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PROTAGONISTA: Conociendo mas sobre el impacto del

Cancer de Préstata en el paciente

Carta de presentacion

El cdncer de préstata en progresion tiene un profundo impacto en la vida de quienes lo
padecen, no solo por las implicaciones clinicas y fisicas de la enfermedad, sino también
por las consecuencias psicoemocionales, sociales y familiares que conlleva su
progresion. Esta patologia es una de las principales causas de muerte por cdncer en
hombres, especialmente en aquellos mayores de 50 afios.

A medida que el cdncer de prdstata progresa, puede diseminarse a otras partes del
cuerpo, lo que lo convierte en una enfermedad aun mas compleja de tratar. La
supervivencia a cinco afios de los pacientes con cancer de prdstata metastdsico
resistente a la castracién (CPRCm) es de aproximadamente solo el 15%, y, ademas, se
produce un deterioro progresivo de su calidad de vida, un mayor uso de recursos
sanitarios y una creciente necesidad de apoyo integral al paciente?.

A pesar de los avances terapéuticos en el abordaje del cancer de préstata en progresion,
aun persisten importantes desafios no clinicos que afectan al paciente: el sentimiento
de incertidumbre ante la progresion de la enfermedad, el desgaste emocional que
conlleva el tratamiento prolongado, la falta de comunicacién efectiva sobre el prondstico
o las opciones disponibles, y la sensacion de aislamiento o incomprensiéon en muchos
Casos.

En este contexto, nace el proyecto PROTAGONISTA, una encuesta de opinién, realizada
en Espaifia, liderada por el Grupo Espafol de Oncologia Genitourinaria (SOGUG) vy la
Asociacion Nacional de Cancer de Prostata (ANCAP) durante los afios 2023-2025,
promovida por Novartis y coordinada por Adelphis Targis S.L. El proposito de la encuesta
fue describir, desde la perspectiva del paciente, cémo la progresion del cancer de
prostata impacta su vida en todos los ambitos: fisico, emocional, psicolégico y social.

Con este estudio de opinion, desde SOGUG y ANCAP, reafirmamos nuestro compromiso
con una atencion oncolégica centrada en el paciente, asi como la participacion en
iniciativas que permitan conocer la realidad de quienes conviven con el cdncer de
prostata en progresion para poder hacer frente a sus verdaderas necesidades.

César Comuias Dra. Aranzazu Gonzalez de Alba
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Tumores Genitourinarios, Hospital
Puerta del Hierro Majadahonda,
Madrid
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Objetivo y metodologia del proyecto

El proyecto PROTAGONISTA se desarroll6 como una encuesta de opinidon en formato
online, realizada a nivel nacional en Espafia, dirigida a pacientes con cancer de préstata
en progresion. Su objetivo principal fue recopilar informacién desde la perspectiva de
los propios pacientes sobre cémo la progresién de la enfermedad afecta su vida en
distintos ambitos: fisico, psicoemocional y social. Asimismo, buscaba conocer la
perspectiva del paciente sobre el impacto del tratamiento actual y sus efectos
secundarios, asi como la satisfaccion con la atencion médica recibida, a nivel de
asistencia sanitaria e informacién proporcionada sobre la enfermedad y las opciones de
tratamiento disponibles.

El proyecto se estructurd en las siguientes fases:

eRevision de la literatura relativa al cdncer de préstata en progresion y a la calidad de vida
de los pacientes
eRealizada por el equipo de Adelphi Targis durante los meses de septiembre-noviembre

Revision
bibliografica 2023 Y,
N
eEnvio del protocolo del estudio y de la encuesta al CEIm Puerta del Hierro de
Majadahonda para su evaluacién
LYILLERTNIN « Dictamen positivo por parte del CEIm durante el mes de marzo de 2024
del CEIm Y,
~

eConceptualizacion y desarrollo de la encuesta junto a ANCAP y SOGUG

eLanzamiento de la encuesta online el 11 de junio de 2024, coincidiendo con el Dia Mundial
del Cancer de Préstata

eFinalizacion del periodo de recogida de respuestas el 25 de febrero de 2025

J
N
eDepuracidn y analisis de los resultados
I LY °Elaboracion del informe de resultados y difusion de los resultados en abril de 2025
resultados Y,

La encuesta tenia un total de 30 preguntas y estaba estructurada en las siguientes
secciones:

e Seccidén 1: Caracterizacion de los pacientes

o Seccidn 2: Diagnostico y tratamiento del cancer de prdstata en progresion
e Seccidén 3: Impacto de la enfermedad y el tratamiento en su calidad de vida
e Seccidn 4: Satisfaccidon con la atencién médica recibida

La encuesta completa estd disponible en el Anexo 1.
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Contexto y antecedentes del proyecto

En Espafia el cancer de prdéstata es el tumor mas frecuente en varones 4, Se trata del
segundo tipo de cancer mads diagnosticado en hombres a nivel mundial, solo superado
por el cancer de pulmén 3*. Ademds, ocupa el tercer lugar como causa de muerte por
cancer en varones, especialmente en los mayores de 50 afios, lo que resalta su
importancia desde el punto de vista de la salud publica. A pesar de los avances en
diagndstico y tratamiento, sigue siendo una de las mayores preocupaciones de salud
publica debido a su alta prevalencia 3. Se estima que, en 2025, mas de 32.000 nuevos
casos de cancer de prostata seran diagnosticados en Espafia®.

En paises desarrollados, menos del 10% de los pacientes con cdncer de prostata
presentard metdastasis a distancia en el momento del diagndstico. Ademas,
aproximadamente el 20% de los pacientes tratados con cirugia o radioterapia
desarrollard metastasis a lo largo de su evolucion. Por otro lado, entre los pacientes
sometidos a prostatectomia radical, se estima que alrededor del 30% experimentara una
recidiva del cdncer 8. Estas cifras apuntan a un crecimiento progresivo de casos
acumulados en los ultimos cinco afos; y si se continua con esta tendencia, el nUmero de
casos llegara a aumentar hasta un 40% en 2040 3.

