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1. INTRODUCCION

1.1. LA SUPERVIVENCIA EN CANCER

1.1.1. LAS CIFRAS DEL CANCER: INCIDENCIA, PREVALENCIA, MORTALIDAD
Y SUPERVIVENCIA

Tal y como se refleja en el ultimo informe anual de la Sociedad Espafiola de
Oncologia Médica (SEOM, 2020), el cancer sigue constituyendo una de las
principales causas de morbi-mortalidad del mundo, con aproximadamente
18.1 millones de casos nuevos en el afio 2018 -ultimos datos disponibles a
nivel mundial estimados por el proyecto GLOBOCAN (2018) patrocinado
por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)-, y se prevé que el numero
de casos nuevos probablemente aumente en las préximas décadas,

alcanzando aproximadamente los 29.5 millones al afio en 2040.

Siguiendo esta misma tendencia, en nuestro pais, la incidencia del cancer
ha experimentado un crecimiento constante en los ultimos 20 afios, debido
no sélo al crecimiento poblacional, sino también a las técnicas de deteccion
precoz y al aumento de la esperanza de vida (ya que el envejecimiento es
un factor de riesgo fundamental para el desarrollo de tumores). Asi, segln
los datos proporcionados por la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica
(SEOM, 2020), el nimero de tumores diagnosticados en Espafia en el afio
2020 habra alcanzado los 277.394, segun las estimaciones de REDECAN
(2020), nimero muy similar al del afio 2019 (SEOM, 2020).

Se estima que los tumores mas frecuentemente diagnosticados y con mds
nuevos casos en Espafia en el afio 2020 han sido los de colorrecto (44.231
nuevos casos), préstata (35.126), mama (32.953), pulmoén (29.638) y vejiga

urinaria (22.350). A mucha distancia, los linfomas no hodgkinianos (9.188),

-13 -



1. INTRODUCCION

y los canceres de cavidad oral y faringe (8.604), pancreas (8.338), estémago
(7.577), rifién (7.300) y cuerpo uterino (6.804). En mujeres, los canceres
mas frecuentemente diagnosticados han sido los de mama, colon y recto y

en hombres los de prdstata, colon y recto (SEOM, 2020).

Por lo que se refiere a las tasas de prevalencia, el indice mas
frecuentemente empleado en el contexto oncoldgico es el numero de
pacientes diagnosticados con un tipo concreto de tumor que contindan
vivos a los 5 anos del diagndstico. Por tanto, la prevalencia incluye tanto a
los pacientes con diagndstico reciente como a los pacientes diagnosticados
en el pasado y estd determinada por la supervivencia, es decir, la
prevalencia es mas elevada en los tumores con mayor supervivencia;
mientras que los tumores con supervivencia mas cortas tienen una menor

prevalencia aunque se diagnostiquen mas frecuentemente (SEOM, 2019).

En nuestro pais, y segun los datos publicados por la SEOM en el 2020,
relativos al afio 2018, los tumores mas prevalentes a los 5 afios en la
poblacién general fueron los de mama, préstata, y colorrectal. En funcién
del sexo, en los varones los mas prevalentes fueron el de prostata,
colorrecto y vejiga, y en las mujeres el de mama, colorrecto y Utero (SEOM,

2020).

Por otro lado, y debido a su alta prevalencia, la enfermedad oncolégica
constituye una de las principales causas de ingreso hospitalario. Segun
datos publicados por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) en el afio
2015 los tumores provocaron la tercera causa de estancia hospitalaria, por
detras de las enfermedades del aparato circulatorio y respiratorio (SEOM,

2018).

-14 -



1. INTRODUCCION

En relacidn a los indices de mortalidad, segun la OMS, a nivel global el
cancer sigue constituyendo una de las principales causas de mortalidad del
mundo, con aproximadamente 9,6 millones de muertes relacionadas con
tumores en el afio 2018 (SEOM, 2020). Segun las predicciones
poblacionales, se calcula que el nimero de muertes producidas por

tumores aumentard a mas de 14 millones en el afio 2035 (SEOM, 2018).

En nuestro pais, el cancer es también una causa fundamental de
mortalidad, ya que de acuerdo con los datos proporcionados por el INE, en
el afio 2019, correspondiente al 2018, un 26.4 % de las muertes se debieron
a tumores, constituyendo la segunda causa de muertes, por detrds de las
enfermedades del sistema circulatorio (28.3%). Desglosada la informacion
por sexo, los tumores fueron la causa mads frecuente de muerte entre los
varones, y la segunda causa de muerte en las mujeres. El numero de
fallecimientos por esta causa disminuyé en general un 1.3% y en concreto,
un 0.4% en hombres y un 0.6% en mujeres. Asimismo, los tumores
responsables del mayor nimero de fallecimientos en 2018 en la poblacion
general fueron el cadncer de pulmdn (22.133 muertes) y el cancer colorrectal
(11.265), seguidos a una gran distancia del cancer de pancreas (7.132), el
cancer de mama (6.621 muertes), y de prostata (5.841 muertes).
Concretamente, en mujeres, los tumores mas mortales han sido en 2018
los de mama, colon, recto y pulmén y en hombres, pulmén colorrectal y

préstata (SEOM, 2020).

Pese a que las cifras de mortalidad son muy elevadas, los estudios indican
que la supervivencia de los pacientes con cancer ha aumentado de forma
continua en los ultimos afios y es probable que, aunque lentamente,

continle aumentando (SEOM, 2020). Hace no mas de cuatro décadas, los
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rangos medios de supervivencia en cancer eran bajos (Siegel et al., 2012).
Sin embargo, en la actualidad y gracias al énfasis en la prevencién primaria,
las campaifas de diagndstico precoz y los avances terapéuticos este
panorama ha cambiado significativamente. Segun estimaciones de la OMS,
la cifra de personas que en 2018 habrian sobrevivido 5 afos a un
diagndstico de cancer alcanzaria los 43.8 millones de personas (GLOBOCAN,
2018). Sélo en EEUU, y segun datos de la ACS (American Cancer Society) y
el NCI (National Cancer Institute), la poblacion que sobrevividé a un
diagndstico de cancer superaba los 15,5 millones el 1 de enero de 2016 y
se prevé que haya superado los 20 millones el 1 de enero de 2026 (Miller.

et al., 2016).

En nuestro pais la supervivencia de pacientes con cancer es similar a la del
resto de paises de nuestro entorno situandose en un 53% a los 5 afios
(SEOM, 2017). Asi, las cifras ofrecidas por el 52 Informe del EUROCARE (De
Angelis et al., 2014), sefialan que en Espafia del total de pacientes con
cancer, la supervivencia al afio es de 72,3% y a los 5 afios de 54,2%.
Actualmente, la supervivencia a 5 afios para estadios tempranos del cancer
de mama, préstata y colorrectal sobrepasa el 90%, y la mayoria de los
supervivientes de estos canceres tan frecuentes en la poblacidon adulta
morirdn por otros problemas de salud. Similares resultados de
supervivencia se esperan para aquellos diagnosticados a dia de hoy con
estadios tempranos de melanoma, Hodgkin, leucemia linfoblastica aguda,
cancer de vejiga, utero, cuello de utero, testiculos, asi como una variedad

de otros tipos de cancer.

En definitiva, el desarrollo de terapias cada vez mas eficaces y los avances

conseguidos en la deteccidn precoz estan permitiendo que la poblacién de
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personas que sobreviven a un diagnéstico de cancer constituya no sélo una

poblacién amplia, sino también una poblacidn en continuo crecimiento.

1.1.2. NECESIDAD DE ATENDER AL SUPERVIVIENTE DE CANCER

a. BREVE PERSPECTIVA HISTORICA

El comienzo de la atencidn a la supervivencia del cancer en EEUU se ha
vinculado con la descripcidon que sobre su experiencia como enfermo y
superviviente de cancer realizé un joven médico, llamado F. Mullan, en el
New England Journal of Medicine (Mullan, 1985). En dicho trabajo, este
médico americano, diagnosticado con cancer en los 80, describia su
experiencia con la enfermedad y se posicionaba frente a la opinidn
dominante de que habia dos posibles trayectorias para las personas
diagnosticadas de un cancer: aquellos que se curan y aquellos que no. Tras
la experiencia vivida, Mullan entendia que el concepto binario de curacion,
aunque resultara atractivo, era insuficiente para apresar de manera realista
lo que era la experiencia del cdncer para muchos y, en particular, para
describir lo que personalmente habia vivido. Durante varios afios tuvo
secuelas importantes debidas a los tratamientos y en numerosas ocasiones
preguntd a sus médicos cuando podria declarar con seguridad que habia
vencido; cuando podria decir simplemente que estaba curado. La respuesta
no era obvia. Las graficas actuariales basadas en la poblacion ofrecen
estimaciones pero no hablan del paciente particular, cuya experiencia es
Unica y no esta determinada por datos agregados: muchos pacientes estan
"curados" antes de llegar al limite temporal de los 5 afios; mientras que

otros, independientemente de lo bien que se sientan y dado que presentan
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enfermedad -ya sea manifiesta o encubierta- son eliminados de las
estadisticas de curacién. En definitiva, Mullan consideraba que el término
cura no permitia capturar de forma adecuada la experiencia con el cancer
a largo plazo dominada por tratar con los efectos, no sélo fisicos sino
también psicoldgicos, del diagndstico y tratamiento. En su reivindicacion
destacaba también el hecho de que la realidad de las personas que,
habiendo tenido un cancer, se consideran libres de enfermedad, no es algo
tan simple como re-agruparse en las filas de las personas que estan sanas.

