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PALABRAS CLAVE Resumen Lafinalidad de este articulo es evidenciar el impacto psicosocial del cAncer de mama
Supervivencia; en la etapa de larga supervivencia y fomentar la reflexion sobre la implantacion de un plan de
Cancer de mama; cuidados para supervivientes. Para ello se ha realizado una revision narrativa de los articulos
Impacto psicosocial; publicados sobre la experiencia de supervivencia de las mujeres con cancer de mama. Los
Plan de cuidados datos se agruparon teniendo en cuenta los dominios de medicion (fisico, psicoldgico y social)

del instrumento «Calidad de vida a largo plazo en cancer de mama» (LTQOL-BC Scale). Las
supervivientes de cancer de mama pueden sentirse emocionalmente afectadas por las secuelas
fisicas (mastectomia, linfedema, menopausia temprana e infertilidad), psicologicas (miedo a
la recidiva y estrés emocional) y/o sociales (cambios familiares y laborales) que experimentan.
Estos datos se utilizan como base para una propuesta de plan de cuidados para supervivientes
de cancer de mama.
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Introduccion

La deteccion precoz del cancer, los avances médicos y far-
macologicos y el mayor acceso a los servicios de salud han
influido en el incremento de la supervivencia del cancer'.
Se estima una cifra mundial de 24,6 millones de supervi-
vientes a los 3 afos tras el diagnostico y, en el caso del
cancer de mama, de 4,4 millones de supervivientes a los
5 afos del diagnostico?. También en Espafa, la supervivencia
relativa a los 5 afios tras el diagndstico de cancer de mama
es del 82,61%, seglin la base de datos de EUROCARE-43.
Asimismo, en un estudio epidemioldgico realizado en las
provincias de Granada y Almeria*, la supervivencia libre de
enfermedad a los 5 anos fue del 81% (IC 95%: 74,5-87,5) y
a los 10 anos del 71,3% (IC 95%: 63,3-79,3), con un tiempo
medio de seguimiento de 118,7 meses (IC 95%: 111,9-125,7).
Por su parte, la Fundacion GEICAM (Grupo Espaiiol de Investi-
gacion en Cancer de Mama) corrobora estos datos apuntando
que «Espaiia ha mejorado la tasa de supervivencia del can-
cer de mama del 65 al 80% desde 1980»°, acercandose al
grupo de paises europeos con mayor tasa de superviven-
cia, como son Finlandia, Francia, Suecia, Italia, Holanda y
Noruega.

El pronostico a largo plazo para las pacientes con can-
cer de mama ha mejorado significativamente en las Gltimas
décadas, en particular para las diagnosticadas de forma pre-
coz. No cabe duda de la necesidad de seguir investigando
para mejorar nuestro conocimiento y disponer de nuevas
herramientas diagnosticas y opciones terapéuticas. No obs-
tante, para conseguir mejorar mas aun los resultados del
Plan Nacional Oncoldgico de Salud®, es necesario conocer
mejor las experiencias desde la perspectiva de las pacientes.

El incremento de la supervivencia también conlleva un
aumento de la incidencia de segundos tumores y recidivas,
posibles efectos tardios derivados de los tratamientos, asi
como secuelas fisicas y psicosociales. Esta realidad plantea
la necesidad de desarrollar nuevas estrategias terapéuticas y
planes de asistencia para el grupo de mujeres en la etapa de
«larga supervivencia», también denominada «supervivencia
a largo plazo» (méas de 5 afios tras el diagnostico)’.

Parece oportuno clarificar el significado de superviviente
de cancer en el contexto de esta publicacion. Para algunos
autores, es aquella persona que lleva libre de tratamiento
y de enfermedad un periodo minimo de un afo. Para otros,
como es el caso en este articulo, es la que ha sobrevivido
durante 5 afos o mas tras el diagnostico y que, a pesar
de estar libre de enfermedad, puede padecer secuelas fisi-
cas, psicoldgicas y sociales debido al cancer o a los efectos
secundarios derivados del tratamiento®.