La incidencia aumenta notablemente con la edad, especialmente a partir de los 65-75
afos. De hecho, estudios de autopsias han revelado que hasta un 46% de los hombres
mayores de 70 aios presentan evidencia de cancer de préstata, aunque muchos de ellos
no hayan desarrollado sintomas clinicos durante su vida. Esta alta prevalencia sugiere
gue en muchas ocasiones el cancer de préstata puede tener un crecimiento lento y pasar
inadvertido durante afios 78,

A nivel clinico el cancer de prdstata es una neoplasia maligna que se origina en la
glandula prostatica ’. A nivel molecular, se caracteriza por la proliferacion incontroladay
la acumulacién de células anormales en la prostata, lo que puede dar lugar a tumores
gue se desarrollan de manera localizada en el érgano o que, en etapas avanzadas,
pueden metastatizar a otros tejidos y 6rganos distantes .

El cancer localizado no suele causar sintomas mas alld de posibles problemas urinarios,
pero en caso de progresidon de la enfermedad (recaida), la sintomatologia empeora, y

puede implicar cambios en la miccién, disfuncion eréctil o dolor al sentarse, entre otros
9

Segin como reaccione el paciente al tratamiento hormonal, se le considera
hormonosensible o resistente a castracion. Ademads, podemos diferenciar la progresiéon
entre una recaida bioquimica, detectado por los niveles del antigeno especifico de
prostata o, cancer metastasico, en el caso de que se extienda a diferentes 6rganos. En
esta fase mas avanzada, los sintomas dependeran de la zona en la que se encuentre la
metastasis, pero puede implicar fatiga, dolores en los huesos, sintomas urinarios y
disfuncion eréctil, 219,
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A medida que la enfermedad progresa, la calidad de vida del paciente va disminuyendo
de forma significativa. En los pacientes con cdncer de prostata resistente a la castacion
metastasico (CPRCm) la afectacion de la calidad de vida es mds relevante, con una mayor
frecuencia de dolor 12,

Esta calidad de vida no solo dependerd de la evolucidn del cancer, sino que también est3
influenciada por el tratamiento recibido ya que los efectos asociados al mismo dependen
en gran medida del tipo de terapia que esté recibiendo, sufriendo aquellos pacientes
sometidos a quimioterapia una mayor cantidad de efectos adversos que aquellos
sometidos por ejemplo a radioterapia o a terapia hormonal 1912714,

En este contexto ANCAP y SOGUG, se plantearon llevar a cabo una encuesta de opinién
para evaluar cdmo conviven los pacientes con cancer de préstata en progresion con su
enfermedad desde una perspectiva fisica, psicoemocional y social, y ver como la propia
enfermedad y el tratamiento asociado impacta en la vida del paciente.



PROTAGONISTA: Conociendo mas sobre el impacto del

Céancer de Préstata en el paciente

Participantes en la encuesta

CRITERIOS DE PARTICIPACION
Hombres adultos con cdncer de préstata con progresion

e Presentar progresién de la enfermedad (progresiéon bioquimica o enfermedad
metastasica)

» NO estar participando en un ensayo clinico

CARACTERISTICAS DE LOS PARTICIPANTES

Se recogieron respuestas vélidas de 60 hombres espainoles con cancer de préstata en
progresion:

30 pacientes con cancer de prostata en progresion bioquimica

30 pacientes con cancer de prdstata metastasico

e La edad media de los participantes era de 69 aios
o Tiempo promedio desde el diagndstico de cancer de prdstata de 6 afios

e Representacidon a nivel nacional, con mayor participacion de Cataluia, Murcia y
Madrid

o El 60% vivia en pareja
o El 75% estaban jubilados
o Heterogeneidad en los niveles educativos

e La prostatectomia es la alternativa terapéutica mds recibida como primer
tratamiento por los pacientes con cancer de préstata en progresion.

e La radioterapia es el tratamiento mas recibido a lo largo del curso de la
enfermedad.

o Los pacientes con enfermedad metastasica han recibido mds tratamientos en
general, siendo los Unicos que han recibido quimioterapia.
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Mensajes clave

Calidad de vida

Cuando el cdncer de préstata progresa, la calidad de vida de los
pacientes se ve impactada negativamente.

Los pacientes con metdstasis sufren un mayor impacto en su calidad de vida debido
a la enfermedad, se han sentido con mayor frecuencia cansados (90%), enfermos
(63%) y han sentido nauseas (37%).

La salud sexual (77%) el aspecto mas afectado debido a la enfermedad, seguido del
estado psicolégico y emocional (72%) y la salud fisica (67%).

Los pacientes de manera habitual se han sentido cansados (75%) y enfermos (50%).
Ademads, la mayoria también ha tenido problemas a nivel urinario (57%).

Salud mental

El cancer de prdstata en progresion deriva, en la mayoria de los
casos, en un problema de salud mental. Un 10% de los entrevistados
ha tenido ideas suicidas en algun momento.

A los pacientes con cancer de prdstata metastasico, su enfermedad les ha impedido
hacer vida normal (63%) en mayor medida que a los pacientes con cancer de préstata
en progresion bioquimica (57%).

Mas del 50% de los pacientes se han sentido deprimidos y un 10% de ellos ha tenido
ideas suicidas en algin momento.

Cerca del 50% de los pacientes con cancer de prostata en progresion experimenta
miedo, tristeza, ansiedad, desesperanza y/o enfado en el momento de la recaida.

Los pacientes con cancer de prdstata en progresion tienen un gran impacto en su
salud mental.

Casi el 90% de los pacientes con cancer de prdstata en progresion siente que su
enfermedad es una fuente de preocupaciéon constante.

Mas del 80% de los pacientes piensa constantemente en su enfermedad y a mas del
70% les ha preocupado encontrarse peor.

Casi el 30% de los pacientes han sido diagnosticados de depresion.

El 45% de los pacientes no ha podido contar con un servicio de apoyo psicolégico
suficiente.
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Vida sexual

La vida sexual es lo que mds preocupa a los pacientes con cdancer de
prostata en progresion; sin embargo, sigue siendo un tema tabu que
pocos se atreven a hablar.

El 70% de los pacientes con cancer de prdstata en progresion mencionan que la
enfermedad ha impactado en todos los aspectos de su vida sexual.

Los pacientes con cancer de prostata en progresion presentan problemas de ereccion
(68%), problemas para eyacular (67%), problemas para sentir deseo sexual (67%) y
problemas para alcanzar el orgasmo (58%).