Mas bien, ellos viven en un espacio ambiguo entre la salud y la enfermedad.

En este sentido, el autor considera que el término supervivencia resulta
mucho mas util porque permite recoger la experiencia genérica
caracterizada por los particulares desafios a los que debe responder
cualquiera que haya sido diagnosticado con un cancer e
independientemente del curso de su enfermedad. Y es que Mullan
considera que los pacientes con cancer presentan mas aspectos comunes
entre si que con aquellos que no han tenido cdancer; y esto,
independientemente de que hayan sido recientemente diagnosticados,
estén bajo tratamiento o hayan concluido el tratamiento y estén en
seguimiento. Obviamente, las circunstancias y resultados varian
enormemente de una persona a otra, no obstante, entiende que la mayoria
de los pacientes atraviesan algunos estadios de supervivencia
relativamente predecibles y potencialmente utiles. No concibe estos
estadios como periodos formales en un sentido clinico; sélo como
progresidon de acontecimientos que, para la mayoria de los pacientes, son
susceptibles de caracterizacién en términos genéricos: lo que él denomina

“las estaciones de supervivencia”.
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Siguiendo esta légica, Mullan definié la supervivencia al cdncer como un

largo recorrido con distintas etapas:

Supervivencia aguda: periodo después del diagnéstico, en el que los
esfuerzos del superviviente se focalizan en el tratamiento ya que todo
gira en torno a éste. Confrontar la propia mortalidad es una
caracteristica del estadio agudo donde el paciente se enfrenta con el
hecho de que puede morir pronto; de que puede no ver el nhacimiento

de su nieto o cdmo su hija empieza a ir al colegio, etc.

Supervivencia prolongada: periodo posterior a la finalizacion de
tratamiento, en el que los esfuerzos de los supervivientes se centran en
tratar con las secuelas fisicas y psicologicas del tratamiento; con
examenes periddicos y terapias de consolidacion. Es una fase de espera
vigilante, dominada desde el punto de vista psicolégico por el miedo a

la recurrencia.

Supervivencia permanente: periodo en el que no hay cura sino
evolucidn desde la fase de supervivencia prolongada a otra en la que la
recurrencia parece cada vez mas improbable, aunque el superviviente

continla enfrentdndose a los efectos a largo plazo del tratamiento.

Mullan también propuso que la supervivencia antes de ser estudiada como
un producto derivado o secundario de la investigacién basica en el
tratamiento del cancer, deberia ser estudiada como un fendmeno en si
mismo. La supervivencia, segun él, debe ser entendida como un concepto
que se puede utilizar para ayudar a describir, explicar, gestionar mejor o
prevenir los numerosos retos a los que se enfrentan las personas que viven

con un diagndstico de cancer. Como también sefialan otros autores (p. €j.,
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Feuerstein, 2007) el concepto de supervivencia es un concepto en continua
transicion o evoluciéon; una manera de organizar un cuerpo de
conocimientos que mejoraran con el tiempo e influirdn en la salud vy el

bienestar de las personas diagnosticadas con cancer.

Tanto para la legitimidad concedida a la propuesta de Mullan, como para el
impulso que ello supuso en relacidon al movimiento vinculado con el
superviviente de cancer, no fue irrelevante en absoluto la doble condicidn
de Mullan de superviviente y médico (Bell y Ristovski-Slijepcevic, 2013). El
concepto de superviviente de cancer llamé la atencidn, tanto de los
afectados como de los profesionales que trabajaban en el campo, sobre los
problemas existentes en aquellas personas que habian sido tratadas con
éxito por el cancer y que derivaban, en muchos casos, de las consecuencias

iatrogénicas de los propios tratamientos.

Un afio mds tarde, en 1986, y junto a representantes de 20 organizaciones
diferentes, Mullan fundé la Coalicion Nacional para la Supervivencia en
Cancer (National Coalition for Cancer Survivorship; NCCS); organizacidén que
buscaba precisamente cambiar el foco de victima a superviviente de cancer
y defender sus derechos. En su primer encuentro-y con el objetivo de dotar
a la persona con cancer de un mayor protagonismo en las decisiones sobre
el tratamiento-, la NCCS considera superviviente de cancer a todo aquel
que vive con un historial de cancer, desde el momento de su diagndstico y
a lo largo del resto de su vida. También incluye a las personas cercanas que
han visto afectadas sus vidas por el diagndstico de cancer (familiares,
amigos y cuidadores no profesionales de la persona afectada). Asimismo,
indican que el reto no es Unicamente el descubrimiento de nuevos

farmacos que prevengan y detengan la enfermedad, sino también la
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programacion del seguimiento a los supervivientes y la minimizacién de las
dificultades fisicas y sociales. Hasta ese momento, el término
“superviviente de cdncer” era utilizado por la comunidad médica para
referirse exclusivamente a alguien que habia permanecido libre de
enfermedad durante un minimo de 5 afios. No obstante, los miembros de
la NCCS, argumentaban que los pacientes de cancer no podian esperar 5
anos para tomar decisiones sobre resultados que estarian afectados por las
opciones de tratamiento especificas (por ejemplo, la preservacion de la
fertilidad, el uso de un medicamento que pudiera alterar la capacidad
pulmonar...). Asi pues, propusieron que una persona deberia ser
considerada un superviviente desde el momento mismo del diagnéstico. La
definicidn fue disefiada para proporcionar esperanza y, sobre todo, para
cambiar el didlogo médico de tal manera que las decisiones del tratamiento
del cédncer pudieran ser realizadas sobre las preferencias y deseos del
paciente con respecto a la vida después del cdncer. Aunque muchos de los
pacientes tratados por cancer no se refieren o piensan en si mismos como
supervivientes, este lenguaje se afianzdé ampliamente en EEUU. Esto puso
en marcha una cascada de actividades para promover la atencion a las
necesidades Unicas de los supervivientes de cancer (Rowland et al., 2013).
En efecto, se considera que la publicacion de Mullan y la creacién de la
NCCS suponen el comienzo de la atencion a la supervivencia, al menos en
EEUU, ya que desde entonces, la atencién a la salud y necesidades de los
supervivientes con cancer en EEUU se ha beneficiado de una historia

plagada de la defensa del paciente y de la visibilidad publica del cancer.

Asi, por ejemplo, en 1996 se establecié dentro del Instituto Nacional del

Cancer (NCI) y la Oficina de Supervivencia del Cancer (OCS) para fomentar
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la investigacidn dirigida a identificar y abordar los desafios que enfrentan
las personas que viven con una historia de cancer. Por otro lado, en el afo
2000, la Sociedad Americana del Cancer (ACS) se comprometid con la
financiaciéon econdmica para impulsar la ciencia de la supervivencia con el
fomento del estudio de supervivientes de cancer (Rowland et al., 2013).
Asimismo, en el afio 2006, el informe del Instituto de Medicina (Hewitt et
al.,, 2006) titulado “De paciente de cancer a superviviente de cancer:
perdido en transicion”, puso de manifiesto las importantes brechas en la
investigacion empirica con respecto a la experiencia y cuidado de
individuos que completaron sus tratamientos primarios contra el cancer (p.

ej., cirugia, radioterapia, quimioterapia).