Por lo tanto, las mujeres que en su dia fueron diagnostica-
das de cancer de mama pueden tener necesidades durante
esta etapa de larga supervivencia, aunque parece que no
siempre los sistemas sanitarios cubren estas necesidades®.
Un informe del Instituto de Medicina de EE. UU. corrobora
esta cuestion y denuncia la falta de atencion al grupo de
supervivientes de cancer’®, sefialando que los profesiona-
les, centrados principalmente en el control de los sintomas
fisicos, tienden a ignorar las necesidades psicosociales de
quienes han sobrevivido a un cancer, prestando mayor aten-
cion a aquellos diagnosticados por primera vez o los que
sufren una recidiva de la enfermedad.

En el contexto espafol la situacion es similar. A pesar
de la calidad y eficiencia del sistema sanitario espanol
en la asistencia oncoldgica, se requieren mejoras como el
desarrollo de un modelo de asistencia dirigido al grupo, cada
vez mayor, de pacientes en la fase de larga supervivencia.
El enfoque actual se basa en la deteccion de una recidiva
y el tratamiento de los efectos secundarios de las terapias
oncologicas. Sin embargo, no se conoce un modelo para el
manejo integral de las secuelas que puedan presentar las
mujeres en la etapa de supervivencia.

La finalidad de este articulo es evidenciar el impacto
psicosocial del cancer de mama en la etapa de larga super-
vivencia, con el proposito ultimo de fomentar la reflexion
sobre el disefo e implantacion de un plan de asistencia que
mejore la atencion al grupo de supervivientes de cancer de
mama.

Revision de la literatura

Se llevd a cabo una revision narrativa para incluir los dis-
tintos tipos de publicaciones y fomentar una vision holistica
sobre la experiencia de supervivencia en las mujeres diag-
nosticadas de cancer de mama. El objetivo era indagar sobre
la experiencia de larga supervivencia del cancer, y no en el
tiempo de supervivencia ni en el pronodstico de la enferme-
dad.

Se realizaron bisquedas bibliograficas en la base de datos
«PubMed», introduciendo en inglés los términos: «cancer
de mama», «supervivencia a largo plazo», «superviviente»,
«secuelas» y «necesidades». Se limitd la busqueda a los
articulos que tuvieran en su titulo los términos selecciona-
dos, combinados mediante operadores booleanos. También
se llevd a cabo otra bUsqueda en la misma base de datos,
limitandola a articulos en espanol e indicando que los tér-
minos «supervivencia» y «cancer de mama» estuviesen en el
titulo. Para asegurar la actualidad de la evidencia, se res-
tringi6 la busqueda a los articulos publicados desde el ano
2000. De forma complementaria a la busqueda electronica,
se revisaron las referencias bibliograficas de los articulos
seleccionados para identificar posibles estudios adiciona-
les. Se seleccionaron los articulos que cumplian los criterios
resumidos en la tabla 1.

De los 109 articulos identificados inicialmente, 65 fueron
descartados al tratarse de investigaciones que abordaban los
tipos de tratamiento para fomentar una mayor superviven-
cia y no se centraban en la experiencia de supervivencia
de las mujeres con cancer de mama. De los 44 poten-
cialmente elegibles, se excluyeron 33 por no cumplir los
criterios de inclusion, quedando finalmente 11. Se detectd
un vacio de publicaciones sobre este tema en revistas de
lengua espanola.

Para determinar y extraer la informacion mas relevante
de los articulos seleccionados, en una primera fase fue
importante familiarizarse con el contenido de cada docu-
mento. Una vez revisados los articulos, se extrajeron los
temas mas recurrentes, como son los cambios fisicos, ima-
gen corporal, miedos, sexualidad, fertilidad, relaciones
familiares, sociales y laborales. Los datos fueron organiza-
dos teniendo en cuenta los 3 dominios de medicion (fisico,
psicolégico y social) de la escala «Calidad de vida a largo
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Tabla 1 Criterios de seleccion de los articulos

Criterios de inclusion Criterios de exclusion

B Estudios sobre la supervivencia de transicion
(entendida como el periodo de uno a 3 afos después
de finalizar el tratamiento)

M Estudios que se centren en factores que influyen en el
tiempo de supervivencia de cancer

M Estudios sobre pacientes pediatricos

B Estudios relacionados con la experiencia psicosocial
del cancer de mama en la fase de «larga
supervivencia»

M Estudios originales de caracter cuantitativo y/o
cualitativo, y revisiones con acceso al texto completo

