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Acera de |la World Bladder Cancer Patient
Coalition (WBCPC)

World Bladder Cancer Patient Coalition (WBCPC)
worldbladdercancer.org se creé en enero de 2019. La Coalicion
relne grupos de pacientes de todos los continentes, uniendo la visién
y los objetivos de los grupos de pacientes con cancer de vejiga.

Nuestra visiéon es un mundo sin cancer de vejiga.

Nuestra misidn se centra en tres objetivos:
O fomentar una comunidad internacional de personas afectadas
por el cancer de vejiga;

O defender el acceso a la mejor informacién, apoyo y atencién para
el cancer de vejiga;

O establecer alianzas con profesionales de la salud, legisladores,
académicos, investigadores y la industria.

Estamos impulsados por nuestra ambicién de contar con una
organizacién de pacientes con céncer de vejiga establecida en cada
pais, que sea completamente capaz de apoyar a las personas afectadas
por el cancer de vejiga, promover el avance de la investigacién y
proporcionar la mejor informacién, tratamiento y cuidados.

Acerca de este informe Escanee
Esta investigacion e informe fue iniciado por WBCPC. Las achog:go
organizaciones miembro de la WBCPC, la junta directiva de la des‘():argar
WBCPC, el panel asesor de pacientes de la WBCPC y el comité el informe
asesor de expertos del proyecto proporcionaron una guia continua. completo.
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Resumen ejecutivo

ACERCA DE LA ENCUESTA GLOBAL

Pocos estudios globales detallan las
experiencias vividas de pacientes con cancer
de vejiga y sus cuidadores|[1, 2]. Esta encuesta
fue iniciada por la World Bladder Cancer
Patient Coalition para llenar esta brecha de
conocimiento y arrojar luz sobre las experiencias
de pacientes con cancer de vejiga y sus
cuidadores.

Segun nuestro conocimiento, esta encuesta
es el andlisis internacional mas amplio de
experiencias de pacientes con cancer de
vejiga, en términos de paises representados
y amplitud de temas cubiertos. La encuesta
obtuvo 1198 respuestas de 45 paises y contenia
65 preguntas que abarcaban toda la experiencia
del paciente - desde el conocimiento de la
enfermedad, el diagnéstico, el tratamiento y los
cuidados, el seguimiento, la vida con céncery
después de este, y el impacto de la pandemia
de COVID-19. Se trata de la segunda encuesta
mundial sobre la experiencia de los pacientes
con cancer de vejiga, sequida de la encuesta de
Elliot et al. (2019) [2].

ACERCA DEL CANCER DE VEJIGA

El cancer de vejiga es el 10.° cancer mas
frecuente y la 13.2 causa principal de muerte
relacionada con el céncer en el mundo [3].

El cédncer de vejiga, caracterizado una elevada
tasa de recidivas en los casos no invasivos y
una elevada mortalidad en los casos avanzados,
es uno de los tipos de cédncer mas dificiles y
costosos de diagnosticar y tratar. Para todos los
estadios combinados, la tasa de supervivencia
relativa a 5 afios es del 77 % (datos de los

EE. UU.)[4]. El impacto en la salud mental es
significativo, debido a las pruebas invasivas

a largo plazo, el tratamiento y la cirugia que
cambia la vida, y los pacientes a menudo
carecen de apoyo para enfrentar el impacto
de esta enfermedad en su vida diaria [5, 6].
Como resultado, los pacientes experimentan
una menor calidad de vida, una mayor tasa

de depresion y un mayor riesgo de suicidio

en comparacion con otros tipos de cancer
comunes [5, 7].
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“El impacto en la salud
mental es significativo,
debido a las pruebas
invasivas a largo plazo, al
tratamientoy, a veces, a una
cirugia que cambia la vida, y a menudo,
los pacientes carecen de apoyo para
hacer frente al impacto del cancer de
vejiga en su vida diaria”.




