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La inmunoterapia es un nuevo enfoque terapéutico que esta revolucionando el abordaje de las enfermedades
oncoldgicas. Los tratamientos tradicionales estan quedando progresivamente relegados en favor de la
inmunoterapia en casos concretos, como el melanoma avanzado o el cancer de pulmén avanzado. Y los estudios
en desarrollo predicen una mayor inclusién en otros tipos de cancer. El presente y futuro de esta nueva estrategia
terapéutica pasa no solo por aumentar la supervivencia o cronificar la enfermedad, sino incluso lograr su

curacion.

Estos datos tan esperanzadores han despertado el interés de medios de comunicacion y de colectivos sanitarios
y sociales. La inmunoterapia (o inmuno-oncologia si hablamos de administracion de inmunoterapia destinada a
tratar especificamente el cancer) y sus posibilidades estan ya en el centro de atencién e interés no solo del ambito

de lasalud sino también de la sociedad en general.

Pero ;sabemos los pacientes como funciona este nuevo enfoque terapéutico?; ;en qué enfermedades y bajo qué
[& 4

circunstancias es aplicable?; o ;.conocemos el alcance de los resultados esperados por la inmunoterapia?

Y ;sabemos los profesionales sanitarios las expectativas que tienen los pacientes en torno a estos nuevos
tratamientos?; ;dénde acuden los pacientes a solicitar informacién?; ;qué repercusiones les preocupan en mayor
medida?; ;de qué formay en qué momento prefieren los pacientes obtener esta informacion?; o ;como afecta al

paciente el proceso de comunicacién e informacién sobre estas terapias?

Con este estudio damos respuesta a estas y otras muchas dudas, con el propdsito de detectar areas de
desconocimiento -sobre las que actuar para mejorar la comprension sobre lainmunoterapia-, mejorar la
atenciony lainformacién que ofrecemos a los pacientes en relacién con lainmunoterapia, e identificar retos y

oportunidades que nos permitan adecuarnos a las necesidades de las personas con cancer.

Desde Fundacién MAS QUE IDEAS te invitamos a conocer qué piensan,
conocen y esperan las personas con cancer de la inmunoterapia.
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DESCRIPCION

Elinforme “Inmunoterapiay cancer: conocimiento, expectativas y experiencia de los pacientes” es un proyecto
de investigacion social descriptivo mediante cuestionario estructurado, que recaba informacién acerca del grado
de conocimiento de las personas con cancer en torno a lainmunoterapia, explorando, ademas, sus percepciones,

experiencias y expectativas en relacion con este enfoque terapéutico.

Este informe parte de la iniciativa de Fundacién MAS QUE IDEAS por mejorar la cantidad y calidad de la
informacion en torno a lainmunoterapia, al considerarla de gran interés para adecuar las expectativas de las

personas con cancer y adaptarnos a sus necesidades.

Este deseo es compartido por las organizaciones que han colaborado activamente en el desarrollo del proyecto.
Juntos hemos entendido que la mejora de la informacién debe ir precedida de una consulta a los pacientes
para saber qué necesitan/quieren saber, de qué forma desean obtener la informacion, qué aspectos son mas

prioritarios aclarar en torno a lainmunoterapia o cuales son sus motivaciones al informarse, entre otros aspectos.

OBJETIVOS

1. Explorar el grado de conocimiento que tienen las personas con cancer sobre lainmunoterapiay detectar las principales

areas de desconocimiento y perfiles de poblacién con menor grado de conocimiento.
2. Explorarlas expectativas que tienen las personas con cancer en relacion con lainmunoterapia.

3. Conocer las experiencias de las personas con cancer tanto respecto a lainmunoterapia como al acceso de la informacion

sobre este enfoque terapéutico.

4. Conocer los procesos de informacion deseados: de qué forma, con qué finalidad y sobre qué aspectos concretos de la

inmunoterapia quieren informarse las personas con cancer.
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METODOLOGIA: RECOGIDA DE LA INFORMACION

La técnica empleada para la recogida de datos ha sido el cuestionario online, logrando un total de 585 respuestas

completas.

A continuacion, exponemos las principales caracteristicas del cuestionario:

Disefio: el cuestionario fue disefiado por el equipo técnico de Fundacién MAS QUE IDEAS y revisado por las
sociedades cientificas colaboradoras con el propdsito de garantizar la rigurosidad de las preguntas y de las

opciones de respuesta.

Validacion: el cuestionario fue revisado y validado por un equipo externo de profesionales especializados en

investigacion social (Means Evaluacién), que hicieron una valoracion técnicay metodolégica.

Pretest: el cuestionario se tested a través de un pilotaje a 20 personas con cancer. Tras ello, se realizaron

ajustes en el cuestionario para mejorar la comprensiény la idoneidad de las preguntas y respuestas.

Fechas: el trabajo de campo se realizé desde el 27 de septiembre de 2018 hasta el 3 de diciembre de 2018.

Difusion: la encuesta online fue distribuida a través de asociaciones de pacientes, sociedades cientificas,

profesionales sanitarios, correo electrénico y redes sociales.

Informacioén inicial: al inicio de la encuesta se explicaba que el propoésito del estudio era conocer el grado de
conocimiento, experiencia y expectativas de las personas con cancer sobre los tratamientos en general. La
decisién de no detallar nuestro interés investigador en torno a lainmunoterapia se debe al riesgo de sesgo
de muestra. Nuestra hipoétesis es que los pacientes con pocos o nulos conocimientos sobre inmunoterapia
probablemente no habrian completado la encuesta, si de inicio les indicamos que el estudio explora el grado

de conocimiento solo sobre este nuevo enfoque terapéutico.
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e Informacion final: al finalizar la encuesta, el participante tenia la oportunidad de acceder a un enlace privado,
dentro de la pagina web de Fundacién MAS QUE IDEAS, con informacién sobre inmunoterapia que resolvia
cualquier duda o expectativa que el cuestionario pudiera haberle generado. El propésito era evitar cualquier
incertidumbre o falsa expectativa en las personas que completaran la encuesta, y aprovechar la oportunidad
para facilitar informacién a quienes deseasen obtenerla. Esta informacion fue elaborada por Fundacion MAS

QUE IDEAS con el apoyo de las sociedades cientificas colaboradoras del proyecto.

MUESTRA

Los destinatarios de la encuesta eran personas mayores de 18 afios con un diagnostico de cancer. La muestra ha
sido de 585 personas, que responde al total de pacientes que ha completado el cuestionario online (duracion media

en torno a 20 minutos).

Identificamos tres sesgos destacados en relacién con la muestra. En primer lugar, el sesgo asociado a la propia
técnica de recogida de informacion, ya que el cuestionario online no permite llegar, de la misma forma, a

determinados grupos de poblacién que, probablemente, estén infrarrepresentados en este estudio.

En segundo lugar, identificamos un sesgo relacionado con una de las vias de difusidn del cuestionario. Las
asociaciones de pacientes han tenido un rol destacado en la difusién del cuestionario entre sus socios y contactos,
dando como resultado que el 36% de la muestra afirma estar implicada activamente en una asociacién de pacientes

uONG. Lo cual es un porcentaje que probablemente sea muy superior a la poblacién total de personas con cancer.
Y, en tercer lugar, es importante mencionar la alta representatividad de personas con cancer de mamaen la
muestra, mayoritariamente mujeres. Un total de 232 personas con este tipo de cancer han completado la encuesta,

lo cual equivale al 39,6% de la muestra.

Las caracteristicas sociodemograficas de la muestra estan recogidas en el Anexo | de este informe.
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¢{QUE SABEN LAS PERSONAS CON
CANCER SOBRE LA INMUNOTERAPIA?

A pesar de su uso creciente para el tratamiento de diferentes enfermedades oncolégicas,
el 57,6% de las personas con cancer afirman que desconocen en qué consiste la
inmunoterapia. Queda muy lejos de otros tratamientos convencionales como la
guimioterapia, la radioterapiay la cirugia, que son conocidos por la mayoria de las personas

encuestadas.

De los siguientes tratamientos para el cancer,
senala aquellos que conozcas en qué consisten
(posible responder una o varias opciones)

Muestra: 585 pax.

. 90,6%
100% 530 personas A .
90% 84,3% 83,9% La inmunoterapia solo es
’ 493 personas 491 personas conocida por 4 de cada 10
80% personas con cancer
70%
60% 51,3%
300 personas
50% 42,4%

39,5%

248 personas 231 personas

40%

30%

18,3%
20% 107 personas
10%
0%
Quimioterapia Radioterapia Cirugia Terapia Inmunoterapia Tyasplante Terapias
Hormonal (6rganos o dirigidas
células madre/ adianas
médula 6sea)

Ninguno (0,5%) Otro (3,8%) moleculares
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El porcentaje de personas con cancer que afirma
saber en qué consiste lainmunoterapia variaen
funcion de la situacion clinica. El conocimiento
es mayor entre aquellas personas que estan
actualmente con enfermedad activa que entre
quienes estan en remision. Esto probablemente
se deba a que el uso de lainmunoterapia ha sido
creciente en los Gltimos afios. Ademas, es logico
deducir que quienes estan con enfermedad
activa tienen mas interés en conocer los Gltimos

avances terapéuticos.

SABEN QUE ES LA INMUNOTERAPIA...

46.9% de las personas con
9

enfermedad activa

de las personas en
()
36’41’ remision

El grupo de pacientes que dice conocer en
mayor medida la inmunoterapia es aquel

que esta en tratamiento dentro de un ensayo
clinico (62,0%), seguido de aquel que esta en
tratamiento estandar (44,6%) y sin tratamiento,
pero con enfermedad activa (40,6%). El
porcentaje de personas en remision que dice
saber cémo funciona lainmunoterapia giraen
torno al 34 - 37%.
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Este informe se centra en la inmunoterapia, pero queremos hacer una breve resefia al aparente desconocimiento

sobre las terapias dirigidas. En los Ultimos afios, los avances producidos en el campo de lainmunoterapia han estado

acompaniados de la introduccion de terapias dirigidas a dianas moleculares, las cuales también han despertado un

interés creciente entre los medios de comunicacion. Por ello, resulta significativo el siguiente dato: 4 de cada 5

personas con cancer no saben en qué consisten las terapias dirigidas.

El principal motivo por el cual conocen mas un tipo u otro de
tratamiento depende de la experiencia personal que han tenido
(probablemente porque hayan recibido estos tratamientos), como
asisefiala el 83,8% de los encuestados. También destacan el hecho

de que hayan buscado mas informacién sobre esos tratamientos

(40,1%) y de que sean terapias mas frecuentes en oncologia (33,8%).

Muy alto Alto Medio Bajo Muy bajo

1,0% 6,0% 21,4% 34,5% 13,5%

® 71,6%delas personas con cancer afirman tener un grado de
conocimiento bajo, muy bajo o nulo sobre lainmunoterapia.

© Essignificativo que el 23,6% (1 de cada 4) dice tener un
conocimiento nulo.

® Por el contrario, solo un 7,0% afirmar tener un conocimiento
alto o muy alto.

23,6%

Como muestran los siguientes datos, el grado de conocimiento que
afirman tener las personas con cancer sobre la inmunoterapia es
bajo, incluso entre el 42,4% de encuestados que afirman saber en

qué consiste:

¢Cual es tu grado de conocimiento sobre
lainmunoterapia?
Muestra: 585 pax.

