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RESUMEN:

Losavances en ladeteccién tempranay en el tratamiento del cdncer han conllevado un incremento de las personas que han superado
estaenfermedad, llegando a constituir en laactualidad el 5% de la poblacién en nuestro pais. Tal y como sefiala la Sociedad Espaiiola
de Oncologfa Médica, esta situacién plantea nuevos desafios que requieren, entre otros, la identificacién y atencién a la calidad de
vida y las necesidades psicosociales de esta creciente poblacidn. El objetivo de este articulo es reflexionar sobre la importancia de
una atencion integral, especializada y multidisciplinar y en la que el superviviente tenga una participacién mds activa; no obstante,
previamente, se recoge el debate existente sobre el concepto de superviviente y se describe el impacto fisico, psicoldgico y social
del céncer y su tratamiento.

PALABRAS CLAVE: Céncer, Superviviente, Malestar emocional, Calidad de vida, Automanejo.

ABSTRACT:

Advances in the early detection and treatment of cancer have led to an increase in the number of people who have overcome
the disease, reaching 5% of the current population in our country. As indicated by the Sociedad Espafola de Oncologia Médica
[Spanish Society of Medical Oncology], this situation poses new challenges that require, among other things, the identification of
and attention to the quality of life and the psychosocial needs of this growing population. The objective of this article is to reflect
on the importance of comprehensive, specialized, and multidisciplinary care, in which the survivor has a more active participation;
however, prior to this, the debate on the concept of the survivor, and a description of the physical, psychological, and social impact
of cancer and its treatment are described.

KEYWORDS: Cancer, Survivorship, Emotional distress, Quality of life, Self-management.

El cambio de siglo ha marcado el comienzo de una nueva era en la atencién al cdncer, cuyo sello de identidad
es el interés por la salud y bienestar psicosocial de las personas que superan esta enfermedad (Rowland et
al., 2013). Los importantes avances en el tratamiento y deteccién precoz, han permitido alcanzar cifras de
supervivencia a 5 afios que, tanto en EEUU como en Europa, superan el 50% (Verdecchia et al., 2007). Mds
concretamente, las cifras ofrecidas por el cuarto informe del EUROpean CAncer REgistry (EUROCARE-4)
indican que del total de pacientes, un 68% sobrevive al ano y un 49% a los cinco. En su XIV Congreso
Nacional celebrado en 2013 y atendiendo a los datos obtenidos en nuestro pais -similares a los de otros
paises europeos- la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM) estima que la poblacién total de
supervivientes de cancer se sittia en 1,5 millones (rango 1,3-1,7) y llegara a constituir el 5% de la poblacién
en los préximos afios (SEOM, 2013).
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La existencia de esta amplia y creciente poblacion de personas que sobreviven a un cncer es la clave para
entender el interés surgido por la deteccién, control y posible prevencién de las secuelas de salud, no solo a
nivel fisico sino también desde un punto de vista psicosocial, resultantes del diagnéstico y tratamiento de la
enfermedad. Asi, el foco de la atencién médica, psicoldgica y social se amplia a aquellos enfermos que han
superado con éxito la enfermedad, pero pueden presentar problemas a consecuencia de la misma o de los
efectos secundarios de los tratamientos. Como sefala el National Cancer Institute (NCI) de Norteamérica,
el control del cdncer constituye un continuo que se extiende a lo largo de las diferentes fases en las que es
necesario abordar la enfermedad; fases que no se agotan con el diagndstico y tratamiento, sino que deben
contemplar también la supervivencia. En este marco y atendiendo de nuevo al estado de la cuestién en nuestro
pals, cabe destacar el Manifiesto elaborado porla SEOM sobre la atencidn alos largos supervivientes (aquellas
personas que se encuentran libres de enfermedad a los 5 anos del diagnéstico y tratamiento, siendo este
periodo variable segtin el tipo de tumor) (SEOM, 2018). En el documento se defiende la necesidad de atender
aesta poblacién y de abordar de forma exhaustivay sistematica el estudio de su calidad de vida y las necesidades
psicosociales que presentan.