Resultados: concientizacion y diagnostico

Nuestro estudio determiné que la conciencia
previa sobre el cancer de vejiga era baja. Mas
de la mitad de los encuestados (54 %) no conocian
los signos y sintomas del cancer de vejiga antes de
su diagndstico, y casi dos tercios (64 %) no sabian
que la sangre visible en la orina era un sintoma del
cancer de vejiga, a pesar de ser el mas frecuente
[2]. En comparacién con otros tipos de cancer
frecuentes, solo un tercio (32 %) comprendid

los signos y sintomas del cancer de vejiga antes
del diagnéstico. Estudios previos también han
demostrado que los pacientes tenian poca
conciencia sobre el cancer de vejiga y los sintomas,
antes de ser diagnosticados [2, 5].

tenia sangre visible
en laorina como
sintoma

b7 *

La sangre visible en la orina fue el sintoma mas
frecuente experimentado por el 67 % de los
encuestados. Después de observar los signos y
sintomas iniciales, el 43 % buscd atencién médica
de inmediato, mientras que el 32 % esperé mas de
un mes para buscar atencién médica. Los retrasos
en la busqueda de atencién médica se debieron
en la mayoria de los casos a que los sintomas se
debian a otra causa (36%) o a que no eran graves
(34%). En su revisién de la bibliografia, Edmondson
et al descubrieron que los pacientes a menudo
describian la hematuria como engafiosa debido a
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conocia los signos y sintomas del
cancer de vejiga, en comparacion
con otros tipos de cancer comunes
(completamente, en cierta medida)

su naturaleza indolora e incoherente, lo que deriva
en retrasos en la busqueda de ayuda [1].

e
cada 10

visitaron a un médico
5veces antes de
ser derivados

La mayoria de los pacientes visitaron a su médico
una vez (52 %) o dos veces (23 %) antes de que se
les dijera que debian consultar a un especialista
en cancer de vejiga. Sin embargo, el 10 % visit6 a
un médico cinco o mas veces antes de ser derivado
a un especialista. Fue mas frecuente que los jovenes
encuestados (menores de 55 afos) (16 %), las mujeres
(18 %) y los pacientes metastasicos/avanzados (21 %)
visitaran a su médico cinco o mas veces antes de

ser derivados a un especialista. Un quinto (20 %) de
los encuestados consideré que sus sintomas no se
tomaron en serio cuando visitaron por primera vez

a un médico; nuevamente, este porcentaje fue mas
alto para las mujeres (31 %), los canceres avanzados/
metastasicos (31 %) y los encuestados mas jévenes
(menos de 55 %) (33 %).

de los pacientes sintieron que
sus sintomas no se tomaron

en serio cuando visitaron la
primera vez 3 un médico
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Mas de la mitad (57 %) de los encuestados fueron
diagnosticados con otra afeccién antes del cancer
de vejiga, siendo la mas frecuente una infeccién
de las vias urinarias (28 %). Fue mas frecuente

que a las mujeres se les diagnosticara primero otra
afeccion (69 %), especialmente una IVU (39 %).

Las mujeres tenian el doble de probabilidades de
recibir un diagnéstico erréneo de una IVU (39 %),

en comparacién con los hombres (21 %).

Estudios previos
muestran que las
mujeres sufren
mayores retrasos
en los diagnosticos
y derivaciones mas
La mayoria de los encuestados (78 %) fueron lentas
diagnosticados dentro de los 3 meses de ir

por primera vez a un médico con signos y
sintomas. Fue més frecuente que los hombres

(83 %) recibieran el diagndstico dentro de los 3
meses, en comparacion con las mujeres (70 %).
Ademas, los pacientes mas jovenes (menores de

55 afios) tuvieron menos probabilidades de ser
diagnosticados en 3 meses (66 %), en comparacién
con los pacientes de 55 a 74 afos (79 %) y mas

de 74 afios (81 %). La mayoria de los encuestados
comprendieron su diagnostico (66 % completamente,
28 % hasta cierto punto); sin embargo, el 16 % no
recibié suficiente informacién sobre su diagndstico.