En Europa, la atencion a la supervivencia en cdncer se ha desarrollado de
forma mas lenta y algo diferente. En primer lugar, el término superviviente
en Europa no acaba de deslindarse de la definicidn biomédica, que
entiende como tal al paciente que ha permanecido libre de enfermedad un
minimo de 5 afios. Por otra parte, y si bien existen hitos previos- como la
creacion en 1989 del Registro Europeo de Cancer (EUROpean CAncer
REgistry ; EUROCARE) no es hasta 2009 cuando, con el objetivo de unificar
bajo una plataforma comun las cifras del cancer respecto a incidencia,
mortalidad, supervivencia y prevalencia, se pone en marcha la Asociacion
Europea de Accidn Contra el Cancer (European Partnership for Action
Against Cancer; EPAAC) y se urge a todos los estados miembros a publicar
antes de 2014 un plan de atencién al cancer. Sélo la mitad de estos planes
recoge -junto a la prevencion, diagndstico y tratamiento- el tema de la
supervivencia y ello bajo apartados variados -supervivencia, rehabilitacién,

cuidados de apoyo y paliativos. Asimismo, en los Ultimos afos, la Asociacion
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Europea para la Medicina Oncoldgica (ESMO), la Organizacion Europea para
la Investigacidn y tratamiento del Cancer (EORTC) y la Sociedad Pediatrica
Europea de Oncologia (SIOPE) han presentado cuestiones clave en el
Parlamento Europeo con el objetivo de captar la atencién de los politicos

sobre esta tematica (Rowland et al., 2013).

b. EL CONTINUO DEL CONTROL DEL CANCER

La existencia de una amplia y creciente poblacién de supervivientes de
cancer es la clave para entender el interés surgido por importantes
cuestiones respecto al estatus de salud del superviviente de cancer: a los
problemas y efectos a largo plazo que presentan, al tipo de pacientes que
estdn en mayor riesgo de desarrollarlos; a la posibilidad de prevencién,
deteccion y control de las secuelas provocadas por el cancer; y al grado de
afectacién de su calidad de vida. Estas y otras cuestiones amplian el foco de
la atencion médica a aquellos enfermos que han superado con éxito la
enfermedad, pero presentan problemas a consecuencia de la misma o de

los efectos secundarios de los tratamientos (De Angelis et al., 2014).

Efectivamente, el impacto del cancer se extiende mas alld del tratamiento
y la rutina de la atencién de seguimiento. Estar libre de enfermedad no es
sinénimo de estar libre de los problemas fisicos y psicosociales relacionados
con el cancer y su tratamiento (Aaronson et al., 2014). De hecho, muchos
desafios del superviviente de cancer no son simplemente la continuacion
de los problemas experimentados durante el tratamiento, ya que al menos

el 50% de ellos sufren efectos secundarios fisicos y psicoldgicos
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relacionados con los efectos a largo plazo y/o tardios del mismo (Valdivieso,

Kujawa, Jones y Baker, 2012).

En este sentido, y como seiala el Instituto Norteamericano del Cancer (NCI,
2020a) el control del cancer constituye un continuo que se extiende a lo
largo de las diferentes fases en las que es necesario abordar la enfermedad
y que no se agotan en el diagndstico y tratamientos de la misma. Dicho
cuidado se extiende desde la etiologia del cancer (factores ambientales,
genéticos, exposicion a la medicacién, etc), la prevencién primaria (con el
control del tabaco, la dieta, etc.) y la deteccidon precoz (campafias de
cribado contra el cancer), hasta los cuidados paliativos -en su caso- del
paciente oncolégico y necesariamente ha de contemplar también la fase de

supervivencia de la enfermedad (Ver figura 1).

EL CONTINUO DEL CONTROL DEL CANCER

—
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Figura 1. El continuo del control sobre el cancer. Adaptacion (NCI, 2020a)

En este marco y atendiendo de nuevo al estado de la cuestién en nuestro
pais, cabe destacar las diferentes publicaciones elaboradas por la Sociedad
Espafola de Oncologia Médica (SEOM) sobre la atencién a los Largos

Supervivientes de Cancer (LSC): el Manifiesto sobre la Atencién a los Largos
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Supervivientes de Cancer (SEOM, 2012b), el Monografico sobre la atencién
al Largo Superviviente (SEOM, 2012a), y el Plan Integral de Atencidn a los
Largos Supervivientes de Cancer (SEOM, 2013). En el Decdlogo Ejecutivo del
Manifiesto, publicado por esta sociedad cientifica, se establece que entre
los objetivos de la atencidon a los largos supervivientes, se encuentran la
identificacion y abordaje de problemas especificos como: (i) la deteccidén y
manejo de los problemas comunes en este tipo de personas: cansancio,
dolor, depresién, relaciones interpersonales, adaptacidn emocional, social
y laboral, y las complicaciones reproductivas; (ii) la monitorizacién de
efectos secundarios de los tratamientos; (iii) la deteccién de recidivas y
segundos tumores; (iv) la calidad de vida e identificacion de necesidades
del largo superviviente no cubiertas; (v) la satisfaccidn de los pacientes; y
(vi) la optimizacion de los recursos asistenciales, evitando duplicidades, con
la maxima accesibilidad al sistema sanitario por el paciente (SEOM, 2012b).
Asimismo, el objetivo del Plan Integral de Atencién a los Largos
Supervivientes de cancer es abordar de forma sistematica la atencion de
este colectivo de personas, tanto desde el punto de vista de la asistencia a
los pacientes como de sus familiares; fomentar la investigacion sobre las
necesidades que plantean los largos supervivientes de cancer en nuestro
pais y los métodos mds adecuados para aumentar la calidad de vida de
estas personas; mejorar la formacion de los profesionales, los pacientes y
los cuidadores y promover el abordaje multidisciplinar y la participacién de

los pacientes (SEOM, 2013).

En respuesta a la demanda planteada, el Grupo Espafiol de Pacientes con
Cancer (GEPAC) dio un primer paso en la direccion sefialada y publicé un

informe sobre necesidades de los pacientes oncoldgicos, una vez que han
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terminado el tratamiento médico, indicando que “el cancer no sdlo afecta
a los aspectos médicos, sino que genera también toda una serie de
conflictos psicolégicos, sociales, laborales, familiares y emocionales en la
vida de los pacientes que deben abordarse durante y también tras superar
la enfermedad” (pag., 3) (GEPAC, 2012). En dicho informe, realizado en
base a una muestra de 2.067 supervivientes de cancer, se recogen los
principales problemas y preocupaciones que afectan a esta poblacién. Por
ejemplo, el cansancio que afecta al 60% de los supervivientes; las
dificultades relacionadas con el drea de la sexualidad presentes en el 40%
de esta poblacidn; y otros problemas fisicos como los problemas urinarios,
la pérdida de memoria y capacidad de concentracién, y las dificultades de
movilidad que afectan, todos ellos, al 30% de la misma. Es relevante
destacar que el informe pone de manifiesto que el 60% de estas personas
declararon no haber recibido asistencia para mitigar o resolver este tipo de
problemas. Por otro lado, el problema emocional mds frecuente era el
miedo a la recaida, presente en el 60% de la muestra, asi como la presencia
de ansiedad y preocupacion. De nuevo, el informe revela que el 60% de los
supervivientes no recibian asistencia en el seguimiento de estos problemas
a nivel psicoldgico. Por otro lado, solo el 20% de los encuestados recibid
ayuda de las organizaciones de pacientes o la posibilidad de acceder a un
psico-oncélogo. Por dultimo, el informe recoge que el 30% de los
encuestados consideraban importante recibir formacidn para mejorar sus
habilidades de comunicacién con los profesionales sanitarios, asi como
aprender estrategias que pudieran ayudar a aliviar al cuidador principal.

A la reivindicacion de la SEOM, se suma pues la GEPAC y, desde ambos

organismos se insiste en la necesidad de profundizar en el estudio de las
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dificultades que presentan los supervivientes con cancer no sélo a nivel

médico, sino también en dmbitos como el psicoldgico, social y laboral.

1.1.3. DEFINICION DE SUPERVIVIENTE DE CANCER

El concepto de superviviente ha sido ampliamente debatido en las tres
ultimas décadas (Wronski, 2015). Cada una de las definiciones y
perspectivas existentes respecto a la supervivencia en cancer constituye un
intento por describir de manera completa a aquéllos que se han visto
afectados por esta enfermedad y responde a un propdsito concreto (p. €j.,
politico, de recuento de estadisticas de la enfermedad, de ajuste o
afrontamiento, legal, etc.). No obstante, ninguna de ellas proporciona una
definicidn basada en la evidencia de la supervivencia o del superviviente de
cancery, ademas, las diferencias existentes entre ellas han contribuido a la
confusion existente respecto a quién debe ser considerado un

superviviente de cancer (Feuerstein, 2007).

Asi, los supervivientes han sido definidos, en un extremo, como aquellos
que han recibido un primer diagndstico de cancer hasta, en el otro, como
aquellos que estan libres de enfermedad 5 0 mas afios tras diagndstico del
mismo. En algunos casos, los familiares también han sido considerados
supervivientes en las definiciones. Asimismo, en algunos paises, el cancer
es visto simplemente como otra enfermedad crénica y no se suele usar el

término superviviente (Feuerstein, 2007).
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En suma, los aspectos clave en los que difieren dichas definiciones afectan
a cuestiones relativas a: (i) si hablamos de una enfermedad crdénica mas o
no; (ii) si es Unicamente el paciente o también su entorno el que es definido
como superviviente; (iii) si procede diferenciar a los supervivientes de
cancer infantil de los supervivientes de cancer adulto y, por ultimo, (iv)
respecto al momento a partir del que se considera a una persona como

superviviente.