Conocimiento muy alto/alto

Nulo 7,0%

Conocimiento
medio

21,4%

Conocimiento bajo /
muy bajo/ nulo

71,6%



El grado de conocimiento percibido por los pacientes correlaciona
con el nivel de estudios alcanzado. Asi, el grado de conocimiento es
mayor entre las personas con estudios superiores. De una escala del
0 (nulo conocimiento) al 5 (conocimiento muy alto), las personas con
estudios de primaria o sin completar obtienen una media de 1,18; las
personas con estudios de grado medio 1,65; y aquellos con estudios

universitarios 1,97.

Por otro lado, también existen diferencias entre el grupo de pacientes
implicado activamente en una asociacion de pacientes / ONG y el que
no lo esta. Entre los primeros, el 37% afirman tener un conocimiento

medio-superior, a diferencia del 23% entre los segundos. Ademas, un

¢Por qué dirias que tu grado de conocimiento sobre la
inmunoterapia es medio, bajo o nulo?

(posible responder una o varias opciones)
Muestra: 545 pax.
(no incluye personas con conocimiento alto/muy alto sobre inmunoterapia)

No he sido informado/a 49.4%
No he dedicado tiempo a tratar de entenderlo en mayor medida 35,6%
No he buscado informacién 34,3%
Nunca habia oido hablar de lainmunoterapia 10,5%
Es un lenguaje demasiado técnico 77%
Sé lo suficiente 77%
No estoy interesado/a en saber mas 1,1%

Otro 4,6%
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28% de quienes no estan implicados en ONG dice tener conocimientos
nulos, porcentaje que cae al 16% entre quienes si lo estan. Esto
evidencia que hay mayor conocimiento percibido entre quienes
forman parte de una asociacion de pacientes / ONG frente a quienes

no lo estan.

Para quienes afirman tener un conocimiento medio-bajo-nulo, el
principal motivo de la falta de conocimiento sobre la inmunoterapia
es que no han sido informadas (49,4%). Las personas encuestadas
también hacen referencia a otras razones, como el no haber dedicado
tiempo suficiente para entenderlo (35,6%) o no haber buscado

informacion (34,3%).

Al preguntar a las personas con conocimiento medio/bajo/nulo sobre
sus motivos para no tener mayor conocimiento, destaca que menos
del 10% afirman no estar interesadas en saber mas o afirman saber
lo suficiente. Por tanto, podriamos deducir que la gran mayoria de
las personas con conocimientos medio-bajo (superior al 90%) estan

interesadas en saber mas sobre inmunoterapia.

El escaso conocimiento que dicen tener las personas con cancer sobre
lainmunoterapia se ratifica en las siguientes preguntas, en las cuales
se pone de manifiesto que existe ain bastante desinformacién acerca

de este enfoque terapéutico.
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¢En qué tipos de cancer se emplea la
inmunoterapia?

Casi lamitad de las personas encuestadas (46,2%) ignora si es una
estrategia terapéutica valida para su tipo de cancer. Este desconocimiento
es mas frecuente entre los pacientes que estan en remision (supera el 50%;
incluso llega al 60% en personas con mas de 10 afios en remision) que entre

quienes estan en tratamiento activo (inferior al 40%).

Existe un mayor desconocimiento al respecto entre los hombres en
comparacion con las mujeres. Mientras el 40,8% de mujeres afirma
desconocer si lainmunoterapia se utiliza para su tipo de cancer, este

porcentaje aumenta hasta el 59,2% entre los hombres, casi 20 puntos

mas.
¢Lainmunoterapia se utiliza como tratamiento
paratu tipo de cancer?
Muestra: 585 pax.
0% Esta

actualmente
endesarrollo

La inmunoterapia es un tratamiento que en la actualidad
esta disponible para cualquier tipo de cancer

Muestra: 447 pax.
(no incluye personas con nulo conocimiento sobre inmunoterapia)

A diade hoy lainmunoterapia no se emplea para todos los tipos de cancer.
Por ejemplo, se estan tratando con este enfoque terapéutico a personas con
cancer de cabezay cuello, estdbmago, higado, leucemia, linfoma, melanoma,
piel, pulmén, rifidny vejiga; y realizandose ensayos clinicos en canceres
como colorrectal, mieloma multiple, prostata o cerebral. Pero todavia hay
tipos de cancer en los que no se administra -a fecha de inicio de difusion del
cuestionario: septiembre de 2018- como, por ejemplo, el cAncer de mama,

esofago, ovario, pancreas, tiroides o Utero.

Resulta destacado que el 40,7% de pacientes afirmen no saber sila
inmunoterapia esta disponible o no para cualquier tipo de cancer. Debemos
tener en cuenta, ademas, que esta pregunta no se planteé a quienes afirmaron
tener conocimiento nulo, por lo que podemos deducir que el desconocimiento

es mayor si cabe.



¢{Qué es la inmunoterapia?

El 47,0% de las personas consultadas acierta al sefialar que lainmunoterapia
es un tipo de terapia biolégica. Es la opcién de respuesta que mas pacientes
han sefialado, pero resulta significativo que mas de la mitad (53,0%)

desconozca que la inmunoterapia es una terapia biologica.

Comprobamos cierta confusion con respecto a las terapias dirigidas, ya que
3 de cada 10 ha sefalado que lainmunoterapia es una terapia dirigida. Esta
confusién se produce, en mayor medida, entre las mujeres que entre los
hombres. El 33,7% de mujeres cree erréneamente que lainmunoterapia es
una terapia dirigida, cayendo, a la mitad, la proporcién entre los hombres
(16,5%).

¢{Qué tipo de tratamiento crees que es lainmunoterapia?

Muestra: 447 pax
(no incluye personas con nulo conocimiento sobre inmunoterapia)

Terapiabioldgica

15,7%

Nosé

Tratamiento hormonal - 4,7%
Quimioterapia . 2,4%

Otro I 1,1%
Radioterapia = 0,0%

Tratamiento quirdrgico 0,0%
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Por otro lado, una amplia mayoria de los encuestados (86,1%) acierta al
seleccionar que lainmunoterapia es un tipo de tratamiento que estimula
la respuesta del sistema inmune de los pacientes para detectar y destruir
las células tumorales. Este amplio consenso probablemente se deba a que la

respuesta permite deducir cual es la opcion correcta.

¢En que consiste el tratamiento de inmunoterapia?

Muestra: 166 pax.
(personas con conocimiento medio-alto-muy alto sobre inmunoterapia)

® Estimulalarespuesta del sistema inmune de los pacientes para detectary
destruir las células tumorales (86,1%)

Emplea farmacos que actian modificando las hormonas para frenar el
crecimiento de ciertos tumores (11,5%)

® Nosabe(1,8%)

@ Fortalece la capacidad psiquica de la persona para estimular el sistema
inmunolégico (0,6%)

47,0%

29,1%

Especificar las diferencias entre las terapias dirigidas y la
inmunoterapia en aquellas iniciativas dirigidas a abordar los
avances y los nuevos enfoques terapéuticos frente al cancer.
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Fases de enfermedad y combinacion de
inmunoterapia con otros tratamientos

La inmunoterapia es una opcion de tratamiento que tiene el potencial de ser
administrada en personas con cancer en cualquier fase de enfermedad.
Sin embargo, en los tltimos afos los resultados mas destacados en
términos de eficaciay seguridad se han producido en estadios avanzados

(enfermedad diseminada o metastasica).

Los resultados de la encuesta demuestran diversidad de opiniones, si bien el
hallazgo mas destacado es que un amplio porcentaje de personas (44,7%)
admite no saber a qué fases de enfermedad se dirige en la actualidad
lainmunoterapia. Ademas, cabe mencionar que un 14,1% considera que

actualmente se dirige preferentemente a estadios iniciales.

La inmunoterapia es un tratamiento que en la actualidad
se dirige a las siguientes fases de enfermedad

(posible responder una o dos opciones)
Muestra: 447 pax (no incluye personas con nulo conocimiento sobre
inmunoterapia)

No sé 44,7%
A cualquier fase de enfermedad 25,9%
Preferentemente a estadios avanzados 6

(enfermedad diseminada) 21,5%
Preferentemente a estadios iniciales 14.1%

(enfermedad localizada)

Aninguna fase de enfermedad 0,2%

Lainmunoterapia coexiste con otros enfoques terapéuticos (quimioterapia,
radioterapia, cirugia, etc.) y existe la posibilidad de que estos se combinen
entre si para conseguir mejores resultados. Asi sucede, por ejemplo, con
varios tipos de cancer en los que se ha evidenciado que la combinacion

de inmunoterapiay quimioterapia mejora la supervivencia de algunos

pacientes.

Al preguntar sobre esta coexistencia con otros tratamientos, casi el 70% de
los pacientes saben que lainmunoterapia puede combinarse entre sio con

otros tipos de tratamiento.

Unadoble lectura, sin embargo, nos muestra como existe un considerable

grupo de pacientes (30,7%) que desconoce tal posibilidad.

¢Pueden combinarse los farmacos inmunoterapicos
entre si o con otros tratamientos?

Muestra: 166 pax.
(personas con conocimiento medio - alto - muy alto sobre inmunoterapia)

No
1,8%




Tipos de inmunoterapia

IEEES
basadas en
células inmunes

64,5%

Interferdn, Anticuerpo
interleuquina monoclonal

16,7% 41,0%

é¢Cuales
un tipo de
inmunoterapia?

Vacunas Inhibidoresde
contrael check point
cancer inmunes

24,1% 28,3%

Otras opciones de respuesta

Nosé

Farmacos quimioterapicos
Tratamiento hormonal
Hormonoterapia

Antibidticos

12,6%

6,6%
6,6%
3,6%
0,6%
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Existen diferentes tipos de inmunoterapia, siendo algunos mas
conocidos entre los pacientes que otros. Al ser un conocimiento
especializado, preguntamos sobre los tipos de inmunoterapia solo

a las personas con conocimiento medio, alto o muy alto.

La inmunoterapia mas conocida son las terapias basadas
en células inmunes, tipo células TILS y CART-T (células T
con receptores quiméricos), entre otras. Un 64,5% de los
encuestados lo ha seleccionado, si bien debemos considerar que

puede deducirse de la propia descripcién.

Aspectos destacados en torno a esta pregunta:

e Soloun 3,6% de los consultados seleccionaron las 5

opciones correctas (5 personas).

e 16,2% no sabe identificar ningtn tipo de inmunoterapia
(12,6% “No sé”; 3,6% no seleccionaron ninguna opcion

correcta).

e Los inhibidores de check point inmunes, las vacunas, el
interferény la interleuquina son poco conocidos entre los

pacientes.

Muestra: 166 pax.
(personas con conocimiento medio - alto - muy alto sobre inmunoterapia)
(posible responder una o varias opciones)
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Biomarcadores

Lainmunoterapia esta relacionada, en ocasiones, con un concepto que
cada vez es mas utilizado en los procesos diagnésticos y terapéuticos
oncoldgicos: el biomarcador. Algunas inmunoterapias estan aprobadas
para tratar canceres solo en personas que tengan determinados tipos
de biomarcadores. Por ello, en la actualidad se continta estudiando qué
biomarcador emplear paraidentificar qué pacientes pueden obtener

mejores resultados de la inmunoterapia.

Debido a esta relacion directa entre lainmunoterapia y los biomarcadores,
hemos preguntado en el cuestionario el grado de conocimiento que tienen
sobre estos. Al ser un concepto muy técnico, la pregunta se ha dirigido
Unicamente a quienes tienen un conocimiento minimo medio.