Nuestros resultados concuerdan con la literatura
que muestra que las mujeres sufren mayores
retrasos en el diagnéstico y una derivaciéon mas
lenta a un especialista [1, 8]. Como sefalaron
Mancini, M et al, mientras que los hombres tienen
un mayor riesgo de desarrollar cancer de vejiga, las
mujeres presentan una enfermedad mas avanzada
y tienen resultados mas desfavorables debido
principalmente a un retraso en la evaluacion de la
hematuria [9]. Los retrasos en el diagndstico del
cancer de vejiga se asocian con un aumento de

la mortalidad, independientemente del estadio y

83 % de los hombres diagnosticados grado del tumor [10].
dentro de los 3 meses

de mujeres diagnosticadas
dentro de los 3 meses
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La mayoria de los encuestados estuvieron satisfechos con su
participacion en la toma de decisiones sobre el tratamiento.

El' 60 % dijo que sus opciones de tratamiento les fueron explicadas
completamente antes de que comenzara su tratamiento y el

28 % dijo que, en cierta medida, al 8 % le habria gustado
que se les explicaran més opciones de tratamiento y el

12 % queria participar mas en la toma de decisiones sobre

su atencién y tratamiento. Casi un tercio (32 %) de los queria participar
encuestados pidié una segunda opinién con respecto a mas en la toma de

su diagndstico y tratamiento y obtuvo una, y mas de la decisiones sobre su
mitad (51 %) no quiso o necesité una segunda opinién. atencion y tratamiento

La bibliografia sugiere que los pacientes con céncer de
vejiga en general tienen experiencias menos positivas
en la participacién en la toma de decisiones en
comparacion con otros tipos de cancer [11].

La mayoria de los encuestados (72 %)

no tuvieron barreras para el acceso al
tratamiento. Sin embargo, algunos de ellos
dijeron tiempos de espera del tratamiento

(7 %) y falta de acceso al tratamiento/farmacos
(p. €., BCG) (5 %). El 16 % recibié informacion
sobre los ensayos clinicos, y la mitad (8 %)
participd en uno. Los encuestados avanzados/
metastasicos tenian méas probabilidades de
participar en un ensayo clinico (26 %). Existe

una discrepancia bien descrita en el panorama 0
de los ensayos clinicos, y a la mayoria de los []
pacientes no se les ofrecen ensayos a pesar de

estar dispuestos a participar [12, 13].

Ia mayoria de los
encuestados no se
enfrentaron a barreras
para acceder al
tratamiento

Mas de un cuarto (27 %) del total de los
encuestados se sometieron a una cistectomia
radical. Un diagndstico tardio se asocié con
una tasa mas alta de cistectomia radical. Los

mas de una cuarta parte del
total de los encuestados

se sometieron a una
cistectomia radical

encuestados diagnosticados en mas de 6 meses
(desde la aparicion de los sintomas) tuvieron mas
probabilidades de someterse a una cistectomia
radical (36 %), en comparaciéon con 3 a 6 meses
(33 %) y menos de 3 meses (26 %). Tres cuartos

(74 %) de los encuestados que se sometieron a una

cistectomia radical dijeron que no se analizé ninguna 0/

otra opcién de tratamiento para ellos. A pesar de esto, 0

la mayoria de los encuestados consideraron que se habia

considerado lo suficiente otras opciones de tratamiento

(75 %). Las reconstrucciones urinarias mas frecuentes fueron casi la mitad no

conducto ileal (70 %) y neovesicula (24 %). recibieron asesoramiento
antes de la cistectomia