EL CONCEPTO DE SUPERVIVIENTE DE CANCER

Dos hechos marcan el comienzo de la atencién a la supervivencia en cancer y van a explicar, al menos en
parte, el debate posteriormente existente respecto a quién es considerado un superviviente en céncer: (i)
la utilizacién del término por primera vez de la mano de un joven médico para describir su experiencia
con la enfermedad (Mullan, 1985) y (ii) la creacién al afio siguiente de la National Coalition for Cancer
Survivorship (NCCS). Organizacién que, con el objetivo de aumentar el protagonismo en las decisiones
sobre el tratamiento, propone que una persona deberia ser considerada un superviviente desde el momento
mismo del diagnéstico y hasta el final de su vida; incluyendo ademas a los familiares, amigos y cuidadores no
profesionales al considerar que, también ellos, se ven afectados por la experiencia de la enfermedad.

Dejando a un lado la cuestién respecto a si el entorno de la persona debe ser también entendido como
superviviente, definir como tal a la persona ya desde el diagnéstico de céncer va a convivir con el uso
biomédico tradicional del término que designa asi a la persona que, tras el diagndstico y tratamiento por
una enfermedad amenazante de la vida, permanece libre de enfermedad un minimo de 5 anos, y con la
necesidad de focalizar la atencién en esa poblacién cada vez mayor de personas que, tras haber sido tratadas
de un céncer, se encuentran libres de enfermedad y en fase de seguimiento (independientemente del tiempo
transcurrido desde el diagnéstico). El intento de conjugar las perspectivas politica, social, econémica, etc. que
confluyen en la definicién de lo que se entiende como superviviente de cincer y que contribuye a mantener
la confusién existente en la bibliografia respecto al término, va a quedar explicito en la falta de consenso
respecto a la definicién de superviviente de cdncer recogida por diferentes organismos de relevancia (p.cj.,
NCI, NCCN, SEOM), y en que algunos de ellos van a contemplar, incluso, mis de una definicion. Asi, por
cjemplo, en su diccionario de términos oncoldgicos, el National Cancer Institute (NCI, 2018) recoge las
siguientes entradas: “el superviviente abarca a la persona desde el momento del diagnéstico y a lo largo del
resto de su vida” y “la supervivencia en cdncer se centra en la salud y la vida de la persona desde el momento
en que finaliza el tratamiento oncolégico hasta el final de su vida; abarca los problemas fisicos, psicosociales
y econdémicos relacionados con el cancer, mis alld de las fases de diagndstico y tratamiento”. Por su parte,
la National Comprehensive Cancer Network (NCCN, 2017), una agrupacién de centros oncoldgicos
americanos de reconocido prestigio mundial, apoya la definicién de superviviente que propone la NCI
(aquella que considera el diagndstico y tratamiento dentro del periodo de supervivencia) y paralelamente
recomienda el uso de su guia para el periodo de post-tratamiento (pacientes curados, en remisién o con una
condicién crénica de su enfermedad).
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A pesar de la confusién existente y con el objetivo de no alejar el quehacer cientifico de la necesidad de
obtener una mejor comprensién de la epidemiologia, mecanismos y mejora en el manejo de los desafios
que han de afrontar las personas que se encuentran en la fase de supervivencia, entendemos acertada la
defensa realizada por Feuerstein (2007) en el prélogo inicial del Journal of Cancer Survivorship: Research
and Practice respecto a que deben ser considerados supervivientes las personas bajo tratamiento o supervision
que han completado el tratamiento primario o los aspectos principales del tratamiento y desean o necesitan
retomar sus vidas.

