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“The end of Cancer treatment, is not the end of Cancer experience”

Lance Armstrong, 2004



RESUMEN

Introduccidn: El cdncer de mama es un problema socio-sanitario de primer orden en
Espafa debido a su elevada incidencia, siendo el tipo de cancer mas frecuente entre las
mujeres. El nUmero de supervivientes de cancer estd aumentando significativamente, y
se espera un aumento progresivo en su incidencia. Por ello, es realmente necesario
realizar una atencién multidisciplinar e integral con la finalidad de cubrir las necesidades
de este colectivo en su totalidad. Igualmente, en particular, en las mujeres mas jévenes
supervivientes que presentan necesidades especificas, es necesario implantar planes de
seguimiento para supervivientes, ya que la atencion a la supervivencia constituye una

etapa mas del cuidado continuo de los pacientes oncolégicos.

Objetivo: Identificar y conocer las necesidades psicosociales y sexuales en mujeres

jévenes largas supervivientes de cancer de mama.

Metodologia: Se llevd a cabo una busqueda y revisién bibliografica narrativa,
sintetizando la informacion cientifica seleccionada mediante la utilizacion de criterios de
inclusion y exclusion. La busqueda se realizd en bases de datos nacionales e
internacionales (Cinhal, Pubmed, Dialnet y Science Direct), asi como en paginas web

oficiales de sociedades cientificas sanitarias.

Resultados: Se seleccionaron 11 publicaciones con la finalidad de desarrollar los
objetivos planteados. El cancer de mama provoca una gran cantidad de cambios a nivel
fisico, psicoldgico, social y sexual, que, en caso de no ser abordados correctamente, a
largo plazo pueden generar repercusion en la calidad de vida de las supervivientes

jévenes de cancer de mama.

Conclusién: Es importante y necesario el abordaje integral de las necesidades
psicosociales de las supervivientes jovenes de cancer de mama afos después del
diagndstico y tratamiento, con la finalidad de optimizar los recursos y a la vez, garantizar

su bienestar y el de su entorno.

Palabras clave: Cancer de mama; Largas supervivientes; Supervivientes jovenes;

Necesidades; Psicosocial.

Numero de palabras: 14.672 palabras.




LONG-TERM PSYCHOSOCIAL
NEEDS OF YOUNG ADULT BREAST CANCER SURVIVORS

ABSTRACT

Introduction: Breast cancer is a major socio-health problem in Spain, due to its high
incidence, being the most common type of cancer among woman. The number of
cancer survivors is increasing significantly and will continue increasing progressively
each year. Therefore, multidisciplinary and comprehensive care is important, to meet
the needs of this group in its entirety. It is also necessary to implement follow-up
plans for survivors, particularly in young women survivors with specific needs, as sur-

vivorship care is another stage of ongoing care of cancer patients.

Aim: To identify and know psychosocial and sexual needs in young long-term breast

cancer survivors.

Methodology: A narrative bibliographic search and review was carried out,
synthesizing the scientific information selected through the use of inclusion and
exclusion. The search was conducted in national and international databases
(Cinhal, Pubmed, Dialnet y Science Direct), and also in official websites of health

scientific societies.

Results: 11 publications were selected to develop the aims of this study. Breast
cancer causes great changes on physical, psychological, social, and sexual levels, and
when not properly addressed, it can have a long-term impact on the quality of life of

young breast cancer survivors.

Conclusion: It is important and necessary to comprehensively address the
psychosocial needs of young breast cancer survivors, years after diagnosis and
treatment, in order to optimize resources, and at the same time ensure survivors’

well-being and that of their environment.
Keywords: Breast cancer; Long-term survivors; Young survivors; Needs; Psychosocial.

Number of words: 14.672 words.
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1. INTRODUCCION

En la ultima década, las enfermedades crénicas, definidas como enfermedades
prolongadas en el tiempo y con una evolucién lenta, se han convertido en las
principales causas de morbimortalidad en todo el mundo, dejando atrds las
enfermedades infecciosas y generando una gran carga econémica y social. El cancer
forma parte de una de las principales enfermedades crénicas en todos los paises del

mundo. 12

1.1. Enfermedad cronica y cancer

Segln la Organizacién Panamericana de Salud (1902)3, la cual, esta afiliada a la
Organizaciéon Mundial de la Salud, las enfermedades crdnicas, no transmisibles, son
la principal causa de muerte y discapacidad en el mundo. Este término, hace
referencia a enfermedades que no son causadas principalmente por una infeccién
aguda, por lo que son enfermedades que, en la mayoria de las ocasiones, generan
necesidad de tratamiento y cuidados a largo plazo. Dentro de estas enfermedades,
las mas destacadas son las enfermedades cardiovasculares, el cancer, la diabetes
mellitus y las enfermedades pulmonares crénicas. Ademads, se prevé que el
porcentaje de éstas aumente, ya que esta directamente relacionado con el aumento
de la esperanza de vida de la poblacion. Esta situacién es alarmante, debido a que la
gran mayoria de las enfermedades crénicas son altamente prevenibles mediante
intervenciones que reducen la prevalencia de factores de riesgo comunes, tales
como, el consumo de tabaco, el consumo nocivo de alcohol, la vida sedentaria o las

dietas no saludables. 13

Asimismo, el cancer es considerado una de las principales causas de morbimortalidad
del mundo (la segunda causa de muerte, por detrds de las enfermedades
cardiovasculares)*, con alrededor de 19 millones de casos nuevos en el mundo en el
afio 2020, segln los ultimos datos disponibles por el proyecto GLOBLOCAN?®. En él,
pueden verse los tumores mas frecuentemente diagnosticados en el mundo, que

fueron los de, mama, pulmén, colorrectal, préstata y estdmago.




Pecho
2261 419(11,7%)

Pulman
2206771 (11,42)

Colorectum
Otros tipos de céncer 1931 590 (10%)
8 879 843 (485) ovdatate
1414 259 (7 3%)
Estdmago
1089 103 (5,6%)
Cervix uteri Higado
604 127 (3,1%) 805 677 (4,7%)

Total : 19 292 789

Figura 1. Numero estimado de nuevos casos en 2020 en todo el mundo, ambos sexos,
todas las edades. Fuente: (5)

Ademads, las estimaciones poblacionales hacen sospechar que en las préximas
décadas se obtendra un incremento del porcentaje de nuevos casos, pudiendo lograr
hasta 29.5 millones en el afio 2040. Estas cifras, estan estrechamente relacionadas
con el aumentando en la esperanza de vida de la poblacién y a los factores de riesgo

socioecondémicos. *
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Figura 2. Incidencia estimada de tumores en la poblacion mundial para el periodo 2018-2040, ambos sexos.
Fuente: (4)




Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS)?, la palabra “cancer” es un término
genérico que designa un amplio grupo de enfermedades que pueden afectar a
cualquier parte del cuerpo, abarcando un conjunto de enfermedades que se
producen debido a un crecimiento y diseminacién incontrolado de células. Debido a
la multiplicacion y a la pérdida de la capacidad de morirse de las células tumorales,
pueden llegar a formarse lo que llamamos “tumores” o “neoplasias”, y pueden llegar
a destruir y sustituir a los tejidos normales. Estas células tumorales pueden, ademas,
diseminarse y viajar hacia otros érganos o tejidos, a través de los vasos sanguineos o
via linfatica, donde pueden quedarse implantados. Estos nuevos focos de

enfermedad son los conocidos como, “metastasis” o “tumor secundario”. 3°

Por ese mismo motivo, es muy importante la deteccién temprana de la enfermedad,
para unos resultados mas favorables. Para ello, las técnicas de screening o cribado
poblacional tienen gran importancia, ya que detectan la enfermedad
tempranamente y sin que hayan dado lugar a la aparicion de la sintomatologia. Entre
los sintomas mas comunes asociados al cancer se encuentran: dolor, tos, nduseas y
vOmitos, alteracion del patrén del suefio, astenia, desnutricidn, anemia, etc.* Debido
a los avances en el diagnédstico precoz, en la prevenciéon y en los métodos de
tratamiento, han posibilitado un aumento del nimero de personas que viven el

cancer como una enfermedad crdnica, es decir, ha disminuido la ratio de mortalidad.”

Ademas, dependiendo del tipo de cancery del estadio en el que se encuentre, se lleva
a cabo el tratamiento mds oportuno. El tratamiento contra el cancer es
multidisciplinar, es decir, se combinan las diferentes terapias existentes, para ofrecer
un plan de tratamiento que aumente las posibilidades de curacidn. Entre las que se

encuentran, la cirugia, los medicamentos y la radiacién. & 78

1.2. Cancer de mama

Entre todos los canceres existentes, en este 2020, por primera vez, el cdncer de mama
femenino ha sido el cancer mas diagnosticado en el mundo. Teniendo en cuenta que,
uno de cada cuatro canceres diagnosticados entre las mujeres en todo el mundo son

cancer de mama (CM).> EI CM, también conocido como, Adenocarcinoma (no es una

3



enfermedad, sino una familia de enfermedades), consiste en la proliferacion
acelerada e incontrolada de células del epitelio glandular, las cuales han aumentado

enormemente su capacidad reproductiva. % 1°

A pesar de que un 10% de los canceres de mama se inician en los I6bulos mamarios
(denominados carcinoma lobulillar), la gran mayoria de los tumores se originan en
los conductos mamarios, denominados como, carcinoma ductal. Respecto a estos
ultimos carcinomas, se sospecha que la gran mayoria se inician de una forma no
invasiva, que se denomina, carcinoma intraductal. Ademas, debido a que, por sus
caracteristicas no puede diseminarse a distancia dando metdastasis, su cura de realiza

mediante reseccion local.

En el caso de que no se realizara el oportuno tratamiento, estos carcinomas, con el
tiempo, pueden transformarse, dando lugar al cadncer infiltrante o invasivo, el
“verdadero” cancer de mama. En este caso, la infiltracion puede llegar a extenderse
localmente por la mama, la piel, el musculo, desde los conductos linfaticos a los
ganglios de la axila (rara vez a la cadena de ganglios de la mama interna) o incluso, a
los vasos sanguineos locales, pudiendo emigrar a érganos distales (hueso, pleura,

pulmon, higado), dando lugar a metdstasis a distancia.'°

El CM no produce sintomatologia alguna hasta que la enfermedad ha adquirido un
notable desarrollo. Por lo tanto, en el momento en el que la paciente presenta alguna
tumoracion en la mama, cambios persistentes en la piel de la mama (enrojecimiento,
retraccion de la piel, “piel de naranja”), eccema del pezdn, bultos en la axila,
hinchazén del brazo, retraccién del pezén o secreciones andmalas por el pezén, la
mujer debe acudir inmediatamente a su médico, aunque en muchas ocasiones se
trate de una falsa alarma, particularmente en el caso de los bultos. Lo ideal es que el
CM se descubra antes de que se produzcan los signos y sintomas, debido a que, si se
detecta en el periodo sintomatico, aunque puede ser curado igualmente, precisard
de mas tratamiento que si se descubre previamente, como, por ejemplo, mediante

una mamografia rutinaria de cribado.

Las campafias de cribado poblacional de cancer de mama se realizan a las mujeres
gue hayan cumplido los 50 anos. Se trata de una mamografia bilateral de forma

periddica (usualmente cada 2 afos) hasta que se cumplen los 70. Esta campaiia

4



permite el diagndstico precoz de muchos canceres y el aumento de la supervivencia

entre un 25 y un 30%. 10

Por otra parte, segln estudios recientes recopilados en la Estrategia de Cancer del
Sistema Nacional de Salud!!, han demostrado como, las hormonas tienen gran
influencia en el origen del cdncer. Por lo que seria recomendable tratar algunos
factores de riesgo como, la menarquia temprana, menopausia tardia, nuliparidad,
edad tardia del primer parto y obesidad en mujeres posmenopausicas, ya que, todos
ellos, generan una mayor exposicion de los estrégenos circulantes a las glandulas
mamarias. Otros factores de riesgo influyentes son el sedentarismo, la exposicién a
altas dosis de radiacion ionizante, el consumo abusivo de alcohol, el tratamiento
hormonal sustitutivo, los anticonceptivos orales, el alto consumo de grasas, el menor
consumo de folatos y los campos electromagnéticos de muy baja frecuencia (cables
eléctricos, redes eléctricas y electrodomésticos). Sin embargo, existen también otros
factores de riesgo, los cuales no pueden ser controlados, tales como: la edad, el sexo

(mujer), determinados factores genéticos y antecedentes familiares y personales.!?

Respecto a la incidencia de la enfermedad, ésta ha experimentado y sigue
experimentando un continuo aumento en el nimero de casos, el cual aumenta
proporcionalmente a la edad, que se ve contrastada con el fuerte descenso del
numero de mortalidad en las ultimas décadas. Estas tendencias reflejan las mejoras
en la supervivencia de los pacientes con tumores, los cuales han pasado de ser
pacientes oncolégicos a ser supervivientes de CM. Esta situacién se debe a las
actividades preventivas, los avances en la tecnologia y campaias de diagnéstico
precoz y los avances terapéuticos y farmacoldgicos; aunque, el cancer sigue siendo

una de las principales causas de mortalidad. %7/ 13

El cdncer de mama es el tumor maligno mas frecuente en las mujeres, con mas de 1,2
millones de casos diagnosticados cada afio en el mundo y, provocando 500.000
muertes anuales. Sin embargo, a pesar de que las tasas de CM son mas altas en paises

desarrollados, su incidencia esta aumentando en casi todas las regiones del mundo.
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Segun los Ultimos datos recogidos por el Sistema Europeo de Informacion del Cancer
(ECIS)!3, en 2018 se diagnosticaron un total de 32.825 nuevos casos de cancer de
mama en Espafia, aproximadamente, el 30% de los canceres diagnosticados en
mujeres. Mas recientemente, segun los datos recogidos por la Asociacion Espafiola
Contra el Cancer, en Espafia en el ano 2019 se diagnosticaron 33.307 nuevos casos.
A pesar de que, Espaiia tiene una de las tasas mas bajas de mortalidad por CM, este
tipo de tumor es el mads frecuente y primera causa de muerte entre las mujeres en

nuestro pais, por delante del cancer colorrectal, utero, pulmén y ovario.