La vida sexual sigue siendo un tema tabu, mas del 20% de los hombres con cancer
de préstata en progresion prefieren no hablar de ello.

El 43% de los pacientes con cancer de préstata en progresion no ha podido contar
con apoyo por parte del equipo médico para afrontar sus problemas sexuales.

Impacto del tratamiento

Un 20% de los pacientes con cdncer de prostata en progresion
reconoce que su tratamiento ha sido insuficiente para aliviar los
sintomas de su enfermedad.

Los pacientes con cancer de prdstata metastasico consideran que los efectos
secundarios de su tratamiento han afectado en gran medida a su condicion fisica
(80%) y ha alterado significativamente su dia a dia (57%).

Mas del 90% de los pacientes con cancer de prdstata en progresion estan satisfechos
con el tratamiento que han recibido para su enfermedad.

Un 85% de los pacientes considera que los beneficios del tratamiento han superado
los riesgos.

Un 20% de los pacientes considera que su tratamiento actual no le ha ayudado a
aliviar los sintomas de su enfermedad.

Al 75% de los pacientes les preocupan los efectos adversos de su tratamiento a largo
plazo.

Los pacientes con cancer de prostata metastasico presentan mas efectos secundarios
fisicos debidos a la quimioterapia, un 46% se han sentido cansados y un 35% ha
experimentado nauseas.
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Fuentes de informacion

Casi el 50% de los pacientes sienten que les falta informacion y
tiempo en consulta para resolver dudas sobre su enfermedad y las
opciones de tratamiento disponibles.

El urélogo es el principal profesional sanitario y la principal fuente de informacion
para los pacientes con cancer de préstata en progresion.

Los pacientes con cancer de préstata valoran de forma positiva a todos los
profesionales de la salud que los han atendido, especialmente al oncélogo médico y
a los especialistas de los servicios de diagndstico por imagen.

Red de apoyo

Un alto porcentaje de pacientes con cdncer de prdstata en progresion
no cuenta con el apoyo de las asociaciones de pacientes.

Mas del 70% de los pacientes con cédncer de préstata en progresion sienten que
tienen apoyo de su familia, amistades y pareja para afrontar su enfermedad.

Mas del 80% de los pacientes con cancer de prdstata en progresidn ha recibido apoyo
por parte del equipo médico para afrontar su enfermedad.

El 40% de los pacientes considera que no ha tenido apoyo por parte de las
asociaciones de pacientes.

El 70% de los pacientes con cancer de prdstata en progresion no ha recibido
informacidn suficiente sobre las asociaciones de pacientes por parte de su equipo
meédico y al 75% tampoco le han facilitado sus datos de contacto.

10
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Oportunidades de mejora de la calidad de vida de los
pacientes con cancer de prdstata en progresion

1. Los tratamientos actuales no responden completamente a las necesidades de los
pacientes con cancer de prostata en progresion ni controlan adecuadamente sus
sintomas.

Aunque existen multiples opciones terapéuticas para el cancer de préstata muchos
pacientes experimentan efectos secundarios persistentes que afectan su calidad de vida.
Esto pone de manifiesto la necesidad urgente de desarrollar nuevas terapias que no solo
aumenten la supervivencia, sino que también reduzcan el impacto de la enfermedad y
minimicen el impacto en su salud fisica y emocional.

2. La salud mental y la vida sexual contintian siendo aspectos considerados tabu en
el contexto del cancer de préstata en progresion.

La sexualidad y la salud mental continlan siendo aspectos poco abordados en la consulta
por los pacientes con cancer de préstata en progresion y los profesionales sanitarios que
los atienden. Los estigmas existentes sobre estos temas suelen ir acompafiados con
sentimientos de verglienza, aislamiento y ansiedad. Por ello, los pacientes con cancer de
prostata necesitan espacios seguros de didlogo, libres de prejuicios donde puedan hablar
abiertamente sobre sus preocupaciones sexuales y emocionales.

3. Es necesaria una mejor coordinacion entre profesionales sanitarios y asociaciones
de pacientes.

Las asociaciones de pacientes desempefian un papel vital en la orientacién y el
acompafnamiento de los pacientes con cancer de prdstata en progresion, sin embargo,
su labor suele desarrollarse de manera paralela a la atencidon por parte de los
profesionales sanitarios. Para maximizar su impacto, es necesaria una colaboracion entre
ambos ambitos, para para poder generar una red de apoyo y acompafiamiento para los
pacientes, donde éstos se sientan respaldados emocional y socialmente.

11
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Anexo 1: Encuesta PROTAGONISTA

Estimado participante,

Desde la Asociacidon Nacional de Cancer de Prostata (ANCAP) y el Grupo Espafiol de
Oncologia Genitourinaria (SOGUG) queremos darle las gracias por participar en esta
encuesta online para personas con cdncer de prdstata en progresion* y que no estén
actualmente participando en un ensayo clinico.

*NOTA: por favor, tenga en cuenta que, para el propdsito de esta encuesta, entendemos por progresion
del cancer que ha sufrido una recaida o que el cdncer de préostata ha vuelto a manifestarse.

Su opinidn es muy valiosa para nosotros y le agradecemos que haya decidido formar
parte de este proyecto cuyo objetivo es entender, desde el punto de vista del paciente,
como le afecta la progresion del cancer de préstata a todos los niveles (fisico,
psicoemocional y social).

Comprender mejor el impacto que tiene la enfermedad sobre su vida, nos permitira
evidenciar las necesidades pendientes por cubrir para garantizar una atencidn sanitaria
multidisciplinar de calidad para todos los pacientes.

Antes de continuar, nos gustaria garantizar que cumple usted con los criterios de
participacioén, por lo que le pediriamos que responda a la siguiente pregunta:
0) ¢Estd actualmente participando en un ensayo clinico con un farmaco en
investigacion? (Seleccione solo una respuesta)

[1 Si
[l No
[1 Nolosé

14
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Ahora que hemos confirmado que cumple usted con los criterios de participacion, y
antes de proceder con las preguntas de la encuesta le pediriamos que, por favor, lea
atentamente las siguientes consideraciones y clausulas de participacion:

Clausula 1. A considerar antes de participar en esta encuesta de opinién sobre el impacto de la
progresién del cdncer de prostata en vida de los pacientes.