M Estudios publicados en lengua inglesa, francesa o
espanola

Puntos clave del articulo

M En Espana, una de las tasas mas altas de supervivencia recae en el cancer de mama para el que la supervivencia relativa
a 5 anos tras el diagnostico es superior al 80%

M El incremento de la supervivencia conlleva un aumento de la incidencia de segundos tumores y recidivas, posibles efectos
tardios derivados de los tratamientos, asi como secuelas fisicas y psicosociales

M Las principales secuelas en la mujeres supervivientes, descritas en la literatura médica son: secuelas fisicas derivadas de
los tratamientos (mastectomia, cicatrices, linfedema, menopausia anticipada, infertilidad); secuelas psicologicas (miedo a

la recidiva, incertidumbre al futuro, ansiedad); y cambios en las relaciones familiares y sociales

M En la actualidad los planes de cuidados se reducen, en la mayoria de los casos, a la deteccion de una recidiva y al
tratamiento de los efectos adversos agudos producidos por las terapias

M Se propone un plan de cuidados con un enfoque multidisciplinario que incluya la valoracion del impacto psicosocial de la
enfermedad, el seguimiento y control de las secuelas fisicas, asi como de los efectos tardios potenciales de los tratamientos

plazo en cancer de mama» (Long Term Quality of Life-Breast
Cancer Scale, LTQOL-BC Scale)', instrumento disefiado para
medir la calidad de vida en mujeres supervivientes de can-
cer de mama con una supervivencia igual 0 mayor a 7 anos
posdiagnostico. Los resultados y clasificacion de los datos
de esta revision son la base de una propuesta de plan de
cuidados para supervivientes de cancer de mama.

Impacto del cancer de mama en la etapa
de larga supervivencia

En un intento de evidenciar el impacto psicosocial del cancer
de mama en la etapa de larga supervivencia, los resultados
de esta revision se agrupan en 3 areas: fisica, psicologica y
social.

Area fisica

Muchas supervivientes han de adaptarse a las secuelas
fisicas derivadas de los tratamientos oncologicos como mas-
tectomia, cicatrices, linfedema, tratamientos hormonales,
quimioterapia, radioterapia o trasplante de médula osea.
A pesar de que muchas mujeres hacen frente satisfactoria-
mente a la experiencia de los tratamientos, otras pueden
sentirse emocionalmente afectadas debido a cambios en su
imagen corporal y su feminidad.

En un estudio comparativo llevado a cabo con una mues-
tra de 202 participantes en la que se incluia un grupo de
mujeres con lesion benigna y otro de supervivientes
de cancer de mama, se evaluo la existencia de diferencias
en la calidad de vida y la imagen corporal segin diag-
nostico, edad y tipo de cirugia''. Concluyé que el grupo
de mujeres con lesion benigna mostraba una percepcion
favorable de su imagen corporal en contraste con el
grupo de supervivientes. Por otro lado, la cirugia conserva-
dora y la mastectomia radical con reconstruccion mamaria

mejoraban la calidad de vida en las pacientes jovenes, sin
encontrar diferencias significativas en las mujeres mayores.
Por el contrario, otro estudio comparativo entre super-
vivientes tratadas por un cancer de mama en estadio |
o Il 'y mujeres de la poblacion general sobre la percep-
cion de la imagen corporal reveld que existian diferencias
poco significativas entre ambos grupos'?. Sin embargo,
una investigacion que comparé el impacto psicoldgico en
supervivientes con mastectomia, cirugia conservadora y
reconstruccion mamaria, reveld diferencias significativas en
la calidad de vida de las supervivientes relacionadas con el
tipo de tratamiento quirdrgico realizado. La imagen corporal
era mas favorable en caso de cirugia reparadora, mientras
que las mujeres con mastectomia experimentaban un mayor
estrés psicoldgico’s.

A pesar de los avances de la cirugia en enfermedad
mamaria', estos resultados sugieren que las mujeres super-
vivientes a las que se les ha realizado una mastectomia,
especialmente las jovenes, pueden tener peor calidad de
vida, ya que pueden sentirse emocionalmente afectadas por
los cambios en su imagen corporal y feminidad. La pérdida
de uno o ambos pechos puede hacer que se sientan menos
atractivas, e incluso que experimenten baja autoestima, a lo
que se puede anadir una de las complicaciones de la cirugia
mas frecuentes y limitantes, como es el linfedema.