La probabilidad de desarrollar CM siendo mujer es de uno de cada ocho y la franja de
los 45-65 afios es la de mayor incidencia, debido a los cambios hormonales que se
producen en los periodos de pre y post menopausicos. Igualmente, hay que destacar
el aproximadamente 10% de diagndsticos en mujeres menores de 40 afios y

alrededor del 1% en los varones. 1314

Tasa por 100,000

Afos

H TODOS LOS TUMORES EXCEPTO NO MELANDMA
COLON, RECTO Y AND

B FULMON

H MAMA
CUERFD UTERIND

Figura 3. Evolucion temporal de las tasas de la incidencia global de cdncer (excluidos los cutdneos no
melanoma) y de los cdnceres mds frecuentes en mujeres en Espafia entre los afios 2003 y 2020. Fuente: (4)



https://ecis.jrc.ec.europa.eu/explorer.php?$0-0$1-All$2-All$4-1,2$3-29$6-0,14$5-2008,2008$7-7$CEstByCountry$X0_8-3$X0_19-AE28E$X0_20-No$CEstRelative$X1_8-3$X1_9-AE28$X1_19-AE28E$CEstByCountryTable$X2_19-AE28E

Del mismo modo, esta enfermedad es considerada una de las enfermedades que mas
repercusidén provoca a nivel psicosocial y sexual. No solamente porque se trate de
uno de drganos biolégicamente mas importantes, que, a su vez, tienen un valor
simbdlico para la sexualidad y la imagen corporal, sino, porque, por un lado, el 30%
de aquellas pacientes que recibid un diagndstico temprano tendra una recaida con
metdstasis; y, por otro lado, porque se estima que el 5-10% de los canceres de mama

son hereditarios. %13

1.3. Concepto y etapas de supervivencia de cancer

A consecuencia de los avances en la deteccidn precoz del cdncer, en las actividades
preventivas, en la tecnologia, terapéuticos y farmacolégicos, unido a la mejora en la
accesibilidad a los servicios de salud, se han obtenido mejores tanto en el prondstico
a largo plazo de los pacientes con CM (en especial, las diagnosticadas de forma
precoz), como en el incremento de la supervivencia del cancer. Sin embargo, es
necesario seguir investigando para mejorar los conocimientos y disponer de nuevas

herramientas diagndsticas y opciones terapéuticas.

Fitzhugh Mullan® (médico, superviviente de cancer y participante en la fundacién de
la Coalicién Nacional para la Supervivencia de Cancer) diferencio tres etapas en la
supervivencia, la etapa de supervivencia Aguda, Extendida y Permanente. La primera
de ellas generalmente comienza en el diagndstico y puede extenderse a 2 afos
después del diagndstico, abarcando cualquier tratamiento posterior al diagnéstico.
En ella, las mujeres suelen sufrir los efectos secundarios del diagndstico y del
tratamiento. La etapa de supervivencia Extendida puede extenderse desde el
segundo ano hasta el quinto afio después del diagndstico, por lo que supone la etapa
posterior al tratamiento. Generalmente, las pacientes se sientes aliviadas por la
finalizacidn del tratamiento y por la obtencién de una mejoria en la funcién fisica, de
rol o social. Sin embargo, algunas pacientes todavia pueden experimentar varios
efectos secundarios y someterse a terapia para prevenir o tratar la recurrencia. Por
ultimo, la ultima etapa de supervivencia, etapa de supervivencia Permanente, define

el periodo posterior del diagndstico, generalmente tras mas de 5 afos. En este




periodo, por lo general, la mayoria de las supervivientes vuelven a ser atendidos por
su médico de atencidn primaria. Algunas mujeres en esta etapa suelen volver a su
actividad normal y adaptarse a la enfermedad gradualmente. Sin embargo, otras
pacientes pueden experimentar un nuevo cancer primario, volviendo a la etapa de
supervivencia Aguda, y un tercio de las pacientes presentar consecuencias fisicas,
psicosociales o econdmicas. Por lo tanto, tras demostrar que las recurrencias del
cancer son mas habituales en los primeros cinco afios después del diagndstico, se
establece ese periodo como punto de referencia para hablar de superviviente a largo

plazo.

Desde que hace varias décadas, Fitzhugh Mullan describiera su propia experiencia del
cancer en tres etapas, que denomind “estaciones de supervivencia” en base al
proceso del tratamiento, se ha han desarrollado varias definiciones acerca de la

supervivencia.l®

Existe diversidad acerca de la definicién de supervivencia, ya que, para algunos
autores, superviviente es aquella persona que lleva libre de tratamiento y de
enfermedad un periodo de tiempo minimo a un afio. Sin embargo, otros definen la
supervivencia como, haber sobrevivido durante 5 afios o mas tras el diagndstico, y
que, a pesar de estar libre de enfermedad, pueda padecer secuelas fisicas,
psicolégicas y sociales a consecuencia del cancer o los efectos secundarios derivados

del tratamiento. 1

Respecto a la prevalencia de largos supervivientes a nivel mundial, se estima que hay

4.4 millones de supervivientes de cdncer de mama a los 5 afios del diagndstico.*®

Segun el estudio de base poblacional sobre la supervivencia de cancer mas
importante de Europa, es decir, EUROCARE, en Espafia la supervivencia relativa a los
5 anos tras el diagndstico del cdncer de mama es del 82.61%. Por su parte, la
Fundaciéon GEICAM (Grupo Espaiiol de Investigacién en Cancer de Mama) corrobora
estos datos, apuntando que en Espafia ha habido una mejora en la tasa de
supervivencia del CM, pasando del 65% al 80% desde 1980, acercandose asi al grupo
de paises europeos con mayor tasa de supervivencia, como son Finlandia, Francia,

Suecia, Italia, Holanda y Noruega.'®




Este aumento en la tasa de supervivencia conlleva a que las mujeres con cancer de
mama vivan durante mds de 5 afios tras el diagndstico de la enfermedad, pudiendo
padecer secuelas fisicas, psicolégicas y sociales a consecuencia del cancer o los
efectos secundarios derivados del tratamiento, como bien recogen algunas de las

definiciones mencionadas.1®

El Instituto de Medicina de los Estados Unidos, elaboré un informe en el que se
certifica y denuncia la falta de atencién a los supervivientes de larga duracién de
cancer, sefialando que los profesionales sanitarios tienden a ignorar las necesidades
psicosociales a largo plazo, centrdndose Unicamente en el control de la
sintomatologia a corto plazo y posibles recidivas de la enfermedad y primeros

diagndsticos. 1°

En Espafia la situacion es similar. Esta realidad plantea la necesidad de desarrollar
nuevas estrategias terapéuticas y planes de asistencia para las mujeres en la etapa
de larga supervivencia, ya que, a pesar del interés gradual por investigar aspectos
relacionados con la calidad de vida de esta poblacidn, no existe todavia demasiada
informacién al respecto. A pesar de la calidad y eficiencia del sistema sanitario
espafiol en la asistencia oncoldgica, se requiere una mejoria; como puede ser, el
desarrollo de un modelo de asistencia dirigido a los pacientes en la fase de larga
supervivencia, los cuales van en aumento. El enfoque que existe actualmente, al igual
que en los Estados Unidos, se centra Unicamente en la deteccidén de una recidiva y el
tratamiento de los efectos secundarios de las terapias oncoldgicas a corto plazo,
dejando sin cubrir el manejo integral de las secuelas psicosociales y sexuales que

puedan prestar las mujeres en la etapa de larga supervivencia.

La transicidn de los cuidados de la fase aguda a los de la fase de larga supervivencia
es critica. Hoy en dia, a pesar de que se han descrito diversos modelos en el
seguimiento de los supervivientes de cancer, no existe un modelo establecido y
consensuado de seguimiento de estos pacientes, que inicialmente reciben un control
estrecho en los servicios oncoldgicos orientado a la deteccion de las recidivas y
posteriormente “vuelven” al sistema, sin la existencia de una via especifica de
seguimiento. Los modelos de intervencion multidisciplinar, empleados en las

enfermedades crdnicas, se emplean de forma insuficiente, ya que, como hemos dicho




recientemente, la atencion a los supervivientes sigue anclada en un modelo de

enfermedad aguda, centrado en el tratamiento inicial y las secuelas precoces. ’

1.4. Largos supervivientes jovenes de cancer de mama

Como se ha mencionado anteriormente, el CM es uno de los problemas
sociosanitarios mas frecuentes, considerandose una enfermedad crdnica por su
historia natural de larga evolucién. Debido a las actividades preventivas, los avances
médico-terapéuticos, farmacoldgicos, tecnoldgicos, y campafias de diagndstico
precoz, ha habido un incremento en el nUmero de supervivientes de larga duracién y

una mejora en los pronésticos. 191315

No obstante, debido a la inexistencia de una definicién comuin que describa a los
supervivientes de cancer, el Decdlogo Ejecutivo del Plan Integral de Atencién a los
Largos Supervivientes de Cancer de la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica
(SEOM), define a los largos supervivientes de cdncer como: “aquella persona que a
los 5 afios del diagndstico y tratamiento se encuentra libre de enfermedad, lo que en
la mayoria de los casos significa curacion. Este periodo de 5 afios puede ser mds
reducido en algunos tumores agresivos propios de edades tempranas como ciertos
tumores infantiles, tumores testiculares o linfomas agresivos y puede ser mds extenso

en algunos tumores como el cdncer de mama y el cdncer de préstata”. 17 (Pé.7)

Sin embargo, el aumento en la supervivencia del cancer, considerando que la mayoria
de las pacientes con cancer de mama pueden vivir durante largos periodos de tiempo,
ha provocado un incremento en la demanda de atencidn sanitaria y no sanitaria por
parte de este colectivo. Una vez superado el periodo de terapia oncolégica
“intensiva”, se suele experimentar un periodo de transiciéon en el que, por un lado,
comienzan a disminuir las preocupaciones relacionadas con el prondstico y el
tratamiento, y por otro, van apareciendo otras inquietudes que hasta el momento
habian pasado desapercibidas, ya sea, acerca del seguimiento a largo plazo, el control
de los efectos toxicos de los tratamientos oncolégicos, el heredamiento de la
enfermedad, el manejo de las secuelas fisicas y psicoldgicas, la rehabilitacion o la

promocién de la salud y de los habitos saludables.
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Esta situacién, supone un auténtico reto para los profesionales y la sociedad, por lo
que es fundamental la incorporacién de una valoracion de su calidad de vida a largo
plazo, ya que ésta se ve afectada, debido a que las necesidades e inquietudes de estas

pacientes no siempre son cubiertas por el sistema sanitario. ’

Por lo tanto, como se ha mencionado anteriormente, teniendo en cuenta que no
existe un modelo establecido y consensuado de seguimiento de los largos
supervivientes de cancer, los cuales dejan de tener el control exhaustivo sanitario, se
necesita una programacion sostenible para abordar estas preocupaciones y ayudar a
las mujeres a pasar del tratamiento a la supervivencia saludable. Sin él, rara vez son
abordados los problemas de las supervivientes, dejando sus necesidades

insatisfechas. 17 18

El seguimiento de estas largas supervivientes requiere dar respuesta a las siguientes

necesidades:
- Prevencidn de las recaidas y nuevas neoplasias.
- Evaluacién de los efectos médicos, psicoldgicos y sociales tardios.

- Coordinacion entre especialistas y Atencion Primaria.

En enfermedades crénicas como el cancer de mama, la insatisfaccién y la falta de
cubrimiento de las necesidades de las supervivientes tiene gran repercusién en la
calidad de vida. Se considera un indicador de cdmo la persona se siente y adapta a lo
largo del proceso oncolégico, llegando a ser reconocido por los profesionales
sanitarios como resultado primario en los pacientes con cancer. La OMS define la
calidad de vida como: “la percepcion de una persona de su posicion en la vida en el
contexto de los sistemas de cultura y valor en los que vive y en relacion con sus metas,
expectativas, normas e inquietudes”. Ademds, la calidad de vida es de vital
importancia para varias etapas de la trayectoria de la enfermedad, incluyendo la fase
terapéutica, la supervivencia a largo plazo y la atencién al final de la vida. Por lo tanto,
el CM tiene un efecto negativo en la calidad de vida de las pacientes, especialmente
en las pacientes adultas jévenes,’® definidas como las personas menores de 45

afios.’® Estas pacientes jOvenes diagnosticadas de cancer, experimentan
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innumerables desafios psicosociales, sexuales y clinicos, iniciada en el momento del
diagndstico e incluyendo la etapa de supervivencia. Estos desafios, afectan de forma
adversa a la salud y calidad de vida en la etapa de larga supervivencia, teniendo en
cuenta que la asistencia psicoldgica suele ser insuficiente y las iniciativas para
favorecer la rehabilitacién, poco desarrolladas. Igualmente, cabe destacar, que las
necesidades psicosociales y sexuales de las adultas jévenes son mayores en
comparacion con las mujeres mayores con cancer, debido a los cambios y

transiciones emocionales, de desarrollo y sociales.?°

Por lo tanto, las pacientes mas jévenes son las personas mas vulnerables a las
consecuencias psicoldgicas del cancer, ya que, la enfermedad interrumpe y complica
muchos aspectos del desarrollo, incluyendo las relaciones intimas, el trabajo y la
carrera, la crianza de los hijos y otros roles que estas mujeres desempenan durante
estos afios. Estas interrupciones hacen que las mujeres mas jovenes se enfrenten a
desafios Unicos y que reporten preocupaciones psicosociales significativas,

incluyendo angustia emocional y sintomatologia de depresion. 1718

La sintomatologia de las largas supervivientes de cédncer, no afecta Unicamente al
periodo inicial de la enfermedad, sino que puede durar incluso afios.?! Segun los
estudios realizados en supervivientes de cdncer, han demostrado que sus
necesidades, en relacién con la calidad de vida, pueden aumentar durante el periodo
posterior al tratamiento, por lo que se convierten en pacientes a tratar a largo
plazo.?? Durante todo el periodo de la enfermedad, las pacientes se han enfrentado
a los limites de su propio cuerpo, han percibido nuevas experiencias fisioldgicas vy,
ademas, han experimentado cambios en sus vidas. Sin embargo, en el periodo de

transicion, deben confrontarse a sus limitaciones y a su vulnerabilidad. %!

