras situaciones 1 0,8 2 1,6
Primarios 17 13,3 19 14,8
Maéaximo nivel ESO 34 26,6 33 25,8
de estudios
FP medio 19 14,8 15 11,7
0.79
Bachillerato 15 11,7 10 7.8
FP Superior 9 7,0 9 7,0
Universitarios 34 26,6 42 32,8
No 12 9,4 19 14,8
Antecedentes
de Cancer en 0.25
la familia Si 116 90,6 109 85,2
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Ninguno 12 9,4 19 14,8
Namero de Uno 42 32,8 47 36,7
miembros con

cancer en la Dos 26 20,3 28 21,9
familia 0.49

Tres 20 15,6 13 10,2

Cuatro 18 14,1 13 10,2

Cinco o méas 10 7.8 8 6,3

Insuficiente 23 18,0 27 21,1

Grado de Suficiente 27 21,1 43 33,6
competencia 0.07

con Internet  Notable 49 38,3 39 30,5

Sobresaliente 29 22,7 19 14,8
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7. DISCUSION
La implantacion de PREVENCANMUL en la UPM, hasta el momento de

presentacion de este trabajo, ha tenido buena aceptacion y un elevado grado de
compromiso de los profesionales que llevan a cabo el proceso de derivacion-captacion.
Asimismo, este programa ha tenido muy buena acogida entre las usuarias participantes,
quienes nos han transmitido que era necesario un programa de estas caracteristicas para

guiarlas en el mantenimiento de habitos de vida saludables.

Tras los datos preocupantes del dltimo informe del Registro Hospitalario de
Tumores de Asturias, donde se pasé de un 7,1% de SCP a un 22,8% @9 en sélo doce
afios, fue ideado el programa PREVENCANMUL para evaluar su viabilidad y aceptacion

por sanitarios y usuarias y la factibilidad y resultados de su implementacion.

El haber seleccionado como poblacion de estudio mujeres supervivientes al CM, se
debe a que el CM es, actualmente, el cancer con mayor incidencia en las mujeres de
Asturias. Ademas, las mujeres con un primer cancer de mama, tienen mayor riesgo de
desarrollar un SCP, que otros pacientes supervivientes a otro cancer distinto, sobre todo
aquellas mujeres mayores de 50 afios 1?2, en las que la mayor parte de sus factores de

riesgo estan ligados a los estilos de vida.

De acuerdo con la literatura cientifica, el CM tiene una supervivencia que ronda ya
el 85%, por lo que se deberia establecer que fuesen tratados por parte del sistema sanitario
de forma similar a los pacientes cronicos (diabéticos, hipertensos) realizando consultas de
seguimiento periodicas. En estas consultas, tanto el personal facultativo como de
enfermeria les deberan evaluar e informar acerca de sus habitos de vida para intentar

reducir el riesgo a ellos debido, para la prevencion de SCP y también para una mejora de
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su calidad de vida. Tanto los médicos que realizaron la intervencion quirargica como el
personal de enfermeria de las consultas de seguimiento, y los profesionales de Atencion
Primaria, deberian seguir las recomendaciones del PCAI, y guiar a estas pacientes en el

proceso cronico de su enfermedad (01113

El Oncobarémetro 2012G7 realiz6 7.938 entrevistas a nivel nacional para describir
las percepciones y actitudes de la poblacion residente en Espafia ante la enfermedad de
cancer. En relacion con el grado de conocimientos sobre los distintos aspectos de esta
patologia, los pacientes encuestados consideraban que el principal factor de riesgo para el
desarrollo de un céncer es el tabaco, seguido de la historia familiar, el contacto con
sustancias nocivas o toxicas, la exposicion al sol, el consumo de alcohol, la exposicion a
rayos X vy, finalmente, la contaminacion atmosférica. Los factores a los que atribuian
menor importancia eran la dieta (tan implicada en el CM), las enfermedades de transmision
sexual y, por ultimo, el peso, también altamente asociado al CM. ElI Oncobarémetro
concluye que las recomendaciones de prevencion de cancer, por parte de profesionales
sanitarios, incrementan significativamente la percepcion adecuada de estos factores.
PREVENCANMUL se basa en los consejos del CECC que incluyen todos los factores de
riesgo mencionados. Que estos consejos sean difundidos en las consultas de seguimiento
de las supervivientes al cancer, podria contribuir a cambiar percepciones de riesgo erréneas

y, secundariamente, a prevenir SCP.