Casi la mijcad de todos los encuestados (45 %) no recibieron radical sobre los posibles

asesoramiento sobre los efectos secundarios sexuales antes efectos secundarios

de la cistectomia radical. Los hombres tenian tres veces mas sexuales

probabilidades de recibir asesoramiento sobre los efectos secundarios
sexuales (36 %) en comparacion con las mujeres (11 %). Estudios
previos han revelado que los pacientes que se someten a una cistectomia
radical a menudo experimentan problemas con la imagen corporal, la
intimidad sexual y la diversion sexual después de la cirugia, y deben recibir
asesoramiento previo al tratamiento y apoyo posterior al tratamiento, pero las
investigaciones sugieren que esto a menudo se omite [14].
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Resultados: atencion complementaria

Areas sin
apoyo

Organizaciones
de pacientes

/

se comunico con una
organizacion/sociedad
de beneficencia de
pacientes para obtener
apoyoy recibio la
informacion que
necesitaba

no pudo obtener
ayuda y apoyo
para problemas
econoémicos/de
empleo

Los encuestados a menudo carecieron de
ayuda y apoyo en muchas areas, aunque

era necesario. Las areas en las que la mayor
proporcion de personas no pudieron obtener
ayuda y apoyo (si era necesario) fueron
problemas financieros/de empleo (64 %),
terapias alternativas/complementarias (63 %) y
autoestima e imagen(61 %).

Casi todos los encuestados (82 %) necesitaron
mas informacién al momento del diagnéstico.
La mayor necesidad de informacién fue sobre
las opciones de tratamiento y su duracién

(51 %), el diagnéstico y lo que significa (39 %) y
los efectos secundarios del tratamiento (37 %).
Casi tres cuartas partes de las personas (73 %)
no recibieron informacién sobre grupos de
apoyo de pares y organizaciones benéficas. La
mitad (50 %) se comunicd con una organizaciéon/
sociedad de beneficencia para obtener apoyo;
de ellos méas de la mitad (53 %) definitivamente
recibié la informacién y el apoyo que necesitaba
y el 43 % lo hizo en cierta medida.

Los encuestados se sintieron muy apoyados
por las personas involucradas en su
tratamiento y atencion. El 87 % recibi6 apoyo
suficiente de enfermeros y otros proveedores
de atencién médica. El 95 % recibié apoyo
suficiente de familiares y amigos. El 81 % recibié
apoyo suficiente de sus médicos.

Areas bien
respaldadas

Apoyo
emocional

% %

de los encuestados
no recibieron
suficiente apoyo
emocional para
hacer frente a su
diagnéstico

recibieron apoyo
suficiente de
enfermeros y otros
proveedores de
atencion médica

Los encuestados se sintieron menos satisfechos
con el apoyo practico y financiero prestado a
lo largo de su tratamiento y cuidados. El 32 %
necesitaba apoyo més practico, como ayuda
con las tareas diarias y recibir tratamientos. El
54 % necesitaba mas apoyo financiero.

La mayoria de los encuestados carecieron

de acceso a apoyo emocional. El apoyo
emocional fue el mas necesario en el momento
del diagnéstico (42 %), después del diagndstico
inicial (48 %) y durante el tratamiento (48 %).
Casi todos los encuestados (91 %) dijeron que
necesitaron apoyo emocional a lo largo de su
tratamiento y experiencia de cuidados, y el

30 % no lo recibid. El 58 % de los encuestados
no recibié suficiente apoyo emocional para
hacer frente a su diagndstico. EI 55 % de los
encuestados no pudo obtener apoyo para la
depresién/ansiedad. Esto es asi aunque los
pacientes con cancer de vejiga informan tasas
mas altas de depresion y tienen un mayor riesgo
de suicidio, en comparacién con otros tipos de
cancer comunes [5].