Esto evidencia laimportancia tanto de las oportunidades para procesar la experiencia
oncolégica, como de realizar un seguimiento de la sintomatologia, al menos
anualmente en las pacientes jévenes, ya que se identificarian las personas con
necesidades de tratamiento antes de que el estado de dnimo negativo se volviera

cronico.?3
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Por lo tanto, esta comprensidon incompleta de la experiencia psicosocial de las
mujeres jovenes con cancer de mama a lo largo de la vida requiere una necesidad de
investigacion para facilitar una mayor comprension de ellas, examinando las formas
en las que se podrian reducir los impactos psicosociales negativos y se acrecentaran

los positivos. 2% 24

2. JUSTIFICACION

Debido al aumento de la esperanza de vida de la poblacién y a los avances técnicos y
médicos, sigue aumentado la incidencia y prevalencia de las enfermedades crénicas,
lo que genera que el Sistema Sanitario se tenga que adaptar a las nuevas necesidades
de la poblacién. Ademas, se prevé que estas cifras sigan aumentando en los préximos
afios, llegando a experimentar necesidades psicosociales y sexuales insatisfechas,

debido a la falta de atencion y seguimiento.

La propuesta de este trabajo surge tras la realizacién de las practicas del grado de
Enfermeria en el hospital de dia de oncologia pediatrica del Complejo Hospitalario de

Navarra (CHN) y tras nuevos diagndsticos de cancer de personas cercanas.

A pesar de la pandemia mundial en la que vivimos, causada por el virus Sars-Cov-2,
Covid-19, el cancer es un tema que esta muy presente en la sociedad actual. Ademas
de considerarla una de las patologias mds graves, es una de las mas respetadas y

temidas por la poblacién.

En el tratamiento del cancer, no debemos centrarnos Unicamente en la intervencion
quirurgica, ya que, los pacientes que padecen esta enfermedad también llegan a
sufrir una serie de cambios tanto a nivel fisico como a nivel psicosocial, emocional,
sexual e incluso, espiritual, una vez han finalizado los tratamientos activos y se

convierten en supervivientes de larga duracion.

En mi caso, he decidido centrarme en el cancer de mama (tumor maligno mas
frecuente, con mayor nimero de diagndsticos en el afio 2020 y principal causa de

mortalidad en Espafia), ya que es uno de los problemas socio-sanitarios mas
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frecuentes, considerandose una enfermedad crénica y avanzada, por su historia

natural de larga duracién y las posibilidad de recaida.

Las mujeres supervivientes de cancer de larga duracion se definen como, las
supervivientes que viven mas de cinco afios sin evidencia de enfermedad, pudiendo
tener secuelas fisicas, psicoldgicas, espirituales, sexuales y sociales. Estds pacientes
sufren grandes cambios a corto y largo plazo, por lo que es realmente importante
realizar una atencion integral de calidad, con el fin de conocer sus necesidades e

inquietudes para poder mejorar asi, su calidad de vida.

El propdsito de este trabajo es revisar los estudios con evidencia cientifica que hayan
sido publicados tanto en las diferentes bases de datos, como en pdginas web oficiales,
para conocer sus necesidades de salud y reflejar la importancia de su seguimiento a
largo plazo, ya que podria ayudarnos a desarrollar una intervencidn sanitaria,
educativa y de apoyo, para mejorar su convivencia con el cancer una vez finalizada
los tratamientos oncoldgicos. Estas publicaciones deben tratar sobre la calidad de
vida y las necesidades psicosociales y sexuales de las mujeres adultas jévenes

supervivientes de larga duracion de cdncer de mama, es decir, entre 18-45 afios.

Una vez llevada a cabo esta revision, en la segunda parte de este trabajo, se presenta
una propuesta tedrica de implantacién de una Unidad de Supervivientes de Cancer,
desde el ambito de la Atencidn Primaria de Salud; con el principal objetivo de realizar
un seguimiento integral, holistico, especializado, personalizado y eficaz de todos los

supervivientes de larga duracion de cancer, mediante un equipo multidisciplinar.
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3.

OBJETIVOS

3.1. Objetivo principal

Identificar las necesidades psicosociales y sexuales en mujeres adultas

joévenes largas supervivientes de cancer de mama.

3.2. Objetivos especificos

Conocer las necesidades psicoldgicas que tienen que sobrellevar las
supervivientes jovenes de cancer de mama de larga duracién tras el

tratamiento.

Determinar las necesidades fisico-sexuales que pueden sufrir las

mujeres jovenes largas supervivientes de cdncer de mama.

Identificar las necesidades laborales que presentan las

supervivientes adultas jévenes de cancer de mama de larga duracién.

Describir las necesidades familiares y sociales que pueden padecer

las supervivientes adultas jévenes de cancer de mama a largo plazo.

Desarrollar una propuesta que mejore la atencidn y seguimiento a las

mujeres jovenes supervivientes de cancer de mama.
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4. METODOLOGIA DE BUSQUEDA

4.1. Pregunta de revision

Para dar respuesta a esta revision, se llevd a cabo la pregunta a través de la estructura

PICO. (Ver Tabla 1)
TABLA 1: ESTRUCTURA PICO Fuente: Elaboracion propia
P (Poblacion) Supervivientes jévenes de larga

duracién del cancer de mama / Largas
Supervivientes jévenes de cancer de

mama.

I (Intervencion) Identificacion de necesidades

psicosociales y sexuales.

C (Contexto) Oncologia
cologia.

O (Resultado) Necesidades.

éCuales son las necesidades psicosociales y sexuales de las largas supervivientes
jovenes de cancer de mama y cdmo mejorar su calidad de vida y la convivencia

con el cancer tras la finalizacion de los tratamientos oncolégicos?

Los términos utilizados para la busqueda de informacion en las distintas bases de
datos fueron una combinacién de palabras clave y términos MeSH, en inglés o en
castellano, en funcién de las caracteristicas especificas de cada una de ellas (Ver Tabla

2). Estos descriptores fueron establecidos con la finalidad de agilizar la busqueda.
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TABLA 2: BUSQUEDA BIBLIOGRAFICA

Fuente: Elaboracion propia

BUSQUEDA
Necesidades Psicosocial Supervivientes A | Cancer de
OR OR OR \ mama
. - . OR
Calidad de Sexual Supervivientes jovenes
. D .
vida OR OR Neoplasia
Sentimientos Supervivientes de larga
OR duracién
. OR
Emociones
OR Largos supervivientes
Sufrimiento
Términos en inglés introducidos en las bases de datos internacionales.
Needs Stress, Survivors Neoplasms (MeSH)
OR Psychological (MeSH) OR
A A
(MeSH) OR
Necessity - Breast cancer
OR . . N
OR A Survivorship OR
, , Sexual (MeSH) D
Quality of life Breast neoplasm
OR
(MeSH) OR OR
Long Term
OR Psychological ° Breast tumor
Stress Survivors
Life quality OR
OR
OR OR
Mammary cancers
Long-Term
Health- Psychosocial OR
Survivors
Related
OR Breast carcinomas
Quality of
Life Feelings OR
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OR Cancer of the
Emotional Breast
OR
Suffering

OR

Mental suffering

Debido a que en las bases de datos no se permite la introducciéon de frases completas,
y con la finalidad de realizar una busqueda mds efectiva, se combinaron diferentes

palabras clave mediante la utilizacién de operadores booleanos, “AND” / “OR”.

4.2. Fuentes consultadas

Una vez delimitado el tema objeto del estudio y los objetivos a desarrollar, se realizé
una busqueda y revisidn bibliografica sistematica para obtener informacién acerca
de las necesidades psicosociales y sexuales que padecen las mujeres jévenes de
cancer de mama de larga duracién tras la finalizaciéon de los tratamientos

oncolégicos.

Para la realizacion de esta revision, y con la finalidad de obtener la mejor evidencia
posible sobre el tema planteado, se realizaron revisiones bibliograficas en diferentes

bases de datos, paginas web de entidades oficiales, gubernamentales y sanitarias.

- Las bases de datos utilizadas fueron: CINAHL, Pubmed, Dialnet y Science

Direct.

- Las paginas web utilizadas fueron:

o Pagina web oficial de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS).

o Pagina web oficial de la Sociedad Espafiola de Oncologia
Médica (SEOM).
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o Pagina oficial de la Asociacidon Espafiola Contra el Cancer
(AECC).

o Pagina web oficial del Grupo espafiol en investigacidén contra
el cancer de mama (GEICAM).

o Pagina web oficial de la Sociedad Espafola de Enfermeria
Oncoldgica (SEEO).

o Pdgina web oficial de Sociedad Americana Contra el Cancer

(ACS).

o Pagina web oficial del Observatorio Mundial del Cancer
(Gco).

o Pdgina web oficial de la Organizacién Panamericana de Salud
(OPS).

o Pagina web oficial de la Sociedad Americana de Oncologia
Clinica (ASCO)

o Pdgina web oficial del Ministerio de Sanidad y Politica Social
(Estrategia en Cancer del Sistema Nacional de Salud)

Para la realizacion del trabajo, se siguié la estructura metodoldgica de cualquier

trabajo cientifico de enfermeria basado en la evidencia.

4.3. Criterios de seleccion

En todas las bases de datos, para la busqueda, se emplearon limites y criterios de
inclusion y exclusién (Ver Tabla 3) para acortar la busqueda a la tipologia y

caracteristicas de los documentos de interés, tales como:
- Disponibilidad de articulos en texto completo.
- Disponibilidad del texto en: lengua castellana y/o inglesa.

- Fecha de publicacién acortada entre los afos 2010-2020.

Una vez obtenidos los resultados derivados de la busqueda, se seleccionaron aquellos
documentos, que bien por su titulo o resumen, tuvieran relacién con el tema de

estudio. Posteriormente, se realizd una lectura critica para seleccionar los articulos.

La busqueda bibliografica se amplia detalladamente en el Anexo 1.
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TABLA 3: CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION Fuente: Elaboracion propia

CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION

Textos con referencia al cancer de mama | Textos con referencia a otros tipos de

y que aborde las necesidades cancer y otras necesidades como, fatiga,
psicosociales y sexuales. alteraciones cardiacas, dolor, linfedema,
etc.

Textos con referencia a adultas jovenes Textos con referencia a pacientes

(18-45 afios). pedidtricos o tercera edad.

Pacientes 5 afios después del Pacientes que se encuentran en la etapa
tratamiento oncoldgico, es decir, de tratamientos o no llegan a ser
supervivientes de larga duracion. supervivientes de larga duracion.

4.4. Resultados de la busqueda

Tras la busqueda bibliografica de informacion util, fiable y segura, y con los criterios
de seleccidn establecidos, se obtuvieron 840 documentos de las diferentes bases de
datos, sin tener en cuenta las diferentes paginas web oficiales, en las cuales también
se busco informacion. A continuacion, se realizo la lectura de los titulos, llegando a
seleccionar 188 publicaciones, por considerar que abordaban el tema de estudio. Por
lo tanto, del total, 652 documentos fueron excluidos segun su titulo. De los 188
restantes, 11 fueron descartados por repeticién y 167 por no ocasionar interés tras

la lectura del resumen.

Resumiendo, tras la seleccién y el andlisis de datos, se seleccionaron 10

publicaciones, de las cuales nueve eran articulos y una tesis doctoral.

Igualmente, se utilizd un articulo que habia sido adquirido mediante la técnica de
“Snowballing”, lo que en castellano se conoce como, “Bola de nieve”, haciendo un

total de 11 documentos.
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Todo queda representado tanto en el Anexo 2, donde se realiza una sintesis de los
resultados de la revision bibliografica, como en la Figura 4, donde se muestra el

diagrama que muestra detalladamente la busqueda bibliografica.

_|

N.° TOTAL: 840 documentos

Vs

N.°: 652 documentos excluidos tras
la lectura del titulo

N.°: 188 documentos

-
N.%: 11 documentos excluidos por
BOLA repeticion
DE 4
NIEVE
N.°: 177 documentos
-
N.%: 167 documentos excluidos tras
la lectura del resumen y no
N.°: 1 Documento pertenecer al objeto de estudio

SELECCIONADOS
N.°: 10 documentos

\_/—

Figura 4. Diagrama busqueda bibliogrdfica.
Fuente: Elaboracion propia.

N.° TOTAL: 11 documentos
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5. RESULTADOS

Tras el analisis de los datos, se identificaron las necesidades y el impacto del cancer
de mama en supervivientes jovenes en las esferas psicosociales y sexuales. Los
resultados se estructuraron siguiendo el articulo de Garcia-Vivar'®, en el que las
necesidades se agrupan en tres grandes areas de estudio: fisico-sexual, psicoldgica y

social.

5.1. Necesidades fisico-sexuales

El cdncer de mama es una de las enfermedades que mas repercusion psicosocial y
sexual provoca, en especial, entre las supervivientes mas jévenes, ya que tienen que
hacer frente a un conjunto de alteraciones en érganos biolégicamente importantes,
que a su vez tienen un valor simbdlico para la sexualidad y la imagen corporal,
afectdndoles en gran medida a su calidad de vida. A su vez, deben afrontar los
cambios radicales en un momento de la vida en el que, por lo general, se asume una

buena salud, por lo que, tiene una gran repercusidn a nivel psicolégico.