Como muestra la grafica, mas de la mitad de las personas que dicen tener
un conocimiento medio-alto sobre inmunoterapia reconocen tener un

conocimiento bajo de biomarcadores. Queda patente que el biomarcador

Conocimiento sobre biomarcadores entre personas con
conocimiento de inmunoterapia medio, alto o muy alto

Muestra: 166 pax.
(personas con conocimiento medio - alto - muy alto sobre inmunoterapia)

37,4%
31,9%
11,5% 9
gl 8.4% 10,8%
0,00% .
Muy alto Alto Medio Bajo Muy bajo Nulo

es un concepto poco extendido y conocido entre los pacientes, mucho

menos que el propio concepto de inmunoterapia.

En cambio, al preguntarles sobre qué es un biomarcador y darles diferentes
opciones de respuesta, casi 3 de cada 4 acierta al sefalar que es un

indicador medible que permite definir una caracteristica de la enfermedad.

Sin embargo, hay que dejar constancia también que un 27,7% de quienes
dicen tener un conocimiento medio-alto de inmunoterapia, (y dicen tener
alglin conocimiento sobre biomarcadores), tiene una creencia errénea

acercade lo que es un biomarcador.

Impulsar iniciativas especificas que promuevan el
conocimiento de los biomarcadores y los tests moleculares, y el
valor para el proceso diagnéstico y la eleccion de tratamiento.

De las siguientes opciones,
¢cual dirias que define un biomarcador?

Muestra: 148 pax.
(personas con conocimiento medio - alto - muy alto sobre inmunoterapia.
No incluye a quienes afirmaron tener un conocimiento nulo sobre biomarcadores)

Indicador medible que permite definir
una caracteristica de la enfermedad (ya o
! 72,3%
seadel propio tumor o de larespuesta al

tratamiento)

Marcador bioldgico que se creaenel

laboratorio para el desarrollo de farmacos - 15,5%
especificos para el cancer

Sustancia biolégica que se inyecta de manera
intravenosa en el paciente para favorecer

larealizacion de pruebas de imagen que - 12,2%
permitan un diagndéstico mas fiable



¢QUE ESPERAN LAS PERSONAS CON
CANCER DE LA INMUNOTERAPIA?

Uno de los principales propdsitos de este estudio es explorar las
expectativas que tienen las personas con cancer sobre lainmunoterapia.

El gran volumen de noticias que los medios de comunicacién han publicado
en relacién con lainmunoterapia puede dar pie a que se generen ciertas
expectativas que, tal vez, no se adecuen a larealidad de muchos grupos de
pacientes. Por ello, hemos querido preguntarles qué esperany desean de

este nuevo enfoque terapéutico.

Expectativas de la inmunoterapia como
tratamiento para el cancer

El aumento de la supervivenciay la posibilidad de vivir muchos afos
con la enfermedad (cronificacion) son las principales expectativas
que tienen las personas con cancer sobre la inmunoterapia como
tratamiento actual para el cancer, como asi lo sefalan 3 de cada 4

pacientes consultados.

Igualmente destaca que un 39,8% de los pacientes esperan que la
inmunoterapia cure la enfermedad. Si bien es légico y natural tener
esta expectativa, queremos poner de manifiesto laimportancia de
adecuar las expectativas al alcance y beneficios de la inmunoterapia
en el tratamiento actual del cancer. Y es que, a dia de hoy, los
resultados de la administracion de lainmunoterapia no se traducen,
en la mayoria de los casos, en curacion de la enfermedad, sino en
prolongacién de la supervivencia, reduccién de recaidas y mejora de

calidad de vida, entre otros.
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¢Qué expectativas tienes sobre la inmunoterapia en el
tratamiento actual del cancer?

(posible responder una o varias opciones)
Muestra: 447 pax (no incluye personas con nulo conocimiento sobre
inmunoterapia)

Aumento supervivencia/
Cronificacién

76,3%

Curaciénde .
la enfermedad 39,8%

Reduccién del
riesgo de recaidas

33,8%

Mejorade

9
lacalidad de vida 29.7%

No tengo ninguna

expectativa concreta 14,5%

Las expectativas de curacion de la enfermedad son mas frecuentes
entre las personas que manifiestan conocimientos amplios sobre la
inmunoterapia. En torno a la mitad de las personas con conocimiento
percibido alto/muy alto (51%) confian en la posibilidad de curacién
actual de lainmunoterapia, porcentaje que desciende en personas con

conocimiento medio (38%) y bajo/muy bajo (39%).

Por otro lado, aunque no hay una diferencia significativa, si que el
porcentaje de personas que sefialan la curacién como una expectativa
actual de la inmunoterapia es menor entre las personas que han recibido

inmunoterapia (34%) que en el conjunto de pacientes consultado (40%).

Entercer lugar, el valor de lainmunoterapia como forma de reducir el

riesgo de recaidas, como tratamiento adyuvante, ha sido seleccionado por
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un 33,8% de los pacientes. Identificamos tres hallazgos destacados en

relacién con esta expectativa:

e Lareduccion del riesgo de recaidas es destacada, en mayor
medida, entre las personas que han recibido inmunoterapia. El
56% asi lo ha sefalado, frente al 34% del conjunto de pacientes

consultado.

e Esunaopcion mas destacada entre los pacientes en remision

(38,5%) que entre aquellos con enfermedad activa (30,0%).

o Enestaopcion de respuesta si que existe una diferencia
importante entre mujeres y hombres, siendo ampliamente
seleccionado por las primeras (37,4% de las mujeres) en

comparacion con los segundos (24,0% de los hombres).

Existe una asociacion entre el nivel educativo y la existencia de
expectativas. El 15% de encuestados dice no tener una expectativa
concreta, porcentaje que sube al 25% entre quienes tienen estudios
primarios o carecen de estudios. Ademas, el porcentaje de hombres
que afirman no tener una expectativa concreta con respecto a la

inmunoterapia es mayor que el de mujeres (20,7%% Vs. 12,3%).

También quisimos conocer las expectativas en torno a lainmunoterapia
en comparacion con otros tipos de tratamiento. Mas de la mitad de los
pacientes aciertan al sefalar que los resultados o beneficios de cada
tratamiento dependen de cada caso en particular. Una vez mas, es
importante resefar el alto porcentaje de respuestas obtenidas por la

opcion “No sé”.

Muestra: 447 pax.
(no incluye personas con nulo conocimiento sobre inmunoterapia)

No
1,3%
Nosé
32,2%
Si
10,8%
Depende de cada caso
55,7%

Expectativas ante la calidad de vida

La mejora de la calidad de vida es la expectativa menos elegida entre los
pacientes (29,7%), quiza por atribuirle una menor prioridad con respecto a
las otras opciones o por no considerar que el alcance de lainmunoterapia

sobre esta drea sea destacable.

Es cierto que lainmunoterapia tiene menos posibilidades de afectar
los tejidos y células sanas que otros tipos de tratamiento, lo que podria
reducir el riesgo y la gravedad de los efectos secundarios. Sin embargo,

existe también la posibilidad de que en algunas ocasiones aparezcan



efectos adversos, pudiendo llegar a ser mas o menos intensos.

A este respecto, preguntamos a los pacientes con un conocimiento medio-
alto-muy alto sobre inmunoterapia acerca del impacto de los posibles

efectos secundarios asociados a esta estrategia de tratamiento.

La mayoria de los pacientes con nivel de conocimiento medio-superior
(63,2%) son conscientes de la posibilidad de efectos secundarios
importantes en la calidad de vida. Es un dato positivo (aunque mejorable)
ya que lainformacién que reciben estos pacientes refleja la posibilidad real

de riesgos que pueden mermar su bienestar.

Pero, igualmente, queremos poner atencién en que 1 de cada 5 personas
con cancer que afirman estar informadas sobre inmunoterapia
consideran que hay poco riesgo de efectos secundarios importantes y un

14,5% afirma no saber si tal posibilidad existe.

Muestra: 166 pax.
(personas con conocimientos medio - alto - muy alto sobre inmunoterapia)

47,0%
16,3% o
12.6% 14,5%
5,4%
3,6%
. -
I —
Siempre Enmuchas Enalgunas Pocas Casinunca Nunca Nosé

ocasiones ocasiones veces
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Como puede verse en la siguiente grafica (pagina 28), 4 de cada 10
pacientes con conocimiento medio-superior sobre inmunoterapia
no saben identificar cudles son los efectos secundarios de mayor

impacto en la vida del paciente.

Las repercusiones identificadas de mayor impacto son la neumonitis
(18,1%), la colitis (18,1%), las reacciones cutaneas (17,5%), las

infecciones (13,9%) y las reacciones alérgicas (13,2%).

Si comparamos estos datos con los obtenidos Unicamente de las
personas que han recibido inmunoterapia, encontramos tres

diferencias destacadas:

e La neumonitis es el efecto secundario de mayor impacto, segin
las personas que han recibido inmunoterapia y el conjunto de

pacientes en general (junto con la colitis).

e 21,0% de quienes han recibido inmunoterapia destacala
artritis como un efecto secundario de alto impacto (2° en
orden de importancia, junto a las reacciones cutaneas y tras la

neumonitis).

e Las palpitaciones cardiacas son mas destacadas entre quienes
han recibido inmunoterapia que entre la poblacion total de

pacientes con cancer con conocimientos medio-superiores.

e Eldesconocimiento es mucho menor entre quienes han recibido
inmunoterapia, lo cual deducimos que es fruto de su experiencia

personal.
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¢{Qué efectos de lainmunoterapia consideras que tienen mayor impacto en la vida del paciente?

(posible responder tres opciones, como maximo)

Personas que hanrecibido inmunoterapia @ Total

62 pax.

Nosé

Inflamacién de los pulmones (neumonitis)

Inflamacién de los intestinos (colitis)

Reacciones cutaneas (piel)

Infecciones

Reacciones alérgicas

Problemas del sistema endocrino

Neuroldgicas

Artritis

Diarrea

Palpitaciones cardiacas

Fiebre

Otro (especifica)

166 pax. (personas con conocimiento medio - alto - muy alto sobre inmunoterapia)

11,3%

N, 40,4%

19,3%

I 18.1%

19,3%

I 18.1%

21,0%

I 17.5%

14,5%

I 139%

11,3%

I 13.2%

12,9%

I 564%

6,4%

I 0%

21,0%

I 0%

9.7%

I 5%

12,9%

I 7s%

3,2%

B 6%

9.7%

B 0%

5,0% 10,0% 15,0% 20,0% 25,0% 30,0% 35,0% 40,0% 45,0%

50,0%



Beneficios e inconvenientes percibidos

En relacion con los beneficios e inconvenientes de lainmunoterapia frente a
otros tratamientos, los datos demuestran que existe un mayor consenso en

relacion con los primeros.

Mas del 50% de los encuestados valoran como principales beneficios de la
inmunoterapia una mejor tolerancia de los efectos secundarios y el propio
mecanismo del tratamiento, el cual estimula las defensas naturales. Los
potenciales resultados clinicos también son valorados, especialmente cuando

lainmunoterapia se dirige a colectivos sin otras opciones de tratamiento.

Parece, en cierto modo, contradictorio que un 56,0% haga referenciaala
mejor tolerancia de los efectos secundarios como un beneficio destacado,
cuando solo el 29,7% considera la mejora de la calidad de vida como una

expectativa importante de lainmunoterapia.