LAS SECUELAS DEL CANCER Y SU TRATAMIENTO

Los mismos tratamientos que han ayudado a mejorar las tasas de supervivencia de cincer también pueden
causar importantes secuelas fisicas, psicoldgicas y/o sociales. Recogiendo tanto los efectos a largo plazo
(sintomas que pueden seguir presentes durante un periodo prolongado de tiempo tras completar el
tratamiento antineopldsico) como los efectos tardios (sintomas o condiciones que pueden no estar presentes
durante el tratamiento activo de la enfermedad, pero aparecer meses o afos después), son diferentes los
estudios que en los ultimos afios han tratado de identificar los problemas mas frecuentes en la poblacién
superviviente de cancer. Un articulo de revisién sugiere que al menos el 50% de esta poblacién muestra
algiin efecto tardio relacionado con el tratamiento, incluyendo alteraciones fisicas, psicosociales, cognitivas
y/o sexuales, ademds de preocupaciones por la recurrencia y/o por el desarrollo de un nuevo cancer
(Valdivieso, Kujawa, Jones y Baker, 2012). En esta misma linea, una revision sistemdtica centrada en las
cuatro localizaciones tumorales mas comunes (mama, ginecoldgico, préstata y colorectal) informa de la
existencia de un patrén consistente de sintomas, independiente de la localizacién y del tipo de tratamiento
recibido, que incluye sintomatologia depresiva, dolor y fatiga como los problemas mas frecuentes en esta
poblacién (Harrington, Hansen, Moskowitz, Todd y Feuerstein, 2010). Aunque la prevalencia exacta
de los efectos tardios del cancer y su tratamiento es dificil de cuantificar, se cree que en general ha ido
aumentando con el tiempo, probablemente debido a que los tratamientos antineoplasicos se han vuelto
més complejos e intensos, con combinaciones de cirugia, radioterapia, quimioterapia, hormonoterapia y
tratamientos bioldgicos especificos (Hewitt, Greenfield y Stovall, 2006). Asi, lograr una mejor comprension
de las consecuencias del cincer debe plantearse como un objetivo prioritario de estudio en este 4mbito
interdisciplinar. Sus resultados permitiran al conjunto de los profesionales desarrollar planes adecuados de
atencion en el seguimiento, educar a los supervivientes en la prevenciéon y deteccién temprana de necesidades
de asistencia sanitaria y, en ultima instancia, mejorar la calidad de vida de esta poblacién (Stein, Syrjala y

Andrykowski, 2008).

CONSECUENCIAS FISICAS DEL CANCER

Entre los problemas fisicos que experimentan los supervivientes de cdncer se incluyen, junto a los dos ya
mencionados, el dolor y la fatiga, los problemas musculoesqueléticos, la falta de energia, los problemas
urinarios/intestinales, el linfedema, la infertilidad, los déficits cognitivos y la disfuncién sexual (Harrington
et al., 2010; Stein et al, 2008). También son conocidos los efectos del tratamiento oncoldgico en el corazén
—cardiotoxicidad (Lenihan y Cardinale, 2012) y en los huesos (Lustberg, Reinbolt y Shapiro, 2012).

La fatiga relacionada con el cincer se define como la sensacién subjetiva y persistente de cansancio o
agotamiento fisico, emocional y/o cognitivo relacionado con la enfermedad o su tratamiento; sensacién
que no es proporcional con la actividad que lleva a cabo la persona y que interfiere en su funcionamiento
diario (Berger et al.,, 2010). Los estudios muestran que entre un 17% y un 29% de los supervivientes de
céncer experimentan fatiga persistente afios después de finalizar el tratamiento activo (Wang et al,, 2014).
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Estas cifras son incluso superadas por las que encuentran los estudios para el caso del dolor crénico ya
que los datos indican que mds de un tercio de los supervivientes informa de este sintoma (NCCN, 2017).
Otro de los problemas mds frecuentes en esta poblacién son las disfunciones sexuales. Entre las mujeres,
y aunque el tipo de disfuncién sexual va a depender de la localizacién del tumor y las modalidades de
tratamiento, los problemas sexuales més frecuentes incluyen aquellos relacionados con el deseo sexual, la
activacion, el orgasmo y la dispareunia, mientras que en el caso de los varones el problema més frecuente es la
disfuncién eréetil (NCCN, 2017). Asimismo, los trastornos del suefio (incluyendo insomnio, hipersomnia,
los relacionados con la respiracidon y parasomnias) estin presentes en un 30%-50% de los pacientes y
supervivientes de cincer y, a menudo, se presentan en combinacién con dolor, fatiga, ansiedad y/o depresion
(Ancoli-Israel, 2009; Berger y Mitchell, 2008; Forsythe, Helzlsouer, MacDonald y Gallicchio, 2012).
Finalmente, la incidencia de déficits cognitivos a menudo sutiles varia entre un 19% y un 78%, siendo los
mis frecuentes los déficits que afectan a la funcién ejecutiva, aprendizaje, memoria, atencion y velocidad
de procesamiento (Anderson-Hanley, Sherman, Riggs, Agocha y Compas, 2003; Vardy, Rourke, Tannock,
2007).