En comparacidn con las mujeres mayores supervivientes de CM, las mujeres jovenes
suelen enfrentarse a mayores cambios fisicos, menopausia prematura y cambios en
el funcionamiento sexual y fertilidad. Esto es debido a que, por motivos bioldgicos
del tejido mamario, en las mujeres jovenes los cdnceres son mas agresivos, llevando

consigo a la necesidad de tratamientos mas agresivos. »°

No obstante, a pesar de las consecuencias graves en la imagen corporal y funcién
sexual, estos problemas rara vez son sometidos a tratamiento, por lo que las
supervivientes llegan a sentirse aisladas y desprotegidas. Por lo tanto, es realmente
importante comprenderles y abordar sus necesidades, para ayudarles a mejorar su

calidad de vida y satisfaccion tras superar la enfermedad. %
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5.1.1. Autoimagen e imagen corporal

Como bien define el articulo de Hungr?® et al., la autoimagen se ve alterada cuando,
“los supuestos sociales que le definen como mujer ya no coinciden con sus propias
definiciones anteriores de lo que significa ser mujer”. Esta definicion es muy comun
entre las mujeres mds joévenes, ya que desean tener un cuerpo sano y funcional, el
cual, se ve afectado y alterado debido a los diversos cambios fisicos que son
provocados a raiz del cancer de mama y sus tratamientos oncoldgicos.?® A pesar de
gue muchas mujeres superan de forma adecuada las experiencias de los
tratamientos, otras, pueden verse psicolégicamente afectadas, entre otros, debido a
sus cambios de imagen corporal y feminidad, las cuales ya no las identifican como

familiares ni seguras. 1°

Por otro lado, la imagen corporal es definida como, “la forma en que una mujer
percibe y evalua la integridad de su cuerpo fisico”. Al igual que con la autoimagen, los
cambios drasticos en la imagen corporal de las mujeres jévenes sometidas a los
tratamientos oncoldgicos, unido a la necesidad de adaptacidn y aceptacidén a estos
cambios, pueden provocarles diversas preocupaciones psicoldgicas, como ansiedad,

depresion, fatiga emocional o miedo a la recidiva. 2°

Por lo tanto, las supervivientes mas jovenes son mas propensas a padecer problemas
psicoldgicos y emocionales relacionados con la imagen corporal después del cancer
de mama. Esto es debido a que, en las etapas mas jovenes, se intenta desarrollar una
confianza consigo mismo y los demas intimos.?® Ademas, existen una gran cantidad
de expectativas sociales, estdndares de belleza e ideales que la sociedad de hoy en
dia tiene acerca de la feminidad, sexualidad y fertilidad, las cuales pueden generan
una gran repercusion en la calidad de vida de las mujeres supervivientes por una
afectacién emocional a causa de, una disminucidn de su atraccién fisica, inseguridad

y baja autoestima. 1> 2

Existe una gran cantidad de cambios de imagen corporal y sexual que pueden llegar
a padecen las mujeres mas jévenes supervivientes de CM, pero los mas comunes y
los que mas repercusiones provocan son, los derivados del tratamiento oncoldgico.

Entre los que se encuentran, la mastectomia parcial o total; menopausia anticipada;
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cicatrices; linfedema; pérdida de cabello; aumento de peso; dafio y decoloracién de

la piel; y, pérdida de la sensibilidad de la mama, pezén y piel circundante.

Para concluir, debe tenerse en cuenta que no todas las mujeres jévenes
supervivientes de cancer de mama padecen las mismas necesidades respecto a la
imagen corporal, es decir, la alteracion de la imagen corporal es desigual en cada

persona. *°

5.1.2. Funcidén sexual

Al igual que la autoimagen e imagen corporal, el sexo y la intimidad son aspectos
realmente importantes y necesarios de abordar, debido a que su alteracién provoca
necesidades psicosociales y cambios en la calidad de vida de todas las supervivientes

de cdncer de mama. 2°

Muchos de los tratamientos utilizados para combatir la enfermedad de CM, como es
el caso de la quimioterapia, se ha observado que desencadena un conjunto de
alteracion perjudiciales para la salud de las supervivientes. Tras la finalizacién de los
tratamientos oncolégicos, muchas de las pacientes refieren haber sentido una gran
afectacion del funcionamiento sexual, es decir, una debilitacion de la libido,
sequedad vaginal, disminucién de la elasticidad y aumento de la fragilidad del tejido
vulvovaginal. Esta situacion es provocada generalmente por una insuficiencia ovdrica
prematura, la cual supone la diminucién o pérdida de estrégenos (la mayor cantidad
de esta hormona se generan en los ovarios), generando también sintomatologia
menopausica prematura, ya sean, sofocos, amenorrea, anovulacién, cambios de

humor o trastornos de suefio.

Todos estos cambios en la funcidn sexual de las pacientes conducen a la disminucién
de la calidad de vida y de problemas psicosociales y sexuales, como son, la
desesperanza, la angustia emocional, la disminucién de la autoconfianza vy
autoestima, el malestar y dolor durante la actividad sexual (dispareunia), disminucion
del interés sexual (anafrodisia), incapacidad para relajarse y disfrutar del sexo

(anhedonia), y la dificultad para alcanzar el orgasmo (anorgasmia). 2°
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Por otro lado, cada afio, para combatir una de las preocupaciones mas comunes en
las mujeres jovenes supervivientes de cancer de mama, como es, la recurrencia del
cancer, miles de mujeres jévenes deciden someterse a la supresidn ovarica. Teniendo
en cuenta que los estrégenos favorecen la generacion de la enfermedad, la
disminucion o la anulacidn de estos, puede ayudar a reducir significativamente su
reagudizacion. Para ello, existe la anulacién de la funcién ovarica mediante productos

biogquimicos o técnica de extirpacién. 2> 37

Un estudio generado en el afio 2008 demostrd que las supervivientes de CM que se
sometieron a la supresion de la funcién ovdrica y a la toma de tamoxifeno (para
bloquear la produccién de estréogeno en otras partes del cuerpo) durante 5 afios
después de la cirugia, tenian una menor tasa de recurrencia y mejores tasas de

supervivencia.

De esta manera, a pesar de tener mejores numeros respecto a la recidiva y
supervivencia, y teniendo en cuenta que se trata de un tratamiento agresivo, las
supervivientes de CM sufren una menopausia prematura y permanente, al igual que
muchas de las pacientes en tratamiento con la quimioterapia, con lo que ello
conlleva. Por lo que, seria una buena opcidn de tratamiento para aquellas mujeres
gue ya no desean tener mas hijos bioldgicos o que presentan alto riesgo de

recurrencia del cancer. 27

Por lo tanto, ambos tratamientos inducen a la menopausia prematura, que genera
problemas como, esterilidad, anovulacién, amenorrea, atrofia vaginal y sofocos, que
varian segun el régimen, la dosis y la edad en el momento del tratamiento. Esta
situacion es de especial preocupacion entre las supervivientes mas jovenes, ya que la
pérdida de la funcidn reproductiva les afecta en gran medida a la calidad de vida y

durante un periodo largo de tiempo. °

Para concluir, en varios estudios se han demostrado que, en las mujeres jévenes
supervivientes de cdncer de mama, en términos de satisfaccién sexual, los aspectos
fisicos estan directamente relacionados con los aspectos psicoldgicos. Por lo que, en
muchas ocasiones, aliviar el malestar fisico les puede ayudar a promover el interés,

la relajacién y excitacion sexual.
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Es por ese motivo, por el que se deberia abordar tanto los aspectos fisicos como los

aspectos psicoldgicos en las supervivientes jovenes de larga duracién de cancer. 2°

5.2. Necesidades psicologicas

Segun las investigaciones llevadas a cabo sobre las supervivientes jévenes de cancer
de mama a largo plazo, es decir, minimo 5 afios después de la finalizacidon de los
tratamientos oncoldgicos, se observé la continuidad de las secuelas psicoldgicas, las
cuales les provoca un impacto duradero en la calidad de vida. Por lo tanto, la
evidencia muestra que, a pesar de superar la enfermedad, las necesidades
psicolégicas se mantienen a largo plazo, ya sea, depresion, ansiedad, miedo a la
reagudizacion, estrés emocional, etc.’® Estas preocupaciones psicoldgicas son mas
graves y numerosos en el caso de las supervivientes de edad mas joven y con el

diagndstico de la enfermedad en una etapa més avanzada. %°

Acerca de los factores que hacen que las mujeres mayores tengan una adaptacién
mds exitosa frente a la adaptacidn psicolégica del CM, Campbell-Enns?* et al., en su
articulo, sugieren que esa situacidn es debida a la diferencia que existe respecto a las
experiencias vividas. Enlazan el incremento de las experiencias vividas, como son las
experiencias previas con el sistema sanitario, presenciar mdas diagndstico de otras
personas y la falta de demandas competidoras, con una mejor adaptacidn

psicosocial.?*

Asimismo, segun Gaélvez-Hernandez3® et al., estas preocupaciones son mas
abundantes en la fase de supervivencia, debido a que las mujeres refieren haber
perdido el contacto y apoyo del sistema sanitario tras la finalizacién del proceso
oncolégico y refieren padecer carencia de informacién acerca de los efectos a largo

plazo de la enfermedad y la manera de diferenciar los sintomas de recurrencia. 3°
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5.2.1. Angustiay depresion

Entre las necesidades psicolégicas mas frecuentes que padecen las supervivientes
jévenes de cancer de mama, se encuentra la angustia psicoldgica, que habitualmente
se manifiesta como sintoma depresivo. Este sufrimiento de sintomatologia depresiva

es vivido hasta por un 25% de las supervivientes de cancer a largo plazo.

Segun la Teoria del Procesamiento Cognitivo Social, cuando hablamos de los sintomas
depresivos, nos referimos a, “los resultados de la incapacidad de uno mismo para
procesar cognitivamente la experiencia del cdncer a través de ciclos a corto plazo de

pensamientos intrusivos y evitacién cognitiva”. 3!

La evidencia ha demostrado que la baja autoestima, la disminucién del apoyo
emocional, el intrusismo de la enfermedad (definido como, “la alteracion en las
actividades de la vida diaria a causa de la enfermedad”), las preocupaciones sobre el
futuro y la reproductividad y un mal funcionamiento fisico, afecta negativamente en

la sintomatologia depresiva. 32

Asi mismo, se muestra la correlacién entre la sintomatologia depresiva y la carencia
de un bienestar fisico, social, emocional y funcional. Es por ese motivo, por el cual,
las supervivientes deprimidas o con angustia emocional, a pesar de que
constantemente luchen contra esta sintomatologia, siguen teniendo un gran impacto
en su calidad de vida y bienestar general, pudiendo generar mayor riesgo de padecer

efectos secundarios y menor adherencia a la atencién sanitaria.

Desafortunadamente, existe una escasez de estudios orientados a la sintomatologia
depresiva y angustia emocional que las supervivientes mas jévenes sufren en la etapa
de larga duracién, primordialmente en comparacion con las supervivientes

mayores.3!

5.2.2. Miedo a la recurrencia e incertidumbre por el futuro

Las supervivientes de cancer de mama, deben aceptar que padecen una enfermedad

que, hoy en dia, es considerada crénica. Con relacidn a ello, el miedo a las posibles

27



reagudizaciones o la incertidumbre por el futuro son otras de las preocupaciones mas
frecuentes entre las supervivientes mas jévenes, las cuales se ven fomentadas en
caso de que la paciente padezca alguna sensacion de cambio fisico. Estos temores,
les genera elevados niveles de angustia, estrés emocional, y un estado de
vulnerabilidad e hipervigilancia que, a pesar de debilitarse gradualmente con el

tiempo, persisten afios después del proceso oncoldgico. °

Hay que tener en cuenta que el temor a una posible recidiva y la incertidumbre por
el futuro que las supervivientes mas jovenes padecen afios después del proceso
oncoldgico, es completamente comun, real y normal. Es por ese motivo, por el que
los profesionales deben desarrollar programas de atencidén y seguimiento a largo
plazo, con el objetivo de su disminucién. No obstante, mientras tanto, las
supervivientes deberan utilizar una buena técnica para lidiar con ello, como,
reconocer sus emociones, no ignorar sus miedos, unirse a grupos de apoyo, tomar
decisiones saludables, no culparse de la enfermedad, estar en contacto con el

personal sanitario, etc. 33

5.2.3. “Arrepentimientos”

En este apartado se ha utilizado el concepto de “arrepentimientos” en base a las

palabras utilizadas por las supervivientes jovenes de cancer de mama.

En uno de los estudios realizados por Bloom3* et al., se ha observado como gran
cantidad de mujeres jévenes largas supervivientes de CM, sienten algun tipo de
arrepentimiento después de los tratamientos oncolégicos. Llegando a la conclusién
de que, aquellas que padecen ansiedad acerca de su futuro y las que tienen
problemas de comunicacién con el personal de medicina durante los tratamientos,

tienen mayor probabilidad de expresar arrepentimientos 5 afios después.

Existe diversos arrepentimientos posteriores a los tratamientos oncoldgicos, por lo
que hoy en dia, se considera un sentimiento relativamente comuin entre los
supervivientes de cancer. Por un lado, existen las supervivientes de CM que sienten
arrepentimiento por alguno de los tratamientos a los que han sido sometidas, siendo

el arrepentimiento mas comun con alrededor de un 43% de las supervivientes, entre
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los que se encuentran, el arrepentimiento por la cirugia primaria y de las terapias

adyuvantes. 34

Por lo que respecta a la cirugia primaria, el mayor arrepentimiento se relaciona con
la mastectomia. Sin embargo, este arrepentimiento no es genérico, porque, a pesar
de que la gran mayoria de las mujeres hubieran deseado haberse realizado la
mastectomia, otro pequefio porcentaje de supervivientes hubieran deseado no

habérsela realizado.

“Me hubieran quitado el otro seno. Mi médico me convencio en ese momento
del tratamiento de la quimioterapia, y gané peso. Me habria hecho una

mastectomia profildctica. Estoy desequilibrada y no echo de menos mi pecho”.

