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APPENDICES

ENGLISH SUMMARY

Psychological complaints like anxiety and depression symptoms have been commonly
studied among Western or Asian breast cancer patients. However, there is a lack of
scientific evidence on the prevalence and changes of these psychological symptoms
among Latin American breast cancer patients, despite the increasing incidence of breast
cancer among women in this region. Investigating the psychological complaints
experienced by oncological patients in Latin America might allow us to estimate the need
to systematically implement psychological care services for those patients who require it.
Besides, cancer patients may require other care services apart from the psychological and
medical ones. Therefore, it is necessary to inquire about their supportive care needs in
order to provide comprehensive care.

In Mexico, where this investigation was performed, health care has been mainly
focused on the medical aspects of cancer, leaving aside the psychological aspects and
the provision of supportive care. It is still necessary to integrate supportive care services
within the Mexican public health system. Supportive care services are those facilities aimed
to meet the patients’ psychological, spiritual, emotional, informational and health system
related, practical of dalily living, and patient care and support needs that arise during and
after the cancer treatment. Supportive care should be provided throughout the disease
trajectory along with the medical treatment to help patients to manage the adverse effects
of cancer and its treatment. A key starting point to systematically integrate supportive care
services into a comprehensive care model is the assessment of supportive care needs of
cancer patients.

The general am of the present study was to get insight into the psychological
complaints and supportive care needs of Mexican breast cancer patients, from diagnosis
until finishing with the primary medical treatments. Additionally, we examined the perceived
personal control and affective forecasting accuracy of the patients, that might be predictors
of their psychological complaints and supportive care needs. To achieve these objectives,
we carried out two studies, a cross-sectional study in the first instance, and secondly an
observational longitudinal studly.

We started with the cross-sectional pilot study to explore the psychological burden
experienced by Mexican women newly diagnosed with breast cancer (chapter 2). We
examined clinical levels of anxiety and depression among 78 patients some minutes after
receiving the diagnosis. Results showed that up to 88% and 44% of the patients
experienced clinical levels of anxiety and depression, respectively. None of the
sociodemographic or medical characteristics of the patients were associated significantly
with their mean levels of anxiety or depression, despite about 50% of the patients were
diagnosed with an advanced stage of the disease. These results suggest that, in general,
receiving a breast cancer diagnosis might imply a high psychological impact for most of
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the Mexican breast cancer patients. Based on these results we launched the observational
longitudinal study with a new sample of Mexican breast cancer, to get more insight into
the fluctuations of these symptoms throughout the disease trajectory.

In chapter 3 we used this longitudinal data to examine the course and predictors
of anxiety and depressive symptoms, focusing on the predictive role of perceived personal
control. We observed that, in general, mean levels of anxiety and depressive symptoms
decreased after diagnosis until finishing primary medical treatments. The highest levels of
anxiety or depression were post-diagnosis. Lower levels of perceived personal control at
baseline predicted higher levels of anxiety and depressive symptoms over the disease
trajectory.

Another important component of this research was to investigate the main
supportive care needs that Mexican women have when facing breast cancer. Chapter 4
and chapter 5 address the supportive care needs of Mexican breast cancer patients.

In chapter 4 we explored the prevalence and correlates of supportive care needs
that Mexican breast cancer patients have around the time of cancer diagnosis. We found
that, overall, about 44% of Mexican breast cancer patients have unmet care needs.
Information and health system-related care needs were the most prevalent. Depressive
symptoms were consistently related to the supportive care needs dimensions. Patients
with higher levels of depressive symptoms showed higher psychological, physical and daily
living, patient care and support, and additional care needs.

Subseqguently, we examined the course and predictors of supportive care needs
over the breast cancer trajectory (chapter 5). We observed that the supportive care needs
of Mexican breast cancer patients decreased significantly over time. Health system and
information care needs remained as the highest throughout the disease trajectory.
Depressive symptoms at baseline predicted changes in the course of supportive care
needs. Patients with higher depressive symptoms after the diagnosis had a greater need
to receive supportive care until the end of primary medical treatments.