Uno de los criterios de inclusion para formar parte del programa fue ‘ 'Tener como
maximo 70 afios’’; se hizo asi porque a partir de esa edad la expectativa de vida es menor
y, por ello, menor el riesgo de SCP. Ademas, dado que la mejoria del estilo de vida de las
participantes tardaria varios afios en tener un efecto preventivo en el mejor de los casos,

parece mas légico intervenir sobre las mujeres méas jovenes. Otro motivo importante para
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limitar el acceso al programa a las mujeres de edad superior a los 70 afios era porque
pensamos que probablemente la competencia en el uso de Internet disminuiria con la edad
y con el bajo nivel de estudios. Sin embargo, la mayoria de las mujeres que participan en el
programa no tienen estudios universitarios (méas del 70%), casi el 81% de las participantes
captadas para el programa tiene méas de 50 afios y sélo manifiesta tener una capacidad
insuficiente con Internet el 19,5% del total, lo que denota un buen grado de competencia
con Internet por parte de las usuarias de PREVENCANMUL, que tiene una pagina Web de
facil manejo. Estos datos concuerdan con los aportados por la Gltima encuesta del Instituto
Nacional de Estadistica (INE) ©®, sobre Equipamiento y Uso de Tecnologias de la
Informacion y Comunicacién en los Hogares, que analizé el uso de Internet por rangos de
edad y puso de manifiesto que ha crecido mucho por parte de las usuarias a partir de los 55
afios de edad, haciendo uso de este servicio el 44,1% de las mujeres de 55 a 64 afios y el
17,4% de las mujeres de 65 a 74 afios. En consecuencia, la medidas de Promocién y
Educacion para la Salud deberian ir incorporando las nuevas tecnologias a sus actividades
porque la poblacion potencialmente beneficiaria parece estar preparada para su formacién
a través de programas online, si bien con ayuda profesional para las usuarias con menor

nivel de competencia.

El Observatorio del Céancer de la AECC % publicé un estudio en 2012 sobre la
experiencia con Internet de 1.381 mujeres tras el diagnéstico de CM. Reveld que la mitad
de las encuestadas buscaba informacion adicional sobre su patologia a través de Internet,
cerca de la mitad manifestaba no haberle sido ofrecida ayuda psicoldgica para ella o su
familia tras el diagndstico, y més de la tercera parte de las encuestadas no habia recibido
informacién y/o recomendaciones de asociaciones 0 grupos de apoyo. Unas de las piezas

clave de la pagina web de PREVENCANMUL es el apartado "HEMEROTECA”’, el
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apartado ’FORO’’ y ““TUS PREGUNTAS”’, en el que las mujeres pueden consultar
informacidn de sitios web validados y fiables, para reforzar la informacion aportada en las
consultas de seguimiento, ademas de poder realizar preguntas tanto a los investigadores
como al personal de la UPM (en “TUS PREGUNTAS"’) o intercambiar informacion a
través del foro con el resto de usuarias del programa; estos apartados podrian contribuir asi

a paliar esa necesidad de informacion fidedigna.

En la fase inicial de disefio de la investigaciéon y busqueda de apoyo institucional,
los facultativos del Servicio de Obstetricia y Ginecologia del HUCA que en aquel entonces
hacia el seguimiento de las mujeres con CM habian estimado, de acuerdo a su dietario, la
visita de 40 mujeres por dia que cumplian los criterios de inclusién en el programa, por lo
que se calculd que el proceso de captacion de 1.000 mujeres podria concluir en menos de
dos meses (en torno a 5 semanas): eran las necesarias (500 en el Gl y 500 en el GC) para
poder evaluar el efecto del programa y detectar dos puntos de diferencia en el riesgo
conductual de cancer. Tras 52 dias de captacion, s6lo han sido reclutadas 276 mujeres, con
una media de 5 pacientes al dia. Este retraso en la captacion puede ser debido a varios
hechos no controlables por los facultativos ni el personal de investigacion. Asi, el traslado
del hospital a su nueva ubicacion retrasé la implantacion de PREVENCANMUL hasta
enero de 2015. El hecho mas significativo fue que el seguimiento de las mujeres con CM
paso del Servicio de Ginecologia a la UPM, con lo que el equipo de facultativos inicial fue
sustituido en su totalidad por personas no implicadas ni responsabilizadas a priori en
PREVENCANMUL. Tanto el nimero de mujeres en seguimiento de cancer de mama
como las usuarias de la consulta variaron significativamente: en el servicio de Ginecologia
se seguia a perpetuidad a toda mujer con CM y solo a ellas; en la UPM se atiende cualquier