1. Entiendo que esta encuesta esta financiada y desarrollada por un laboratorio
farmacéutico y que se esta llevando a cabo de acuerdo con el cddigo de deontolégico de
Farmalndustria, el codigo de conducta de ESOMAR, AEDEMO y EPHMRA, asi como por la
normativa vigente de acuerdo con el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeoy
del Consejo, de 27 de abril de 2016, (Reglamento general de proteccion de datos (RGPD))
y la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccidon de Datos Personales y garantia
de los derechos digitales (LOPDGDD).

2. Entiendo que todos los datos de esta encuesta sélo se utilizaran con fines de un estudio
de opinidn.

3. Entiendo que mis respuestas seran estrictamente confidenciales y anénimas. No se
compartira mi informacidn particular con ningun profesional sanitario.

4. Entiendo que mis respuestas no afectaran de ninguna forma a la atencion médica que
recibo.

5. Entiendo que la encuesta no estarelacionada con ningun material promocionaly por tanto
no seré contactado con fines de marketing en funcién de mis respuestas en la encuesta.

6. Entiendo que ni el patrocinador de la encuesta ni sus proveedores venderan o alquilaran
la informacioén que les proporcione.

7. Entiendo que no recibiré ninguna remuneraciéon econémica por mi participacion en esta
encuesta.

8. Entiendo que los datos agregados y anonimizados de esta encuesta podrian ser utilizados
para una publicacidn cientifica.

Confirmo que estoy de acuerdo en participar en este estudio de opinidn de forma voluntaria y entiendo
gue puedo retirar mi consentimiento en cualquier momento.

Por favor, marque la casilla para expresar su consentimiento.

Clausula 2. De conformidad con lo establecido en la normativa vigente sobre Proteccién de Datos de
Caracter Personal RGPD y LODPGDD, le informamos que sus datos seran incorporados en un sistema
de tratamiento de datos titularidad de ADELPHI TARGIS, S.L. con la finalidad de poder atender su
participaciéon en nuestro proyecto, asi como el resto de los compromisos que deriven de su
participacion. ADELPHI TARGIS, S.L. le informa que sus datos no serdn cedidos a terceros salvo en los
casos legalmente establecidos, asi como en los casos en los que usted autorice dicha cesion con caracter
expreso. Los mismos seran conservados durante el plazo estrictamente necesario para cumplir con las
finalidades mencionadas con anterioridad, asi como el desarrollo del proyecto y para atender las
obligaciones legales pertinentes. La legitimacion para el tratamiento de sus datos viene dada por la
propia ejecucion de la relacion juridico-negocial con ADELPHI TARGIS, S.L., asi como por su propio
consentimiento.

Ejercicio de derechos. Podrd ejercer los derechos de acceso, rectificacidn, supresion, limitacion,
portabilidad y oposicion, de manera gratuita dirigiéndose a la direccién de correo
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Céancer de Préstata en el paciente

dpo@adelphitargis.com. De igual modo puede dirigirse a la Autoridad de Control competente
(AGENCIA ESPANOLA DE PROTECCION DE DATOS) para presentar las reclamaciones que considere
oportunas.

Declaro que he leido atentamente las explicaciones, consiento y legitimo expresamente a ADELPHI
TARGIS, S.L., para el tratamiento de mis datos personales con las finalidades indicadas con anterioridad.

Por favor, marque la casilla para expresar su consentimiento.

Clausula 3. Esta encuesta se encuentra financiada por Advanced Accelerator Applications Iberica S.L.U.
(ADACAP) (A Novartis Company). ADACAP es propietario integra y exclusivamente de la informacién
relativa a este proyecto y se reserva los derechos de explotacidn y cesion de uso a terceros. Asimismo,
la titularidad de los derechos de propiedad intelectual e industrial que se deriven del resultado y las
conclusiones de la encuesta, corresponderan Unica y exclusivamente a ADACAP.

Clausula 4. En caso de que durante la cumplimentacién de la encuesta se mencione algun
acontecimiento adverso, tendremos que informar de ello a la compafiia farmacéutica (incluso aunque
Vd. ya ha informado directamente al laboratorio o a las autoridades competentes a través del sistema
de “Tarjeta Amarilla” de la Agencia Espafiola del Medicamento). No obstante, a efectos del estudio de
mercado su identidad seguira siendo confidencial.

Completar la encuesta no deberia llevarle mas de 20 minutos, por lo que le pediriamos
que lea con atencion las preguntas que le hacemos a continuacién y responda de la
forma mas sincera posible.

Instrucciones generales para rellenar la encuesta online:

e Recomendamos completar el cuestionario en un dispositivo electrénico que
permita ajustar el tamafo de letra para facilitar la visualizacion de las preguntas.

e Recomendamos completar el cuestionario seguido, sin pausas.

e Le pedimos que lea atentamente las instrucciones que acompafan cada
pregunta para saber si puede o no marcar mas de una opcién de respuesta.

e Recomendamos completar la encuesta de forma auténoma y siempre en base a
SU propia experiencia y sus vivencias.
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PROTAGONISTA: Conociendo mas sobre el impacto del

Céancer de Préstata en el paciente

En esta primera seccién le pedimos que responda una serie de preguntas sobre usted
gue nos permitirdn conocer mejor cual es su situacién actual y saber si pertenece usted
al perfil de paciente al que se dirige esta encuesta: persona con cdncer de prdstata en
progresion (es decir, que ha sufrido una recaida o que el cancer de préstata ha vuelto a
manifestarse).

Por favor, lea detalladamente las preguntas y las instrucciones asociadas y responda con
la mayor sinceridad posible. Si no esta seguro de cdmo contestar una pregunta, responda
lo mejor que pueda.

Recuerde que no hay respuestas correctas ni incorrectas y que las respuestas a este
cuestionario se mantendran siempre confidenciales y se usaran sélo para fines de
investigacion.