Finally, in chapter 6 we focused on two research questions, 1) whether patients
accurately predict their emotions (positive and negative affect) regarding their first medical
treatment, and 2) whether the difference in the accuracy of the affective forecasting is
related to their psychological care needs post-treatment. After receiving the diagnosis, a
total of 120 patients predicted how they would feel either after surgery or after finishing the
neoadjuvant treatment. The accuracy of the affective forecasting was indexed from an
absolute (mathematical difference between the predicted and the actual affect in the whole
group), and from a relative sense (difference taking into account the direction of the
prediction). From an absolute sense, we found that patients who followed neoadjuvant
treatment predicted their positive and negative affect accurately. On the contrary, patients
within the surgery group overestimated their negative affect, but accurately predicted their
positive affect. From a relative sense, between 25% to 37%, accurately predicted their
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positive and negative affect, respectively. We observed that the group of patients who
underestimated the negative affect to the surgery had the highest psychological care
needs post-surgery.

In summary, the findings of the present study suggest that:

= Mexican women suffering from breast cancer mainly deal with anxiety symptoms, and
to a lesser extent with depressive symptoms.

= Anxiety and depressive symptoms decrease from diagnosis until finishing the primary
medical treatments.

= Alow perceived personal control at diagnosis predicted higher anxiety and depressive
symptoms over the disease trajectory.

= Health system and information needs are the most prevalent supportive care needs
among Mexican breast cancer patients over time.

= Patients who underestimate the negative affect to the surgery might show high
psychological care needs post-surgery.

Overall, our results add to a better understanding of the psychosocial aspects of breast
cancer among Mexican women and contribute to filing the gap of psycho-oncological
research among cancer patients from low-middle income countries. Stakeholders involved
in the design of public health policies and treatment of breast cancer within the Mexican
health system might use our results to identify the supportive care needs and psychological
complaints that need to be addressed with priority.
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NEDERLANDSE SAMENVATTING

Psychologische klachten zoals angst en depressie zijn vaak onderzocht onder Westerse
of Aziatische borstkanker patiénten. Er is echter een gebrek aan wetenschappelik
onderzoek naar de prevalentie en veranderingen van deze psychologische symptomen
onder Latijns-Amerikaanse borstkankerpatiénten, ondanks de toegenomen incidentie van
porstkankerpatiénten onder vrouwen in dit werelddeel. Het onderzoeken van de
psychologische klachten die worden ervaren door oncologiepatiénten in Latijns-Amerika
biedt de mogelijkheid om te beoordelen hoe groot de noodzaak is voor het systematisch
implementeren van psychologische zorg voor patiénten die dat nodig hebben. Daarnaast
kunnen kankerpatiénten andere vormen van zorg dan van psychologische of medische
aard nodig hebben. Het is daarom noodzakelik om te zoeken naar de ondersteunende
zorgbehoeften om gepaste zorg te kunnen bieden.

In Mexico, waar deze studie werd uitgevoerd, is gezondheidszorg voornamelijk
gericht op de medische aspecten van kanker, waarbij de psychologische aspecten en het
aanbod van ondersteunende zorg achterwege Dlijft. Ondersteunende zorg moet nog
geintegreerd worden in het Mexicaanse volksgezondheidssysteem. Ondersteunende zorg
omvat de voorzieningen gericht op het voorzien in de psychologische, spirituele,
emotionele, informationele en gezondheidssysteem gerelateerde, praktische aspecten van
het dageliks leven, patiéntenzorg en ondersteunende behoeften die opkomen tijdens en
na de kankerbehandeling bij patiénten. Ondersteunende zorg zou moeten worden
aangeboden gedurende het gehele traject van de ziekte, geliktijdig met de medische
behandeling, om patiénten te helpen om te gaan met de negatieve effecten van kanker en
de bijwerkingen van de behandeling. Om ondersteunende zorgvoorzieningen systematisch
te kunnen integreren in een alomvattend zorgmodel is het meten van ondersteunende
zorgbehoeften onder kankerpatiénten essentieel.