patologia mamaria y se ha recortado el tiempo de seguimiento del CM por lo que la razon
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mujeres en seguimiento de CM / mujeres con otra patologia mamaria ha disminuido
sustancialmente. Finalmente, algunas pacientes que cumplian los criterios de inclusion en
el programa, no fueron derivadas a la enfermera para su captacion, bien por olvido o por el
ritmo frenético de las consultas (cada médico ve aproximadamente 40 pacientes al dia y
puede dedicar una media de 13 minutos a cada paciente, sea la patologia que sea por la que
acude). Obviamente, cualquier programa de prevencion — promocion de la salud en el
ambito hospitalario demanda un tiempo y una atencién, al igual que la atencion clinica, y
la implantacion de programas exitosos depende de que el sistema lo propicie con los
recursos necesarios, especialmente el tiempo y la formacion de los profesionales
responsables de su ejecucion. Sin ellos, los codigos, las recomendaciones, las guias de los
organismos que pretenden frenar la incidencia creciente de cancer seran meros ejercicios
intelectuales sin consecuencias para la salud de los ciudadanos y la sostenibilidad del

sistema de salud.

El proceso de derivacion-captacién fue mejorando con el paso de los dias; al
comienzo eran derivadas algunas mujeres que no cumplian los criterios de inclusion, la
mayoria por ser mayores de 70 afios. Actualmente el nimero de mujeres derivadas que
cumple criterios de inclusion y realiza el cuestionario es mucho mayor que en los primeros
dias, mejoria ldgica que se explica por el efecto entrenamiento del personal facultativo

implicado en el proceso de derivacion — captacidn, que aprende de sus propios errores.

Una de las mujeres derivadas, al informarle sobre la incidencia de SCP, rechazé
participar en el programa por no rememorar todo lo vivido tras el diagnéstico de cancer de
mama, hecho muy traumatico para la mayoria de ellas. En el Oncobarémetro de la AECC
del 2012 ya mencionado ©7) se recogieron datos acerca de la actitud de las personas ante la

informacidn sobre cancer segun la percepcion que ellos tuviesen del riesgo de tener cancer
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a lo largo de su vida y mostro que, del 38,3% de las personas encuestadas que creian tener
un riesgo de cancer bajo o muy bajo, el 72% mostré una actitud positiva ante la
informacidn sobre cancer recibida; sin embargo, aquellos que creian tener un riesgo alto o
muy alto de desarrollar cancer (46%) presentaron una probabilidad menor (67%) de tener
una actitud positiva respecto a los anteriores. Este hecho, al igual que la paciente que
rechazo participar en PREVENCAMUL, probablemente esté relacionado con el miedo a la
enfermedad, que les induce una actitud de evitacion. Parece muy importante que desde las
consultas de seguimiento de los supervivientes al cAncer se promueva una actitud positiva
hacia la recepcion de informacion sobre cancer y sobre la prevencion de SCP, para que la
percepcion de riesgo ante un SCP no se traduzca en inmovilismo, con todo lo que ello

conlleva.