A pesar de la frecuencia con la que se presentan los problemas descritos en los supervivientes de cancer,
éstos no son tratados de forma eficaz. Algunas de las barreras de cardcter general que dificultan su abordaje
son la falta de entrenamiento y/o tiempo de los profesionales de la salud para abordarlos durante las visitas
de revision (NCCN, 2017). No obstante, también existen motivos especificos para sintomas particulares:
asi por ejemplo y por lo que respecta al dolor, nos encontramos con el miedo a los efectos secundarios, a la
adiccién a algunos tratamientos o, incluso, con dificultades relacionadas con su coste (Sun, Borneman, Piper,
Koczywasy Ferrell, 2008); en el caso de los problemas sexuales, adquiere relevancia la incomodidad que puede
generar preguntar por esta drea de funcionamiento (Bober y Varela, 2012). La evaluacién e intervencién en
estas dreas (siendo ademds que se dispone de estrategias eficaces para paliar muchos de los sintomas) deberia
constituir una parte esencial de la atencidn al superviviente de cdncer. La atencién de los sintomas fisicos
repercutird en una mejor calidad de vida ya que la presencia de cualquiera de ellos conlleva mayor distrés o
malestar emocional y una interferencia significativa en la vida diaria (menor nivel de actividad, motivacidn,
interacciones sociales, etc.).

CONSECUENCIAS PSICOSOCIALES DEL CANCER

La finalizacién del tratamiento médico primario puede acentuar la respuesta de distrés debido, en parte,
a la pérdida de la seguridad que confiere el tratamiento, a la persistencia de sintomas tras el mismo y a
la disminucién de la vigilancia médica continuada. Asi, en ese momento son habituales las reacciones de
malestar emocional, incertidumbre y miedo ante una posible recaida. Aunque escasa todavia, la investigacion
que ha analizado las consecuencias psicosociales de haber sido tratado por un ciancer muestra la existencia
de efectos positivos en un porcentaje significativo de supervivientes como resultado de la experiencia del
cancer, incluyendo mayor aprecio por la vida, crecimiento personal y el fortalecimiento de las relaciones
interpersonales; no obstante, un porcentaje también considerable senala niveles clinicamente significativos
de distrés o malestar emocional en el post-tratamiento (Andreu et al., 2012; Bower et al., 2005). Las
dificultades de tipo social y practico, tales como cuestiones relacionadas con la situacién laboral, con la
situaciéon econdmica e incluso con aspectos relativos a la cobertura de los seguros médico y de vida son
también problemas existentes entre los supervivientes de cdncer (Bradley, 2012; Short y Vargo, 2006).

En la actualidad, carecemos de datos exactos sobre la prevalencia de distrés clinico en esta poblacién
(Holland y Rednik, 2005), encontrando desde porcentajes pricticamente inexistentes hasta cifras que
alcanzan un 30-40% (Baker, Zabora, Polland y Wingard, 1999; Kornblith et al., 2003; Martinez, Andreu,
Martinez y Galdén, 2018). El miedo ala recurrencia -preocupacion y angustia persistentes que a veces alcanza
niveles clinicos- es un problema comuin que ocurre hasta en el 80% de los supervivientes de cdncer (Syrjala
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y Yi, 2017). Ademds y aunque recupere los niveles previos tras recibir buenas noticias, esta preocupacion
y angustia puede verse incrementada en diferentes momentos como, por ejemplo, los dias previos a las
revisiones médicas rutinarias, durante la espera de los resultados de las pruebas o ante la aparicién de
un sintoma fisico. Alrededor del 29% de los supervivientes manifiestan ansiedad y/o depresion (Mitchell,
Ferguson, Gil, Paul y Symonds, 2013; Watts, Prescott, Mason, McLeod y Lewith, 2015), entre el 17y 38%
muestran sintomas de estrés postraumdtico y un porcentaje considerablemente més bajo (entre el 5y 12%)
cumplirfa los criterios para este trastorno (Syrjala y Yi, 2017). Desde luego, es obvio que la presencia de
ansiedad, depresion u otras reacciones de malestar emocional no estd circunscrita exclusivamente al 4émbito
psicolédgico puede ser también el resultado de problemas fisicos, laborales, econdmicos, pricticos y/o sociales
(Hoffman, McCarthy, Recklitis y Andrea, 2009) y se va a ver acentuada por la inevitable disminucién del
apoyo médico e interpersonal tras la finalizacidon del tratamiento y la transicién a la etapa de seguimiento/
revision.