Het algemene doel van de huidige studie was om meer inzicht te krijgen in de
psychologische klachten en ondersteunende zorgbehoeften van Mexicaanse
borstkankerpatiénten vanaf het moment van de diagnose tot het einde van de primaire
medische behandeling. Daarmaast onderzochten we de percepties van persoonlijke
controle en de zogenaamde "affective forecasting accuracy' van de patiénten, die mogelik
konden optreden als voorspellende factoren van de psychologische klachten en
ondersteunende zorgbehoeften. Om deze twee doelen te kunnen bereiken werden twee
studies uitgevoerd: eerst een cross-sectionele studie en daama een longitudinale
observationele studie.

We startten met een cross-sectionele pilotstudie om de psychologische last onder
Mexicaanse vrouwen te onderzoeken die net gediagnosticeerd waren met borstkanker
(hoofdstuk 2). We onderzochten klinische niveaus van angst en depressie onder 78
patiénten enkele minuten na het ontvangen van de diagnose. De resultaten toonden aan
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dat respectievelijk 88% en 44% van de patiénten Klinische niveaus van angst en depressie
vertoonden. Geen enkele van de sociaal-demografische of medische karakteristieken van
de patiénten waren significant geassocieerd met de gemiddelde niveaus van angst of
depressie, ondanks het feit dat 50% van de patiénten gediagnosticeerd werd met een
gevorderd stadium van de ziekte. Deze resultaten suggereren dat het ontvangen van een
borstkanker diagnose in het algemeen een hoge psychologische impact kan hebben voor
de meeste Mexicaanse borstkankerpatiénten. Op basis van deze resultaten werd de
longitudinale observationele studie gestart met een nieuwe steekproef van Mexicaanse
borstkankerpatiénten, om meer inzicht te verkrijgen in de fluctuaties van deze symptomen
gedurende het verloop van de ziekte.

In hoofdstuk 3 gebruikten we de longitudinale data om het verloop en de
voorspellende factoren van angst en depressieve symptomen te onderzoeken, waarbij
specifiek werd gekeken naar de voorspellende rol van percepties van persoonlijke controle.
We zagen dat in het algemeen de gemiddelde niveaus van angst en depressieve
symptomen afnamen in de periode na de diagnose tot het beéindigen van de primaire
medische behandeling. De hoogste niveaus van angst en depressie werden gevonden na
de diagnose. Lagere niveaus van percepties van persoonlijke controle bij het startpunt
voorspelden hogere niveaus van angst en depressieve symptomen gedurende het
ziekteverloop.

Een ander belangrik component van dit onderzoek was het onderzoeken van de
belangrijkste ondersteunende zorgbehoeften die Mexicaanse vrouwen hebben wanneer
ze geconfronteerd worden met borstkanker. Hoofdstuk 4 en hoofdstuk 5 gaan over de
ondersteunende zorgbehoeften van Mexicaanse borstkankerpatiénten.

In hoofdstuk 4 hebben we de prevalentie en correlatie van ondersteunende
zorgbehoeften onderzocht die Mexicaanse borstkankerpatiénten hebben ten tijde van de
kankerdiagnose. We constateerden dat 44% van de Mexicaanse borstkankerpatiénten
onvervulde zorgbehoeften hebben. Informatie en gezondheidszorg-gerelateerde behoeften
waren de meest voorkomende behoeften. Depressieve symptomen bleken consistent
samen te hangen met ondersteunende zorgbehoefte dimensies. Patiénten met hogere
niveaus van depressieve symptomen lieten meer psychologische, fysieke en dagelikse,
patiéntenzorg en ondersteuning, en aanvullende zorgbehoeften zien.

Vervolgens hebben we het beloop en de voorspellende factoren van
ondersteunende  zorgbehoeften bestudeerd gedurende het borstkanker traject
(hoofdstuk 5). We zagen dat de ondersteunende zorgbehoeften van Mexicaanse
borstkankerpatiénten significant ainamen over de tijd. Informatie en gezondheidszorg-
gerelateerde behoeften bleven het hoogst gedurende het ziektetraject. Depressieve
symptomen op de baseline voorspelden veranderingen in het verloop van ondersteunende
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zorgbehoeften. Patiénten met hogere depressieve symptomen na de diagnose hadden
een grotere behoefte om ondersteunende hulp tot het einde van de eerste medische
behandelingen te ontvangen.