En cuanto a si se diferencia frente a otras enfermedades crénicas, como ya
se ha senalado, los desafios que tiene que afrontar el superviviente de
cancer no constituyen la mera continuacion de problemas experimentados
durante el tratamiento, sino que representarian problemas unicos en la
trayectoria de la experiencia de la enfermedad (dada la transicion de la fase
aguda a la crénica), de caracter multifacético (p. ej.,, médico, funcional,
econdmico, social, emocional, con el sistema de salud, etc.) y dindmico
(fluctuantes a lo largo del tiempo) (Aziz y Rowland, 2003). Muchos de estos
problemas podrian ser similares a los existentes en otras enfermedades
cronicas; no obstante, como diferentes estudios han demostrado, el
impacto emocional del cancer y el distrés que conlleva es mucho mas
severo en aquellas personas que han padecido esta enfermedad que en
aquellas que tienen otras enfermedades crdnicas (Kaiser et al., 2010). Por
ello, parece conveniente analizar los desafios que deben afrontar esta

poblacion.

Por lo que se refiere a la pregunta de si es Unicamente la persona que ha
tenido cancer considerada como superviviente o también su entorno, una
postura la encontramos en el Instituto Norteamericano del Cancer (NCl)

que va a retener el espiritu de la definicién de la NCCS (Bell y Ristovski-
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Slijepcevic, 2013), que en su diccionario de términos define al superviviente
de cancer como todo aquel que vive con un historial de cdncer —desde el
momento de su diagndstico y a lo largo del resto de su vida-, asi como a las
personas cercanas que han visto afectadas sus vidas por el diagndstico de
cancer (familiares, amigos y cuidadores no profesionales de la persona
afectada) (NCI, 2020b). Desde esta perspectiva se considera que el
cuidador, los amigos y los familiares, comparten la misma experiencia que
el superviviente de cancer (Wronski, 2015). No obstante, estas personas,
estdn exentas de los tratamientos médicos y de las pruebas a las que han
de enfrentarse los supervivientes de cancer y tienen diferentes
percepciones de los sintomas psicolégicos y de los aspectos del
funcionamiento del paciente (Clipp y George, 1992; Lobchuk y Degner,
2002). Asimismo, una definicién tan amplia puede alejar la atencion
cientifica de la necesidad de obtener una mejor comprensién de la
epidemiologia, mecanismos y mejora del manejo de los muchos desafios
que han de afrontar los supervivientes. Por tanto, parece razonable
concluir que la experiencia del superviviente de cancer es Unica y
exclusivamente del propio paciente, el cual en solitario puede ser
considerado superviviente de cancer. Esto no significa, en absoluto, que no
se deba atender el importante papel que miembros de la familia, amigos y
cuidadores pueden jugar en la experiencia del paciente de cancer, asi como
los desafios que deben afrontar como consecuencia de haber tenido a un

ser querido luchando contra el cancer (Wronski, 2015).

Otro debate o cuestion es si adultos y nifios deberian ser incluidos en una
misma definicién de superviviente de cancer. Los supervivientes de cancer

infantil constituyen un subgrupo minoritario, que oscila entre 0.5% y un
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3.0%, de la poblacion de supervivientes de cancer. Por otro lado, hasta el
momento, son muy escasos los estudios que comparan la experiencia de
los supervivientes de un cancer infantil con la de los supervivientes de un
cancer adulto. En uno de estos estudios, se encontré que éstos ultimos
presentaban mayores niveles de depresidon clinica -29% vs. 18%- vy
problemas de tipo somatico -23% vs. 12%- que los supervivientes de cancer
infantil (Phillips et al., 2013). Asumiendo que las diferencias en su
experiencia no impidieran que se agruparan juntos, en la actualidad, se
tratan como diferentes subgrupos (Wronski, 2015) y se han desarrollado
guias de supervivencia separadas especificas para la atencidon de los
supervivientes de cancer infantil y juvenil, por ejemplo, la Long-Term
Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young
Adult Cancers (2018) desarrollada por el Children’s Oncoloy Gruop y guias
para adultos que han experimentado cancer como las guias de la National
Comprehensive Cancer Network (NCCN) para oncologia de adultos senior

(Denlinger et al., 2014).

Otra cuestion relevante es aquella vinculada con el momento a partir del
cual una persona va ser considerado un superviviente de cancer. Diferentes
instituciones u organismos como la LifeStrong Foundation, la NCCS vy la
NCCN defienden la definicion de superviviente de cancer desde el
momento mismo del diagnéstico. Esta definicidn que responde a la
definicién clasica de F. Mullan (1985), permite recoger la experiencia y
preocupaciones Unicas relacionadas con cada uno de los estadios en la
trayectoria del cancer y presenta la ventaja de anclarse en el momento del
diagndstico, un punto temporal natural en el que apoyarse. El problema

que plantea este enfoque es que, a nivel de investigacién, va a dificultar la
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identificacion de las problematicas y necesidades a las que se enfrenta la
persona que, tras haber sido diagnosticada y tratada de esta enfermedad,

debe afrontar la vuelta a su vida normal.

Por otro lado, el uso del término desde el punto de vista biomédico
tradicional de los 5 afios post-diagndstico obvia el hecho de que el cancer
es una enfermedad con considerable heterogeneidad en el prondstico, en
funcién, entre otros factores, de la localizacién y estadio de tumor. Siendo,
ademas, que estariamos abocando a un limbo o eliminando del foco de
atencién un amplio periodo de tiempo en el que muchos pacientes ya han
concluido el tratamiento primario para la enfermedad y cuya problematica
y necesidades ya no van a ser las mismas que las experimentadas durante

la fase aguda de tratamiento de la misma.

En el prélogo inicial del Journal of Cancer Survivorship: Research and
Practice (Feuerstein, 2007), se realiza una declaracion de intenciones que
compartimos respecto a la poblacién que deberia constituir el foco de
atencién y que describe como aquellos individuos que han recibido un
diagndstico de cancer y han completado el tratamiento primario para el
mismo. Reconoce al respecto la problemdtica sefialada por diferentes
autores respecto a la dificultad de esta definicidn. Asi, por ejemplo, se
sefiala que el final del tratamiento activo supone un punto de corte
arbitrario, una practica que en si misma esta llena de ambigliedad ya que
no estd claro si los pacientes que reciben tratamientos de largo plazo, tales
como la terapia hormonal, se consideran en tratamiento (Khan et al., 2012).
No obstante, Feuerstein (2007) resuelve la polémica afirmando que deben
ser considerados supervivientes las personas bajo tratamiento o

supervisién que han completado el tratamiento primario o los aspectos
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principales del tratamiento, y desean o necesitan retomar sus vidas. Apela
a que ninguna de las definiciones se apoya en la evidencia, asi como
también argumenta la necesidad de focalizar nuestra mirada en aquel
periodo que ha recibido menos atencién hasta el momento. De manera
similar, en su informe de 2006 From Cancer Patient to Cancer Survivor: Lost
in Transition (Hewitt et al., 2006), el Instituto de Medicina definié la
supervivencia del cancer como la fase de la atencién posterior al
tratamiento primario. Esta ultima definicién de supervivencia es la que

vamos a adoptar en nuestro estudio.

1.1.4. FASES EN LA SUPERVIVENCIA DEL CANCER

En la medida que la evidencia sugiere que los desafios y necesidades
psicosociales suelen ser mas pronunciadas en algunos periodos dentro de
la fase de supervivencia, algunos autores como Stanton, Rowland y Glanz
(2015), han propuesto establecer distintos periodos a modo de heuristicos
para analizar las variaciones que pueden producirse a lo largo de esta
trayectoria (Ver Figura 2). Estos periodos, sin limites temporales
claramente establecidos, serian tres: (i) reinsercién/re-entrada, (ii)

supervivencia temprana, y (iii) supervivencia a largo plazo:

Periodo de reinsercién/re-entrada: Este primer periodo implicaria la
transiciéon psicosocial de “paciente con cancer” a “persona con
antecedentes de cancer”, y sus limites serian variables dependiendo
de la duracién e intensidad del tratamiento, asi como de otros factores

contextuales, pudiendo llegar a abarcar mds de un afo desde la
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finalizacion del mismo. Los resultados de diferentes estudios sugieren
que el periodo de reentrada conlleva retos particulares para el
superviviente con cancer que, entre otros, implicarian la pérdida de la
red de seguridad que supone el tratamiento médico activo y el entorno
de apoyo; la reanudacion o alteracion de los roles previamente
desempenados; el declive del apoyo interpersonal; asi como los
problemas tanto fisicos como psicoldgicos derivados del diagndstico y
tratamiento. Entre ellos destacan el temor a la recurrencia del cancer
y los efectos adversos persistentes de determinados tratamientos,
tales como la fatiga, las alteraciones del suefio, las disfunciones
sexuales, los problemas urinarios/intestinales y las disfunciones
cognitivas (Armes et al., 2009; Bower, 2008; Gore et al., 2009; Hewitt
et al., 2006; Stanton. et al., 2015), que seran revisados en un apartado

posterior de este trabajo.