34 (pag. 511)

“No sé si me hubiera hecho la mastectomia. Psicoldgicamente, es
dificil. Todavia estoy de duelo por la pérdida de mi pecho. Estaba en tal
pdnico en ese momento. Me preocupaba que creciera mds. Creo que debi

haberme hecho la lumpectomia”. 34 (P3e. 511)

En relacién con lo mencionado recientemente, existe gran cantidad de
supervivientes que, tras la mastectomia, se realizaron una reconstruccion, de la
cual, tras un largo periodo, se arrepienten de ello. "No me haria la reconstruccion

de mi seno porque no tengo sensibilidad y a veces tengo dolor" 34 (3. 511)

Del mismo modo, en lo que se refiere a la terapia adyuvante, por lo general, a la
quimioterapia, algunas de las supervivientes jovenes se arrepienten de su
aceptacion. Esto es debido a que, tras su utilizacidon, se genera una menopausia
prematura, se debilita el sistema inmunolégico e incluso tiene efectos secundarios.
En contraste, también existen pacientes las cuales se arrepienten de su negacidn,
llegando a referir, “Me pregunto si la quimioterapia habria prevenido la metdstasis,

el médico me insistié en la radioterapia, pero ahora creo que hubiera sido mejor”. 3*

(pdg. 511)

Por ultimo, pero no menos importante, entre los arrepentimientos mas comunes de
las supervivientes de cancer, se encuentra la relacion médico-paciente, ya que las

mujeres sienten haber tenido una gran falta de comunicacién con el personal médico,
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que se ve reflejado en la carencia de informacién recibida sobre efectos secundarios
y consecuencias de las opciones terapéuticas; que, de no ser asi, no se hubieran

sometido a algunos de sus tratamientos.

Una vez visto los problemas psicoldgicos de arrepentimiento provocados a largo
plazo a causa del cancer de mama y sus tratamientos oncoldgicos, existe una gran
falta de investigacion para comprender mejor los arrepentimientos que las largas
supervivientes padecen en su etapa oncoldgica, en relacidén con la toma de decisiones
médicas. La comprensidén total de estos arrepentimientos, pueden contribuir a
mejorar la atencion integral ofrecida a las mujeres con CM, garantizando asi, una

mejoria de la calidad de vida a largo plazo. 3*

5.3. Necesidades sociales

La evidencia actual indica que pertenecer a una clase social mas baja, tener un nivel
socioecondmico bajo y la ausencia de apoyo y redes social, puede desencadenar un
impacto negativo en la salud y en casi todas las funciones de la calidad de vida. Esta
situacion, puede agravar cualquier situacién de enfermedad, alterando el bienestar

psicosocial y dificultando la recuperacion total. 22

De la misma manera, como bien han referido la mayoria de las supervivientes jévenes
de cancer de mama, su diagndstico y tratamiento, teniendo en cuenta que surgieron
en un periodo de desarrollo y transicion, ademas de un impacto psicolégico, también
les provocéd diversos necesidades sociales a largo plazo, las cuales les causaran
angustia emocional, interrupcion en el desarrollo social, y molestias personales y
laborales. Esto es debido a que, esta situacion, interrumpe en la mayoria de las
pacientes su situacién de formacion de relaciones personales, asi como de desarrollo

profesional. 2°

Entre los problemas sociales a largo plazo mas habituales generados por el CM en las
mujeres de edad mas joven, se encuentran los siguientes: problemas familiares, de

amistad y laborales, los cuales se describen a continuacion.
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5.3.1. Problemas familiares

Las supervivientes de cancer, por lo general, tienen gran apoyo de la familia y de la
pareja, lo cual constituye uno de los aspectos mas importantes de todo el proceso
oncolégico, siendo la fuente primaria de apoyo. Sin embargo, existen diferentes
vinculos familiares, que viven de forma desigual el periodo de recuperacién. 2*

El impacto de la enfermedad tiene una gran afectacion en la unidad familiar, ya que,
los roles que deben ejercer cada miembro de la familia son muy complejos.
Consecuentemente, en muchas ocasiones, la familia no se encuentra preparada para
afrontar dicho periodo y las supervivientes no encuentran apoyo ni proteccion
suficiente. Por lo tanto, este largo periodo de recuperacidn genera grandes

inquietudes y desilusiones en todos los miembros de la unidad familiar, dificultando

el proceso de normalizacién y recuperacion. 2!

Como se ha comentado recientemente, los roles que debe ejercer cada miembro de
la familia son muy complejos, y estos se ven alterados radicalmente a lo largo de todo
el proceso oncoldgico, provocando una gran carga emocional y psicoldgica. En el
articulo redactado por Victorson?® et al., recoge una declaracion realizada por una
superviviente joven de CM, la cual relata su situacién acerca de los cambios en los

roles que se le produjeron durante un largo periodo tras el tratamiento oncoldgico.

“Mis padres se derrumbaron cuando se enteraron de que estaba enferma. Era
casi como si me estuvieran tratando como si ya estuviera muerta. A ellos les
costaba mas lidiar con eso que a mi. Y, por supuesto, fui yo quien los cuidd

durante todo el proceso”. 20 (pis.656)

De la misma manera, en muchas ocasiones, el rol de madre, de las mujeres jévenes
con hijos, es alterado, debido a que muchas de ellas, refieren tener problemas para
atender las necesidades de sus hijos de la misma manera en la que lo hacia antes del
proceso oncoldgico.?’ Ademds, en relacidon a los descendentes, se incluye la
preocupacion por la herencia genética, ya que, sus hijas, tendrian mayor probabilidad
de padecer CM en comparacion con las hijas de madres que no padecen dicha

enfermedad. 1°
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En lo que se refiere a las relaciones en pareja, a pesar de que son consideradas un
apoyo indescriptible e incondicional a lo largo de todo el proceso, en muchas
ocasiones, aligual que ocurre con la familia, la relaciéon no llega a soportar los cambios
drasticos provocados por la enfermedad y su proceso oncoldgico, llegando a verse
afectadas negativamente. Por ello, suelen aparecer fuertes tensiones entre los
componentes, sentimientos de incomprension, aislamiento social, incapacidad para

desarrollar nuevas relaciones personales, etc. 1>20

5.3.2. Problemas de amistad

Andlogamente, respecto al tema de amistades, muchas mujeres jovenes largas
supervivientes de cancer de mama refieren haberse sentido disgustadas vy
desilusionadas tras haberse sentido ofendidas por personas que consideraban
amigas. Les hace vivir una tragica y frustrante situacién, la cual no favorece en su
recuperacién de larga duracién. Debido a esta situacién, las pacientes llegan a referir
frases como, “Realmente descubres quién se preocupa por ti y quién no” o “Perdi
algunos amigos durante el proceso que pensé que siempre estarian ahi para mi'y no
lo estaban, y luego gané algunos nuevos amigos también. Pero pase lo que pase, por
muy bueno que sea su apoyo, todavia me siento sola. No confio en nadie” 2° (P38 656),
De ahi que, muchas de las pacientes que han sufrido una falta de comprension y

apoyo social, lleguen a una situacién de aislamiento social. 2°

5.3.3. Problemas laborales

El CM en las mujeres jovenes supervivientes de larga duracion tiene gran importancia
en el drea laboral, puesto que puede provocarles diversos cambios. Un porcentaje de
las supervivientes son capaces de incorporarse al trabajo durante y después del
periodo de tratamiento, sin embargo, muchas de ellas, declararon la necesidad de
realizar una pausa en sus vidas laborales, deteniendo su desarrollo profesional en un
momento critico de su carrera.?’ Por lo tanto, la reincorporacién laboral también

suele verse alterada, identificAndose mayores tasas de desempleo (temporales o
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permanentes) y discriminacion laboral (despidos o no renovaciones injustificadas,
transferencias a trabajos no deseados, limitaciones en las responsabilidades, posible
estigmatizacion de la empresa, etc.), las cuales les lleva a una reduccién en los
ingresos econdmicos y una retirada anticipada del mundo laboral. Esta situacién se
debe alafalta de legislacidn que regule y les apoye, por lo que se genera una situacion
de gran repercusidn tanto en el dmbito personal y familiar, como a nivel psicoldgico
y social, llegando a sentirse infravaloradas, sentir miedo al ambito laboral, angustia

emocional, disminucién en la autoestima y provocando aislamiento social. ¥

6. DISCUSION

Después de un analisis exhaustivo de las diferentes publicaciones y sus respectivos
estudios, es evidente que el cdncer tiene una gran repercusion a nivel mundial, siendo
el cancer de mama la neoplasia con mayor niumero de diagndsticos. Tal es la
incidencia, que se calcula que las posibilidades de padecer la enfermedad a lo largo
de la vida son aproximadamente de, una de cada ocho mujeres. A pesar de ser
considerada una de las principales causas de morbimortalidad en el mundo, debido
a los avances en la prevencion, de diagndstico precoz, tecnoldgicos y terapéuticas, la
enfermedad ha evolucionado y ha disminuido en el nimero de mortalidad,

considerandose hoy, enfermedad crénica.

Esta situacion, ha generado la presencia de un aumento considerable de
supervivientes a largo plazo, lo que conlleva a un aumento de nimero de pacientes
gue precisan un seguimiento a largo plazo, aumentando consigo la demanda. Estas
pacientes padecen multiples impactos y necesidades afios después de recibir el

diagnéstico y tratamiento del cancer, siendo insatisfechas en muchas ocasiones.

Teniendo en cuenta que existen pocos estudios centrados Unicamente en las
necesidades psicosociales y sexuales a largo plazo de las supervivientes mas jovenes,
el aumento del nimero de casos ha ocasionado el incremento de estudios e
investigaciones relacionadas con el tema. No obstante, aunque hoy en dia existe una
gran cantidad de pautas clinicas basadas en la evidencia para abordar el diagnéstico

y tratamiento del CM, no existen programas psicosociales que se adapten a las
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necesidades especificas de las mujeres mas jévenes con dicha enfermedad en un
periodo largo de tiempo. Teniendo en cuenta que la atencién actual se basa en la
deteccidon de recidivas y del tratamiento de los efectos secundarios de la terapia
oncoldgica, las supervivientes adultas jévenes pueden experimentar una gran

cantidad de necesidades diferentes a largo plazo, las cuales no son cubiertas.

Algunas de ellas, experimentan emociones positivas como, alegria, mayor
apreciacion de la vida o una mayor aceptacién de su enfermedad. Opuestamente, y
por lo general, tras la finalizacidon de la atencidn médica, las pacientes afioran el
apoyo brindado por el personal sanitario, sintiéndose desprotegidas, abandonadas e
inseguras. Con el tiempo, estas pacientes, sus familias y su entorno, tendran que
adaptarse a preocupaciones, inquietudes y desafios nuevos, entre los que destacan,
ansiedad, miedo a la recurrencia, problemas familiares y sexuales, y problemas

laborales. 1> 28

Es por ese motivo, por el cual, las futuras investigaciones deberias examinar métodos
nuevos para diseminar las necesidades psicosociales negativas, con la finalidad de

fortificar los impactos positivos. 2°

Asimismo, Runowicz?® et al., hace referencia a la necesidad que existe de la creacién
de un plan de atencién a las supervivientes de cancer de mama, con el objetivo de
mejorar su duracion y calidad de vida. En el plan de atencidn, se deberian incorporar
la demostraciéon que varios estudios han propuesto. Se evidencidé que la terapia
cognitiva conductual (TCC), los enfoques basados en la atencién plena, la hipnosis,
los medicamentos, las intervenciones de actividad fisica y las estrategias de
autogestion son eficaces para la reduccion del estado psicosocial en las
supervivientes. Con ello, seria recomendable la incorporacién de las preferencias de
las supervivientes, lo que ocasionaria una mejor adhesion y una participacion

conjunta en la toma de decisiones.?3

Entonces, équién debe cuidar de las supervivientes jévenes de larga duracion? La
Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM), también considera que se debe
poner en marcha un Plan Integral de Atencién a los Largos Supervivientes de Cancer
y, para ello, propone que la Atencién Primaria deberia de ser la principal area que se

encargara, proponiendo, ademas, una mejoria en la formacion de los profesionales

34



en lo relacionado a la larga supervivencia. Afiade que los aspectos fisicos y
emocionales de estas pacientes, deberian de ser caracterizadas, investigadas vy

tratadas por un equipo multidisciplinar.

Es indudable que desde el ambito de la salud debemos mejorar los cuidados a largo
plazo de las supervivientes de cancer de mama, especialmente de las supervivientes
mas jovenes, las cuales padecen tumores mas agresivos y mayor numero de
necesidades psicosociales y sexuales, pero de las que no existe mucha informacién.
Es por ese motivo, por el que concuerdo en su totalidad con la SEOM, en la postura
de que un equipo multidisciplinar del ambito de la Atencién Primaria sea quien deba
realizar el seguimiento a largo plazo, siempre y cuando sea un equipo preparado para

ello.

Otro de los temas mds controvertidos, esta relacionado con la supervivencia a largo
plazo y con las necesidades insatisfechas. Me refiero a la falta de informacidn que las
pacientes obtienen con relacién a los efectos psicosociales secundarios y los cambios
en el estilo de vida tras la finalizaciéon del proceso oncolégico. La necesidad de
informacién no satisfecha se define como, “el requisito de informacién deseable o
necesaria cuya provision es esencial para lograr un bienestar éptimo”. La informacién
es realmente importante en las mujeres que han padecido cancer de mama, para
poder hacerle frente. Segin un estudio que llevé a cabo Miyashita®® et al., el 50% de
las supervivientes de CM adultas jovenes encuestadas, refirieron no haber sentido
que sus necesidades habian sido satisfechas mediante la informacidn requerida. Es
por ese motivo, por el que estoy de acuerdo con Miyashita'? et al., cuando relata que
debemos conocer las necesidades de informacién insatisfechas de estas mujeres,

para abordar los impactos psicosociales pertenecientes.

En conclusién, seria necesario la competencia y la unidon de los diferentes
profesionales sanitarios, con la finalidad de realizar un cuidado integral, holistico y
multidisciplinar. No es suficiente con un buen trato durante el periodo oncolégico a
corto plazo, porque como se ha comprobado, las supervivientes de larga duracién,
en especial las supervivientes mas jovenes, requieren especial atencion tras superar
los tratamientos. Por ello, un buen cuidado a largo plazo debe ser impuesto en el

marco de la ética de maximos.
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Quizdas deberiamos acabar preguntdndonos si, ées posible llegar a abordar todas las

necesidades psicosociales a largo plazo de las supervivientes de cancer de mama?