In hoofdstuk 6 richtten we ons tenslotte op twee onderzoeksvragen: 1) of
patiénten accuraat hun emoties kunnen voorspellen (positief en negatief affect) ten aanzien
van de eerste medische behandeling en 2) of de verschillen in precisie wat betreft affective
forecasting samenhangen met psychologische hulpbehoeften na de behandeling. Na het
ontvangen van de diagnose hebben in totaal 120 patiénten voorspeld hoe ze zich zouden
voelen 6f na de operatie 6f na het afronden van de neo-adjuvante behandeling. De precisie
van affective forecasting was geindexeerd op een absolute wijze (verschil tussen het
voorspelde en feitelijke affect in de gehele groep) en op een relatieve wijze (verschil waarbij
er rekening wordt gehouden met de richting van de voorspelling). Absoluut gezien vonden
we dat patiénten die neo-adjuvante behandeling ontvingen hun positief en negatief affect
erg accuraat voorspelden. Patiénten die een operatie zijn ondergaan daarentegen
overschatten hun negatief affect maar schatten hun positief affect wel accuraat in. Wat
betreft de relatieve wijze heeft tussen 25% en 37% hun respectievelik positief en negatief
affect accuraat voorspeld. We vonden dat de groep die hun negatief affect onderschatten
ten aanzien van de operatie de grootste psychologische zorgbehoeften hadden na afloop
van de operatie.

Samengevat suggereren de bevindingen van de huidige studie dat:

=  Mexicaanse vrouwen die borstkanker hebben voornamelik te maken hebben met
angstklachten en in mindere mate met depressieve klachten.

=  Angst en depressieve klachten verminderen vanaf het moment van de diagnose tot
aan het afronden van de primaire medische behandeling.

= Eenlage perceptie van persoonlijke controle bij de diagnose voorspelden meer angst
en depressieve symptomen gedurende het ziektetraject.

= Informatie en gezondheidszorg-gerelateerde behoeften behoren over de tijd heen tot
de meest voorkomende ondersteunende zorgbehoeften van Mexicaanse
borstkankerpatiénten.

= Patiénten die hun negatief affect onderschatten ten aanzien van de operatie kunnen
mogelijk hoge psychologische zorgbehoeften vertonen na afloop van de operatie.

In het algemeen voegen onze resultaten toe dat er een beter begrip ontstaat voor de

psychosociale aspecten van borstkanker onder Mexicaanse vrouwen. Onze bevindingen
dragen bij om de kloof in de literatuur te overbruggen ten aanzien van het psycho-
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oncologisch onderzoek bij borstkankerpatiénten in lage en middel inkomenslanden.
Personen die betrokken zijn bij het ontwerpen en uitvoeren van algemeen
gezondheidsbeleid alsook de behandelaars van borstkanker in het Mexicaanse
gezondheidssysteem kunnen onze resultaten mogelijk gebruiken om de ondersteunende
hulpbehoeften en psychologische klachten te identificeren die als eerste kunnen worden
aangepakt.
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RESUMEN EN ESPANOL

Los sintomas psicoldgicos de ansiedad o depresion han sido cominmente estudiados
entre pacientes de cancer de mama occidentales o asiaticas. Sin embargo, existe una
falta de evidencia cientifica sobre la prevalencia y cambios de estos sintomas psicoldgicos
entre las pacientes de cancer de mama latinoamericanas, a pesar del incremento en la
incidencia de esta enfermedad entre las mujeres de esta region. Investigar los sintomas
psicoldgicos que sufren las pacientes oncologicas en Latino Ameérica, podria permitimos
estimar la necesidad de implementar de forma sistematica, servicios de atencion
psicologica para las pacientes que lo requieran, asi como otro tipo de servicios que
puedan requerir para un mejor manejo de la enfermedad, aparte de los psicologicos vy
médicos. Por lo tanto, es necesario indagar sobre sus necesidades de cuidado
(supportive care needs) para poder proporcionarles cuidados integrales.