Para lograr un adecuado manejo de las reacciones psicoldgicas en esta poblacion, la NCCN (2017)
recomienda llevar a cabo un cribado rutinario de la respuesta de malestar emocional, especialmente en los
momentos de transicion de la enfermedad, supervivencia, pérdidas significativas, acontecimientos vitales
importantes y/o aislamiento social, asi como en aquellos casos en que se presenten multiples quejas somaticas
como parte de su evaluacién general. Derivar, en su caso, a aquellos que presenten necesidades a los servicios
especializados (salud mental, servicios sociales, recursos de apoyo comunitarios) y garantizar la seguridad
del superviviente. La presencia de distrés clinicamente significativo no tratado o incontrolado conlleva
importantes consecuencias negativas que no s6lo afectan a la calidad de vida de esta poblacién, sino que
desafortunadamente pueden repercutir en su salud fisica, al disminuir la probabilidad de adherencia a las
recomendaciones médicas y la participacién en actividades para la promocién de la salud (Carmack, Basen-
Engquist y Gritz, 2011).

NECESIDADES NO SATISFECHAS EN LOS SUPERVIVIENTES DE CANCER

El espectro de preocupaciones o necesidades experimentado por los supervivientes de cancer es bastante
extenso: efectos secundarios de los tratamientos, cambios en la imagen corporal, infertilidad, sexualidad,
miedo a la recurrencia, vulnerabilidad o incertidumbre frente al futuro, sentimientos de inadecuacién
personal, dificultades para reasumir los roles familiares, laborales y sociales, etc. (Kornblith, 1998). Espectro
que sugiere que los esfuerzos de rehabilitacién dirigidos a esta poblaciéon deberian comenzar con la
identificacién de los problemas o necesidades concretos existentes en cada caso e implementarse tan pronto
como sea posible tras la finalizacién del tratamiento médico primario (Holland y Rednik, 2005).

Diferentes caracteristicas demogréaficas, médicasy psicosociales actian como factores de riesgo/protectores
de la presencia de necesidades no satisfechas en esta poblacidn. Asi, una menor edad (Constanzo, Ryff y
Singer, 2009) o haber recibido tratamientos sistémicos (p.ej., quimioterapia) (Thornton, Carson, Shapiro,
Farrar y Andersen, 2008) son variables que aumentan la probabilidad de experimentar problemas en la fase
de supervivencia. Por su parte, el apoyo social, el optimismo y la puesta en marcha de estrategias activas de
afrontamiento -resoluciéon de problemas, identificacién de beneficios, expresiéon de emociones relacionadas
con el cincer- actuarian como protectores (Bloom, Petersen y Kang, 2007; Carver, Smith, Petronis, y Antoni,
2006; Michael, Berkman, Colditz, Holmes y Kawachi, 2002).

Desafortunadamente, en la actualidad contamos con escasos recursos vélidos para la evaluacién de las
necesidades psicosociales y la calidad de vida de esta poblacién. Una revision publicada por Pearce, Sanson-
Fisher y Campbell (2008) identifica un total de 42 instrumentos de los que, no obstante, sélo 9 abordan
las necesidades presentes en los supervivientes. Asimismo, destacan dos escalas, el Quality of Life in Adult
Cancer Survivors —QLACS- (Avis et al., 2005) y el Impact of Cancer ~-IOC- (Zebrack et al., 2006), por
su desarrollo adecuado a partir de muestras representativas de esta heterogénea poblaciéon (incluyendo
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distintos tipos de cdncer, ambos géneros y un rango amplio de edades), si bien también sefalan que atn se
necesitan datos en cuanto a su aceptabilidad, viabilidad y utilidad en estudios transculturales. En nuestro
contexto, actualmente disponemos tinicamente de los datos publicados por Escobar et al. (2015) sobre
calidad psicométrica de la adaptacion al castellano del QLACS, siendo necesario por tanto més investigacion
al respecto.