Algunas complicaciones adicionales y secundarias a los
tratamientos oncologicos son los problemas relacionados
con una menopausia anticipada, como la esterilidad, anovu-
lacion, amenorrea, atrofia vaginal y sofocos'®, efectos que
incluso pueden ser mas severos que en otras mujeres meno-
pausicas. También se pueden presentar problemas en la vida
sexual'. Por otro lado, los efectos tardios de la terapia
adyuvante pueden conllevar la anovulacion prematura,
causa de infertilidad"’. La cuestion del embarazo es un area
de especial preocupacion para las supervivientes jovenes,
ya que la pérdida de potencial reproductivo puede afectar
a su calidad de vida.
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Area psicologica

La experiencia de supervivencia conlleva una aceptacion de
que el cancer es una enfermedad cronica y la inquietud
por una posible recaida. Precisamente, las preocupacio-
nes psicologicas mas frecuentes toman la forma de miedo
a la recidiva, incertidumbre respecto al futuro, ansiedad
0 preocupacion persistente de amenaza de reaparicion de
la enfermedad'®. Cualquier sensacion fisica nueva tiene el
potencial de generar elevados niveles de angustia y de temor
relacionados con la posibilidad de una recaida de la enfer-
medad. Esta hipersensibilidad puede conducir a un estado de
hipervigilancia, que suele disiparse gradualmente a medida
que pasa el tiempo.

Junto al miedo a una recidiva, muchas supervivientes
experimentan una sensacion de vulnerabilidad. Las secuelas
fisicas y psicologicas pueden permanecer tiempo después de
haber finalizado los tratamientos, como revela una investi-
gacion en la que se entrevisto a supervivientes de cancer
de mama 20 afios después de finalizar la quimioterapia'®. La
evidencia muestra que, aunque libres de enfermedad, algu-
nas mujeres experimentan miedo a la recidiva, que persiste
hasta muchos afos después de los tratamientos y sintomas
postraumaticos y estrés emocional?°.

Area social

El diagnostico de cancer y los continuos tratamientos
también tienen un impacto en la vida familiar de las
supervivientes?'. La familia, y en concreto la relacién de
pareja, es un apoyo indescriptible en toda la trayectoria
de la enfermedad. Sin embargo, pueden aparecer tensio-
nes en la fase de postratamiento. En ocasiones, la relacion
de pareja no puede resistir los cambios provocados por el
proceso de cancer. El impacto de la enfermedad afecta pro-
fundamente a la unidad familiar, ya que el diagnostico crea
cambios emocionales en todos los miembros de la familia e
interrumpe roles y estilos de vida. Ademas, puede anadirse
la preocupacion de las mujeres a que sus hijas, por herencia
genética, puedan tener mayor riesgo de presentar un cancer
de mama.

En el area laboral, las mujeres pueden también expe-
rimentar cambios. La reincorporacion laboral puede verse
alterada, identificandose mayores tasas de desempleo entre
supervivientes de cancer??. Se han observado también
problemas de discriminacion laboral como despidos injus-
tificados, ser transferido a trabajos menos deseables o
limitacion de responsabilidades laborales, aspectos que lle-
van a que las supervivientes se retiren anticipadamente del
mundo laboral por sentirse infravaloradas. Esta situacion
conlleva una pérdida econémica y repercusiones personales
y familiares, sin olvidar los efectos psicoldgicos en cuanto
que el trabajo significa una fuente de autoestima. Por
otro lado, la pérdida del estilo de vida previo puede traer
consigo un alejamiento de la vida social, con el consiguiente
aislamiento social.

Propuesta de plan de cuidados

Los estudios revisados muestran que el impacto psicolo-
gico que las mujeres experimentan como resultado del

diagndstico y tratamiento del cancer de mama no es efi-
mero. A pesar de esta realidad, la valoracion del impacto
psicosocial en las supervivientes es todavia una labor pen-
diente en nuestro sistema de salud. Se recomienda la
realizacion de estudios cualitativos y observacionales que
exploren las experiencias de las mujeres espanolas super-
vivientes de cancer de mama para conocer mejor sus
necesidades especificas.