Beneficios de inmunoterapia en comparacion con otros tratamientos

(posible elegir dos opciones opciones como maximo)
Muestra: 166 pax. (personas con conocimiento medio - alto - muy alto sobre
inmunoterapia)

Efectos secundarios

9

meorcrancs NN -

st e N
naturales

Oportunidad terapéutica

en colectivos sin otras _ 31,9%
alternativas de tratamiento
terapéuticos

Nosé 7,2%

Mayor facilidad de

9
administracion 6.6%
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Inconvenientes de inmunoterapia en comparacion
con otros tratamientos
(posible elegir dos opciones opciones como maximo)

Muestra: 166 pax. (personas con conocimiento medio - alto - muy alto sobre
inmunoterapia)

Menor experiencia clinica

. 39,2%
ensumanejo

Coste del tratamiento 35,5%

reertmtre menc NG >
terapéutico
especificos de pacientes

No sé 17,5%
Efectos secundarios

o
(peor tolerancia) 7.8%

Otro 1,2%

Existe una mayor disparidad de opiniones con respecto a los
inconvenientes. Solo hay 9 puntos de diferencia entre las cuatro opciones
mas elegidas. 4 de cada 10 sefala, como inconveniente, la menor
experiencia clinica en el manejo, mientras que un 35,5% pone la mirada

en el coste econémico del tratamiento.

Igualmente, el 32,5% de pacientes hace referencia a laincertidumbre
ante el beneficio terapéutico que puede lograrse, y un porcentaje similar
destaca como inconveniente que lainmunoterapia solo esta accesible

para un grupo especifico de pacientes en la actualidad.
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EXPERIENCIA DE LAS PERSONAS CON
CANCER CON LA INMUNOTERAPIA

Al 13% de la muestra le han propuesto lainmunoterapia como una
posibilidad de tratamiento, lo cual equivale a 76 personas. El 81,6% recibio

el tratamiento.
Personas que recibieron inmunoterapia

62 personas de la muestra recibieron inmunoterapia. Les preguntamos
qué influyo en su decision, dando la posibilidad de elegir varias

opciones de respuesta:

¢{Qué influyé en tu decision de recibir inmunoterapia?
(posible responder una o varias opciones)

Muestra: 62 pax. (personas que han recibido inmunoterapia)

Recomendacién del médico 77,4%
Las expectativas de buenos resultados clinicos 35,5%
Ausencia de otras opciones terapéuticas 24,2%
El anterior tratamiento no funcioné 22,6%
Experiencia de otros pacientes 1,6%
Familiares y/o amigos 1,6%
Menos efectos secundarios 1,6%
Otro 4,8%

Tal y como muestra la tabla, el principal motivo no esté ligado a beneficios
concretos que el paciente identifica o conoce de lainmunoterapia, sino que
se basa en el criterio del profesional médico. El rol del profesional médico
en el proceso de toma de decisiones del tratamiento ha sido muy destacado

por las personas encuestadas.

La siguiente grafica ratifica que la opinion del médico influyé
significativamente para una amplia mayoria de las personas que recibieron
inmunoterapia. Este dato tiene sentido considerando el conocimiento
especializado del profesional médico en el tratamiento de la enfermedad.
Sin embargo, resulta destacado la comparativa de los resultados obtenidos

cuando preguntamos sobre la opinion del paciente en la toma de decisiones.

¢Cuanto dirias que influyod la opinion del médico en la decision?
Muestra: 62 pax.
(personas que han recibido inmunoterapia)

100%

80%

72,6%
60%
40%
21,0%
20%
3,2%
1,6% ) 1,6%
0% - [ —
Mucho Bastante Algo Poco Nada



¢Cuanto dirias que influyo tu opinién en la decisién?
Muestra: 62 pax.
(personas que han recibido inmunoterapia)

100%

80%
60%
40%
25,8% 25,8%
22,6%
20% 16,1%
9.7%
o . [ ]
Mucho Bastante Algo Poco Nada

1 de cada 3 pacientes (35,5%) afirma que su opinién no influyé, o apenas lo
hizo, en la decisién de iniciar un tratamiento de inmunoterapia. En cambio,

un 48,4% afirma que su opinidén influyé mucho/bastante en la decision.

Estos datos muestran que todavia existe un amplio margen de mejoraenel
proceso de toma de decisiones conjunta, entre el paciente y el profesional
médico. A pesar de la evolucion del rol del paciente en los ultimos afios,
adquiriendo un papel mas activo en el proceso de la enfermedad y mas
participativo en la toma de decisiones, todavia sigue existiendo un amplio
porcentaje de personas que considera que su opinién no influyé en la

eleccién de tratamiento.
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Mejorar las competencias comunicativas de los
profesionales sanitarios, para una efectiva toma de
decisiones conjunta con el paciente, permitira una
mayor implicacion y compromiso de este en su proceso
de enfermedad.

En el proceso de toma de decisiones conjunta tiene un papel destacado la

informacién que recibe el paciente por parte de los profesionales sanitarios.

Como muestra la siguiente grafica, el 51,6% valora muy positivamente la
informacion recibida sobre lainmunoterapia, lo cual correlaciona con el
dato del 48,4% que considera que su opinion influyé en la decision tomada
Se observa, por tanto, una posible relacion directa entre el proceso de

informaciéon médico-paciente y la toma de decisiones conjunta.

Sin embargo, por otro lado, un 48,4% de las personas que han recibido
inmunoterapia consideran que el proceso de informacién sobre la

inmunoterapia es mejorable.

¢Como valoras la informacién que recibiste sobre el tratamiento?

Muestra: 62 pax.
(personas que han recibido inmunoterapia)

32,3% 35,5%

19,3%
11,3%

1,6%

Sobresaliente Notable Suficiente Insuficiente Nula
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Con el propésito de indagar formas de mejorar la informacién que reciben
los pacientes con cancer en relacion con lainmunoterapia, preguntamos
qué tipo de informacion les hubiese gustado tener antes del tratamiento,
destacdndose las secuelas a largo plazo (45,2%), las estadisticas de éxito/
fracaso (38,7%), explicacion sobre en qué consiste el tratamiento (35,5%) y

los efectos secundarios (33,9%).

¢{Qué informacion te hubiera gustado tener antes del tratamiento?

(posible responder una o varias opciones)
Muestra: 62 pax (personas que han recibido inmunoterapia)

éxito/fracaso

tratamiento

Ninguna en concreto 17,7%

Tiempo de duracién 16,1%

Otras alternativas

o
terapéuticas 9.7%

Otro

6,4%

Realizar material informativo impreso/online sobre
inmunoterapia dirigido a pacientes que vayan a
recibir inmunoterapia que explique en qué consiste y
cual es su finalidad, y muestre los efectos secundarios
acortoy largo plazo, asi como recomendaciones
iniciales para un correcto manejo de los mismos.

Personas que no recibieron inmunoterapia
(tras propuesta del médico)

14 personas (2,4% de la muestra total) afirman que, en alguna
ocasidn, les propusieron recibir inmunoterapia, pero finalmente no
la recibieron. A continuacion, se muestran los motivos si bien, al ser
una muestra reducida, no se puede extraer informacién relevante al

respecto.

¢Por qué no recibiste el tratamiento de inmunoterapia tras la
propuesta del médico?

(posible responder una o varias opciones)
Muestra: 14 pax. (personas que no recibieron finalmente inmunoterapia)

terapéuticas mas eficaces

Por temor e
incertidumbre al ser un
tratamiento nuevo

14,3%

Enlistade espera 7.1%

Nosé 7.1%

Otro (“No me podian
biopsiar”)

7.1%

Por recomendacién de o
0,0%

otras personas

Por los efectos

N N 0,0%
secundarios asociados
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Personas que no recibieron inmunoterapia (y no les fue propuesto)

Al 81,5% de la muestra (477 personas) no les han propuesto inmunoterapia como opcién de tratamiento (hay otro 5,5% adicional que afirma no
saber si les han propuesto o no un tratamiento de inmunoterapia), y quisimos conocer si sabian los motivos. Tal y como muestra la grafica, 6 de
cada 10 pacientes desconocen por qué la inmunoterapia no ha sido una opcién de tratamiento para ellos. Por tanto, consideramos que aulin existe

mucho desconocimiento entre los pacientes acerca de laidoneidad y disponibilidad de las diferentes opciones de tratamiento.

¢Sabes el motivo por el cual notelo Otro
. 0,
propusieron? 5,4%
(posible responder una o varias opciones)
Muestra: 477 pax.

(personas que no han recibido inmunoterapia
porque no se les ha propuesto)

No estaba disponible

8,2%

Habia otras opciones de
tratamiento mas eficaces

17,0%

Nosé

60,4%

No existia esta opcién para
mi tipo de enfermedad

22,2%

Toxicidad (Efectos secundarios)

0,0%
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¢{DONDE OBTIENEN INFORMACION
SOBRE INMUNOTERAPIA?

Las principales fuentes de informacién son Internet (42,6%) y los medios
de comunicacion (42,0%), quedando los profesionales médicos y sanitarios
enun tercer lugar (25,8%) y las asociaciones de pacientesy ONG en un
cuarto lugar (19,7%).

Estas son las principales vias de informacion para los pacientes, si bien
cabe destacar que el orden de preferencia varia en los pacientes en
remision desde hace mas de 10 afios, quienes acuden, en primera opcion, a

asociaciones de pacientes y ONG, como se muestra mas adelante.

(A través de qué vias te has informado o has oido hablar de la
inmunoterapia?

(posible responder una o varias opciones)
Muestra: 528 pax (no incluye a quienes no han oido hablar nunca de lainmunoterapia)

Paginas web / Redes

9
sociales/Blogs 42,6%

Medios de comunicacion 42,0%

Meédico o personal

- 25,8%
sanitario

Asociaciones de
pacientes/ ONG

19,7%

Otros pacientes 13,6%

Familiares y/o amigos 9.7%
Publicaciones

9
enotros idiomas 8.7%

Otro

No he tenido informacion 17,4%

No recuerdo

1,9%

Si atendemos solo al grupo de pacientes que han recibido inmunoterapia,
encontramos que la primera via de informacion son los profesionales
sanitarios (88%), seguido de Internet (53%).

Cabe destacar, por otro lado, que el 17,4% afirma haber oido hablar de la
inmunoterapia, pero no ha tenido acceso a informacién. Saben que existe,

pero afirman no haber recibido informacién.
Internet y medios de comunicacion

El perfil de persona que acude en mayor medida a la informacion online

es mujer, de edad intermedia y con estudios formativos superiores.

o Mujer. Un 47% de las mujeres se ha informado sobre inmunoterapia a

través de internet, porcentaje que cae al 32% entre los hombres.

e 35-44 afos. Es lafranja de edad que mas se ha informado a través
de internet (54%). El porcentaje decae a otras franjas de edad: 45-54
(40%); 55-64 (33%); 65-74 (23%); + 74 (31%).

o Estudios superiores: Casi la mitad de las personas con estudios
superiores (46%) reconoce haberse informado sobre inmunoterapia
en paginas web, redes sociales y blogs; a diferencia de las personas con

estudios medios (33%), estudios primarios (21%) y sin estudios (25%).

Los medios de comunicacion son también una fuente importante de
informacién sobre inmunoterapia, con un porcentaje muy similar a
Internet. El 42,0% afirma haberse informado a través de los medios de

comunicacién tradicionales.