Los encuestados también describieron una
falta de seguimiento y apoyo después de la
conclusién del tratamiento. En las preguntas
de texto libre, describieron sentirse solos y sin
las herramientas adecuadas para controlar su
afeccién después del tratamiento.
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(casi la mitad) de los

encuestados dijeron

que se vieron afectados
economicamente (gravemente,
en cierta medida o ligeramente)

El cdncer de vejiga afecté a las personas
econémicamente, en un grado variable. Casi
la mitad (49 %) de los encuestados dijeron

que se vieron afectados econémicamente
(gravemente, en cierta medida o ligeramente).
Este porcentaje fue mas alto para el céancer
avanzado/metastasico (57 %) y los encuestados
mas jovenes (menos de 55 afios) (68 %).

Los costos adicionales debido al cancer

de vejiga causaron estrés financiero. Estos
incluyen: costos de viaje, deducibles del
seguro, compra de nuevos suministros o pagos
de bolsillo para acceder a la atencién privada.
Estas tasas de toxicidad financiera son mas
altas que las informadas previamente en la
bibliografia [15].

Costos adicionales

[~
E Costos Costos de
- J deviaje ~ suministros
Deducible + Atencion
del seguro privada

/

de los encuestados mas
jovenes (menores de 55

de los encuestados
avanzados/metastasicos
dijeron que se vieron
afectados econémicamente

Para algunos, tener cancer de vejiga no afecté su
estado laboral. Un tercio de los encuestados (32 %)
no tuvo cambios en su estado laboral, mientras que
otro tercio (31 %) ya estaba jubilado o desempleado.
Sin embargo, el 12 % se jubilé anticipadamente,

el 10 % se ausenté temporalmente del trabajo y

el 3 % abandond su trabajo voluntariamente. Los
encuestados jévenes (menores de 55 afios) tuvieron
maés probabilidades de tomarse temporalmente
tiempo libre del trabajo (27 %).

Los pacientes avanzados/metastasicos fueron
mas vulnerables a los cambios en el estado
laboral. Solo el 15 % de los cédnceres avanzados/
metastasicos no tuvieron cambios en su situacién
laboral, y era més probable que abandonaran
voluntariamente su trabajo (19 %) o se tomaran una
jubilacién anticipada (26 %).

Estudios previos han demostrado que la toxicidad
financiera es especialmente frecuente en pacientes
mas jévenes que reciben cistectomia radical o TURBT,
con tasas méas bajas entre personas mayores que
reciben los mismos tratamientos [7].

no tuvieron cambios en su
situacion laboral

se jubild
anticipadamente

se ausentd
temporariamente
del trabajo
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El impacto emocional del cancer de vejiga
se sintié mas en:
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estrés/niveles de ansiedad

El impacto emocional

del cancer de vejiga se

sintio gravemente en

muchos aspectos de la

vida, especialmente en el
desempefio sexual (36 %), los
niveles de estrés/ansiedad
(27 %) y las esperanzas

para el futuro (26 %). Los
encuestados mas jévenes
(menores de 55 anos) se vieron
afectados emocionalmente con
mayor gravedad en casi todos
los aspectos de la vida. El 46
% de los encuestados dijo que
no se ha abordado el impacto
emocional a largo plazo de su
tratamiento para el céncer de
vejiga, y que fue el mas alto
para los canceres avanzados/
metastasicos (60 %).

La mayoria de los encuestados

(87 %) pudieron lidiar con el

impacto de su diagnéstico y

tratamiento; sin embargo, el 13 %

dijo que no lo estaba haciendo bien o

lo estaba haciendo muy mal. Ademas,

el 13 % crefa que no podia vivir una vida
plena después del diagndstico y el tratamiento
del cancer de vejiga; este porcentaje fue tres
veces mayor en los encuestados con cancer
metastasico/avanzado (39 %).

0/ no podia 0/ se sintid
0 lidiar con 0 incapaz de vivir

él una vida plena
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El 45 % de los encuestados dijo que la
pandemia de la COVID-19 no tuvo ningtn
impacto en su atencién y tratamiento. Por
otro lado, el 8 % dijo que la pandemia afectd
gravemente su atencion y tratamiento. El
impacto de la COVID-19 en los encuestados
fue mas evidente en las consultas de
tratamiento retrasadas o canceladas, en
tener que hacer consultas virtuales cuando
se preferia tenerlas e persona, y en que no
se podia hacer que los familiares/amigos
asistieran a las instalaciones médicas para
visitarlos después del tratamiento, o que

se participaran en las consultas, debido a
restricciones.