1) ¢Cudntos aifios tiene? (Por favor, escriba su respuesta)
Tengo afnos

2) ¢En qué Comunidad Auténoma reside habitualmente? (Seleccione solo una
respuesta)
(] Andalucia
Aragén
Asturias
Cantabria
Castilla-La Mancha
Castillay Ledn
Catalufia
Ceuta
Comunidad Valenciana
Extremadura
Galicia
Islas Baleares
Islas Canarias
La Rioja
Madrid
Melilla
Murcia
Navarra

N e Y e e Y O O A O

Pais Vasco
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Céancer de Préstata en el paciente

3) ¢éCual es su nivel de estudios actual? (Seleccione solo una respuesta)

[J Sin estudios
Educacion primaria
Educacidn secundaria obligatoria [ESO]/Educacién general basica [EGB]
Bachillerato/Bachillerato unificado polivalente [BUP]/Curso de
orientacion universitaria [COU]

O O O

Formacidn profesional/Estudio técnicos
Estudios universitarios

Estudios de postgrado o mdster
Doctorado o superior

0 I B B A

4) ¢Trabaja actualmente? (Seleccione solo una respuesta)
(] Si, atiempo completo
Si, a tiempo parcial

No, estoy jubilado

[
[J No, pero estoy buscando empleo
[
[J No, tengo una discapacidad

5) ¢En qué tipo de hospital le tratan el cancer de préstata? (Seleccione solo una
respuesta)
(] Hospital o clinica de ambito publico
[J Hospital o clinica de dmbito privado
] Ambos

6) ¢Cuantas tiempo tarda en llegar al hospital donde tiene sus vistas de
seguimiento para el cancer de préstata? (Seleccione solo una respuesta)
(] Menos de 1 hora
[0 Entrely2horas
[l Mas de 2 horas

7) ¢éCudl es su situacion de convivencia actual? (Seleccione solo una respuesta)
0 Vivosolo

Vivo con mi pareja

Vivo con mi pareja, y mis hijos

Vivo sélo con mis hijos

Vivo con otros parientes [hermanos, primos, etc.]

Vivo con amigos o compafieros de piso que no son familia

Vivo con un cuidador externo

0 I R Y o O

Vivo en una residencia
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Céancer de Préstata en el paciente

En esta segunda seccidn nos gustaria entender cdmo fue el proceso mediante el que su
médico le comunicé que tenia cancer de prostata y que éste habia progresado (es decir,
que habia sufrido una recaida o que el cancer de prdstata habia vuelto a manifestarse),
asi como el tipo de tratamiento que ha recibido para su cancer de prdstata.

Adicionalmente, también nos gustaria entender como vivid ese momento a nivel
personal.

Por favor, lea detalladamente las preguntas y las instrucciones asociadas y responda con
la mayor sinceridad posible. Si no esta seguro de como contestar una pregunta, responda
lo mejor que pueda.

Recuerde que no hay respuestas correctas ni incorrectas y que las respuestas a este
cuestionario se mantendran siempre confidenciales y se usaran solo para fines de
investigacion.

8) ¢Cuantos aios hace que le diagnosticaron por primera vez de cancer de
prostata? (Por favor, escriba su respuesta)

Hace afilos que me diagnosticaron de cancer de préstata por
primera vez.

9) Su médico le ha comunicado en alguna ocasion que su cancer de préstata habia
progresado (es decir, que habia sufrido una recaida o que el cancer de préstata
habia vuelto a manifestarse)? (Seleccione solo una respuesta)

[1 Si
[l No
[1 Nolosé

10) ¢Su médico le ha comunicado en alguna ocasién que tiene metastasis [es decir,
gue el cancer se habia extendido a otros érganos mas alld de la prdstata]?
(Seleccione solo una respuesta)

0 Si
[J No
[l Nolosé

10.1) En base a su respuesta en la pregunta anterior, {cuando le comunicaron
gue tenia metastasis? (Seleccione solo una respuesta)
[0 Al principio de todo, en el mismo momento del primer diagnéstico
[ Después del primer diagndstico [meses o afos después]
'] Nolosé
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10.2) En base a su respuesta en la pregunta anterior, ¢{recuerda cuando le
comunicaron que tenia metastasis? (Seleccione solo una respuesta)
[J Hace menos de 1 afio
[1 Hace 1-2 afios
[] Hace mas de 2 afios
'] No lo recuerdo

11) ¢{Cudl fue el primer tratamiento que recibié para el cancer de prdstata?
(Seleccione TODAS las respuestas que apliquen)
[J No me pusieron ningun tratamiento en el momento del diagndstico
(] Cirugia sobre la prdstata [prostatectomia]
(] Radioterapia sobre la prdstata [con o sin inyecciones
trimestrales/semestrales]
J Quimioterapia
0 Tratamiento hormonal con pastillas [hormonoterapia]

11.1) En base a su respuesta en la pregunta anterior, ¢ podria indicarnos como
le administraban la radioterapia para su cancer de prdéstata? (Seleccione
solo una respuesta)

[J Radioterapia sin tratamiento con inyecciones

[0 Radioterapia con inyecciones anadidas cada 3 meses
[J Radioterapia con inyecciones anadidas cada 6 meses
'] No lo recuerdo

11.2) En base a su respuesta en la pregunta anterior, ¢podria indicarnos como
le administraban el tratamiento hormonal (hormonoterapia) para el
cancer de préstata? (Seleccione solo una respuesta)

[0 Inyecciones cada 3 meses
[ Inyecciones cada 6 meses
(] Pastillas

[0 No lo recuerdo
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Céancer de Préstata en el paciente

11.3) En base a su respuesta en la pregunta anterior, ¢ podria indicarnos durante
cuanto tiempo ha estado tomando tratamiento hormonal? (Seleccione
solo una forma de respuesta)

[l Entre 3y 6 meses

Entre 6y 9 meses

Entre 9y 12 meses

Entre 1y 2 afios

Entre 2 y 3 afos

Mas de 3 afios

O O 0O 0oo0od

No lo recuerdo

12) ¢ Podria indicarnos TODOS los tratamientos que ha recibido para su cancer de
prostata a lo largo del tiempo? (Seleccione TODAS las respuestas que apliquen)
(] Hormonoterapia (Inyecciones)
(] Hormonoterapia (Pastillas)
J Quimioterapia
[0 Radioterapia
(] Cirugia
12.1) En base a su respuesta en la pregunta anterior, ¢ cudando le dieron
quimioterapia? (Seleccione una sola respuesta)
(] Alinicio de mi tratamiento
[] Mds tarde, primero me hicieron una cirugia de prostata
(prostatectomia)
[0 Mas tarde, primero me dieron otros tratamientos no quirurgicos

13) Cual es el altimo/s tratamiento/s que ha recibido? (Seleccione TODAS las
respuestas que apliquen)
[0 Hormonoterapia (Inyecciones)
(] Hormonoterapia (Pastillas)
[l Quimioterapia
[0 Radioterapia
il

Cirugia
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14) ¢ Cudles de estos sintomas tuvo en el momento de la Ultima recaida del cancer
de préstata? (Seleccione una sola respuesta para cada fila)

Un
Nada Bastante Mucho Muchisimo
poco

Dolor

Cansancio

Pérdida de peso

Sintomas urinarios  (ej.
dificultad al orinar, sangre en
la orina, etc.)