Por otro lado, destaca el elevado nivel de captacion por parte de las enfermeras:
casi el 100% de las derivadas, si bien es cierto que s6lo son derivadas aquellas que
muestran interés en participar y estan preocupadas por sus habitos de vida y la aparicion de
un SCP. También ha sido muy elevada la cumplimentacion del cuestionario online. Estos
resultados contrastan con diversos estudios que miden estilos de vida de riesgo online en
supervivientes de tumores, en los que la captacion y cumplimentacion de los cuestionarios

ha sido menor, oscilando entre el 11y el 34% (?2.27:28),

Aungue el cuestionario fue disefiado para que fuera auto-cumplimentado online en
el domicilio, cerca del 40% solicit6 realizar el cuestionario en la UPM en presencia de la
enfermera, muchas veces por falta de tiempo para realizarlo en su domicilio, por la
dificultad de conciliar vida laboral y familiar, lo que hace que lleven a diario una agenda

extenuante que apenas les deja tiempo para compromisos adicionales.
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Por otro lado, es muy elevado el nimero de participantes que tienen o han tenido
algun familiar con algun tipo de cancer (88%), sean madre, padre, abuelos, hijos o tios
carnales. En el programa PREVENCANADOL®“?, sin embargo, s6lo el 30% de los
participantes indicé tener o haber tenido familiares cercanos con cancer. Se espera que
estas pacientes con antecedentes de cancer en su familia estén mas interesadas en las
actividades preventivas de la enfermedad, aunque existen experiencias, como el Programa
FAPACAN®Y, en el que no se asocid el tener familiares con cancer con un mejor recuerdo
de las intervenciones educativas preventivas. No obstante, en el Gltimo programa citado los
usuarios no habian experimentado en si mismos el cancer, sino en sus familias, por lo que

los datos no son estrictamente comparables.

Segun el Instituto Nacional de Estadistica®®, hoy en dia hay mas teléfonos moviles
que personas en el mundo, méas personas con acceso a dispositivos moviles que con acceso
a agua limpia, electricidad o un cepillo de dientes. En Espafa, el 74,4% de los hogares
disponen de conexion a Internet (cinco puntos mas que en 2013), hay mas usuarios de
Internet que de ordenador y més del 70% de los internautas acceden a Internet mediante su
teléfono movil. Estos datos permiten augurar un buen futuro a las nuevas tecnologias como
herramienta de programas de e-salud, en el marco de la promocién de la salud, la
prevencion de la enfermedad, cancer incluido, y la educacion para la salud. En este sentido,
nuestro programa incluye también mensajes de SMS que alcanzan practicamente al 100%

de las usuarias y refuerzan los consejos esenciales de la web.

La OMS®“? define la e-Health o e-Salud como el uso de tecnologias de la
informacién y comunicacién (TIC) para la salud, y la m-Health como la aplicacion de
tecnologias y comunicaciones de la red mdvil a la atencién sanitaria. En 1998, la OMS ya

habia reconocido la creciente importancia de Internet en la salud. En 2005, en su 582
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Asamblea, se recogia la necesidad de potenciar la e-Health para fortalecer los sistemas de
salud, mejorar la calidad de los servicios, la seguridad y facilitar el acceso al sistema
sanitario; y alentaba a los paises a tomar medidas para incorporarla a los sistemas y
servicios de salud. Los resultados preliminares de nuestra investigacion y mucha de la

literatura cientifica de reciente factura parecen confirmar el enorme potencial de las TICs.

Tanto la e-Health como la m-Health han transformado la manera en la que se
prestan los servicios sanitarios en el mundo, con nuevas formas mas eficientes de trabajo,
optimizacion de procesos asistenciales, refuerzo de la seguridad del paciente y, sobre todo,
han hecho que la ciudadania participe y se implique en su propia salud, dando carpetazo a

la atencion paternalista que hasta hace pocos afios se realizaba en los servicios sanitarios.

Las Apps Y las paginas web adaptadas a los dispositivos mdviles o tablets son los
vehiculos clave del futuro para la gestion de la salud por parte de la ciudadania, pues el uso
de Smartphone ha penetrado tanto en la poblacion mundial que ya se considera
imprescindible. Estas aplicaciones permiten personalizar los servicios para cada paciente al
compartir en linea los datos con los profesionales, dando lugar a una atencién sanitaria

mucha maés cercana e individualizada.

Actualmente, el Global Observatory for e-Health de la OMS “3 |leva a cabo un
programa sobre la e-Health y la innovacion a través de las TIC, enfocado a la salud de
mujeres y nifios, que demuestra que estas herramientas la han mejorado, reduciendo la
mortalidad materna e infantil, de acuerdo a las recomendaciones de la Comision sobre
Informacion y Rendicidon de Cuentas para la Salud de la Mujer y el Nifio para este afio

2015.
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El innovador programa de la OMS “’Be he@Ithy, be mobile’’“*® propone a los
gobiernos participar en este programa cuyo objetivo es el uso de la tecnologia movil para
llevar a cabo una vida saludable, a través del envio de SMS, uso de paginas web y Apps,
con intervenciones sobre el ejercicio, la dieta, el tabaco, factores de riesgo, como se sefialo

en la introduccidn, asociados a la aparicion de un SCP.