La bibliografia muestra que el impacto de
la COVID-19 en el cancer de vejiga fue
significativo. Esto llevd a una reduccién
significativa en las consultas durante la
pandemia, un aumento en la presentacién de
tumores avanzados y de alto grado (en 2020,
en comparacion con 2019), un aumento en el
aplazamiento de la cirugia y un aumento en la
ansiedad [16, 17].



Resultados:
impacto en los cuidadores

Los cuidadores brindaron cuidados y apoyo a su
conyuge/pareja (64 %) o a sus padres (24 %), y la
mayoria habia estado haciéndolo durante mas de

un ano (71 %).
24}

(i
apoyo al padre/

apoyo al
clényuge/pareja madre

Los cuidadores desempefaron un papel crucial en la busqueda
de informacién sobre el cancer de vejiga: mas de la mitad

(53 %) dijeron que buscaron esa informacién por su cuenta en
nombre de los pacientes. Solo un quinto (21 %) encontré toda la
informacién que necesitaba para “cuidar” a alguien con céncer
de vejiga. El apoyo emocional (49 %) fue el tipo de atencién mas
dificil de proporcionar.

La investigacion limitada se ha centrado en el impacto de

ser cuidador, incluida la salud mental y la calidad de vida. En
nuestra encuesta, casi todos los cuidadores (91 %) dijeron que se
vieron afectados emocionalmente por cuidar o apoyar a alguien
con céncer de vejiga. Esto incluyé sentimientos de miedo de que
la persona con céncer de vejiga recayera (65 %), angustiarse (60 %)
siempre poner las necesidades de la persona a la que cuidaba
por delante (55 %), impacto en el bienestar (54 %), sensacién de
malestar de que su vida no serfa la planificada (40 %) y sensacion

de culpa (34 %).

Estudios previos sobre cuidadores no remunerados han
descubierto que las necesidades propias de los cuidadores a
menudo se pasan por alto, y se necesita un mayor apoyo a los
cuidadores, y el reconocimiento de los cuidadores [18].
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A partir de los Resultados de la experiencia del paciente y del cuidador presentados
en este informe, y de lo que se sabe de investigaciones pasadas, se recomiendan
las siguientes prioridades de accién. Se alienta a las organizaciones de pacientes,

sociedades profesionales, lideres de sistemas de atencién médica, a la industriay a
otras partes interesadas a priorizar la financiacién de proyectos, iniciativas y trabajo
futuro que mejoraran directamente las experiencias de los pacientes y cuidadores en
estas areas de enfoque.

Mejorar |a concientizacion publica sobre los signos y sintomas del cancer de
vejiga:

Nuestra encuesta revel6 que hay poca conciencia de los signos y

sintomas comunes del cancer de vejiga, antes del diagndstico inicial. La

concientizacion fue especialmente baja entre los pacientes mas jovenes

(menores de 55 afos), lo que posiblemente contribuyé a demoras en el

diagnéstico. Algunos encuestados indicaron en comentarios abiertos que
habian visto campafas de concientizacién publica en el Reino Unido y Canadé que los
ayudaban a reconocer signos y sintomas del cancer de vejiga, y las campafias como estas
deben continuar y expandirse a otros paises. El mes de concientizaciéon sobre el cancer
de vejiga de mayo debe aprovecharse para generar conciencia entre el piblico sobre los
signos y sintomas del cancer de vejiga.