Supervivencia temprana: El periodo de supervivencia temprana se
extiende hasta aproximadamente cinco anos después del diagndstico.
Los problemas fisicos y psicoldgicos agudos relacionados con el
tratamiento normalmente disminuyen en estos afios. Sin embargo,
para una proporcion significativa de supervivientes, las secuelas fisicas
y psicosociales pueden persistir, o presentarse periddicamente
presentando “islas” de disrupcidn psicosocial tras haberse recuperado
de los tratamientos primarios (Andersen et al., 1989; Stanton et al.,
2015). Por ejemplo, el miedo a la recurrencia es uno de los problemas
que suele aparecer asociado a la proximidad de las revisiones

periddicas (Stanton et al., 2015).
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Supervivencia a largo plazo: La supervivencia a largo plazo hace
referencia a la experiencia una vez transcurridos 5 afios después del
diagndstico; momento en el que se pueden llegar a alcanzar valores
normativos en medidas de salud y calidad de vida en supervivientes de
cancer (Bloom et al., 2007; Foster et al., 2009; Gotay y Muraoka, 1998;
Mols et al., 2009). Sin embargo, esto no implica que para todos los
supervivientes la recuperacion vaya a ser completa, ya que diferentes
estudios muestran como las secuelas fisicas y psicolédgicas del cancer
pueden aparecer y/o persistir incluso muchos afios después del
diagndstico y tratamiento del cancer (Burkett y Cleeland, 2007; Foster
et al., 2009; Mols et al., 2009; Syrjala et al., 2012; Weaver et al., 2012;
Yabroff et al., 2007).

PERIODOS HIPOTETICOS DE SUPERVIVENCIA EN CANCER Y SUS SECUELAS ASOCIADAS:
UN MODELO HEURISTICO EVOLUTIVO

Miedo a la recurrencia/ansiedad
Sintomas depresivos
Fatiga
Deterioro cognitivo
Dolor
Secuelas especificas del cancer
Beneficio
\ Vuelta al trabajo

Miedo a la recurrencia/ansiedad
Sintomas depresivos

:

Fatiga

Deterioro cognitivo

Dolor

Secuelas especificas del cancer

\_Beneficio | Miedo a la recurrencia/ansiedad
Fatiga
Deterioro cognitivo
Dolor
Secuelas especificas del cancer
Beneficio
[ REENTRADA [SUPERVIVENCIA TEMPRANA  JISUPERVIVENCIA A LARGO PLAZO
v v v —
Finalizacién del tratamiento Dos afios tras el diagnéstico Cinco afios tras el diagndstico

Figura 2. Periodos de supervivencia asociados al cancer (Stanton et al., 2015)
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1.2. LOS EFECTOS DEL CANCER

1.2.1. EFECTOS SECUNDARIOS Y/O SECUELAS DEL TRATAMIENTO DEL
CANCER

Como ya hemos seiialado, las tasas de supervivencia al cédncer han
aumentado debido a la mejora de las actividades preventivas, a las
campanas de diagndstico precoz y gracias a la aparicién de nuevos avances
terapéuticos (SEOM, 2020). Estos datos ponen de manifiesto la necesidad
de profundizar en el estudio de los efectos secundarios y/o secuelas del
tratamiento del cancer a nivel fisico y psicosocial (NCCN, 2017). Asi, se
sefiala que al menos el 50% de los supervivientes de cancer presentan
efectos secundarios relacionados con el tratamiento, los cuales pueden
surgir durante o después de la finalizacion del mismo y pueden persistir a

largo plazo (Valdivieso et al., 2012).

Al analizar estas secuelas se suele distinguir entre los efectos a largo plazo
y los efectos tardios (NCCN, 2017; Stein et al., 2008). Generalmente se
entienden como efectos a largo plazo aquellos sintomas que se desarrollan
durante el tratamiento activo de la enfermedad y que perduran durante al
menos 5 afios después de la finalizacion del mismo; ejemplos de efectos a
largo plazo serian las neuropatias relacionadas con la debilidad,
entumecimiento o el dolor, la fatiga, o las dificultades cognitivas o sexuales.
Por el contrario, los efectos tardios son generalmente conceptualizados
como aquellos problemas que no estan presentes durante el tratamiento
pero que pueden desarrollarse, como consecuencia de los efectos del

mismo, meses o afios después de su finalizacién. Légicamente, no siempre

-35-



1. INTRODUCCION

es posible identificar de forma precisa el momento en el que aparece por
primera vez un sintoma (p. €j., los sintomas depresivos) desdibujandose asi
la linea entre los efectos a largo plazo y los efectos tardios. En otros casos,
como en la aparicion de complicaciones musculoesqueléticas, o déficits de
estamina de inicio tardio relacionados con complicaciones cardiovasculares
o hipotiroidismo, la distincién entre ambos efectos puede resultar evidente
e importante ya que la presencia de un sintoma puede ser sefial de un

problema médico emergente (Stein et al., 2008).

Son diferentes los estudios que en los ultimos afios han tratado de
identificar los problemas mas frecuentes en la poblacidn superviviente de
cancer (Martinez y Andreu, 2019). Los supervivientes de cancer pueden
presentar efectos secundarios relacionados con el tratamiento, incluyendo
alteraciones fisicas, psicosociales, cognitivas y/o sexuales, ademas de
preocupaciones por la recurrencia y/o por el desarrollo de un nuevo cancer
(Valdivieso et al., 2012). Asimismo, una revisidn sistematica centrada en las
cuatro localizaciones tumorales mas comunes (mama, ginecoldgico,
prostata y colorrectal) 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 poblacidn (Harrington et al., 2010).

Sin embargo, la prevalencia exacta de los efectos del cancer y su
tratamiento es dificil de cuantificar ya que son pocos los estudios que han
abordado esta cuestidon de forma longitudinal, comparando pacientes con
y sin historia de cancer para diferenciar entre los efectos de la enfermedad
y los efectos propios del envejecimiento (NCCN, 2017). En general, se cree

que la prevalencia de efectos tardios en esta poblacion ha ido aumentado
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con el tiempo, probablemente debido a que los tratamientos
antineopldsicos se han vuelto mas complejos e intensos, con
combinaciones de cirugia, radioterapia, quimioterapia, hormonoterapia y
tratamientos bioldgicos especificos (Hewitt et al., 2006). Por tanto, lograr
una mejor comprensiéon de los efectos a largo plazo y tardios del cancer
debe plantearse como un objetivo prioritario de estudio en este dmbito
interdisciplinar (Martinez y Andreu, 2019). De esta forma, los profesionales
de la salud podran tener a su alcance planes adecuados de atencién en el
seguimiento, asi como de educacién a los supervivientes en la prevencion
y deteccion temprana de necesidades de asistencia sanitaria y, en ultima
instancia, mejorar la calidad de vida de los supervivientes de cancer (Stein

et al., 2008).

Para describir las consecuencias o secuelas del cancer, seguiremos la
distincién establecida por la NCCN (2017) entre efectos fisicos y
psicosociales (Ver figura 3), siendo conscientes del grado de arbitrariedad

que conlleva esta distincion.

/ EFECTOS FiSICOS \ /EFECTOSPSICOSOCIALES )

* Fatiga * Problemas

*  Dolor emocionales/psicolégicos:

* Disfunciones sexuales e miedo, ansiedad y depresién,
infertilidad trastornos del suefio, TEPT,

* Disfunciones cognitivas crecimiento post-traumatico.

* FEfectos sobre el sistema * Cambios en laimagen corporal
digestivo, urinario, * Dificultades practicas:
cardiovascular y problemas familiares,
esquelético laborales, problemas con el

\ / \ seguro médico /

Figura 3. Efectos del cancer y su tratamiento
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1.2.2. EFECTOS FiSICOS

Aunque se dispone de estrategias eficaces para paliar los efectos fisicos
derivados del cdncer y su tratamiento, la evaluacidn e intervencidon en los
efectos secundarios de este tipo, deberia constituir una parte esencial de
la atencidn al superviviente de cancer. 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, motivacion,

interacciones sociales, etc.) (Martinez y Andreu, 2019).