Estos datos ponen de manifiesto nuestro planteamiento de partida con
esta iniciativa. En los Ultimos afos, lainmunoterapia ha sido objeto de
noticias constantes que han calado en un amplio sector de la poblacion. Y
este avance informativo a nivel social no parece que se haya acompanado,
de lamisma forma, a nivel sanitario, en lo que respecta a la informacion

dirigida a la poblacion.

La informacion que reciben los pacientes sobre inmunoterapia proviene,
de forma mas frecuente, de contextos ajenos al ambito sanitario (paginas
web, redes sociales, blogs, medios de comunicacién) que de entornos mas
especializados (profesionales sanitarios y asociaciones de pacientes /
ONG).

Comunicacion con los profesionales sanitarios
sobre inmunoterapia

Resulta llamativo que solo 1 de cada 4 personas afirma haber obtenido
informacion sobre inmunoterapia a través de profesionales del ambito
de la salud. Este dato es mucho mayor entre las personas que participan
en un ensayo clinico: 2 de cada 4 (47,8%) se han informado a través de

profesionales sanitarios.

Segln la edad del paciente, se observan algunas variaciones con respecto
a este dato. Tal y como muestra la siguiente tabla, el grupo de pacientes de
55 o0 mas afos es quien presenta el mayor porcentaje de personas (77,8%)
que afirman no haber obtenido informacion a través de los profesionales
sanitarios. Este porcentaje cae al 58,8% en la franja de edad de los 18-34

anos, siendo estos quienes mas se informan a través de los sanitarios.
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¢{Quiénes no se han informado sobre inmunoterapia a

través de los profesionales sanitarios?

Pacientes de 18-34 afios 58,8%
Pacientes de 35-54 afios 72,6%
Pacientes de 55 o mas afios 77,8%

Estos datos se refuerzan con el siguiente hallazgo: 3 de cada 4 personas
(72,2%) no han hablado nunca con su médico sobre inmunoterapia.

Este dato es mas alarmante en pacientes de nivel educativo inferior. El
83,6% de personas con estudios primarios o sin estudios afirman no haber

hablado nunca con el médico sobre inmunoterapia.

¢Has hablado en alguna ocasién con tu médico
sobre inmunoterapia?

Muestra: 528 pax
(no incluye a quienes no han oido hablar nunca de la inmunoterapia)

No sé/Norecuerdo

3,4%

No
72,2%
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Aparte del nivel educativo, otro criterio diferenciador es la situacidn clinica
del paciente. El 83% de las personas en remision y el 62% de las personas en

tratamiento afirman no haber tenido este didlogo con el médico.

Por tanto, mas alla de no haber obtenido informacion, se constata que el
dialogo médico-paciente sobre inmunoterapia solo se produce en una
minoria de casos (a excepcion de las personas en un ensayo clinico: 50% de

ellos han hablado con el médico sobre inmunoterapia).

Esto puede ser debido a diversos motivos (por ejemplo, no ser una opcién

Médico / Profesional

viable de tratamiento) pero planteamos la reflexion de si la creciente
presencia de noticias en el contexto social sobre lainmunoterapia requiere
un mayor didlogo entre la comunidad sanitariay los pacientes para evitar

falsas expectativas o dudas sobre las estrategias terapéuticas elegidas.

Laimportancia de lainformacion y comunicacién con los profesionales
sanitarios se evidencia en los siguientes datos, en los que hemos podido
constatar que la informacion proveniente de los sanitarios resulta mas
clarificadora para los pacientes que desde otras fuentes de informacion,

seguido de las asociaciones de pacientes / ONG:

Asociaciones Medios de
Internet

sanitario de pacientes / ONG comunicacién

9,5%

No saben si lainmunoterapia se

utiliza en su tipo de cancer

20,6%

Afirman tener un conocimiento
alto sobre inmunoterapia

Saben que la inmunoterapia es un 71,4%
tratamiento que en la actualidad no

esta disponible para cualquier tipo
de cancer

18,3% 29,8% 34,7%

Solo 1 de cada 10 de quienes se han informado a través de profesionales sanitarios afirman no saber sila
inmunoterapia es una opcién de tratamiento para su tipo de cancer

14,4% 8,0% 6,3%

La proporcién de personas que afirman tener un conocimiento alto es superior entre las personas que se
informan a través de profesionales sanitarios

65,3% 63,4% 60,4%

La proporcion de personas que saben que no es una opcién disponible para todos tipos de cancer es
mayor entre quienes se han informado a través de los profesionales sanitarios



Asociaciones de pacientes, ONG y pacientes como
vias de informacién

Elrol creciente de los pacientes, tanto a nivel asociativo como individual,
en la provisién de informacion sanitaria queda patente en este estudio.
1 de cada 4 pacientes (26,5%) afirma haber obtenido informacién sobre

inmunoterapia de manos de otros pacientes, asociaciones u ONG!.

Analizando este dato desde la perspectiva de género, identificamos que
las asociaciones y ONG como recursos de informacion son empleados, en
mayor medida, por las mujeres en comparacion con los hombres, con una

diferencia destacada:

e El22,4% de mujeres se ha informado en una asociacion/ONG, frente
aun 12,8% de hombres

o EI17,1% de mujeres se hainformado a través de otros pacientes,

frente aun 4,7% de hombres

Otro dato que corrobora una diferencia de género en laimplicacién
en asociaciones lo obtenemos de la muestra de este estudio: 41,3% de
las mujeres encuestadas forman parte activa de una asociacién/ONG,

mientras que el porcentaje es de 23,1% en hombres.

Es destacado mencionar que las asociaciones de pacientes y ONG son la

principal via de informacion entre las personas que estan en remision

*Este dato quiza no pueda extrapolarse al conjunto total de pacientes con cancer, ya
que un considerable porcentaje de la muestra (36%) forma parte de una asociacion de
pacientes.
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desde hace mas de 10 afios. Como puede verse a continuacion, las vias de
informacién sobre inmunoterapia varian considerablemente en este grupo

de pacientes con respecto a quienes tienen enfermedad activa o estanen

remision desde hace menos de 10 afios:

Vias de informacion sobre inmunoterapia

Medios Profesio- | Asociacio-
Internet comu- nales nes
nicacion [ sanitarios /ONG

(no ensayo clinico) . ’ ’

Estoy en remi

h 31,7% 36,7% 23,3% 21,7%
aceentre 5 -

47,8% 19,6%
28,0% 12,0%

17,6% 14,1%

Ampliar la formacién de asociaciones de pacientes y de
pacientes activos en redes sociales y blogs en torno a la
inmunoterapia, ayudara a mejorar la informacién que
reciben las personas con cancer.
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Iniciativa propia en la bisqueda de informacién

Hemos querido indagar en torno a la proactividad de las personas con
cancer alahora de informarse sobre inmunoterapia. 6 de cada 10 pacientes
(consultados sobre esta cuestion: ver grupo muestral junto a grafica) han
buscado informacidn por iniciativa propia sobre inmunoterapia, lo cual
evidencia el creciente rol activo de las personas ante la enfermedad y un

mayor interés en obtener informacion sobre las opciones de tratamiento.

Un aspecto positivo es que, de ellos, solo el 2,2% afirma no haber
encontrado lainformacion que estaba buscando, por lo que podemos

deducir que una amplia mayoria consiguié resolver sus dudas.

Las mujeres presentan una mayor iniciativa que los hombres: 63,2% de
las mujeres consultadas han buscado informacion por iniciativa propia,

frente al 48,9% de los hombres.

Por otro lado, hemos comprobado que, a mayor nivel educativo,

mas iniciativa existe por conseguir informacion. Quienes buscan

mas informacion sobre inmunoterapia son las personas con estudios
universitarios (66%), seguido de las personas con estudios medios (59%) y

aquellas con estudios primarios o sin completar la primaria (30%).

Las personas que han recibido inmunoterapia son el grupo de pacientes
que mayor iniciativa propia muestran en la busqueda de informacion
sobre este enfoque terapéutico. Un 87% de ellos afirma haber buscado

informacion.

En alguna ocasion, ;has buscado informacién sobre
inmunoterapia por iniciativa propia?
Muestra: 357 pax.
(no incluye a quienes no han oido hablar nunca de lainmunoterapia ni a
quienes contestaron, en una pregunta anterior, que no habian buscado
informacion)

No sé/Norecuerdo

4,5%

Ademas, resulta llamativo que casi la mitad de las personas que
han buscado informacién por iniciativa propia (47,9%) afirman
no haber hablado en ninguna ocasién con su médico sobre

inmunoterapia.
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INFORMACION A PACIENTES SOBRE
INMUNOTERAPIA. ;:QUE, COMO Y PARA QUE?

Los pacientes con cancer quieren tener
mas informacion sobre inmunoterapia

;Te gustaria tener mas informacion
sobre la inmunoterapia?
Muestra: 585 pax.

Los pacientes muestran interés e iniciativa en tener informacion, pero el didlogo con los profesionales
sanitarios sobre inmunoterapia es todavia insuficiente. Es necesario abordar estas cuestiones en
consulta, incluso cuando la inmunoterapia no sea una opcion factible para una persona en concreto.
Saberlo ayudara a adaptar sus expectativas y reforzara su confianza en el plan terapéutico propuesto.
Ademas, no debemos olvidar que la informacion proveniente de los profesionales sanitarios resulta mas
aclaradora que otras fuentes de informacion, segtin los resultados obtenidos.
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Me gustaria tener mas
informacion sobre
inmunoterapia para...

(posible responder una o
varias opciones)

Muestra: 548 pax.

(no incluye a quienes
han respondido que no
quieren informacién sobre
inmunoterapia)

Quiero conocetr...

Muestra: 548 pax.
(noincluye a quienes han
respondido que no quieren

informacién sobre inmunoterapia)

Tener mas conocimiento sobre inmunoterapia

tener mas valorar posibilidades

conocimiento parael futuro es el principal motivo para querer tener
61,7% 56,2% . IR .

informacion, si bien es mas prevalente entre las
personas en remision (63%) que con enfermedad
saber si puedo saber si es mas idoneo . o . . ,
ser candidato/a que otros tratamientos activa (52%). En cambio, quienes estan con

35,8% 31,9% enfermedad activa valoran en mayor medida que
las personas en remision el valor de la informacion
comentarlo con valorar mi participacién en un para saber si pueden ser candidatos (48% Vs. 17%),
otras personas ensayo clinico

19.3% 16.8% asi como para saber si es mas idoneo que otros

’ b

tratamientos (41% Vs. 17%).

¢Através de qué vias te gustaria recibir informacién sobre
cualquier tipo de tratamiento?

(posible responder una o varias opciones)
Muestra: 585 pax

Péginaweb 57,3%

Consulta medlco'o 46,5%
enfermeria

Materiales impresos 41,2%

? Jorr]adasyagtos 36.7%
informativos

= = = Videos 25,6%

: : Aplicacion movil 18,6%

n
No quiero reuPlr

informacion
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En términos generales, la informacién online es la via preferida para obtener informacién sobre tratamientos, tal y como sefala el 57,3%

de los pacientes. Pero, entre las personas con enfermedad activa, la primera opcion de informacion es la consulta médica o de enfermeria

(60%).
Personas con enfermedad activa: Personas en remisién:
e 60% Consulta médica o de enfermeria o 59% Paginaweb
o 56% Paginaweb o 39% Materiales impresos
o 43% Materiales impresos e 34% Jornadasy actos informativos
e 39% Jornadasy actos informativos e 31% Consulta médico o de enfermeria

Un andlisis de estos datos desde la perspectiva de género nos muestra

un patrén en la forma de como se desea obtener informacion sobre
inmunoterapia. La siguiente tabla refleja cierta tendencia entre los
hombres a querer informacion que no requiera interaccion personal, en

mayor medida que las mujeres.