15) ¢ Cudles de estas emociones sintié en el momento en que su médico le dijo que
su cancer de prdstata habia progresado? (Seleccione una sola respuesta para
cada fila)

Nada Un poco Bastante Mucho | Muchisimo

Miedo

Tristeza

Enfado

Ansiedad

Desesperanza
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Céancer de Préstata en el paciente

Ahora nos gustaria hacerle una serie de preguntas para entender como ha impactado
en su dia a dia la progresion de su cancer de prdstata* a distintos niveles: fisico,
psicoemocional y en el ambito familiar y social.

*NOTA: por favor, recuerde que, para el propésito de esta encuesta, entendemos por progresion del cancer
que ha sufrido una recaida o que el cdncer de prdstata ha vuelto a manifestarse.

Por favor, lea detalladamente las preguntas y las instrucciones asociadas y responda con
la mayor sinceridad posible. Si no estd seguro de cémo contestar una pregunta, responda
lo mejor que pueda.

Recuerde que no hay respuestas correctas ni incorrectas y que las respuestas a este
cuestionario se mantendran siempre confidenciales y se usaran solo para fines de
investigacion.

16) En términos generales, indique el impacto que ha tenido la Gltima progresion
de su cancer de prostata a lo largo del tiempo en los siguientes aspectos de su

vida: (Seleccione una sola respuesta para cada fila)
*NOTA: por favor, recuerde que, para el propésito de esta encuesta, entendemos por progresion del cancer
que ha sufrido una recaida o que el cdncer de prostata ha vuelto a manifestarse.

La progresion de mi

enfermedad ha tenido Pocas A Muchas .

. . Nunca Siempre
consecuencias negativas veces menudo veces
sobre ...

... mi salud fisica

... mi estado psicoldgico y
emocional

... mis relaciones familiares

.. mivida social

.. mirelacién de pareja

.. mi vida sexual

... mis actividades laborales
o del dia a dia
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Estado fisico general de salud

Ahora le presentamos una serie de preguntas sobre su salud en general y cdmo cree que
ha afectado a la misma la progresion de su cdncer de prdstata. Reconocemos que sus
respuestas pueden verse afectadas por otras enfermedades ademas de su cancer de
préstata, por lo que le pedimos que lea detenidamente la pregunta para responder en
base a lo que se pregunta en cada caso.

*NOTA: por favor, recuerde que, para el propdsito de esta encuesta, entendemos por progresion del cancer
que ha sufrido una recaida o que el cdncer de prdstata ha vuelto a manifestarse.

17) Las siguientes frases se refieren su estado de salud fisico desde la ultima
progresion del cancer de prostata. Por favor, para cada pregunta marque la
opcion de respuesta que mas se acerca a su experiencia personal: (Seleccione

una sola respuesta para cada fila)

*NOTA: por favor, recuerde que, para el propésito de esta encuesta, entendemos por progresion del cancer
que ha sufrido una recaida o que el cdncer de prdstata ha vuelto a manifestarse.

Pocas A Muchas .
Nunca Siempre
veces menudo veces

Me he sentido cansado

Me he sentido enfermo

He tenido nauseas

He tenido dolor

He perdido mucho peso

He tenido que pasar mucho
tiempo acostado

18) En relacidn con los siguientes problemas fisicos de salud comiunmente asociados
con la progresién del cadncer de prdstata, indique por favor en qué medida ha
sufrido estos problemas desde la ultima progresidon del cancer de préstata:

(Seleccione una sola respuesta para cada fila)
*NOTA: por favor, recuerde que, para el propésito de esta encuesta, entendemos por progresion del cancer
que ha sufrido una recaida o que el cdncer de prostata ha vuelto a manifestarse.

24



PROTAGONISTA: Conociendo mas sobre el impacto del
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Nada Un poco Bastante Mucho Muchisimo

Problemas al orinar

Problemas con los
habitos de evacuacion
intestinal (ir de vientre)

Problemas con las
relaciones sexuales

19) En relacién con los siguientes aspectos sobre su vida sexual, por favor, indique
en qué medida ha sufrido cada uno de ellos desde la Gltima progresion de su
cancer de préstata: (Seleccione una sola respuesta para cada fila)

*NOTA: por favor, recuerde que, para el propdsito de esta encuesta, entendemos por progresion del cancer
que ha sufrido una recaida o que el cdncer de prdstata ha vuelto a manifestarse.

Un Prefiero
Nada Bastante Mucho Muchisimo no
poco
contestar

Problemas para
sentir deseo sexual

Problemas de
ereccion

Problemas para
alcanzar el orgasmo

Problemas para
eyacular

Aspectos psicoemocionales

Ahora le planteamos una serie de preguntas sobre su salud psicolégica y otros aspectos
emocionales relacionados con su enfermedad y como cree que le ha afectado la
progresion de su cancer de prdostata en estos aspectos. Reconocemos que sus respuestas
pueden verse afectadas por otras enfermedades ademads de su cancer de préstata, por
lo que le pedimos que lea detenidamente la pregunta para responder en base a lo que
se pregunta en cada caso.

*NQTA: por favor, recuerde que, para el propdsito de esta encuesta, entendemos por progresion del cancer
que ha sufrido una recaida o que el cancer de prostata ha vuelto a manifestarse.

20) Las siguientes frases se refieren su estado emocional desde la ultima progresion
de su enfermedad. Por favor, para cada pregunta marque la opcidn de respuesta
gue mas se acerca a la manera como se ha sentido usted a lo largo del tiempo:
(Seleccione una sola respuesta para cada fila)
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*NOTA: por favor, recuerde que, para el propdsito de esta encuesta, entendemos por progresion del cancer
que ha sufrido una recaida o que el cdncer de prostata ha vuelto a manifestarse.