Mejorar Ia deteccion temprana del cancer de vejiga en mujeres, jovenes )
(menores de 55 aios) y personas sin sintomas notorios (p. ej., microhematuria):

Nuestra encuesta revel6 que un tercio de los encuestados no tenia sangre visible en la
orina, lo que requirié estrategias para ayudar a diagnosticar el cancer de vejiga antes.
Estas pueden incluir la deteccién de personas de alto riesgo, como fumadores, personas
expuestas al humo de segunda mano, personas con antecedentes familiares de cancer de
vejiga o personas con exposicion regular a carcinbgenos relacionados con el cancer de
vejiga. Ademas, las mujeres y los jovenes (menores de 55 afios) tuvieron

experiencias relativamente peores en el momento del diagnéstico, lo que

incluyd tener que consultar a un médico més veces para que se los derivara

y sentir que los sintomas iniciales no fueron tomados en serio. Las mujeres

tenfan una mayor probabilidad de un diagndstico erréneo, especialmente

con infecciones de las vias urinarias.

-/O\+_ Mejorar la concientizacion sobre los sintomas del céncer de
vejiga entre los proveedores de atencidn primaria:

= /| |os recursos y las iniciativas educativas deben estar dirigidos a los

=8| proveedores de atencién primaria y ginecélogos para respaldar la deteccién

— ] delos sintomas del cancer de vejiga y la derivacién temprana a un

especialista, especialmente para mujeres y jévenes (menores de 55 afnos). Los

sintomas en las mujeres se atribuyen cominmente a infecciones o afecciones ginecolégicas
que demoran el diagnéstico y el tratamiento. La baja incidencia de cancer de vejiga en los
grupos etarios mas jovenes y en las mujeres a menudo puede provocar que los sintomas
sean desestimados. Los retrasos en el diagnéstico del cdncer de vejiga se asocian con un
aumento de la mortalidad, independientemente del estadio y grado del tumor [10].
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Brindar asesoramiento sexual a todos los pacientes antes de una cistectomia radical:

El impacto sexual del tratamiento del cancer de vejiga es bien conocido y debe mitigarse
mediante asesoramiento previo al tratamiento y apoyo posterior al tratamiento. Sin
embargo, casi la mitad de todos los encuestados que se sometieron a una cistectomia
radical no recibieron asesoramiento previo sobre los efectos secundarios sexuales.

Cabe destacar que los hombres tenian mas de tres veces mas

probabilidades de recibir asesoramiento antes de la cirugia sobre los

efectos secundarios sexuales, en comparacion con las mujeres. Ademas

de ofrecer asesoramiento a todos los pacientes, los profesionales de

la salud deben guiar a los pacientes respecto de los recursos ofrecidos

por las organizaciones nacionales de apoyo al paciente.

Mejorar el acceso a tratamientos nuevos e innovadores para el
cancer de vejiga a través de ensayos clinicos:

Los ensayos clinicos investigan nuevas terapias o enfoques de tratamiento
y son la base de la mejora de los resultados del cancer de vejiga para
futuras generaciones de pacientes. El acceso al ensayo clinico fue
deficiente entre los encuestados. Existe una discrepancia bien descrita
en el panorama de los ensayos clinicos, y a la gran mayoria de los pacientes no se les
ofrecen ensayos a pesar de estar dispuestos a participar 12 3. Estos datos sugieren que
los mecanismos de financiaciéon podrian tener como objetivo aumentar la concienciacién y
la participacion de los pacientes en los ensayos, y que la derivacién a un centro académico
y/o a un especialista en cancer de vejiga que participe en ensayos clinicos debe analizarse
con cada paciente para mejorar el acceso. Ademas, las organizaciones de pacientes
pueden guiar a los pacientes en relacién con los ensayos clinicos adecuados.