Materiales Consulta médico
impresos o enfermeria

Mujeres 39,4% 22,1% 49,3%

Hombres 45,6% 34,3% 39,6%

En proporcién, es mayor el porcentaje de hombres que quieren informarse
através de materiales impresos, videos, paginas web o aplicaciones
moéviles. En cambio, es mayor el porcentaje de mujeres que prefieren
informarse en consulta con el equipo médico o de enfermeria, y en
jornadas o actos informativos. A pesar de ello, la pagina web es la principal

fuente de informacién deseada tanto entre mujeres como hombres.

No quiero recibir
Pagina web Aplicacion movil informacién de

Jornadasy actos

informativos X
tratamiento

39,9% 55,5% 17,8% 7,0%

29,0% 61,5% 20,7% 10,1%



Conclusiones
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OB.’ ETIVO 1 | Explorar el grado de conocimiento que tienen las personas con cancer sobre lainmunoterapia y detectar
L]

las principales areas de desconocimiento y perfiles de poblacion con menor grado de conocimiento.

e Lamayoria de los pacientes no conocen en qué consiste lainmunoterapia (6 de cada 10 pacientes afirman

desconocerlo).

e 53,0% desconoce que es una terapia bioldgica, y 3 de cada 10 cree que lainmunoterapia es una terapia

dirigida.
o Existe una baja percepcion de conocimiento entre los pacientes:

- 3decada4 pacientes (71,6%) afirman tener un grado de conocimiento bajo, muy bajo o nulo sobre la

inmunoterapia.
- 1de cada 4 pacientes reconoce tener un conocimiento nulo.
- Solo una minoria de pacientes (7,0%) dice tener un conocimiento alto o muy alto.
e Un amplio grupo de pacientes desconoce su aplicabilidad/disponibilidad:

- Casilamitad de las personas encuestadas (46,2%) desconoce si lainmunoterapia es una estrategia

terapéutica vélida para su tipo de cancer.
- EI40,7% no sabe si es una opcion terapéutica valida o no para cualquier tipo de cancer.

e 30,7% de pacientes con conocimiento medio, alto o muy alto no sabe que lainmunoterapia puede

combinarse entre si o con otros tipos de tratamiento.
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Los inhibidores de check point inmunes, las vacunas, el interferén y la interleuquina son los tipos de
inmunoterapia menos conocidos entre los pacientes (consultado a aquellos con conocimiento medio/alto/

muy alto).

Solo un 3,6% conoce todos los tipos de inmunoterapiay un 16,2% no sabe identificar ninguno de ellos

(consultado a aquellos con conocimiento medio/alto/muy alto).

El biomarcador es un concepto poco extendido y conocido entre los pacientes:

- Mas de lamitad de las personas con conocimiento medio-alto-muy alto de inmunoterapia reconocen

tener un conocimiento bajo de biomarcadores.

- 27,7% de quienes dicen tener un conocimiento medio-alto de inmunoterapia tiene una creencia errénea

acercade lo que es un biomarcador.

Existe un mayor desconocimiento entre las personas que estan en remisidn, en comparacion con las

personas que estan con enfermedad activa.

El grupo con mayor grado de conocimiento son las personas que participan en un ensayo clinico.

A menor nivel educativo, hay un mayor grado de desconocimiento.

Los hombres presentan tasas de desconocimiento mayores que las mujeres, a tenor de los resultados

de las preguntas planteadas en el cuestionario.
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O B.’ ETIVO 2 | Explorar las expectativas que tienen las personas con cancer en relacion con la inmunoterapia.
L]

El aumento de la supervivencia y la posibilidad de vivir muchos afios con la enfermedad (cronificacién)
son las principales expectativas que tienen las personas con cancer sobre lainmunoterapia como

tratamiento actual para el cancer (como sefialan 3 de cada 4 encuestados).

39,8% de los pacientes esperan que la inmunoterapia cure la enfermedad. Esta expectativa es mas

frecuente entre las personas que manifiestan conocimientos mas amplios sobre la inmunoterapia.

33,8% reconoce el valor de lainmunoterapia como forma de reducir el riesgo de recaidas, siendo una

opcidén mas destacada entre los pacientes en remision (38%) que quienes tienen enfermedad activa (30%).

La mejora de la calidad de vida es la expectativa menos elegida entre los pacientes. La mayoria de los
pacientes con nivel de conocimiento medio-superior (63,2%) son conscientes de la posibilidad de efectos
secundarios importantes. Sin embargo, mas del 50% valora como un beneficio de lainmunoterapia (frente

a otros tratamientos) una mejor tolerancia de los efectos secundarios.

Mas de la mitad de los pacientes también identifica como un valor fundamental de lainmunoterapia (frente
aotros tratamientos) el propio mecanismo del tratamiento, el cual estimula las defensas naturales. Los
potenciales resultados clinicos también son valorados, especialmente cuando lainmunoterapia se dirige a

colectivos sin otras opciones de tratamiento.

Los principales inconvenientes de la inmunoterapia, segin los pacientes, son la menor experiencia clinica

en el manejo (39,2%) y el coste econémico del tratamiento (35,5%).

Existe cierta relacién entre el nivel educativo y la existencia de expectativas. El 15% de encuestados dice
no tener una expectativa concreta, porcentaje que sube al 25% entre quienes tienen estudios primarios o

carecen de estudios.
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O B.’ ETIVO 3 | Conocer las experiencias de las personas con cancer tanto respecto a lainmunoterapia como al acceso de
L]

lainformacion sobre este enfoque terapéutico.

La recomendacion del médico es el principal motivo por el cual los pacientes tomaron la decisién de
recibir inmunoterapia. Representa el 77,4%, frente al 35,5% del segundo motivo (expectativas de buenos

resultados clinicos).

1 de cada 3 pacientes afirma que su opinion no influyd, o apenas lo hizo, en la decision de iniciar un

tratamiento de inmunoterapia. Un 48,4% afirma que su opinidn influyé mucho o bastante en la decision.

El 51,6% valora muy positivamente la informacion recibida sobre lainmunoterapia, lo cual correlaciona
con el dato del 48,4% que considera que su opinién fue tenida en cuenta en la decision. Una doble lectura
nos permite observar que un 48,4% de las personas que han recibido inmunoterapia consideran que el

proceso de informacion sobre lainmunoterapia es mejorable.

Las secuelas a largo plazo (45,2%), las estadisticas de éxito/fracaso (38,7%), la explicacién sobre en
qué consiste el tratamiento (35,5%) y los efectos secundarios (33,9%) son los principales temas que les

gustaria haber sabido antes de comenzar el tratamiento.

Los efectos secundarios considerados de mayor impacto por las personas que han recibido
inmunoterapia son la neumonitis (22,6%), la artritis (21,0%), las reacciones cutaneas (21,0%), la colitis
(19,3%) y las infecciones (14,5%). La principal diferencia entre la valoraciéon de las personas que han
recibido inmunoterapiay las que no, es que el 21% de las primeras consideran la artritis como un efecto

secundario relevante, mientras que solo el 9% de las segundas asi lo ha sefialado.

Al 81,5% de la muestra no les han propuesto inmunoterapia (hay otro 5,5% adicional que afirma no saber
si les han propuesto o no un tratamiento de inmunoterapia). 6 de cada 10 desconocen el por qué no ha

sido una opcion de tratamiento para ellos. Entre los demas, el 22,2% argumenta que este tratamiento



no estaba disponible para su tipo de cAncer y un 17,0% que habia otras opciones de tratamiento mas

eficaces.

La informacidn que reciben los pacientes sobre inmunoterapia proviene, de forma mas frecuente, de

contextos ajenos al ambito sanitario.

- Las principales fuentes de informacién son Internet (42,6%) y los medios de comunicacién (42,0%).

- Los profesionales médicos y sanitarios estan en tercer lugar (25,8%) y las asociaciones de pacientes y
ONG en cuarto lugar (19,7%).

Solo 1 de cada 4 personas afirma haber obtenido informacion sobre inmunoterapia a través de
profesionales del ambito de la salud. Este dato se duplica entre las personas que participan en un ensayo

clinico.

Estas son las principales vias de informacién para los pacientes, si bien cabe destacar que el orden de
preferencia varia en los pacientes en remision desde hace mas de 10 afios, quienes acuden, en primera

opciodn, a asociaciones u ONG.

3 de cada 4 personas no han hablado nunca con su médico sobre inmunoterapia. Este dato es mas
alarmante en pacientes de nivel educativo inferior. El 83,6% de personas con estudios primarios o sin
estudios afirman no haber hablado nunca con el médico sobre inmunoterapia. Por otro lado, existen
diferencias entre quienes estan en remision en comparacion con las personas con enfermedad activa. El
83% de las personas en remision y el 62% de las personas en tratamiento afirman no haber tenido este

didlogo con el médico.

1 de cada 4 pacientes afirma haber obtenido informacion sobre inmunoterapia de manos de otros

pacientes, asociaciones u ONG. Estos recursos de informacion son empleados, en mayor medida, por
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las mujeres en comparacién con los hombres, y por las personas en remisién desde hace mas de 10 afios, en

comparacion con pacientes con otras situaciones clinicas.

e 6de cada 10 pacientes han buscado informacidn por iniciativa propia sobre inmunoterapia (no incluye a
quienes no han oido hablar nunca de lainmunoterapia ni a quienes contestaron, en una pregunta anterior, que
no habian buscado informacion). Casi la mitad de las personas que han buscado informacion por iniciativa propia

afirma no haber hablado en ninguna ocasién con su médico sobre inmunoterapia.



O B.’ ETIVO 4 | Conocer los procesos de informacion deseados: de qué forma, con qué finalidad y sobre qué aspectos
L]

concretos de lainmunoterapia quieren informarse las personas con cancer.

e Lasdos principales areas de interés en torno a lainmunoterapia son sobre cémo funciona este

tratamiento y las expectativas (qué pueden esperar).

o Lafinalidad principal de tener informacion es por ampliar el conocimiento (61,7%), seguido de la

posibilidad de valorar opciones para el futuro (56,2%).

- Tener mas conocimiento es una finalidad mas prevalente entre las personas en remision (63%)

qgue con enfermedad activa (52%).