En la actualidad, los planes de cuidados se reducen, en
la mayoria de los casos, a la deteccion de una recidiva
y al tratamiento de los efectos adversos agudos produci-
dos por las terapias. Por ello, resulta prioritario desarrollar
un seguimiento mas exhaustivo que valore, ademas de los
efectos fisicos, la posible afectacion psicosocial. El disefo
e implantacién de un plan de cuidados especifico para
las supervivientes de cancer es necesario en el contexto
sanitario espaiol, como ya sucede en otros paises como Esta-
dos Unidos o Reino Unido. Ademas del actual seguimiento
médico, dirigido principalmente a la deteccion temprana de
recidivas, se plantea la necesidad de implantar un enfoque
de asistencia multidisciplinaria que incluya la valoracién del
impacto psicosocial de la enfermedad, asi como el segui-
miento y control de las secuelas fisicas y de los efectos
tardios potenciales de los tratamientos?®2,

La siguiente propuesta de un plan de cuidados para
supervivientes de cancer de mama responde a la necesidad
de promocionar la salud de estas mujeres. Esta propuesta
tendria como objetivo mejorar sus condiciones de salud a
través de acciones de promocion, prevencion, deteccion,
tratamiento y seguimiento de los principales problemas que
afectan a las supervivientes. En funcion de los problemas
mas comunes identificados en la literatura médicay al inter-
cambio con especialistas que trabajan en este ambito, se
propone un plan de cuidados que comprende 5 areas de
intervencion:

o Tratamiento y seguimiento de posibles efectos tardios
derivados de los tratamientos con quimioterapia y radio-
terapia (infertilidad, enfermedad pulmonar, cataratas,
osteoporosis, hepatopatias, cardiopatias).

o Deteccion precoz de recidivas a través de pruebas anali-
ticas y mamografias periodicas.

o Educacion para la salud para aumentar los conocimien-
tos sobre los efectos tardios, y habilidades y destrezas
para manejar posibles secuelas y adoptar estilos de
vida saludables (prevencion del linfedema, asesoramiento
nutricional y de actividad fisica, consejo sanitario para
cesacion del habito tabaquico).

e Manejo de la ansiedad y depresion. Se podrian programar
sesiones individuales y talleres en grupo con los super-
vivientes segln edad y diagnostico, asi como sesiones
informativas sobre la identificacion de signos y sintomas
de una recidiva. También podrian realizarse talleres sobre
autoestima para aquellas mujeres con una percepcion
pobre de su imagen corporal (por mastectomia u otros
tratamientos), con el objetivo de prevenir trastornos psi-
quiatricos severos como la depresion o la ansiedad.

e Cuidado familiar. Se valorara a la familia de la supervi-
viente para, si es necesario, trabajar con el grupo familiar.
Ademas, se recogeran datos sobre la aparicion de cancer
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de mama en la historia familiar para identificar el riesgo
de cancer de mama hereditario.

e Seria también interesante establecer un registro que
recoja las actuaciones sanitarias, tanto las realiza-
das como las previstas, para el adecuado seguimiento
de la salud de la superviviente, lo que facilitaria la
comunicacion y coordinacion entre los distintos niveles
asistenciales.

Como en toda intervencién de salud, el plan de cuida-
dos presentado deberia ser pilotado y evaluado antes de su
implantacion, con el objetivo de valorar si las intervencio-
nes propuestas son eficaces y ayudan a reducir o prevenir
problemas de salud severos que puedan presentarse mas
adelante.

Conclusion

Este articulo presenta limitaciones que deben ser considera-
das. En primer lugar, la revision exploratoria no ofrece una
evaluacion critica de los trabajos publicados, como lo haria
una revision sistematica. Por otro lado, el proceso de revi-
sion de los articulos no ha seguido el sistema de evaluacion
por pares, lo que puede haya limitado la calidad de la selec-
cion de los articulos. Sin embargo, la revision presentada ha
abordado un tema poco estudiado en el contexto espanol,
aunque cada vez mas en el ambito internacional.

Por Gltimo, debe recordarse que una de las prioridades
del Plan Nacional Oncoldgico de Salud es fomentar un sis-
tema de calidad integral en todas las etapas del proceso
oncoldgico®. Por ello, se justifica la implantacidn de un
nuevo plan de cuidados dirigido a las supervivientes de can-
cer, que garantice el seguimiento de su estado de salud.
La presente propuesta es una reflexion inicial que pretende
impulsar el trabajo sobre esta tematica y abrir nuevas lineas
de investigacion.
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