7. CONCLUSIONES

e Actualmente, el cancer representa la segunda causa de morbimortalidad a nivel
mundial. Su incidencia aumenta de forma significativa afio tras afio,

convirtiéndose asi en un problema de salud publica.

e Conelaumento de laincidencia de cancer, debido a los avances técnicos, médicos,
cientificos y farmacoldgicos, se ha generado un aumento de nimero de casos de

supervivientes a largo plazo de cancer de mama.

e El cdncer de mama y su tratamiento provocan innumerables necesidades
psicosociales y sexuales a largo plazo en las supervivientes, mas especificamente,
en las supervivientes mds jévenes. Estas necesidades pueden agruparse en,
necesidades fisico-sexuales (cambios en la imagen corporal, menopausia
prematura, etc.), psicolégicas (ansiedad, depresién, miedo a la recidiva,
incertidumbre por el futuro y arrepentimientos) y sociales (familiares, de

amistades y laborales).

e Hacer frente al CM, supone un impacto real en la esfera personal, familiar y de
personas mas cercanas, por lo que es primordial establecer una relacion de
confianza entre los profesionales y la unidad paciente-entorno, con el objetivo de

conocer y permitirse expresar las necesidades e inquietudes que padecen.

e Existe escasez de informacion sobre las necesidades psicosociales y sexuales de las
mujeres jovenes largas supervivientes de cancer de mama. Por lo que resulta
realmente importante que futuras investigaciones se centren en ellas. Seria
satisfactorio que, este trabajo fuera utilizado para guiar el disefio de futuros

proyectos de investigacion.

e Una de las prioridades del Plan Nacional Oncolégico de Salud es fomentar una
atencidn integral de calidad a lo largo de todas las etapas del proceso oncolégico.

Para ello, es necesario desarrollar un plan de cuidados especifico de seguimiento
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y una herramienta de evaluacidn para detectar las necesidades psicosociales y
sexuales de las supervivientes mas jovenes a largo plazo, con la finalidad de

mejorar su calidad de vida y convivencia con el cancer.

8. PROPUESTA TEORICA

8.1. INTRODUCCION

El cdncer es considerado una de las principales causas de morbimortalidad del mundo
(la segunda causa de muerte, por detras de las enfermedades cardiovasculares), con
alrededor de 19 millones de casos nuevos en el mundo en el afio 2020. Es por ese
motivo, por el cual es considerada una de las enfermedades con mayor relevancia
clinica y social en el mundo y siendo el cancer de mama la neoplasia maligna con

mayor nimero de diagndsticos. #°

Respecto a la incidencia del CM, ésta ha experimentado y sigue experimentando un
continuo aumento en el nimero de casos, el cual aumenta proporcionalmente a la
edad. Este incremento se ve contrastada con el fuerte descenso del nimero de
mortalidad en las ultimas décadas, a pesar de que, sigue siendo una de las principales

causas de mortalidad (principal causa de mortalidad entre las mujeres espafiolas).

Esta situacidn se debe a las actividades preventivas, y a los avances en la tecnologia,
terapéuticos y en las campafias de prevencién y diagndstico precoz. Estas tendencias
reflejan las mejoras en la supervivencia de los pacientes con cancer, provocando un
aumento significativo del nimero de pacientes que han superado la enfermedad y
gue conviven con ella; pasando de ser pacientes oncoldgicos, a ser pacientes
supervivientes de cancer de mama. Estas mujeres experimentan la enfermedad como
una disrupcién biografica (alteracién e incapacidad de continuar de manera natural
las actividades), con un impacto psicosocial y siendo una amenaza permanente de la
vida. Esta transicién genera un cambio en la atencidén de las necesidades de las
mujeres mas jovenes supervivientes a largo plazo, centrandonos en la atencién
psicoldgica, social y sexual. Cabe destacar, que las necesidades psicosociales de las

adultas jévenes son especificas, y en muchas ocasiones mayores, debido a los
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cambios y transiciones emocionales, de desarrollo y sociales, en comparacién con las

mujeres mas mayores con cancer, 71320

Es por ello, por lo que se es necesario poner en marcha una serie de medidas con la

finalidad de atender a las supervivientes jovenes de CM a largo plazo mediante una

atencidn integral, holistica y multidisciplinar. *’

8.1.1. Experiencias internacionales

En la actualidad, en Estados Unidos (EE. UU.), debido a las mejoras en la deteccién y

a los avances en el tratamiento, existe un gran nimero de personas supervivientes

de cancer. Se estima que existen 17 millones de supervivientes, los cuales irdn

aumentando progresivamente en los préximos afios, llegando a aumentar hasta los

26 millones en 2040 y provocando que tres de cada cuatro familias tengan al menos

un familiar diagnosticado de céancer. 3738
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Figura 5. El numero de supervivientes de cdncer con el
tiempo por edad. Fuente: (37)

Esta creciente situacién
evidencia la necesidad vital de
abordar las necesidades y
preocupaciones psicosociales y
sexuales de las supervivientes y
de sus familiares a largo plazo.
Igualmente, a medida que
avanza la lucha contra el cancer,
los proveedores de atencion
médica deben tener programas
y recursos para colaborar con
los supervivientes para obtener
una mejora en la calidad de

vida. 37.38
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La comunidad de sobrevivientes de cancer, dirigido por Ellen Stovall de la Coalicién
Nacional para la Supervivencia al Cancer (organizacién de defensa de los
supervivientes de cancer mas antigua del pais), trabajé con diferentes sectores
defensores para destacar las necesidades de los supervivientes de cancer, con el
objetivo de lograr cambios en las politicas a nivel nacional. Como consecuencia, y con
el objetivo de apoyar las necesidades de estos pacientes, el director del Instituto
Nacional del Cancer (NCI), en el aiflo 1999, instauré la Oficina de Supervivientes de
Cancer (OCS). En esta oficina se proporciona apoyo para la investigacion de las
necesidades de los supervivientes, con la finalidad de mejorar las capacidades de

abordaje y de mejorar la duracién y calidad de vida de los supervivientes. 37

Este nuevo proyecto favorecid a los supervivientes de larga duracién de cancer, ya
que muchos de ellos, al finalizar el tratamiento oncoldgico, sentian que habian
perdido el apoyo y la posibilidad de seguir recibiendo informacidn. A pesar de que en
muchas ocasiones se trate de un momento de alegria y alivio por haber finalizado las
exigencias del tratamiento, en muchas ocasiones, la recuperacidon puede llevar
tiempo, llevando a experimentar preocupaciones y necesidades psicosociales vy

sexuales. 3’

Por ello, una vez acabado el tratamiento oncolégico, los supervivientes deben recibir
un Plan de Cuidados al Superviviente (PCS), herramienta que facilita la transicién a la
vida después del cancer. El propésito de esta atencidn es consultar un proveedor de
atencién médica para la realizacion de controles sanitarios regulares, los cuales
incluyen, exdmenes de seguimiento y verificacidn de problemas fisicos, psicosociales
y sexuales que puedan surgir meses o afios después de que finalice el tratamiento.
De ordinario, los supervivientes a largo plazo, es decir, 5 afios después del diagndstico
y tratamiento del cancer, visitan a su médico una o dos veces al afio. Algunos
supervivientes contindan viendo a su oncélogo, mientras que otros, consultan otros
proveedores de atencién sanitaria, como especialistas en la atencién de seguimiento
para supervivientes de cancer, a su médico de Atencién Primaria u otro profesional
de la salud. Esta decisién dependerd del tipo y estadio de cancer, de los efectos
secundarios del tratamiento, de la cobertura de los seguros médicos (especialmente

en paises como EE. UU.) y de las preferencias personales. 3738 39
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Este PCS recoge tanto un Plan de Atencion de Supervivencia, como un resumen del
Plan de Tratamiento contra el cdncer, en el que se incluyen también
recomendaciones de cuidados y de promocion de la salud, asi como sugerencias para
ayudar a satisfacer las necesidades psicosociales y sexuales insatisfechas. Por lo
tanto, el PCS obtendrd todos los detalles del proceso oncoldgico, los cuales serdn
imprescindibles para garantizar la atencién sanitaria regular pertinente una vez

acabado el proceso de tratamiento. 3737

Por lo tanto, el PCS serd personalizado para cada paciente, por lo que, dependerd del
tipo de cancer y tratamiento recibido, asi como de su estado general de salud. En él,
se recogera toda la informacién detallada que le servird al superviviente como guia
para su control de salud durante los siguientes afios, el cual ayudard a muchos

pacientes a sentirse protegidos y controlados mientras regresan a su vida cotidiana.

37, 38,39

Con la finalidad de mejorar la comunicacion y la coordinacion de la atencidn del PCS,
algunas organizaciones brindaron apoyo y pautas utiles, como es el caso de la
Sociedad Americana de Oncologia Clinica (ASCO), que desarrollé dos tipos de
formularios para ayudar a realizar un seguimiento del tratamiento recibido y resumir

la atencidn sanitaria que podrian necesitar en el futuro. 3°

En uno de los formularios, se recoge toda la informacidn acerca del cancer y del
tratamiento adquirido (nombre, dosis, medicamentos especificos utilizados, cantidad
de ciclos, cirugias y tratamientos adicionales), el cual tiene como objetivo, brindar la
informacidn basica necesaria sobre su historial médico a los profesionales sanitarios
gue le atenderan durante su vida. En cambio, en el segundo formulario, ademds de
la informacién respecto al tratamiento utilizado, se recogen los posibles efectos
secundarios del tratamiento a largo plazo, las pruebas del futuro y las ideas y

recomendaciones para mejorar la salud del paciente.
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8.1.2. Experiencias nacionales emergentes

Siguiendo con las estadisticas nacionales, al igual que a nivel mundial, el nimero de
supervivientes a largo plazo de cancer en Espafia estd aumentando
significativamente.' Es por ello, por lo que, actualmente, debido a la mejoria en las
modalidades terapéuticas que contribuyen al aumento de la esperanza y de la calidad
de vida de las personas con un diagndstico de cdncer, se asocian secuelas
psicosociales adversas tardias, ya sea ansiedad, depresiéon, miedo a la recidiva,
aislamiento social o tensiones familiares y laborales. Estas son mdultiples y exceden
del modelo actual de seguimiento, el cual se basa mayormente en la atencién aguda
oncoldgica, prestando mas atencidn al tratamiento inicial y secuelas precoces, que al
seguimiento a largo plazo de los supervivientes. Por consiguiente, a pesar de que los
modelos de seguimiento deberian haber evolucionado paralelamente al aumento del
numero de pacientes supervivientes de cdncer, todavia existe la necesidad de
proponer nuevos modelos eficientes y eficaces centrados en las posibles necesidades

psicosociales y sexuales a largo plazo. 17/4°

Para ello, estos nuevos modelos podran guiarse de las experiencias de los modelos
asistenciales de atencidn a pacientes crénicos, en los cuales se realiza una atencién
conjunta entre Atencién Primaria y Especializada. En ellos, se ha logrado obtener una
mejoria en la calidad de vida y prondstico de los pacientes y una reduccién en los
costes de atencidn, debido a la disminucidn de ingresos y estancias hospitalarias, de

frecuentacién en urgencias y consumo de medicamentos. 4°

Aparentemente, Atencién Primaria (AP) es el sitio idéneo para la atencidn a los
supervivientes de larga duracién del cancer, debido a su localizacién y fluidez en la
atencidn. En AP, el seguimiento debe ser flexible y dar respuesta tanto a las secuelas
fisicas como a las psicosociales y sexuales del cancer y sus tratamientos a largo plazo,
tal y como sucede en otros procesos crénicos complejos. Sin embargo, esta no es la
realidad de nuestro sistema sanitario, ya que, debido a la heterogeneidad del cancer
y sus tratamientos, es dificil que centros de AP doten de conocimiento y tiempo
necesario para la asistencia adecuada y personalizada. De ahi que, muchos pacientes

se sientan desprotegidos una vez acabado los tratamientos oncoldgicos. *’
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Afios atrds, la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM) insistié en la necesidad
de implantar iniciativas para dar respuesta a los impactos psicosociales a largo plazo
de los largos supervivientes. Para ello, se propuso que desde las Administraciones
publicas se destinaran recursos tanto para la investigacion clinica, como para la
programacién de la organizacion asistencial, concluyendo que seria necesario el

desarrollo de nuevas estrategias terapéuticas y planes asistenciales para su atencion.