En México, donde la presente investigacion fue llevada a cabo, la atencion se ha
centrado principalmente en los aspectos médicos del cancer, dejando de lado los
aspectos psicologicos y la provision de cuidados complementarios. Aun, hace falta
integrar servicios de cuidados complementarios (supportive care services) dentro del
sistema de salud publico mexicano. Estos servicios estan destinados a satisfacer las
necesidades psicoldgicas, espirituales, emocionales, relacionadas con el sistema de
salud, de informacion, practicas de la vida cotidiana, de apoyo y cuidado de los vy las
pacientes, que surgen durante y después del tratamiento oncologico. Dichos cuidados
deben ser proporcionados a lo largo de la trayectoria de la enfermedad a la par del
tratamiento médico, para asistir a los y las pacientes en el manejo de la enfermedad y de
los efectos adversos de los tratamientos. Un punto de partida clave para integrar
sistematicamente cuidados complementarios dentro de un modelo de atencion integral,
es evaluar las necesidades de cuidado gue tienen los pacientes con cancer.

El objetivo general del presente estudio fue obtener informacion sobre los
sintomas psicoldgicos, las necesidades de cuidado de las pacientes mexicanas con
cancer de mama, y su evolucion desde el diagndstico hasta que finalizan con los
tratamientos médicos. Asimismo, examinamos el papel del control personal percibido vy la
exactitud del prondstico afectivo de las pacientes, como predictores de los sintomas
psicologicos y de las necesidades de cuidado. Para lograr estos objetivos llevamos a cabo
dos estudios, un primer estudio transversal y posteriormente un estudio longitudinal
observacional.

Comenzamos con el estudio transversal piloto para explorar el impacto
psicoldgico experimentado por las mujeres mexicanas que son diagnosticadas por
primera vez con cancer de mama (capitulo 2). Evaluamos los niveles clinicos de ansiedad
y depresion en 78 pacientes algunos minutos después de haber recibido el diagndstico.
Los resultados mostraron que el 88% de las pacientes experimentaron niveles clinicos de
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ansiedad vy el 44% de ellas de depresion, respectivamente. Ninguna de las caracteristicas
meédicas o sociodemograficas de las pacientes fue asociada significativamente con sus
niveles medios de ansiedad o depresion, a pesar de que cerca del 50% de las pacientes
fueron diagnosticadas en un estado ya avanzado de la enfermedad. Estos resultados
sugieren que, en general, recibir un diagnostico de cancer de mama podria implicar un
alto impacto psicologico para la mayoria de las pacientes de cancer de mama mexicanas.
Tomando en cuenta estos resultados emprendimos el estudio longitudinal observacional
COon una nueva muestra de pacientes mexicanas con cancer de mama, para obtener mas
informacion sobre las fluctuaciones de estos sintomas a lo largo de la trayectoria de la
enfermedad.

En el capitulo 3 se presentan los resultados del andlisis de estos datos
longitudinales, empleados para examinar el curso y predictores de los sintomas de
ansiedad y de depresion, centrandonos en el papel predictivo del control personal
percibido. Observamos que, en general, los niveles medios de ansiedad y de depresion
disminuyeron desde el momento posterior al diagndstico hasta finalizar con los
tratamientos meédicos. Los niveles mas elevados de ansiedad o depresion fueron
posteriores al diagndstico. Niveles mas bajos de control personal percibido en la linea
base (posterior al diagnostico), predijeron mayores niveles de ansiedad y de depresion a
lo largo de la trayectoria de la enfermedad.

Otro aspecto importante de esta investigacion fue indagar acerca de las
principales necesidades de cuidado que tienen las mujeres mexicanas cuando enfrentan
un cancer de mama. El capitulo 4 vy capitulo 5 abordan las necesidades de cuidado de
estas pacientes.