Entre los efectos fisicos de los supervivientes de cancer se incluyen dolor,
fatiga, alteraciones del suefo, deterioro cognitivo, problemas
musculoesqueléticos, falta de energia, problemas urinarios/intestinales,
linfedema, problemas sexuales, infertilidad y la cardiotoxicidad que pueden
producir los tratamientos oncoldgicos (Bower., 2014; Harrington et al.,
2010; Hewitt et al., 2006; Lenihan y Cardinale, 2012; Leysen et al., 2017,
Lustberg et al., 2012; Martinez y Andreu, 2019, en prensa; Pachman et al.,,
2012; Stein et al.,, 2008; Valdivieso et al., 2012). A continuacion,

revisaremos brevemente algunos de estos efectos:

FATIGA:

La fatiga la experimentan con frecuencia los supervivientes de cancer
(Bower, 2014; Husson et al., 2015). Es uno de los efectos secundarios mas
estresantes del tratamiento del cdncer y puede persistir desde meses a

afios tras el fin del tratamiento. Aproximadamente entre un 25 y 30% de
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los supervivientes la experimentan de manera persistente 10 afos del
diagndstico (Bower, 2014; Thong et al., 2018). La NCCN define la fatiga
relacionada con el cancer como la sensacidn subjetiva y persistente de
cansancio o agotamiento fisico, emocional, y/o cognitivo relacionado con
el cancer o su tratamiento (Berger et al., 2015), sensacion que no es
proporcional con la actividad que lleva a cabo la persona y que interfiere
en su funcionamiento diario (Berger et al., 2010). Ademas causa disrupcion
en todos los aspectos de la calidad de vida y puede ser un factor indicador

de una menor supervivencia (Bower, 2014).

Se ha tratado de identificar factores de riesgo que influyen en la fatiga:
factores genéticos (genes IL1B, IL6 y TNF relacionados con procesos
inflamatorios); bioldgicos (procesos inflamatorios que son fundamentales
en la aparicidn de este sintoma, cambios en el sistema inmune, alteraciones
neuroendocrinasy en el sistema nervioso auténomo); factores psicolégicos
y comportamentales (fatiga pre-tratamiento, depresion, problemas del
suefio, inactividad fisica, indice de masa corporal elevado, estrategias de
afrontamiento con tendencia catastrofista y otros factores como la soledad
y la exposicién a experiencias estresantes en la infancia como abusos o
negligencias) (Bower, 2014); factores sociodemograficos (ser joven, mujer;
educacion basica y no tener pareja) y por ultimo, factores médicos (menos
tiempo desde el diagnéstico; haber sido tratados con quimioterapia y un

mayor nimero de condiciones comérbidas) (Husson et al., 2015).

Existen distintas intervenciones dirigidas a reducir la fatiga tales como:
ejercicio fisico, intervencion psicosocial, meditacidn, yoga, mindfulness y
tratamientos farmacoldégicos (Bower, 2014). No obstante, los tamafios del

efecto de estas intervenciones son pequefios o moderados en la mejora del
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paciente, pudiendo deberse- entre otros factores- a que el concepto de la
fatiga relacionada con el cancer no esta éptimamente definido y a que
dichas intervenciones no estan disefiadas o enfocadas a las experiencias

especificas de la fatiga en estos pacientes (Thong et al., 2018).

DOLOR:

El dolor crénico es uno de los sintomas mds incapacitantes y que genera
mas distrés en los supervivientes de cancer, lo que conlleva una peor
calidad de vida (Aaronson et al., 2014). Los estudios de prevalencia indican
que aproximadamente el 33% de los supervivientes de cdancer
experimentan dolor crénico (Pachman et al., 2012; van den Beuken-van
Everdingen et al., 2007), y entre un 5 y un 10% de los supervivientes
experimenta dolor crdnico severo que les interfiere en su funcionamiento
diario (Glare et al., 2014). El dolor no solo lo causa el dafo en el tejido
producido por el cancer, sino que también puede ser consecuencia del
dafio toxico o del dafio traumatico producido por el tratamiento en las
estructuras neurales centrales y periféricas, dando lugar a la aparicion de
neuropatias de larga duracidn o, incluso, de aparicién tardia. Es lo que se

conoce como sindrome de dolor post-cancer (Aaronson et al., 2014).

En un estudio de metaanalisis realizado por Leysen et al. (2017), se
revisaron los factores de riesgo relacionados con el dolor crénico en
mujeres supervivientes de cancer de mama. Algunos de los mas destacados
fueron tener un indice de masa corporal mayor que 30, haber recibido
Unicamente la educacién basica, paraddjicamente no fumar, haber sufrido

una diseccion de los ganglios linfaticos axilares, la quimioterapia, la
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hormonoterapia, la radioterapia y el mas influyente de todos ellos, el

linfedema.

Por lo que se refiere al manejo del dolor, la alternativa mas ampliamente
utilizada y mds efectiva para combatir el dolor moderado y severo es el
tratamiento farmacolégico con opioides como la morfina (Glare et al.,
2014; Makhlouf et al., 2019). Sin embargo, hay una creciente preocupacion
por los efectos secundarios producidos por los opioides y por el riesgo de
su uso y abuso, miedo a su adiccidn y a su tolerancia (Glare et al., 2014;
Makhlouf et al., 2019), siendo necesario que los profesionales tengan una
mejor formacién en su manejo. No obstante, muchos de los problemas de
dolor en los supervivientes no requieren el uso de opiaceos y/o se pueden
incorporar intervenciones multimodales que incluyan terapias no
farmacolégicas como fisioterapia, ejercicio regular, intervenciones

psicosociales y terapias alternativas como la acupuntura (Glare et al., 2014).

DISFUNCIONES SEXUALES

La disfuncidn sexual es otro de los efectos secundarios comunes debido al
tratamiento del cancer y constituye otra fuente importante de distrés
(Bober et al., 2019; Bober y Varela, 2012), llegando a afectar a mas del 60%
de las mujeres supervivientes de distintos tipos de cancer (Bober et al.,,
2019; Valpey et al., 2019), y a generar problemas como la disfuncién eréctil
a mas del 30% de los hombres supervivientes de cancer de testiculos (La
Vignera et al., 2019). Otro de los posibles problemas derivados de los
tratamientos es la infertilidad que conlleva un fuerte impacto emocional

(Schover et al., 2014).
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El tratamiento del cancer, especialmente el tratamiento hormonal y la
terapia dirigida a la zona pélvica, puede afectar a la funcidn sexual que
también puede verse afectada como resultado directo de cambios
anatomicos (p. ej masectomia) debidos a la cirugia (Bober y Varela, 2012;
Dizon et al., 2014). Ademas, se ha encontrado que algunos efectos
secundarios del tratamiento, como la fatiga, la pérdida de cabello, la
ganancia de peso, la cicatrizacion o extirpacién de érganos tienen un
impacto negativo en los problemas sexuales (Flynn et al., 2011). Por otro
lado, la ansiedad y la depresidn, que son comunes en supervivientes,
pueden contribuir a los problemas sexuales, aumentando el distrés y
mostrando su efecto negativo en la calidad de vida (Bober y Varela, 2012).
Entre las mujeres, y aunque el tipo de disfuncién sexual va a depender de
la localizacion del tumor y las modalidades de tratamiento, los problemas
sexuales mas frecuentes incluyen aquellos relacionados con la disminucién
del deseo sexual, la activacidon (arousal), el orgasmo y la dispareunia,
mientras que en los supervivientes varones el problema mas frecuentes es

la disfuncion eréctil (NCCN, 2017).

Los problemas relativos al funcionamiento sexual pueden llegar a ser
persistentes (Bober et al., 2019; Valpey et al., 2019) y no suelen ser tratados
habitualmente en las consultas de seguimiento por parte de los
profesionales que atienden a los supervivientes de cancer (Forbat et al.,
2012; White et al., 2011). La falta de un entrenamiento especifico por parte
de los profesionales de la salud e, incluso, la ausencia de comunicacion
sobre sexualidad entre los supervivientes y los profesionales debido a la
incomodidad que puede generar preguntar por esta drea de

funcionamiento, asi como la escasez del tiempo durante las consultas,
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serian algunas de las razones que explicarian la falta de abordaje de esta
problemdtica. Sin embargo, en la medida que se dispone de estrategias
eficaces para el tratamiento de las disfunciones sexuales, tanto en hombres
como en mujeres, la evaluacidn e intervencién en el area del
funcionamiento sexual deberia constituir una parte esencial de la atencién

al superviviente de cancer (Bober y Varela, 2012).