- Saber si pueden ser candidatos y conocer si es mas idéneo que otros tratamientos son
motivaciones mas valoradas por las personas con enfermedad activa que en remision (48% Vs.
17%; 41% Vs. 17% respectivamente).

e Lasvias de informacion mas deseadas son la informacién online (57,3%) y la consulta médicay de
enfermeria (46,5%). La primera es mas elegida entre las personas en remision y la segunda entre

quienes tienen la enfermedad activa.

e Los materiales impresos (41,2%) y los actos y jornadas de informacién (36,7%) también son

destacados por un amplio grupo de pacientes.

e Hay unatendencia entre los hombres a querer informacién que no requiera interaccion personal

(materiales impresos, videos, aplicaciones méviles) en mayor medida que las mujeres.
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de Adolescentes y Adultos jovenes con cancer), ACANPAN (Asociacién Cancer de Pancreas), ACCGG (Asociacion
Contra el Cancer Gastrico y Gastrectomizados), ACI (Asociacion de familiares y afectados de Cancer de Iniesta),
ADER (Asociacién de Enfermos del Rifldn de Cataluiia), AEACaP (Asociacion Espafiola de Afectados por el
Cancer de Pulmén), A.F.O.L. (Asociacion de Familias Oncohematoldgicas de Lanzarote), ALBA (Asociacion de
Mujeres Afectadas de Cancer de Mama de Menorca), ALCER (Federacién Nacional de Asociaciones para la

Lucha Contra las Enfermedades del Rifidn), ALCLES (Asociacion de Lucha Contra la Leucemia y Enfermedades

de la Sangre de Ledn), ALMOM (Asociacion Leonesa de Mujeres Operadas de Cancer de Mama), AMUMA
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(Asociacion de Cancer de Mama y Ginecolégico de Castilla-La Mancha), AOMA (Asociacion de Ostomizados de
Madrid), ApoLeu (Asociacion de Apoyo a los Familiares y Enfermos de Leucemia de Cadiz), ASACO (Asociacién
de Afectados por Cancer de Ovario y Ginecoldgico), ASCOL (Asociacién Contra la Leucemiay las Enfermedades
de la Sangre), ASLEUVAL (Asociacion para la lucha contra la Leucemia de la Comunidad Valenciana), ASOTRAME
(Asociacion gallega de trasplantados de médula ésea), ASTHEHA (Asociacion Trasplantados Hematopoyéticos

y Enfermos Hematoldgicos de Asturias), AYAC (Asociacién de Yecla de Afectados de Cancer), CMM (Asociacion
de Céncer de Mama Metastésico), DONA MEDULA ARAGON, EUROPACOLON, FECEC (Federacié Catalana
d’entitats contra el cancer), NET ESPANA (Asociacién de Pacientes con Tumores Neuroendocrinos de Espafia),
PICAM (Prevencio | Informacié Cancer Molins); y a todas aquellas otras organizaciones e instituciones que se

hicieron eco del estudio y difundieron el cuestionario.

«Si quieres ir rapido, ve solo.
Si quieres llegar lejos, ve acompanado»

-Proverbio africano-

iMuchas gracias a todos por ayudarnos a convertir las ideas en realidad!
Seguiremos sumando en salud, énos acompanas?
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ANEXO I. MUESTRA

1. Variables sociodemograficas:

Género
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Comunidad auténoma de residencia

55

ANDALUCIA

ARAGON

ASTURIAS

BALEARES

CANARIAS
CANTABRIA
CASTILLAY LEON
CASTILLA-LA MANCHA
CATALUNA

CEUTAY MELILLA
COMUNIDAD VALENCIANA
EXTREMADURA
GALICIA

LARIOJA

MADRID

MURCIA

NAVARRA

PAIS VASCO

SIN RESPUESTA

28
18
11
14

5
27
14

110

48

11

173

11

16
27

9,4%

4,8%

3,1%

1,9%

2,4%

0,8%

4,6%

2,4%
18,8%
0,5%

8,2%

1,4%

1,9%

0,3%
29,6%
1,9%

2,7%

4,6%

0,7%



35%

30%

25%

20%

15%

10%

5%

0%

2,7%
[ ]

Sin completar
primaria (EGB,
ESO o Bachillerato
elemental)

9.7%

Primaria (bachiller
elemental, EGB
completa, graduado
escolar)

Estudios de mayor nivel completado

11,3%

10,3%

11,8%

- I I I

ESO/1°y2°de BUP Bachiller (bachiller
superior, bachiller

Grado Medio.
Formacién

LOGSE, COU, PREU  Profesional, Grado

completa)

medio(FP1, Oficialia
Industrial)

Grado Superior.
Formacién
Profesional Grado
Superior

16,6%

Diplomaturao
Ingenieria Técnica

26,0%

Licenciatura, Grado,
Arquitectura,
Ingenieria Superior
(o equivalente)
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8,2%

Post-grado o
Doctorado
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2. Tipo de cancer y situacion clinica:

Tipos de cancer diagnosticados

MAMA 232(35,10%) LEUCEMIA 10(1,50%)
PROSTATA 81(12,20%) MIELOMA MULTIPLE 10(1,50%)
OVARIO 45 (6,80%) TIROIDES 9(1,40%)

ESTOMAGO 38(5,70%) UTERO 9(1,40%)

PANCREAS 35(5,30%) LINFOMA HODGKIN 6(0,90%)

PULMON 29 (4,40%) SARCOMA 6(0,90%)

COLORRECTO 23(3,50%) ESOFAGO 4(0,60%)

MELANOMA 20(3,00%) HUESOS 4(0,60%)

LINFOMA NO HODGKIN 17 (2,60%) TUMOR NEUROENDOCRINO 4(0,60%)

HIGADO 14(2,10%) VEJIGA 3(0,40%)

RINON 14 (2,10%) OTRO 22(3,30%)
CEREBRO 10(1,50%) NO ESPECIFICA 6(0,90%)

CERVIX 10 (1,50%)

Situacion clinica actual

En remision (libre de enfermedad) desde hace mas de 10 afios - 4,8% (28)

En remisién (libre de enfermedad) desde hace entre 5y 10 afios _ 10,9% (64)
32,1% (188)
Enremision (libre de enfermedad) desde hace menos de 5 afios _
Sin tratamiento pero con enfermedad activa - 5,5% (32)
En tratamiento dentro de un ensayo clinico - 8,5% (50)
41,0% (240)



3. Variables con influencia en el grado de conocimiento

¢Formas parte activa de una asociacion
;Eres profesional sanitario? de pacientes u ONG del ambito de la salud?

(Voluntario/a, trabajador/a o colaborador/a activo /a)
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ANEXO II. CUESTIONARIO

Hola,

Desde la Fundacién MAS QUE IDEAS estamos haciendo un estudio para conocer el grado de conocimiento que
las personas con cancer en Espafia tienen sobre los tratamientos. Tu colaboracion es fundamental y no habra
ninguna pregunta sobre datos de contacto, por lo que es absolutamente confidencial. Ten en cuenta que para las
siguientes preguntas que vamos a realizarte no hay respuestas buenas o malas, solo queremos saber tu opinion,

experienciay grado de comprension sobre los tratamientos.

Completar la encuesta te llevara aproximadamente 10 minutos. Muchas gracias por animarte a completarlo. Si

tienes alguna pregunta o comentario, no dudes en ponerte en contacto con nosotros:
Teresa Terrény Diego Villalon
lasideasde@fundacionmasqueideas.org - 674.265.211

www.fundacionmasqueideas.org
Fundacién MAS QUE IDEAS



1° BLOQUE:

Para comenzar, por
favor, responde a las
siguientes preguntas
sobre tu perfil
personal

1. Género
e Hombre
o Mujer

e Otro

2. ¢Cuantos aiios tienes?

3. ¢Cudl es tu comunidad auténoma de residencia?

4. ¢Cuales son los estudios de mayor nivel que has completado?
e Sin completar primaria (EGB, ESO o Bachillerato elemental)
e Primaria (bachiller elemental, EGB completa, graduado escolar)
e ESO/1°y2°de BUP
e Bachiller (bachiller superior, BUP, Bachiller LOGSE, COU, PREU completa)
e Grado Medio. Formacion Profesional Grado medio (FP |, Oficialia Industrial...)
e Grado Superior. Formacién Profesional Grado Superior
e Diplomatura, Arquitectura o Ingenieria Técnica
e Licenciatura, Grado, Arquitectura, Ingenieria Superior (o equivalente)

e Post-grado o Doctorado

5. ¢éFormas parte activa de una asociaciéon de pacientes u ONG del ambito de la salud?
(Voluntario, trabajador, colaborador activo)
o Si
e No

6. ¢Eres profesional sanitario?
o Si
e No



64

2° BLOQUE:

Las proximas
preguntas giran en
torno a tu experiencia
y conocimiento

sobre determinados
tratamientos para el
cancer

7. éDe qué tipo de cancer has sido diagnosticado? (Selecciona una o varias opciones)

MAMA - PROSTATA - COLORRECTO - VEJIGA - PULMON - MELANOMA - UTERO - RINON - LINFOMA NO
HODGKIN - ESTOMAGO - LABIO - LARINGE - LEUCEMIA - CERVIX - TIROIDES - OVARIO - MIELOMA
-HIGADO - FARINGE - LINFOMA HODGKIN - PANCREAS - TESTICULO - CEREBRO - ESOFAGO - VESICULA -
FARINGE - KAPOSI - TUMOR NEUROENDOCRINO - OTROS (especificar)

8. ¢Cual es tu situacién actual? (Selecciona una o varias opciones)
o Estoyentratamiento estandar
e Estoy en tratamiento dentro de un ensayo clinico
e Estoy sin tratamiento, pero con enfermedad activa
o Estoy en remision desde hace menos de 5 afios
e Estoyenremision desde hace entre 5y 10 afios

e Estoy enremision desde hace mas de 10 afos

9. De los siguientes tratamientos para el cancer, sefiala aquellos que conozcas en qué consisten.
(Selecciona una o varias opciones)

o Radioterapia

e Terapias dirigidas a dianas moleculares

e Inmunoterapia

e Terapia hormonal

e Cirugia

Trasplante (6rganos o células madre/médula 6sea)
e Quimioterapia

e Otros (especificar)

10. éCual es el principal motivo de que los conozcas mas? (Selecciona 3 opciones como maximo)
e Por miexperiencia personal

e He buscado mas informacién
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e Me han dado mas informacion

Resulta mas facil de entender

Tratamiento/s mas frecuente/s en oncologia

e Por mi experiencia personal

He buscado mas informacion
e Me han dado mas informacion

e Resultamas facil de entender

Tratamiento/s mas frecuente/s en oncologia

Otro (especificar)

11. éLa inmunoterapia se utiliza como tratamiento para tu tipo de cancer? -no significa para tu

12.

indicacién concreta, sino de forma general para el tipo de cancer-
o Si

e No

e Nosé

e Estdactualmente en desarrollo

¢Cual es tu grado de conocimiento sobre la inmunoterapia?
e Muy alto

e Alto

¢ Medio

¢ Bajo

e Muy bajo

e Nulo

13. ¢Por qué dirias que tu grado de conocimiento sobre la inmunoterapia es medio, bajo o
nulo? (Selecciona una o varias opciones)

o No estoy interesado/a en saber mas
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e Esunlenguaje demasiado técnico

e No he dedicado tiempo a tratar de entenderlo en mayor medida
e Sélosuficiente

¢ No hessido informado

e No he buscado informacién

o Nunca habia oido hablar de lainmunoterapia

e Otro (especificar)

14. ¢A través de qué vias te has informado o has oido hablar de la inmunoterapia?
(Selecciona una o varias opciones)

e Médico o personal sanitario

e Asociaciones de pacientes / ONG

o Medios de comunicacion

Paginas web / Redes sociales / Blogs

Familiares y/o amigos
e Otros pacientes

No recuerdo

No he tenido informacion

Otro (especificar)

15. En alguna ocasién ¢has buscado informacién sobre inmunoterapia por iniciativa propia?
o Si

e Si, pero no encontré informacion



3° BLOQUE:

Ahora nos gustaria
conocer el grado de
conocimientoo la
percepcion que tienes
concretamente sobre
lainmunoterapia. Por
ello, a continuacioén, se
plantean una serie de
preguntas através de
las cuales queremos
conocer qué sabes o
qué piensasy crees
sobre este tipo de
tratamiento.
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e No

e Nosé/norecuerdo

PREGUNTA FILTRO. Si no responden “Nunca habia oido hablar de lainmunoterapia” ap. 13

16. ¢éHas hablado en alguna ocasién con el médico sobre inmunoterapia?
o Si
e No

e Nosé/norecuerdo

PREGUNTAS FILTRO. A las personas que no hayan respondido “Nulo” a la pregunta “;Cual es tu grado de

conocimiento sobre lainmunoterapia?”: p. 12

17. La inmunoterapia es un tratamiento que en la actualidad esta disponible para cualquier
tipo de cancer

e Verdadero

e Falso

e Nosé

18. La inmunoterapia es un tratamiento que en la actualidad se dirige a las siguientes fases
de enfermedad

e Preferentemente a estadios iniciales (enfermedad localizada)

o Preferentemente a estadios avanzados (enfermedad diseminada)

o Acualquier fase de la enfermedad

e Aninguna fase de la enfermedad

e Nosé
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19. ¢éQué tipo de tratamiento crees que es lainmunoterapia?
e Tratamiento hormonal
o Terapia bioldgica
e Terapiadirigida
e Tratamiento quirargico
e Quimioterapia
e Terapiaradiologica
e Otro

e Nosé

20. La inmunoterapia es un tratamiento que en la actualidad esta disponible para cualquier
tipo de cancer

e Verdadero

e Falso

e Nosé

21. ¢éEn qué consiste el tratamiento de la inmunoterapia?