En consonancia con las recomendaciones de organismos tan prestigiosos disefiamos
la web PREVENCANMUL que puede ser utilizada tanto en ordenador, como con tablets y

teléfonos méviles.

Se han llevado a cabo varias experiencias preventivas anadlogas a la nuestra, con
resultados diversos. Asi, Lee et al “® trabajaron con mujeres supervivientes al CM para la
autogestion de una dieta y un programa de ejercicios a través de una pagina Web, basada
en el Modelo Transteorico del cambio, como PREVENCANMUL. Las usuarias
participantes indicaron que era de muy facil uso y manejo, aunque sélo fue evaluada por 30

supervivientes.

Posteriormente estos autores llevaron a cabo otra intervencién e-Health, el ensayo
clinico aleatorio piloto WSEDI @ cuyo objetivo era promover ejercicios y habitos
alimentarios saludables en mujeres supervivientes al CM, con caracteristicas similares al
anterior. Participaron 59 mujeres a las que le habian realizado cirugia y habian recibido
tratamiento doce meses antes del estudio, si habian sido diagnosticadas de CM en estadio 0
a Ill en los dos afios anteriores al estudio. WSEDI, que se basa también en el modelo
Transtedrico del cambio, contaba con intervenciones web autogestionadas sobre la dieta y
el ejercicio, con una duracion de doce semanas, y finalizaba con una encuesta basada en

los contenidos de la web (ejercicio, raciones de frutas y verduras, calidad de la dieta,
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ansiedad /depresion, motivacion y autoeficacia). La web fue mas efectiva para el grupo de
intervencion, pues fue el que llevd a cabo en mayor proporcion todas las conductas
saludables propuestas en la Web (por ejemplo, en relacion a la recomendacion de
realizacion de mas de 150 minutos de ejercicio aerébico a la semana, en el grupo
intervencion al comienzo de estudio lo realizaba un 33,3% y al finalizar el programa un
65,5%, siendo en el grupo control los resultados practicamente los mismos al principio del
estudio y al final, 34,5% al comienzo y 35,7% al finalizar el programa). Al ser un estudio
piloto, es necesario aplicar este programa en una muestra mayor para emitir conclusiones

maés definitivas.

En la revision de Maon et al*”) se analizaron todas las intervenciones realizadas a
través de una Web para la prevencién de sobrepeso y obesidad, publicadas en siete bases
de datos electronicas, incluyendo finalmente 30 articulos (13 s6lo sobre ejercicio, 8 sobre
habitos alimentarios y 9 sobre ejercicio y dieta). EI 93% de estas experiencias provocaron
cambios positivos, tanto en la realizacion de actividad fisica como en una mayor ingesta de
frutas y verduras, concluyendo que las intervenciones basadas en la Web son herramientas
educativas muy Utiles para hacer cambios de conducta en personas con un exceso de peso

y/o hébitos alimenticios no saludables.

Otra revision a tener en cuenta ha sido la realizada por Hutton et al “® en la que se
incluyeron todos los ensayos clinicos aleatorios relacionados con la deshabituacién
tabaquica, realizados a través de intervenciones basadas en la Web hasta 2010: concluyen
que la evidencia de eficacia es insuficiente en pacientes jovenes y de insuficiente a

moderada en adultos.
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El programa SIRI“%, otra intervencion basada en la Web en mujeres supervivientes
al CM que contaba con numerosa informacion sobre los problemas derivados tras la
cirugia y el tratamiento, exploraba aspectos psicosociales de la enfermedad y contenia
informacién validada sobre la enfermedad, ademas de un glosario de contenidos médicos.
Este programa era entregado a las pacientes en CD-ROM. Concluyen que SIRI no fue
efectivo para mejorar la autoeficacia de salud de las mujeres, ademas de no mejorar
tampoco los niveles de depresion y ansiedad en ellas aunque estos resultados pueden servir

para ayudar a enfocar préximas intervenciones basadas en la e-Health.