17

No obstante, hasta el aino 2017, en Espana solamente existian centros asistenciales
dedicados a la atencién de los procesos agudos, en los que se centraban en la
atencidn al tratamiento inicial y secuelas tempranas. Sin embargo, ese mismo ano, la
Fundacidén Sandra Ibarra junto con el Hospital de Fuenlabrada (Madrid), expusieron
un proyecto Unico, inicialmente virtual, llamado “Escuela de Vida”, que se trata de
una Unidad de Bienestar del Paciente y Superviviente de Cancer (UBICA). Se trata de
un proyecto pionero en Espana, que fue desarrollado para dar a conocer las
necesidades fisicas, psicoldgicas y sociales a largo plazo de los supervivientes. A su
vez, si existieran criterios especificos que sefalaran el requerimiento de Ia
intensificaciéon de la atencién, los supervivientes serian derivados a las consultas
correspondientes, donde se les ofreceria la atencidn sanitaria y seguimiento médico
requerido, convirtiéndose asi en una etapa mas del cuidado oncoldgico. En dicha
consulta, se garantizara y ofrecera una asistencia integral, donde se pueda asistir a

los pacientes que padecen secuelas fisicas, psico-emocionales y sociales. 442

Segun ha descrito el director gerente del Hospital de Fuenlabrada (Madrid), Carlos
Mur de Viu, debido a la falta de estudios y registros poblacionales que actualmente
poseemos, ya que solamente existen las estadisticas y registros de fallecimientos,
hasta el momento no habia sido posible establecer protocolos especificos de
supervivencia. Por lo tanto, en este nuevo proyecto se quiere incluir el primer
Registro de Supervivientes de Cancer en Espaia, el cual serd de gran ayuda tanto para
identificar a los supervivientes de cancer, como para comprender las necesidades
fisicas, psicoemocionales y sociales de cada uno. Este registro serd de gran utilidad,
ya que, contribuird en el ajuste del enfoque y mejora de la futura atencion a largo

plazo de las personas afectadas. 4
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Este proyecto quiere garantizar el seguimiento a largo plazo de los supervivientes de
cancer. Puesto que, como bien ha descrito Sandra Ibarra, creadora de la Fundacidn
qgue lleva su nombre y superviviente de cancer, “Tienes cdncer, te dan el alta y
desapareces del sistema sanitario, pero lo haces con menopausia precoz,
osteoporosis, fatiga cronica, pérdida de memoria, dolores dseos, infertilidad..., y esto
es porque no existen médicos expertos en supervivientes”.*? Para ello, se tendra que
llevar a cabo la realizacidn de estudios acerca del bienestar fisico y psicoemocional,
el cual, permitird ampliar los conocimientos para avanzar, tanto en la prevencién
como en la asistencia clinica. Sin embargo, actualmente no existen las herramientas

precisas para dicha evaluacion. #

Igualmente, desde la Fundacidn se quiere implantar mas unidades de atencién a los
pacientes largos supervivientes de cancer (como la primera unidad puesta en marcha
en el Hospital de Fuenlabrada de Madrid), en los cuales la atencién sea efectiva y
temprana, evitando asi la sensacién de insatisfaccién, inatencién o abandono. Para la
obtencion de tal finalidad, serd necesaria la coordinacion de diferentes areas

médicas, como, por ejemplo, Atencidn Primaria y Atencidn Oncoldgica. #*

Ademas de ser la atencién y seguimiento uno de las principales objetivos del
proyecto, se pretende desarrollar nuevas estrategias, nuevos protocolos,
recomendaciones y alternativas clinicas de atencion eficaces. A su vez, se pretende
promover la prevencidon, mediante el conocimiento de las experiencias vividas con

los pacientes supervivientes de cancer. #

8.1.3. Propuesta de una unidad de supervivencia en Navarra

Debido al aumento de la incidencia de pacientes supervivientes de cancer, y a la
diferencia de problemas médicos y limitaciones en comparacién con la poblacién
general, se ha provocado un aumento en la demanda de atencién sanitaria y no
sanitaria, suponiendo un reto, tanto para los profesionales sanitarios, como para la

sociedad. V7
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A pesar de suponer un reto, la coordinacién multidisciplinar en el hospital durante la
fase de tratamiento ha mejorado visiblemente. No obstante, terminado ese periodo,
esta coordinacién puede ser de menor intensidad, pasando nuevamente al control
de cada servicio, generando asi un aumento en el nimero de citas y de exploraciones
complementarias, incrementando el gasto sin demostrar ningun beneficio clinico.
Esto es debido a que, en muchos centros existe la carencia de guias y protocolos que
establezcan el seguimiento a realizar, ya que los actuales, no han evolucionado
paralelamente con dicha patologia, por lo que se sigue prestando mas atencién a los

procesos agudos que al seguimiento a largo plazo.

Los pacientes largos supervivientes de cdncer presentan multiples necesidades
diferentes a los pacientes que se encuentran en la fase inicial, por lo que se requiere
una precisa organizacion y coordinacion, con el objetivo de realizar una atencién
integral, eficaz y de calidad, evitando asi la sensacién de abandono, tanto por parte
del paciente, como por parte de su entorno. Para ello, es necesario que ademas de la
atencion multidisciplinar, holistica e integral, perciban seguridad y que sientan haber

sido atendidos con los medios necesarios en el momento y lugar adecuado.’

8.2. OBJETIVOS

8.2.1. Objetivo principal

Creacion de una Unidad de Supervivientes de Cancer centrada en la atencién
y seguimiento de largos supervivientes de cancer desde el dmbito de Atencion

Primaria.

8.2.2. Objetivos secundarios

- Dar atencién de seguimiento eficaz a los pacientes largos supervi-
vientes de cancer para que exista una mejora de la convivencia con
el cancer.
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- Elaboracién de un plan de cuidados destinado a la atencion y tra-
tamiento de las necesidades a largo plazo del cancer, desde las ex-
periencias personales vividas por parte de los supervivientes.

- Promocidn y prevencion de la calidad de vida y bienestar psicoso-
cial, tanto del paciente superviviente como de su familia.

- Prestar servicios de educacidn para la salud, aumentando asi los
conocimientos sobre los efectos secundarios, su manejo y la im-
portancia de adquirir un estilo de vida saludable.

- Establecer un registro del nimero de supervivientes y de las nece-
sidades psicosociales que padecen para mejorar y aligerar la aten-
cién de futuros pacientes.

- Disponer de un equipo multidisciplinar cualificado para llevar a
cabo dicha atencion.

- Proporcionar la asistencia con los servicios y recursos mds adecua-
dos.

8.3. Organizacion de la Unidad de Supervivencia de Cancer

Como se ha expuesto en el apartado anterior, en Espafia solamente existe el proyecto
“Escuela de Vida”, desarrollado por la Fundacion Sandra Ibarra e implantada en el

Hospital de Fuenlabrada de Madrid.

Con el principal objetivo de llevar a cabo el seguimiento de los largos supervivientes
de cancer en Navarra, se considera necesario la creacion de una “Unidad de
Supervivientes de Cancer”, siguiendo el modelo del proyecto de la Fundacién Sandra
Ibarra, asi como otras experiencias internacionales recogidas en la literatura. En esta
nueva unidad ubicada en el dmbito comunitario, se llevaria a cabo el seguimiento de
todos aquellos pacientes largos supervivientes, que una vez acabados los
tratamientos oncolégicos quedan a disposicion de su centro de AP, la cual no dispone

ni de los conocimientos, ni tiempo necesario para la realizacién de dicha atencién.
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Por lo tanto, en esta futura unidad asistencial implantada en el ambito de la AP,
ademas de un control de seguimiento rutinario, se brindard atencién y tratamiento
de las necesidades en la etapa de larga supervivencia (tras la remision y cura del
cancer) a quienes lo precisen, asi como, también, la promocion, prevencion y
educacion para la salud. Para ello, se elaborard un registro del nimero de
supervivientes y de las diversas necesidades e impactos que puedan llegar a padecer,
para asi, desarrollar un plan de cuidados que mejore y aligere la atencion de futuros

pacientes supervivientes de cancer.

La Unidad de Supervivientes de Cancer dispondrd de un equipo multidisciplinar
(enfermeria y medicina) que serdn los encargados de llevar a cabo el seguimiento de
cada largo superviviente de cancer, atencién que serd especializada, individualizada
y personalizada para cada uno de ellos. El equipo constard de profesionales sanitarios
especializados en la atencién de las necesidades de los supervivientes de larga
duracion de cancer, lo que requerird una excelente coordinacién y comunicacién
entre las diferentes disciplinas sanitarias, asi como entre niveles de atencidn

sanitaria.

Todos los supervivientes de cancer que sean derivados a la Unidad de Supervivencia,
es decir, los largos supervivientes de cancer seran atendidos al menos anualmente
por el equipo multidisciplinar. No obstante, si la situacién personal requiriese una
atencidn especial, igualmente serian atendidos, en la medida de lo posible. En dicha
revision, se realizard una anamnesis para descartar necesidades psicosociales y
sexuales insatisfechas, una exploracién fisica acompafiada de las pruebas
complementarias necesarias en cada caso (mamografia, analiticas sanguineas,
radiografias, resonancias magnéticas, etc.) con la finalidad de descartar
reagudizaciones, y, ademds, se fomentardn y ampliardn los conocimientos vy

recomendaciones acerca de mantener una vida saludable.

Por otro lado, los pacientes que precisen la intensificacién de la atencién, serd
inicialmente el equipo multidisciplinar de la Unidad de Supervivientes de Cancer, el
encargado de la atencién y tratamiento personalizado e individualizado. En caso de
no obtener los resultados esperados, se derivara al superviviente a los servicios de

atencidn especializada, donde se realizarad un seguimiento mas exhaustivo. Con ello,

46



se pretende reducir la carga asistencial de los servicios especializados y mejorar la

continuidad de los cuidados en la trayectoria del cancer.

Contodo ello, en la Unidad de Supervivencia, ademas de las terapias individuales que
se ofrecen, se llevaran a cabo, diferentes programas colectivos, con el objetivo de
que los pacientes se sientan protegidos y seguros. Para ello, se pondran en marcha
programas de bienestar psicoemocional, grupos de apoyo, manejo del estrés,
terapias del lenguaje o, incluso, programas para dejar de fumar, tal y como recoge la

evidencia revisada en este trabajo.

Para terminar, seria conveniente que, para garantizar la correcta coordinacién y
comunicacidn entre las diferentes disciplinas sanitarias, cada paciente tuviera un
resumen de todo el proceso oncoldgico, y que, ademas, éste estuviera recogido en
su historia clinica, con el fin de que todo profesional que intervenga a lo largo de la
trayectoria oncolégica disponga de la informacidon completa. Para ello, siguiendo los
pasos de Estados Unidos, seria de gran utilidad la incorporacion de los formularios
creados por la Sociedad Americana de Oncologia Clinica (ASCO), el Plan de Cuidados
de Supervivencia y de Tratamiento, en los que queda resumido desde el diagnéstico
del cancer hasta los cuidados necesarios en cada una de las etapas de su proceso (ver

Anexo 3).

Este nuevo proyecto se plantea como una experiencia piloto que debe ser evaluada
en términos de satisfaccién tanto por parte de los supervivientes de cancer, como
por los profesionales, asi como mediante los resultados en salud obtenidos (la mejora
en la calidad de vida de los supervivientes y sus familiares, la mejora en el estado

mental, la mejora en el manejo de efectos tardios, etc.).

Se pretende que este proyecto se implemente en cada una de las Areas de Salud de

Navarra, es decir, Area de Salud de Pamplona, Tudela y Estella.
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8.4. Seguimiento al paciente en la Unidad de Supervivencia de Cancer

A su llegada, el paciente sera recibido por el servicio de enfermeria, quién compro-
bard su correcta identificacién.

A continuacién, se realizara una valoracion integral, holistica, individualizada y per-
sonalizada del paciente, que serd importante para conocer el estado en el que se
encuentra. Ademas, se procedera a informar acerca del proceso que se va a ejercer,
verificando su correcta comprensiéon y minimizando la ansiedad sobre el mismo.

Se llevaran a cabo diversas pruebas generales y especificas, dependiendo del tipo de
cancer padecido (analitica de sangre, control de tensién, saturacién, ECG, espirome-
tria, etc.).

Asimismo, las enfermeras serdn las responsables de prevenir y promocionar los esti-
los de vida saludables, ofreceran recomendaciones que les ayudara a mantener o
mejorar la calidad de vida, e incluso, realizaran la educacion para la salud requerida.
Toda la informacién recogida por el servicio de enfermeria serd insertada en la base
de datos, donde quedaran registrada.

Tras esta primera valoracién, tanto la informacion obtenida como el paciente super-
viviente seran derivados al servicio médico correspondiente, el cual se encargara de
continuar con el seguimiento, realizando las pruebas necesarias y emitiendo el diag-
ndstico pertinente.

En caso de que los resultados obtenidos sean satisfactorios, el paciente serd citado
para continuar con el seguimiento anual. Sin embargo, en caso de que los datos re-
cogidos no sean favorables, pero puedan ser tratados por el equipo multidisciplinar
de la Unidad de Supervivientes de Cancer, el superviviente serd citado para su segui-
miento a corto plazo, donde se intentara revertir la situacién. No obstante, si los
resultados obtenidos no pueden ser tratados en dicha unidad, el paciente serd deri-
vado a los servicios de atencidn especializada, donde se seguird un seguimiento mas
exhaustivo.

Del mismo modo, se ofrecerd la posibilidad de que los supervivientes se rednan, con
la finalidad de realizar una terapia grupal o colectiva. Se ofreceran diferentes terapias
como, grupos de apoyo, manejo del estrés, terapia de la lengua, terapia para dejar

de fumar, etc.
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Para concluir, todos los datos obtenidos a lo largo del seguimiento, ademas de en la
base de datos y en los formularios de la ASCO, seran recogidos en el Registro de la
Unidad, para asi, desarrollar un plan de cuidados que sera imprescindible para ajustar
el enfoque, mejorar y aligerar las futuras atenciones a supervivientes de larga dura-

cion.
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11. ANEXOS

Anexo 1. Estrategias de busqueda

ESTRATEGIA DE BUSQUEDA

BASE DE DATOS OBTENIDOS SELECCIONADOS
Pu bLmEd 800 documentos 7 documentos
CINAHL 24 documentos 1 documento

E Dla | I”IE't 8 documentos 1 documento

ScienceDirect

8 documentos 1 documento

PAGINAS WEB OFICIALES
OMS Organizaciéon Mundial de la Salud
SEOM Sociedad Espafiola de Oncologia Médica
AECC Asociacion Espaiola Contra el Cancer
GEICAM Grupo Espafiol en Investigacion contra el Cancer de Mama
SEEO Sociedad Espafiola de Enfermeria Oncoldgica
ACS Sociedad Americana Contra el Cancer
OPS Organizacidon Panamericana de Salud
GCO Observatorio Mundial del Cancer
ASCO Sociedad Americana de Oncologia Clinica

Ministerio de Sanidad y Politica Social

Fuente: Elaboracion propia.
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Anexo 2. Sintesis de los resultados de la revision bibliografica

SINTESIS DE LOS RESULTADOS DE LA REVISION BIBLIOGRAFICA

AUTOR
(N.2 PAis TiTULO TIPO DE OBJETIVO RESULTADO
referencia) PUBLICACION
Demostrar la correlacién
Factores asociados con existente entre la El impacto negativo que las
Cohee AA sintomas depresivos en sintomatologia depresiva limitaciones sociales tienen sobre
joven rvivien , a largo plazo de las I icolégi nl
et al., 2016 EE. UU. Jove ,es >upe entes Articulo .g. > . € asp.ec'to ps co MO
(31) de cancer de mama a supervivientes jovenes y supervivientes jévenes a largo
largo plazo. las restricciones sociales y plazo de cancer de mama.
sus pensamientos
intrusivos.
El objetivo del estudio es ) ) )
La importancia que tiene el
., abordar los )
Lamentacion post . abordar las necesidades
Fernandes- . arrepentimientos e . . .
tratamiento entre los L psicosociales y mejorar la
Taylor S et ., . , inquietudes respecto a la ., L i
EE. UU. jovenes supervivientes Articulo . comunicacion médico-paciente en
al., 2011 i enfermedad y tratamiento . . ..
de cancer de mama. o las mujeres supervivientes jovenes
(34) en las supervivientes )
L . de cancer de mama.
jovenes de cancer de
mama.
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Gélvez-
Hernandez
CLetal,
2018 (30)

Meéxico

Mujeres Jévenes con
Cancer de Mama:
Necesidades de Apoyo
en Atenciény
Resiliencia.