¢ Emplea farmacos que actian modificando las hormonas (evitando su sintesis o alterando sus efectos
sobre determinadas células) para frenar el crecimiento de ciertos tumores

e Fortalece la capacidad psiquica de la persona para estimular el sistema inmunolégico
e Estimulalarespuesta del sistemainmune de los pacientes para detectar y destruir las células tumorales

e Nosé

22. De los siguientes, écuales dirias que son un tipo de inmunoterapia? (Selecciona una o
varias opciones)

e Inhibidores de check point inmunes (puntos de control)



69

Farmacos quimioterapicos

Tratamiento hormonal

Vacunas contra el cancer

Anticuerpos monoclonales

Antibidticos

Interferones o interleuquinas

Hormonoterapia

Terapia basada en células inmunes, tipo células TILS y CAR-T (células T con receptores quiméricos)

No sé

23. ¢De qué formas (o tipo de vias) crees que se administra la inmunoterapia de forma mas

habitual? (Selecciona una o varias opciones)

Oral

Inyeccién intravenosa: aguja o sonda insertada en la vena
Inyeccién subcutanea: inyeccion entre la piel y el musculo
Nasal

Crema

Catéter

No sé

24, iCrees que lainmunoterapia produce efectos secundarios importantes en la calidad de

vida?

Siempre

En muchas ocasiones
En algunas ocasiones
Pocas veces
Casinunca

Nunca

No sé
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25. ¢Pueden combinarse los farmacos inmunoterapicos entre si o con otros tipos de
tratamientos?

o Si

e No

e Nosé

26. ¢Cual es tu grado de conocimiento sobre los biomarcadores?
e Muy alto
e Alto
¢ Medio
e Bajo
e Muy bajo

e Nulo

27. De las siguientes opciones, écual dirias que define un biomarcador?

e Sustancia bioldgica que se inyecta de manera intravenosa en el paciente para favorecer la

realizacion de pruebas de imagen que permitan un diagnéstico mas fiable

e Marcador bioldgico que se crea en el laboratorio para el desarrollo de farmacos especificos

parael cancer

e Indicador medible que permite definir una caracteristica de la enfermedad (ya sea del propio

tumor o de la respuesta al tratamiento)



4° BLOQUE:

A continuacion,

te planteamos
varias preguntas
para conocer

qué expectativas
tienes sobre la
inmunoterapia como
tratamiento para el
cancer.

PREGUNTAS FILTRO: A quienes no hayan respondido “Nulo” a la pregunta “;Cual es tu grado de

conocimiento sobre lainmunoterapia?”: p. 12

28. {Qué expectativas tienes sobre la inmunoterapia en el tratamiento actual del cancer?
Selecciona una o varias opciones

e Curacién de la enfermedad

¢ Cronificacion (vivir con la enfermedad muchos afios)

o Mejorade lacalidad de vida

e Reduccién del riesgo de recaidas, como tratamiento adyuvante (posterior al tratamiento primario)

e Aumentar la supervivencia

o No tengo ninguna expectativa concreta

29. {Consideras que lainmunoterapia ofrece mejores resultados que otros tratamientos
para el cancer?

e Si

e No

e Depende de cada caso

e Nosé

PREGUNTAS FILTRO. A las personas que hayan respondido “Muy alto, alto, medio” a la pregunta “;Cual es

tu grado de conocimiento sobre lainmunoterapia?”: p. 12

30. ¢Cudles crees que son los principales beneficios de la inmunoterapia en
comparacion con otros tratamientos? Selecciona dos opciones, como maximo
o Efectos secundarios (mejor tolerancia)
e Estimula las defensas naturales
o Mayores beneficios terapéuticos

e Mayor facilidad de administracion
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Oportunidad terapéutica en colectivos sin otras alternativas de tratamiento
Otro (especificar)

No sé

31. ¢éCudles crees que son los principales inconvenientes de la inmunoterapia en

comparacion con otros tratamientos? Selecciona dos opciones, como maximo

Incertidumbre del beneficio terapéutico
Coste del tratamiento

Efectos secundarios (peor tolerancia)

Menor experiencia clinica en su manejo
Accesible para grupos especificos de pacientes
Otro (especificar)

No sé

32. {Qué efectos secundarios de la inmunoterapia consideras que tienen mayor

impacto en la vida del paciente? Selecciona tres opciones, como maximo

Reacciones cutaneas (piel)
Inflamacidn de los intestinos (colitis)
Inflamacion de los pulmones (neumonitis)
Problemas del sistema endocrino
Fiebre

Palpitaciones cardiacas

Diarrea

Infecciones

Artritis

Reacciones alérgicas

Neurolégicas

Otros (especificar)

No sé



5° BLOQUE:

Ya vamos terminando.
A continuacion,
queremos saber si

en alguna ocasion

te han propuesto

un tratamiento con
inmunoterapiay,

en caso afirmativo,
conocer tu experiencia
sobre el proceso

de informaciony
comunicacién con el
médico.

33. ¢Te han propuesto en alguna ocasién un tratamiento de inmunoterapia?
o Si
e No

e Nosé

PREGUNTA FILTRO. A las personas que hayan respondido “Si” a la pregunta 33

34. ¢Has recibido un tratamiento de inmunoterapia?
o Si
e No

e Nosé

PREGUNTAS FILTRO. A las personas que hayan respondido “Si” a la pregunta 34

35. ¢Qué influyd en tu decision de recibir inmunoterapia? Selecciona una o
varias opciones

e Ausencia de otras opciones terapéuticas

e Recomendacién del médico

e Experiencia de otros pacientes

e Familiares y/o amigos

e Menos efectos secundarios

o Las expectativas de buenos resultados clinicos

o Elanterior tratamiento no funcion6

e Otro (especificar)
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36. ¢Cuanto dirias que influyé la opiniéon del médico en esta toma de decisién?

e Mucho
e Bastante
e Algo

e Poco

e Nada

37. ¢Cuanto dirias que influyé tu opinion en la decisién?
e Mucho
e Bastante
e Algo
e Poco
e Nada

38. ¢Como valoras la informacion que recibiste sobre el tratamiento?
e Sobresaliente
e Notable
o Suficiente
e Insuficiente

e Nula

39. ¢Qué informacién te hubiera gustado tener antes del tratamiento?
Selecciona una o varias opciones

o Efectos secundarios

e En qué consiste el tratamiento

e Otras alternativas terapéuticas

e Ninguna en concreto

e Otro (especificar)
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40. ¢éPor qué no recibiste el tratamiento de inmunoterapia tras la propuesta

del médico? Selecciona una o varias opciones

Por los efectos secundarios asociados

Por recomendacion de otras personas

Por haber alternativas terapéuticas mas eficaces

Por temor e incertidumbre al ser un tratamiento nuevo
No estaba disponible

No sé

Otro (especificar)

41. ¢Sabes el motivo por el cual no te lo propusieron? Selecciona una o varias opciones

e No existia esta opcion para mi tipo de enfermedad

e Habia otras opciones de tratamiento mas eficaces

e Toxicidad (efectos secundarios)

e No estaba disponible

e Nosé

e Otro (especificar)



6° BLOQUE:

Y, por ultimo,
queremos conocer
tus preferencias para
informarte sobre
inmunoterapia u otros
tipos de tratamientos

42. tTe gustaria tener mas informacién sobre la inmunoterapia?

o Si

e Quiza

e No

43. {Por qué te gustaria tener mas informacién sobre inmunoterapia? Selecciona una o

varias opciones

Para saber si puedo ser candidato/a a recibir inmunoterapia

Para saber si es mas idéneo para mi que otros tipos de tratamientos
Para comentarlo con otras personas (médico, familiares, pacientes)
Para valorar posibilidades para el futuro

Para tener mas conocimiento

Para valorar mi participacién en un ensayo clinico

Otro (especificar)

44. ¢Qué informacién te gustaria tener sobre la inmunoterapia? Selecciona una o varias

opciones

Impacto que puede ocasionar en mi vida
Efectos secundarios

Conocer como funciona

Expectativas: qué puedo esperar

Saber si puedo ser candidato a este tratamiento

Otro (especificar)
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45. (A través de qué vias te gustaria recibir informacidén sobre cualquier tipo de
tratamiento? Selecciona una o varias opciones

e Materiales impresos (guias, libros, manuales)

e Videos

e Consultamédico o enfermeria

e Jornadasy actos informativos

e Paginaweb

e Aplicacion movil

o No quiero recibir informacién sobre tratamientos

e Otro (especificar)

Ya hemos terminado. Muchisimas gracias por compartir tu tiempo y experiencia con nosotros. Como habras podido comprobar, este estudio tiene como
principal propésito indagar sobre el nivel de conocimiento, percepcidn y expectativas que tienen las personas con cancer sobre lainmunoterapia. Este
aspecto concreto no se detalla al inicio del cuestionario para propiciar que todos los pacientes, independientemente de lo mucho o poco que sepan de
este tratamiento, completen la encuesta. De esta forma, podremos valorar con mayor exactitud cuanto y qué sabemos sobre la inmunoterapia, y detectar

posibles carencias de informacién.
Los resultados de este estudio estaran disponibles en la pagina web de Fundacién MAS QUE IDEAS en los préximos meses: www.fundacionmasqueideas.org.
Hasta entonces, en caso de querer tener mas informacién sobre la inmunoterapia, te invitamos a acceder al siguiente enlace donde podras resolver algunas

dudas que tal vez te hayan surgido tras completar el cuestionario.

Esta iniciativa cuenta con la colaboracion del Centro Nacional de Investigaciones Oncoldgicas (CNIO), el Grupo Espafiol de Terapias Inmuno-Biolégicas

en Cancer (GETICA) y el Grupo Espafiol de Inmunoterapia (GEIT) de la Sociedad Espariola de Inmunologia (SEI).

iMuchisimas gracias en nombre de todo el equipo de MAS QUE IDEAS!
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