Todas estas experiencias alientan a los investigadores a que lleven a cabo
programas para la promocion y prevencion de la salud en supervivientes al céncer,

basandose en intervenciones en la Web, como es el caso de PREVENCANMUL.

La aleatorizacion realizada por el sistema informéatico de la pagina Web,
consistente en asignar al Gl a las mujeres con historia clinica impar y al GC a aquellas con
historia clinica par, ha sido plenamente eficaz, pues no existen diferencias significativas en
las variables a estudio, asociadas al grupo de pertenencia. Se debe tener en cuenta que el p-
valor del grado de competencia con Internet es 0,07, cercano al limite de significacion, con
una mayor competencia en el GC, como se refleja en la tabla 4. Es posible que un aumento
del tamafio muestral conforme continle el proceso de captacion haga esta diferencia
significativa, lo que debera ser controlado en el andlisis de la eficacia del programa

PREVENCANMUL en el futuro, lo cual no es objeto de nuestro trabajo actualmente.
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8. CONCLUSIONES

8.1. A pesar de que cumplimos todos los requisitos tedricos para facilitar la
implementacion de un programa (recabar el apoyo institucional al méas alto nivel,
involucrar en el disefio a los principales actores - en nuestro caso, al personal sanitario
del Servicio de Ginecologia — y facilitarles la formacion ad hoc para una mas eficaz y
eficiente captacion) algunas decisiones administrativas, como el traslado del hospital a
otra ubicacién y la modificacion de las plantillas, pueden retrasar la implementacion y
el ritmo de captacion y dificultar, de forma no insalvable en PREVENCANMUL, el

desarrollo de un programa de promocién de la salud y prevencion de SCP.

8.2.  Casi el 88% tenia experiencia familiar de cancer al margen de su CM, y en mas del
30% de los casos la enfermedad habia afectado a 3 6 méas familiares. Ello hace que esta
poblacién diana tenga una especial sensibilidad preventiva y una apetencia de

informacion alta, que podrian explicar parcialmente la siguiente conclusion.

8.3. PREVENCANMUL esta teniendo un elevadisimo nivel de captacion (cercano al
100%) y de cumplimentacion del cuestionario de evaluacion de riesgos (superior al
92%), valores inusualmente altos comparados con programas y poblaciones analogas,
lo que parece ser imputable al buen hacer de los profesionales y su alto nivel de
motivacion, y a la vulnerabilidad de la poblacion diana. En situacion de recursos
limitados, como la actual, estos deben imputarse a colectivos con alta necesidad de
informacién preventiva de segundos tumores, y con alto nivel de compromiso y
autorresponsabilidad sobre su propia salud, como han demostrado tener las

supervivientes de cancer de mama.
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8.4. A pesar de la elevada edad media (56,7 afos) y de que méas del 40% no superaba el
nivel educativo de la ESO y algo menos del 30% tenia estudios universitarios, ocho de
cada diez mujeres manifestaba tener competencia suficiente en el manejo de Internet.
Este dato corrobora que las nuevas tecnologias pueden y deben ser incorporadas al
ambito de la Promocion y la Educacion para la salud en cualquier nivel del sistema

sanitario, incluido el hospitalario.

8.5. La aleatorizacién de la asignacion llevada a cabo por el sistema informatico ha
sido buena, lo que evitara sesgos de confusion en la evaluacién posterior del programa
PREVENCANMUL, pues el grupo de intervencion y el de control parecen
perfectamente homogéneos. En este sentido, la informatica es también una herramienta

util para contribuir a la calidad metodologica de la investigacion.

8.6. Los profesionales, incluso los que se encontraron con el programa sin haber
participado en su disefio, y las usuarias han aceptado muy bien el programa y este se
estd ejecutando con normalidad, si bien es cierto que, dada la enorme presion del
trabajo clinico, ha necesitado dos enfermeras de apoyo externo. El sistema de salud
deberia asumir la ejecucion de programas preventivos de segundos tumores y apoyarlos
con los recursos necesarios, como una herramienta esencial para la sostenibilidad

futura del sistema sanitario.
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