Articulo

Evaluar la percepcién de
necesidades de apoyo y
atencién que las
supervivientes jovenes
tienen a largo plazo sobre
el periodo oncoldgico, y a
la vez, investigar acerca de
la resiliencia en relacidn
con las necesidades que
padecen.

Analiza la aportacion y
consecuencia que las condiciones
sanitarias, habilidades propias y
apoyo externo tienen sobre las
necesidades insatisfechas de las
mujeres jovenes largas
supervivientes de cancer de
mama.

Garcia
Cantero D.,
2017 (21)

Espafia

Evaluacion de la
situacion fisica,
psicosocial y laboral de
los pacientes largos
supervivientes de
cancer.

Tesis doctoral

Valorar e identificar global
y completamente las
complicaciones o secuelas
gue surgen en el periodo
oncolégico en las mujeres
supervivientes jovenes de
cancer de mama.

Las pacientes jévenes
supervivientes a largo plazo de
cancer de mama tenian que hacer
frente a diversos impactos
negativos en la etapa oncoldgica
tardia, como, por ejemplo,
secuelas fisicas, psicoldgicas,
sociales y laborales. Estas
situaciones son consecuencia de
los procesos oncolégicos y
tratamientos que estas mujeres
reciben.
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Graells-Sans
Aetal,
2018 (22)

Espaina

Desigualdades sociales
en calidad de vida en
una cohorte de mujeres
diagnosticadas con
cancer de mama en
Barcelona (Cohorte
DAMA).

Articulo

Analizar el impacto que
tienen las caracteristicas
clinicas y determinantes
sociales sobre la calidad
de vida de las
supervivientes jovenes de
cancer de mama.

La gran importancia que tiene la
investigacion sobre los
determinantes sociales de la salud,
con la finalidad de disminuir sus
efectos sobre la calidad de vida de
las supervivientes jévenes de
cancer de mama.

Howard-
Anderson J
etal., 2012

(32)

EE. UU.

Calidad de vida,
problemas de fertilidad
y resultados de salud
conductual en
supervivientes mas
joévenes de cancer de
mama: una revision
sistematica.

Articulo

Determinar las
necesidades psicosociales
de las supervivientes
jévenes de cancer de
mama relacionadas con su
calidad de vida.

Diferentes preocupaciones
psicosociales de las mujeres
jévenes supervivientes de cancer
de mama, relacionadas con la
menopausia, aumento de peso e
inactividad fisica.

Hungr et al.,
2017 (26)

EE. UU.

Problemas de imagen
personal y sexualidad
entre mujeres jovenes
con cancer de mama:
Recomendaciones
practicas.

Articulo

Resolver los problemas de
autoimagen y sexualidad y
ofrecer consejos a las
supervivientes jovenes a
largo plazo.

Una investigacion acerca de los
problemas de imagen corporal
relacionados con los cambios
fisicos y como afecta la
satisfaccion de la relacién intima
con el placer sexual.
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Korde LA et
al., 2015
(27)

EE. UU.

Cancer de mama en
mujeres jovenes:
Prioridades de
investigacién. Un
informe de la reunion
de Think Tank de la
Coalicidon de Jovenes
Supervivientes.

Articulo

Estudiar las causas de la
agresividad de las
supervivientes jévenes de
cancer de mama.

Las prioridades de investigacion
especificas para mejorar la
cantidad y calidad de vida de las
supervivientes jovenes de cancer
de mama.

Nolan TS et
al., 2018 (29)

Reino
Unido

Una revision integrativa
de las preocupaciones
psicosociales entre los
jévenes afroamericanos
supervivientes de
cancer de mama.

Articulo

Examinar las
preocupaciones
psicosociales de las
supervivientes jévenes
utilizando un marco de
calidad de vida.

Areas clave de preocupaciones
psicosociales entre los jévenes
supervivientes, entre las que se
encuentran, la ansiedad/depresion
continua, cambios cognitivos y
relaciones sociales.

Victorson D
et al., 2019
(20)

EE. UU.

Un estudio del grupo de
enfoque cualitativo
para iluminar los
impactos emocionales y
sociales vividos del
cancer y su tratamiento
en los adultos jovenes.

Articulo

Comprender mejor las
experiencias vividas y los
impactos psicosociales
gue el cancer ha tenido en
las vidas de las adultas
jovenes supervivientes de
cancer.

La importancia que tiene la
investigacion de los impactos
emocionales y sociales, tanto

positivos como negativos, en las
vidas de las supervivientes jovenes
de cancer de mama.
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Vivar CG,,
2012 (15)

Espana

Impacto psicosocial del
cancer de mamaen la
etapa de larga
supervivencia:
propuesta de un plan
de cuidados integral
para supervivientes.

Articulo

Manifestar el impacto
psicosocial del cancer de
mama en la etapa de larga
supervivencia y fomentar
la reflexion sobre la
implantacion de un plan
de cuidados para
supervivientes.

Las largas supervivientes de
cancer de mama sufren un
impacto emocional debido a los
cambios fisicos, psicolégicos y
sociales que padecen.

Fuente: Elaboracion propia.
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Anexo 3. Formularios del Plan de Cuidados al Superviviente (PCS)
creados por ASCO

Plan de tratamiento de ASCO

Este Plan de Tratamiento es un resumen de su tratamiento oncolégico planificado. Puede mantenerlo con
sus registros de atencion médica y compartirlo con su proveedor de atencion primaria u otros médicos y
enfermeras. Cuando termine el tratamiento, también recibira un plan de atencién de supervivencia que le
dird lo que sucede después de que el tratamiento haya terminado.

Informacion general

Nombre del paciente: DOB del paciente:

Teléfono del paciente: Correo electrénico:

Proveedores de atencion médica (incluyendo nombres, institucién, nimeros de teléfono)

Proveedor de Atencidn Primaria:

Cirujano:

Oncélogo radioterapico:

Oncélogo médico:

Otros Proveedores (Navegador):

Diagndstico

Tipo de cédncer/Ubicacién/Tipo Histoldgico: Fecha de diagndstico:

Tamafio del tumor: Nédulos linfaticos: Metdastasis:
Etapa: OI O Oin OV ONo disponible/aplicable

Otras informaciones sobre el cancer:

Plan de tratamiento

Objetivo del tratamiento:
[ Curar el cancer y los sintomas y los efectos secundarios del tratamiento.
[ Frenar el crecimiento del cancer y de los sintomas y efectos secundarios del tratamiento.

Plan de tratamiento

Cirugia OSi ONo Fecha(s) de cirugia Procedimiento/ubicacidn:
(ano):

Radiaciéon O Si OONo | Area del cuerpo a ¢Cudntos tratamientos durante cudntas semanas:
tratar:

Terapia sistémica (quimioterapia, terapia hormonal, otros). [1Si [INo

Que se administrard antes de la cirugia o la radiacion (neoadyuvantes). [1Si [ONo

Nombre del régimen y agentes utilizados: Numero de ciclos planificados y frecuencia:

Para ser dado después de la cirugia o radiacion (adyuvante). [1Si CINo

Nombre del régimen y agentes utilizados: Numero de ciclos planificados y frecuencia:

Informacién adicional:
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Sintomas o efectos secundarios

Sintomas o efectos secundarios frecuentes durante los tratamientos:

[ Reacciones alérgicas O Dolor muscular/dseo o dolor

[J Diarrea/constipacion 0 Nduseas/vémitos

[ Fatiga o cansancio 0 Entumecimiento y hormigueo en manos/pies
[ Pérdida de cabello [J Cambios en la piel

[ Dafio cardiaco [ Problemas de pensamiento
Olinfeccion/fiebre [ Problemas respiratorios

[ Recuentos sanguineos bajos O Sintomas urinarios

[Llagas bucales O Otros:

Por favor, haganos saber si tiene:

1. Fiebre por encima de 100,5F

2. Unsintoma nuevo;

3. Unsintoma que no desaparece;

4. Cualquier cosa que te preocupe podria estar relacionada con el cancer o el tratamiento.

Otras preocupaciones

Las personas con cancer pueden tener problemas con las dreas enumeradas a continuacion. Si tiene alguna
inquietud, por favor hable con sus médicos o enfermeras para averiguar como puede obtener ayuda con
ellos.

[ Salud Emocional y Mental CEscuela/Trabajo

[ Otros [ Fatiga

[ Pérdida de memoria o concentracién. [0 Funcionamiento sexual

[ Fertilidad 1 Crianza

[ Dejar de fumar CJAsesoramiento financiero o asistencia
[0 Cambios de peso OFuncionamiento fisico

Una serie de comportamientos/estilos de vida pueden afectar tu salud continua, incluido el riesgo de que el
cancer reapare o desarrolle otro cancer. Analice estas recomendaciones con su médico o enfermero:
[OConsumo de alcohol OActividad fisica O Consumo/cese de tabaco

[ Otros (1 Dieta [0 Uso de la pantalla solar

[ Control de peso (pérdida/ganancia)

Tenga en cuenta que es importante que continte viendo a su proveedor de atencidn primaria para sus otras
necesidades de atencién médica a lo largo de su tratamiento. Cuando termine su tratamiento, le daremos
un plan de cuidado de supervivencia que describe lo que sucede después de que el tratamiento haya
terminado.

Recursos que le pueden interesar:
e www.cancer.net
e Otro:

Otros comentarios:

Preparado por: Entregado en:
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Resumen del tratamiento de ASCO y Plan de Atencidn a la Supervivencia

Informacidn general

Nombre del paciente: DOB del paciente:

Teléfono del paciente: Correo electrénico:

Proveedores de atencidon médica (incluidos nombres, institucion)

Proveedor de Atencién Primaria:

cirujano:

Oncélogo radioterapico:

Oncélogo médico:

Otros proveedores:

Resumen del tratamiento

Diagndstico

Subtipo Tipo de céancer/Ubicacion/Histologia: Fecha de diagndstico (afio):

Etapa: OII O O ONo aplicable

tratamiento

Cirugia OSi CNo Fecha(es) de cirugia (afio):

Procedimiento quirdrgico/ubicacidn/hallazgos:

Radiacién OSi CNo ‘ Area del cuerpo tratada: ‘ Fecha de finalizacién (afio):

Terapia sistémica (quimioterapia, terapia hormonal, otros). [Si [ No

Nombres de los agentes utilizados Fechas de finalizacion (afio)

Sintomas persistentes o efectos secundarios al finalizar el tratamiento: o No o Si (introduzca los tipos):

Evaluacion del riesgo de cancer familiar

Factores de riesgo genéticos/hereditarios o condiciones de predisposicion:

Asesoramiento genético: 0 Si o0 Resultados de las pruebas genéticas:

Plan de atencion de seguimiento

Necesidad de tratamiento continuo (adyuvante) para el cancer. [OSi [ No

Nombre adicional del tratamiento Duracidn planificada Posibles efectos secundarios

Calendario de visitas clinicas

Proveedor coordinador Cuando/Con qué frecuencia
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Vigilancia del cancer u otras pruebas relacionadas recomendadas

Proveedor coordinador Qué/Cuando/Con qué frecuencia

Por favor, continue viendo a su proveedor de atencion primaria para toda la atenciéon médica general
recomendada para un (hombre) (mujer) de su edad, incluyendo pruebas de deteccién de cancer. Cualquier
sintoma debe ser puesto en conocimiento de su proveedor:

1. Cualquier cosa que represente un sintoma nuevo;

2. Cualquier cosa que represente un sintoma persistente;

3. Cualquier cosa que te preocupe podria estar relacionada con el cancer que reaparece.

Posibles efectos a corto y largo plazo que alguien con este tipo de cancer y tratamiento puede
experimentar:

Los sobrevivientes de cancer pueden experimentar problemas con la lista de areas que se enumeran a
continuacion. Si tiene alguna inquietud en estas u otras areas, hable con sus médicos o enfermeras para
averiguar como puede obtener ayuda con ellos.

[ Salud emocional y mental 1 Fatiga [0 Cambios de peso [(ODejar de fumar
[ Funcionamiento Fisico (1 Seguro [ Escuela/Trabajo [(JAsesoramiento
financiero

[0 pérdida de memoria o concentracién. [ Crianza O Fertilidad O Funcionamiento
sexual

O otros

Una serie de comportamientos/estilos de vida pueden afectar tu salud continua, incluido el riesgo de que el
cancer reaparece o desarrolle otro cancer. Analice estas recomendaciones con su médico o enfermero:

[ Consumo/cese de tabaco [ Dieta
[ Consumo de alcohol (1 El uso de la pantalla solar
[ Control de peso (pérdida/ganancia). Actividad fisica

Recursos que le pueden interesar:

Otros comentarios:

Preparado por: Entregado en:

e Este Plan de Cuidado de Sobrevivientes es un resumen y plan de seguimiento de tratamiento contra el can-
cer y se le proporciona para mantener sus registros de atencién médica y compartir con su proveedor de aten-
cién primaria o cualquiera de sus médicos y enfermeras.

e Este resumen es un breve registro de los principales aspectos de su tratamiento contra el cancer no es un
registro detallado o completo de su atencidén. Usted debe revisar esto con su proveedor de cancer.

Fuente: American Society of Clinic Oncology (ASCO). Cancer.net. (39)
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