LA ATENCION AL SUPERVIVIENTE DE CANCER

En nuestro pais, el Plan Integral de Atencién a los Largos Supervivientes de Cancer que presenta la SEOM
(2018) propone, entre otros asuntos, un plan de actuacién para los profesionales sanitarios. En ¢l se sefiala
la necesidad de un seguimiento especial y coordinado y de una intervencién sobre las secuelas fisicas y
psicosociales del cdncer y su tratamiento. En dicho plan se identifican también las principales necesidades
organizativas, de recursos, investigacién, formacién y sensibilizacién para que la atencién integral de los
supervivientes y su entorno consiga las mayores cotas de calidad posible.

Asimismo, indica que nuestro actual modelo de asistencia basado en una atencién hospitalaria
multidisciplinar, (a veces redundante, no siempre coordinada, con miltiples visitas ¢ intervenciones y la
consiguiente sobreutilizacién de recursos hospitalarios), podria verse favorecido por una participacién mds
activa del paciente. En este sentido, un estudio sobre intervenciones para potenciar el autocuidado de los
supervivientes realizado por el National Health Service (NHS) de Reino Unido concluye que es necesario
pasar de un sistema basado en visitas programadas a un seguimiento activado por el paciente (Davies y
Batchup, 2010).

Aunque no existe una definicién estdndar de automanejo (“self-management”), Barlow, Wright, Sheasby,
Turner y Hainsworth (2002) lo definen como la “capacidad para manejar los sintomas, el tratamiento, las
consecuencias fisicas y psicosociales y los cambios en el estilo de vida inherentes a vivir con una enfermedad
crénica”. El automanejo normalmente incorpora habilidades basicas para la resolucién de problemas, la toma
de decisiones, la utilizacién de recursos, la comunicacion con los profesionales de la salud y la planificacién de
acciones o el establecimiento de objetivos (Loring y Holman, 2003). En la actualidad, el automanejo eficaz
de los aspectos fisicos y psicosociales de las enfermedades crénicas se considera clave para reducir la brecha
entre las necesidades de los supervivientes de cdncer y la capacidad de los servicios de salud para satisfacerlas
(McCorkle et al., 2011).

En los ultimos afios se han publicado varios estudios de revisién sobre intervenciones centradas en el
automancjo en supervivientes de cdncer (Boland, Bennett y Connolly, 2018; Coffey et al., 2016; Howell,
Harth, Brown, Bennett y Boyko, 2017). El més reciente de todos, basado exclusivamente en ensayos
clinicos aleatorizados, incluye seis estudios. Dos de los tres programas de intervencion psicosocial incluidos
en la revision hallaron diferencias significativas en variables como fatiga, funcionamiento fisico, malestar
emocional, miedo a la recurrencia y autoeficacia. Como los propios autores reconocen, la rigurosidad de los
trabajos exigida en esta revisién ha podido ser la causa no s6lo del escaso nimero de estudios seleccionados
sino también del sesgo de los mismos en cuanto a implicar al personal sanitario y, por tanto, de la dificultad
de extraer conclusiones para programas genuinos de automanejo. Si bien los resultados resultan alentadores,
es necesaria mucha mds investigacion en este sentido.

CONCLUSIONES

Lo anteriormente expuesto configura un panorama en el que la atencién prestada al cuidado psicosocial
del superviviente con cancer (i) es incipiente; (ii) debe ser necesariamente especializada, integral y
multidisciplinar, y que, atendiendo a su sostenibilidad (iii) parece apuntar al automanejo. El papel del
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psicologo o psico-oncélogo en dicha atencién es més que evidente, tanto en lo que respecta a los cuidados
integrales como en la promocién de la salud. La atencién psicosocial debe estar enfocada a facilitar la
reincorporacion de la persona a la vida cotidiana, al trabajo y a retomar roles previos en las diferentes 4reas
de su vida o, incluso, a potenciar el crecimiento personal tras haber vivido un acontecimiento vital como
es el diagnéstico y tratamiento de un cancer. Ademas, y dado que es fundamental la participacién activa
del paciente durante esta fase, el psicélogo y/o psico-oncélogo también debera potenciar la autonomia de la
persona, facilitando el automanejo.
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