En el capitulo 4 exploramos la prevalencia y correlaciones de las necesidades
de cuidado en la fase de diagnostico del cancer. Encontramos que, en general, alrededor
del 44% de las pacientes mexicanas con cancer de mama tienen necesidades de cuidado
no satisfechas. Las necesidades de cuidado relacionadas con el sistema de salud e
informacion fueron las mas frecuentemente observadas. Los sintomas depresivos
estuvieron consistentemente relacionados con las diferentes dimensiones de necesidades
de cuidado. Los pacientes con mayores niveles de sintomas depresivos mostraron
también mayores necesidades de cuidado psicologicas, fisicas y de la vida cotidiana, de
apoyo y cuidado del paciente, y algunas necesidades adicionales de cuestiones practicas.

En el capitulo 5, examinamos el curso vy predictores de las necesidades de
cuidado a lo largo de la enfermedad. Observamos que estas necesidades disminuyeron
significativamente a lo largo del tiempo. Las necesidades de informacion vy relacionadas
con el sistema de salud se mantuvieron como las mas altas a lo largo de la trayectoria de
la enfermedad. Los sintomas depresivos en la linea base predijeron cambios en el curso
de las necesidades de cuidado. Los pacientes con mayores sintomas depresivos
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después del diagnostico tuvieron una mayor necesidad de recibir cuidados
complementarios hasta el final de los tratamientos medicos.

Finalmente, en el capitulo 6 nos enfocamos en dos preguntas de investigacion,
1) si las pacientes predicen exactamente sus emociones (afecto positivo y negativo)
respecto al primer tratamiento médico, y 2) si la diferencia en la exactitud del prondstico
afectivo esta relacionada con sus necesidades de cuidado psicoldgicas post-tratamiento.
Después de recibir el diagnostico, un total de 120 pacientes predijeron como se sentirian
ya fuera después de la cirugia o despues de finalizar el tratamiento neo-adyuvante, segun
fuera el tratamiento que recibirian primero. La exactitud del prondstico afectivo se calculd
desde un sentido absoluto (diferencia matematica entre el afecto predicho vy el afecto
experimentado en todo el grupo), y desde un sentido relativo (la diferencia tomando en
cuenta la direccion de la prediccion). Los resultados mostraron que, desde un sentido
absoluto, las pacientes que siguieron tratamiento neo-adyuvante predijeron exactamente
su afecto positivo y negativo. Por el contrario, las pacientes que fueron sometidas a cirugia
sobre estimaron su afecto negativo, pero predieron exactamente su afecto positivo.
Desde un sentido relativo, el 25% de las pacientes que siguieron cirugia predijo
exactamente su afecto positivo y el 37% su afecto negativo, respectivamente.
Observamos que el grupo de pacientes, que subestimo el afecto negativo hacia la cirugia,
presentd las necesidades de cuidado psicoldgicas mas altas después de la cirugfa.

En resumen, los hallazgos del conjunto de estudios de nuestra investigacion sugieren que:

= |as mujeres mexicanas que padecen cancer de mama lidian principalmente con
sintomas de ansiedad, y en menor medida, con sintomas depresivos.

= |os sintomas de ansiedad y depresivos disminuyen gradualmente desde el
diagndstico hasta finalizar con los tratamientos médicos primarios.

= Un bajo control personal percibido en la fase de diagndstico predice mayores niveles
de ansiedad y de depresion a lo largo de la enfermedad.

= |as necesidades de informacion y relacionadas con el sistema de salud, son las mas
frecuentes entre las pacientes mexicanas con cancer de mama, a lo largo de la
enfermedad.

= |as pacientes que subestiman las emociones negativas que pueden tener tras la
cirugia podrian mostrar altas necesidades de atencion psicologica después de la
cirugia.

En general, nuestros resultados contribuyen a un mejor entendimiento de los aspectos
psicosociales del cancer de mama entre las mujeres mexicanas, y ayudan a llenar el vacio
que existe de investigacion psico-oncolodgica entre los pacientes de cancer de paises de
Latino América. Todas las entidades y profesionales de la salud que participan en el disefio
de politicas de salud publica y en el tratamiento del cancer de mama dentro del sistema
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de salud mexicano, podrian usar nuestros resultados para identificar las necesidades de
cuidado y los sintomas psicologicos, que deberian ser tratados con prioridad.
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