Pocas A Muchas .
Nunca Siempre
veces | menudo veces
Mi enfermedad me ha 0 0 0 0
preocupado u

Mi enfermedad me ha impedido
hacer una vida normal

He pensado en mi enfermedad
continuamente

A pesar de mi enfermedad he
mantenido una actitud positiva

He necesitado hablar de las
preocupaciones o miedos que
me causa mi enfermedad

Me ha preocupado
encontrarme peor

Me ha molestado que me
consideren un enfermo de
cancer

Me he sentido deprimido

He tenido ideas suicidas en
algin momento

21) Desde que tiene cancer de prostata, éle han diagnosticado de depresién?
(Seleccione una sola respuesta)

[ Si
[J No
[l Nolosé
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Ambito social y familiar

A continuacidn, nos gustaria pedirle que respondiera a una serie de preguntas sobre sus
relaciones familiares y sociales y cdmo cree que ha afectado la progresién de su cancer
de prostata a las mismas. Reconocemos que sus respuestas pueden verse afectadas por
otras enfermedades ademas de su cancer de prdstata, por lo que le pedimos que lea
detenidamente la pregunta para responder en base a lo que se pregunta en cada caso.

*NOTA: por favor, recuerde que, para el propdsito de esta encuesta, entendemos por progresion del cancer
que ha sufrido una recaida o que el cdncer de prdstata ha vuelto a manifestarse.

22) Las siguientes frases se refieren su relaciones familiares y sociales y como éstas
se han visto afectadas desde la ultima progresion de su enfermedad. Por favor,
para cada pregunta marque la opcidn de respuesta que mas se acerca ala manera
como se ha sentido usted a lo largo del tiempo: (Seleccione una sola respuesta
para cada fila)

*NOTA: por favor, recuerde que, para el propdsito de esta encuesta, entendemos por progresion del cancer
que ha sufrido una recaida o que el cdncer de prdstata ha vuelto a manifestarse.

Prefiero
Pocas A Muchas | _.
Nunca Siempre no
veces | menudo | veces
contestar

Me he sentido
apoyado por mis
amistades

Me he sentido
apoyado por mi familia

Me he sentido
apoyado por mi pareja

Mi pareja me ha
ayudado para
solucionar mis
problemas sexuales
Aunque mi pareja me
comprende, me ha
preocupado mi
problema de erecciény
la satisfaccién sexual
de mi pareja

Impacto del tratamiento

Para terminar esta seccién nos gustaria hacerle alguna pregunta relacionada con el
impacto que ha tenido el tratamiento para la progresion del cancer de préstata sobre
su vida a todos los niveles. Reconocemos que sus respuestas pueden verse afectadas por
otras enfermedades y tratamientos ademas de los asociados a su cancer de prdstata, por
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lo que le pedimos que lea detenidamente la pregunta para responder en base a lo que
se pregunta en cada caso.

*NOTA: por favor, recuerde que, para el propdsito de esta encuesta, entendemos por progresion del cancer
que ha sufrido una recaida o que el cdancer de prdstata ha vuelto a manifestarse.

23) ¢Como valora la satisfaccién con el tratamiento que ha recibido desde la ultima

progresion de su cancer de préstata? (Seleccione una sola respuesta)
*NOTA: por favor, recuerde que, para el propésito de esta encuesta, entendemos por progresion del cancer
que ha sufrido una recaida o que el cdncer de prdstata ha vuelto a manifestarse.

[] Excelente, estoy totalmente satisfecho
Muy bueno, estoy muy satisfecho
Bueno, estoy bastante satisfecho
Regular, estoy algo insatisfecho

Malo, estoy insatisfecho

(0 I B O A

Muy malo, estoy muy insatisfecho

24) A continuacion, le presentamos una serie de afirmaciones relacionadas con el
impacto de su ultimo tratamiento para la progresidon del cancer de prostata en
su calidad de vida. Por favor, para cada pregunta indique la respuesta que mejor
se ajuste a como se ha sentido a lo largo del tiempo: (Seleccione una sola

respuesta para cada fila)
*NOTA: por favor, recuerde que, para el propdsito de esta encuesta, entendemos por progresion del cdncer
que ha sufrido una recaida o que el cdncer de prostata ha vuelto a manifestarse.

. Pocas A Muchas .
Actualmente siento que ... Nunca Siempre
veces | menudo veces

... el tratamiento me ha ayudado a
prevenir que mi enfermedad siga
progresando

...el tratamiento me ha ayudado a
aliviar los sintomas de mi
enfermedad

... el tratamiento ha sido dificil de
tomar/usar

... el tratamiento ha alterado
significativamente mi dia a dia

... los beneficios de mi tratamiento
han superado los inconvenientes
gue causa

... me han molestado los efectos
secundarios del tratamiento

... los efectos secundarios de mi
tratamiento han afectado a mi
condicién fisica (fuerza, energia,
etc.)
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... los efectos secundarios de mi
tratamiento han afectado a mis
capacidades mentales (capacidad de
concentracidn, pensar con claridad,
etc.)

... me han preocupado los efectos a
largo plazo de mi tratamiento

25) Usted ha indicado antes que ha recibido hormonoterapia (terapia con hormonas
en pastillas o inyecciones), quimioterapia y/o radioterapia para el tratamiento de
la progresion del cdncer de prdstata, ¢ podria indicarnos qué impacto ha tenido
cada uno de estos tratamientos sobre su salud? (Seleccione una sola respuesta
para cada fila)

*NOTA: por favor, recuerde que, para el propésito de esta encuesta, entendemos por progresion del cancer
que ha sufrido una recaida o que el cdncer de prostata ha vuelto a manifestarse.

El tratamiento de
hormonoterapia (terapia con Un

P (, P Nada Bastante | Mucho | Muchisimo
hormonas en pastillas o poco

inyecciones) ...