Mejorar el acceso a la informacidn y el apoyo desde el diagndstico inicial en
adelante:

Casi todos los encuestados necesitaron mas informacién a lo largo de

su recorrido por el cancer de vejiga, especialmente sobre el prondstico, Q
las opciones de tratamiento y los efectos secundarios. Las mujeres y los

encuestados mas jovenes fueron los que menos probabilidades tuvieron

de recibir la informacién que necesitaban, lo que sugiere la importancia

de priorizar los recursos y la informacién hacia estas poblaciones de

pacientes. Faltaban servicios de apoyo en diversas areas, como dieta y

nutricion, ejercicio y actividad, funcién sexual, problemas de suefio, terapias alternativas

y complementarias, autoestima e imagen, cuidado del estémago, funcién intestinal,
problemas econémicos y laborales, y dejar de fumar.

Mejorar la concientizacion y el acceso a grupos de apoyo al paciente:

Las organizaciones de pacientes desempefian un papel crucial en el
apoyo de los pacientes, en la representacion de sus puntos de vista
y experiencias, y en la defensa de una mejor atencién. Nuestra
encuesta determind que casi tres cuartas partes de los encuestados
no recibieron informacién sobre grupos de apoyo de paresy
organizaciones benéficas. Ademas, la presencia y disponibilidad de
grupos de apoyo a pacientes deberia ampliarse a todos los paises,
especialmente a los de renta baja, para garantizar que los pacientes
tengan un lugar al que acudir en busca de apoyo local cuando se les
diagnostique un cancer de vejiga.

Resultados de la encuesta de pacientes y cuidadores 2023 | Un informe de worldbladdercancer.org 13



Mejorar el acceso a servicios de
apoyo emocional para pacientes 'y
cuidadores:

Se debe ofrecer apoyo emocional m : Q

a los pacientes y cuidadores, desde

el diagnéstico inicial en adelante. Méas de la mitad de los
encuestados no pudieron obtener apoyo para la ansiedad, la
depresién y el estrés a pesar de necesitarlo. Mas de la mitad
de los encuestados no recibieron apoyo emocional para
ayudarlos a hacer frente a su diagnéstico, y casi un tercio de
los encuestados no recibieron suficiente apoyo emocional a
lo largo de su experiencia de tratamiento y cuidados. Esto fue
mas prominente en los encuestados jévenes (menores de

55 afos).

Ofrecer mayor proteccion econémica
a los pacientes (especialmente a los
menores de 55 afos) y cuidadores para

@@ evitar una toxicidad financiera grave:

El 10 % de los encuestados se vieron
gravemente afectados en su situacién econdmica, y esto fue dos
veces mas probable en personas mas jévenes (menores de 55
afios). Ademas, era mas probable que las personas més jévenes
se ausentaran temporalmente del trabajo. Los pacientes con
cancer de vejiga y los cuidadores de todos los paises deben
tener derecho a ausencias laborales remuneradas para acudir a
las consultas y recibir tratamiento para su céancer de vejiga.

Reconocer mejor el rol del cuidador y ofrecer apoyo a los
cuidadores de cancer de vejiga:

Los cuidadores suelen recibir poco apoyo o reconocimiento
por el trabajo que hacen, pero son esenciales para mejorar
los resultados de los pacientes. Asumen roles diversos y
que llevan mucho tiempo y, como consecuencia, muchos
ponen la salud de la persona a su cuidado por encima de la
suya. Existe una necesidad urgente de aumentar el apoyo a
los cuidadores a nivel mundial, lo que incluye proporcionar
informacion sobre cémo cuidar a alguien con cancer de
vejiga (especialmente sobre cémo brindar apoyo emocional
al paciente), ofrecer tiempo libre remunerado para cumplir
con las responsabilidades de cuidado y

brindar acceso a apoyo emocional para QO

desplazar las emociones complejas que
surgen debido al cuidado de una persona
0 a un ser querido con cancer. 0
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Algunos encuestados
indicaron que habian visto
campainas de concientizacion
publica en el Reino Unido

y Canad3, lo que los ayudd
areconocer los signos 'y
sintomas del cancer de
vejiga, y las campaias como
estas deben continuary
expandirse a otros paises.
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Puede encontrarnos aqui:
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