Me ha hecho sentir cansado

Me ha causado nauseas

Ha hecho que pierda peso

Ha hecho que tuviera que pasar
mucho tiempo acostado

Me ha hecho sentir deprimido

Me ha hecho sentir de mal humor

Ha hecho que tuviera que recibir
medicacion adicional para
contrarrestar los efectos
secundarios

El tratamiento de Un
.. . Nada Bastante | Mucho | Muchisimo
quimioterapia... poco

Me ha hecho sentir cansado

Me ha causado nauseas
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Ha hecho que pierda peso

Ha hecho que tuviera que pasar
mucho tiempo acostado

Me ha hecho sentir deprimido

Me ha hecho sentir de mal humor

Ha hecho que tuviera que recibir
medicacion adicional para
contrarrestar los efectos
secundarios

El tratamiento de Un
. . Nada Bastante | Mucho | Muchisimo
radioterapia... poco

Me ha hecho sentir cansado

Me ha causado nauseas

Ha hecho que pierda peso

Ha hecho que tuviera que pasar
mucho tiempo acostado

Me ha hecho sentir deprimido

Me ha hecho sentir de mal humor

Ha hecho que tuviera que recibir
medicacién adicional para
contrarrestar los efectos
secundarios
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Finalmente, para terminar esta encuesta nos gustaria hacerle una serie de preguntas
para entender como ha sido la atencién médica recibida desde la Gltima progresion de
su cancer de préstata vy si se han cumplido sus expectativas.

*NOTA: por favor, recuerde que, para el propésito de esta encuesta, entendemos por progresion del cancer
que ha sufrido una recaida o que el cdncer de prdstata ha vuelto a manifestarse.

Por favor, lea detalladamente las preguntas y las instrucciones asociadas y responda con
la mayor sinceridad posible. Si no estd seguro de cémo contestar una pregunta, responda
lo mejor que pueda.

Recuerde que no hay respuestas correctas ni incorrectas y que las respuestas a este
cuestionario se mantendran siempre confidenciales y se usaran solo para fines de
investigacion.

26) En relacion con el tratamiento y seguimiento de su cancer de prdstata, ¢ podria
indicarnos cudles de los siguientes profesionales de la salud le han atendido?
(Seleccione TODAS las respuestas que apliquen)

(] Enfermeria de atencién primaria

Médico de atencidn primaria

Urdlogo

Oncodlogo radioterapico (radioterapeuta)

Oncodlogo médico

Servicios de diagndstico por imagen (son los especialistas que le hacen el

TAC, PET, Resonancia, etc.)

Enfermeria especializada

N R I IO A O

Psicooncélogo/psicélogo

Oncogeriatra

Psiquiatra

Fisioterapeuta (para rehabilitar el suelo pélvico)

(0 I B Ry O [ O

32.1) Y, écomo valora la atencidn que le han dado los distintos profesionales de
la salud que le han atendido? (Seleccione una respuesta para cada fila)

Muy
buena

Muy

Excelente
mala

Mala | Regular | Buena

Enfermeria de atencion
primaria

Médico de atencion
primaria

Urdlogo
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Oncdlogo radioterdpico
(radioterapeuta)

Oncdlogo médico

Servicios de diagndstico
por imagen (son los
especialistas que le
hacen el TAC, PET,
Resonancia, etc.)

Enfermeria
especializada

Psicooncdlogo/psicélogo

Oncogeriatra

Psiquiatra

Fisioterapeuta (para
rehabilitar el suelo
pélvico)

27) En relacion con la informacidn recibida sobre la progresion de su enfermedad y
los posibles tratamientos, ¢ de qué fuentes ha obtenido informacién? (Seleccione
TODAS las respuestas que apliquen)

[0 Enfermeria de atencidon primaria

Médico de atencién primaria

Urdlogo

Oncélogo radioterapico (radioterapeuta)

Oncodlogo médico

Servicios de diagndstico por imagen (son los especialistas que le hacen el

TAC, PET, Resonancia, etc.)

Enfermeria especializada

Fisioterapeuta (para rehabilitar el suelo pélvico)

(0 I B Ry O [ O

Farmacéutico hospitalario

Farmacéutico de barrio

Asociacion de pacientes

Experiencia de otros pacientes con cancer de prdstata
Internet

0 e O IO B O

Otras fuentes. Por favor, especifique:
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28) Ahora, le presentamos una serie de afirmaciones relacionadas con la

informacion recibida relativa a su enfermedad y su grado de satisfaccion con la
misma. Por favor, para cada pregunta indique su grado de acuerdo en base a su
propia experiencia: (Seleccione una sola respuesta para cada fila)

Actualmente siento que ...

Nunca

Pocas
veces

A
menudo

Muchas
veces

Siempre

... he recibido suficiente
informacién sobre mi
enfermedad

he recibido suficiente
informacién sobre las
distintas opciones de
tratamiento

... he recibido suficiente
informacidn sobre las posibles
secuelas de mi enfermedad

29) A continuacion, le presentamos una serie de afirmaciones relacionadas con su

relacion con el equipo médico que le ha atendido durante su enfermedad. Por
favor, para cada pregunta indique su grado de acuerdo en base a su propia
experiencia: (Seleccione una sola respuesta para cada fila)

Actualmente siento que ...

Nunca

Pocas
veces

A
menudo

Muchas
veces

Siempre

... he tenido tiempo suficiente
para resolver todas mis dudas
con mi médico

... mi médico ha tenido en
cuenta mi opinién para
escoger el tratamiento

... he recibido apoyo por parte
del equipo médico para
afrontar mi enfermedad

... he recibido apoyo por
parte del equipo médico para
afrontar mis problemas
sexuales

... he podido contar con un
servicio de apoyo psicoldgico
para afrontar mi enfermedad

... he necesitado ir
acompafiado a las visitas de
seguimiento

33



PROTAGONISTA: Conociendo mas sobre el impacto del

Céancer de Préstata en el paciente

30) Por ultimo, le presentamos una serie de afirmaciones relacionadas con la
informacion sobre las asociaciones de pacientes. Por favor, para cada pregunta
indique su grado de acuerdo en base a su propia experiencia: (Seleccione una
sola respuesta para cada fila)

. Pocas A Muchas .
Actualmente siento que ... Nunca Siempre
veces menudo veces

... mi equipo médico me ha
dado informacion suficiente
sobre las asociaciones de
pacientes

... mi equipo médico me
facilitados los datos de
contacto de las asociaciones
de pacientes

... mi equipo médico me ha
puesto en contacto
directamente con las
asociaciones de pacientes

... he podido contar con
apoyo por parte de las
asociaciones de pacientes
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