EFECTOS SOBRE EL SISTEMA DIGESTIVO, URINARIO, CARDIOVASCULAR Y
ESQUELETICO

Entre los efectos fisicos que experimentan los supervivientes de cancer,
encontramos también efectos adversos sobre el sistema digestivo, el
corazon y los huesos (Martinez y Andreu, 2019). La obstruccién urinaria y
la incontinencia y/o la urgencia gastrointestinal suelen ser problemas que
pueden aparecer como un efecto a largo plazo en la poblacién de
supervivientes de cancer (Potosky et al., 2004). La frecuencia de estos
problemas varia mucho dependiendo del tipo de cancer y tratamiento
recibido (Stanton et al.,, 2015) y, en este sentido, son particularmente
frecuentes entre los supervivientes de cancer gastrointestinal, neoplasias
uroldgicas y ginecoldgicas (Den Oudsten et al., 2012; Taylor et al., 2012).
Estos problemas, influyen en la autoconfianza, en la imagen corporal y en
la vida social, provocando también problemas psicolégicos como ansiedad,
miedo y verglienza, teniendo una influencia negativa directa sobre la
calidad de vida del superviviente de cancer (Morgan et al., 2015). Los
estudios indican que, con el tiempo, la obstruccién urinaria y los sintomas

gastrointestinales mejoran entre los supervivientes de cdncer, mientras
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que la incontinencia urinaria empeora (Miller et al., 2005; Potosky et al.,

2004).

Otro de los problemas asociados al tratamiento del cdncer son los efectos
secundarios sobre el sistema cardiovascular. Las toxicidades cardiacas
pueden llegar a ser evidentes tras afios de la finalizacion de los
tratamientos, teniendo estos efectos a largo plazo un profundo impacto
sobre los supervivientes de cancer. Estos efectos negativos se agrupan en
tres categorias principales: la primera de ellas incluye arterioesclerosis,
trombosis e hipertension; la segunda incluye problemas cardiacos
estructurales, especialmente degeneracion valvular, que pueden tener
efectos muy graves a largo plazo; finalmente, el tercer grupo hace
referencia a problemas mas graves tardios como una disfuncién del
miocardio y/o un fallo cardiaco a causa de los tratamientos recibidos como
la quimioterapia o la radioterapia. Por todo ello, es necesario la prevencion
y deteccidon de estos problemas para asegurar el estatus de salud y la

calidad de vida de los supervivientes de cancer (Lenihan y Cardinale, 2012).

Por otro lado, otra de las consecuencias que presentan los supervivientes
de céncer son los problemas de osteoporosis relacionados con el
tratamiento. La edad, la menopausia precoz y los tratamientos hormonales,
pueden causar pérdida de masa dsea. No obstante, también existen guias

y protocolos para tratar esta problematica (Lustberg et al., 2012).
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DISFUNCIONES COGNITIVAS:

Las disfunciones cognitivas son efectos secundarios del cancer y/o de sus
tratamientos que afectan tanto a los pacientes de cancer como a los
supervivientes de esta enfermedad y se refieren fundamentalmente a los
problemas en las funciones ejecutivas, en la velocidad de procesamiento,
en la memoria visual y verbal y de aprendizaje (Denlinger. et al., 2014,
Janelsins et al., 2014; Pendergrass et al., 2018). Su curso varia dependiendo
de la persona afectada y aunque estos déficits se producen
fundamentalmente durante el tratamiento, donde mas del 75% de los
pacientes oncoldgicos informan de algun déficit cognitivo, su presencia
puede perdurar durante afos tras el tratamiento en mds de un 35% de los

supervivientes, afectando en su calidad de vida (Janelsins et al., 2014).

Las disfunciones cognitivas pueden producirse tanto por tumores que
afectan al Sistema Nervioso Central (SNC) como en canceres no asociados
al SNC. Los déficits cognitivos que a menudo sufren los supervivientes de
canceres del sistema nervioso central (SNC) se deben tanto a los efectos de
los tumores cerebrales en si, como a los efectos del tratamiento dirigido a
ellos (Janelsins et al., 2014; Pendergrass et al., 2018). En los canceres no
asociados al SNC, los estudios se han centrado en disfunciones cognitivas
especialmente relacionadas con la quimioterapia, pero la evidencia sugiere
que otras terapias, como la radioterapia o la terapia hormonal, pueden
también ocasionar déficits cognitivos (Janelsins et al., 2014; Schilder et al.,
2012). En este tipo de canceres, los déficits cognitivos son sutiles y han sido
estudiados principalmente en pacientes de cancer de mama, de linfoma, y
en pacientes con trasplante de células madre hematopoyéticas (Jim et al.,

2012; Vardy et al., 2008). Con el propdsito de avanzar en el conocimiento
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del impacto del tratamiento sobre el funcionamiento cognitivo en
pacientes que presentan tumores no relacionados con el SNC, se cred en el
afio 2006 el International Cognition and Cancer Task Force (ICCTF) cuyo
objetivo fundamental es elaborar guias y recomendaciones para
incrementar la homogeneidad de los métodos de estudio y evaluacién y
aportar asi mejores estimaciones sobre la incidencia, severidad y factores
de riesgo que causan cambios cognitivos en estos pacientes (Wefel et al.,

2011).

Hasta el momento, los estudios realizados indican que tanto en tumores
asociados con el SNC como en los no asociados, factores como una menor
edad en el momento del diagndstico (p. ej., Hardy et al., 2018), la depresion
y/o la ansiedad influyen negativamente en los déficits cognitivos
observados, afectando tanto a los pacientes en tratamiento como a los

supervivientes (Pendergrass et al., 2018).

LINFEDEMA:

El linfedema es un efecto secundario especialmente comun en el cancer de
mama, presentandose entre un 30 y 50% de las mujeres que se someten a
cirugia. Estas pacientes experimentan una acumulacidn crénica de fluido
intersticial producida tras la diseccion de los ganglios axilares que da lugar
a una deposicion e hinchazén fibroadiposa que puede generar dolor,
pérdida de sensibilidad, debilidad, rigidez, problemas con la imagen
corporal y ansiedad (Ahmed et al., 2008), que ademas puede desarrollarse
tiempo después de la cirugia y convertirse en una condicion crénica (Pusic

et al.,, 2013). Todo ello genera una disminucién de la calidad de vida
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relacionada con la salud viéndose afectada ademds de la imagen corporal,

las funciones fisicas, psicoldgicas y sociales (Ahmed et al., 2008).

Por ello, dadas las consecuencias que puede conllevar a nivel de calidad de
vida, es fundamental considerar el riesgo de linfedema en las pacientes
enfermas de cancer de mama en el momento de plantear la diseccidon de
los ganglios linfaticos. Ademas, factores como la edad, el peso y la raza son
variables importantes que influyen en el riesgo de linfedema (Pusic et al.,
2013), asi como el tipo de cirugia y la existencia o no de heridas y de

infeccién (Tan y Wilson, 2019).

Aungue actualmente no hay una cura o un remedio permanente para el
linfedema, ciertos ejercicios de fisioterapia que incluyen drenajes linfaticos,
vendajes de compresidn y ejercicios para mejorar el movimiento del
hombro, la posturay la fuerza, pueden mejorar este efecto secundario (Tan

y Wilson, 2019).

1.2.3. EFECTOS PSICOSOCIALES

El cancer y su tratamiento, ademas de afectar a nivel fisico, también afecta
a nivel psicosocial, generando problemas emocionales, sociales, laborales y
familiares cuyo abordaje es importante no sélo durante el tratamiento, sino
tras su finalizacién durante la fase de supervivencia (GEPAC, 2012). Los
datos indican que tras el tratamiento, los supervivientes de cdncer en

general corren un mayor riesgo de sufrir trastornos psicolégicos o
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morbilidad psicolégica (NCCN, 2017). Por otro lado, también pueden surgir
preocupaciones y problemas relacionados con la imagen corporal como
consecuencia de los cambios fisicos tras la enfermedad y su tratamiento
(Sherman et al., 2018). Asimismo, pueden aparecer problemas de tipo
practico en los supervivientes como, por ejemplo, problemas relacionados
con cuestiones familiares o de pareja ya que es posible la aparicién de
tensiones tras el tratamiento por el impacto que produce la enfermedad en
la unidad familiar y en los estilos de vida. También pueden surgir problemas
relacionados con el ambito laboral, ya que la reinsercién al trabajo puede
verse afectada (Vivar, 2012). Ademas, puede verse afectada la situacion
econdmica e incluso aspectos relativos a la cobertura de los seguros
médicos (Aaronson et al.,, 2014; Wozniak y lzycki, 2014). Todos estos
problemas son de gran importancia y se van a describir brevemente a

continuacion:

PROBLEMAS EMOCIONALES/PSICOLOGICOS:

La finalizacién del tratamiento médico primario en los pacientes de cancer
puede acentuar la morbilidad psicolégica debido en parte a la pérdida de la
seguridad que confiere la finalizacion del tratamiento, a la persistencia de
sintomas tras el mismo y a la disminucidn de la vigilancia médica
continuada (Martinez y Andreu, 2019). De este modo, los supervivientes de
cancer, a raiz de los efectos de los propios tratamientos o de la trayectoria
en si misma de la enfermedad, pueden experimentar una serie de
sentimientos y emociones normales como el temor, el miedo o la tristeza,

pero también otros problemas psicolégicos mds graves como la depresion,
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la ansiedad, los trastornos del suefio o incluso el trastorno por estrés post-
traumatico (TEPT), con el consiguiente impacto y deterioro clinicamente
significativo en su funcionamiento (Liu et al., 2018b; Mitchell et al., 2013;
Slade et al., 2019; Stanton et al., 2015). Dichos sentimientos y emociones,
se encuentran englobados en lo que se conoce como distrés emocional o
malestar emocional, cuyo concepto serd ampliamente explicado mas
adelante en el proximo capitulo y cuyo cribado rutinario es fundamental
durante la fase de supervivencia para garantizar la adecuada atencién del

superviviente de cancer (NCCN, 2017).

El miedo a que el cancer pueda volver a aparecer tras el tratamiento o
miedo a la recurrencia del cancer, es una respuesta psicolégica normal y
una de las mas comunmente experimentada en los supervivientes de esta
enfermedad (Koch et al., 2012; Liu et al., 2018b; Mehnert et al., 2009). No
obstante, los datos sobre su prevalencia e intensidad entre los
supervivientes de cancer no son concluyentes. Tal y como pone de
manifiesto la revisién sistematica realizada por Simard et al. (2013), los
distintos estudios muestran un amplio rango de variabilidad en los
porcentajes de supervivientes que presentan tanto un nivel bajo de miedo
a la recurrencia (39%-97%), como un nivel moderado-alto (22%-87%),
situandose los niveles muy elevados entre el 0% y el 7%. Sin embargo, tanto
en ésta como en otras revisiones (p. e]., Koch et al., 2012) se constata que,
aunque el miedo a la recurrencia sea moderado, puede mantenerse a lo
largo del tiempo, incluso aifos después del diagndstico, suponiendo en
algunos casos la preocupacién mas grave y debilitante (p. ej., Liu et
al.,2018b; Simonelli et al., 2016). No obstante, una reciente investigacion

ha mostrado que éste sentimiento no es tan estable como se pesaba, sino
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gue mas bien fluctua a lo largo del tiempo (Custers et al., 2020). Por otra
parte, un mayor miedo a la recurrencia estd asociado con mayor uso de los
servicios de salud en los supervivientes (Lebel et al., 2013) y con una peor

calidad de vida (Simonelli et al., 2016).

Los estudios sefialan una amplia variedad de factores asociados a la
presencia de niveles elevados de miedo a la recurrencia. Entre ellos
destacan tanto factores sociodemograficos-por ejemplo, un menor nivel
educativo, una menor edad, ser hispano o blanco/caucésico-; fisicos- como,
por ejemplo, la presencia de dolor; médicos- por ejemplo, afios desde el
final del tratamiento o haber recibido quimioterapia; y psicosociales- por
ejemplo, un nivel bajo de optimismo, tener un bajo apoyo social, la
presencia de estresores familiares, sintomas depresivos, distrés psicolégico
y una calidad de vida mas baja (Crist y Grunfeld, 2013; Koch et al., 2012;
Phillips et al., 2012; Simard et al., 2013; Simonelli et al., 2016).. Ademas,
estos miedos pueden ser exacerbados o reactivados por una amplia
variedad de disparadores (Ghazali et al., 2013) como el seguimiento en las
visitas médicas, por sintomas que son similares a los experimentados
anteriormente en la enfermedad o que estdn relacionados con el cancer
(por ejemplo, dolor que puede atribuirse a la diseminacion de la
enfermedad), muerte de una figura publica por céncer, o la enfermedad de

un miembro de la familia (Gill et al., 2004).

Actualmente existe poca investigacion a cerca de las intervenciones mas
adecuadas para reducir el miedo a la recurrencia, pero parece que la
psicoeducacién, la terapia cognitiva-conductual, la terapia cognitivo-
existencial y terapias de apoyo (counselling o terapias grupales), pueden

ser adecuadas para tratar este efecto secundario (Simonelli et al., 2016).
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Los trastornos del suefio también son comunes en los supervivientes de
cancer (Slade et al., 2019). Estos trastornos estan presentes en un 30%-50%
de los pacientes y supervivientes de cancer (Ancoli-Israel, 2009; Forsythe et
al.,, 2012; Slade et al., 2019) e incluyen manifestaciones diversas como
insomnio, hipersomnia, disomnia, somnolencia diurna excesiva,
alteraciones del ritmo circadiano suefio-vigilia, apnea y parasomnias
(Leysen et al., 2019). El aumento de la somnolencia diurnay las alteraciones
de la duracidn del sueno, han de ser especialmente controlados en los
supervivientes a largo plazo ya que son efectos que pueden persistir
durante mas tiempo (Forsythe et al., 2012) y su tratamiento adecuado
conlleva una mejoria en la calidad de vida (Ancoli-Israel . et al., 2001; Ancoli-
Israel., 2009). Se ha demostrado que el tratatamiento cognitivo conductual
ofrece mejoras considerables en los problemas relacionados con el suefo
y que el tratamiento farmacoldgico con hipndticos puede ser util a corto
plazo o de manera intermitente, pero su uso prolongado puede generar

tolerancia e incluso dependencia (Contreras-Mollinedo et al., 2013)

En el caso concreto de las supervivientes de cadncer de mama, los estudios
indican que entre los factores asociados con la presencia de trastornos de
suefio se encuentran el dolor, los sintomas depresivos, los sofocos, la fatiga,
la ansiedad, la raza no caucasica y el estatus de menopausia (Leysen et al.,
2019). Sin embargo, los trastornos del suefio no se han estudiado tan
ampliamente en comparacidon con otros efectos secundarios como la
ansiedad y la depresidn, y reciben poca atencién por parte de los
investigadores o clinicos. Una posible explicacidn se encontraria en que los
trastornos del suefio frecuentemente son vistos como un efecto secundario

normal alo largo del continuo del cancer, y ademds es un sintoma asociado
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a los cuadros clinicos depresivos y ansiosos, por lo que suelen ser incluidos

en el tratamiento de estos trastornos (Leysen et al., 2019).

Como ya se ha seialado, tras la finalizacién del tratamiento activo los
supervivientes de cancer deben hacer frente a una serie de retos
relacionados con los efectos adversos persistentes del tratamiento, la
reanudacidon o alteracién de los roles previamente desempeiiados, el
declive del apoyo interpersonal, los sentimientos de vulnerabilidad e
incertidumbre y el miedo a la recurrencia. Estos y otros factores pueden
contribuir al desarrollo y/o mantenimiento de trastornos psicolégicos como
la ansiedad y depresién (Inhestern et al., 2017; Mitchell et al., 2013). De
hecho, los estudios indican que estos trastornos aparecen con mas
frecuencia en los supervivientes de cancer que en las personas sanas
(Mitchell et al., 2013; Watts et al., 2015) y su prevalencia, segin un meta-
analisis realizado con supervivientes de cdncer de diversas localizaciones,
se encuentra entre un 7.7% y un 16.2% para los trastornos depresivos y
entre un 12.8% y un 23.6% para los trastornos de ansiedad (Mitchell et al.,
2013). Para poder prevenir y tratar adecuadamente esta sintomatologia, es
importante identificar factores tanto protectores como de riesgo (Stanton
et al., 2015). En este sentido, los estudios indican, por ejemplo, que ser
mujer aumenta la posibilidad de experimentar problemas de ansiedad;
asimismo ser mas joven, la presencia de problemas en el funcionamiento
familiar, un bajo apoyo social, y un peor estatus de salud fisica se asocian
con una mayor probabilidad de la aparicion de problemas tanto de

ansiedad como de depresidn (Inhestern et al., 2017; Stanton et al., 2015).

El cancer también puede provocar sintomas de trastorno por estrés

postraumatico (TEPT) y aunque la mayoria de los supervivientes no
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cumplen con los criterios para el diagnéstico de este cuadro clinico, la
sintomatologia de este trastorno aparece comunmente tras la finalizacion
del tratamiento en forma de pensamientos intrusivos sobre la enfermedad,
evitacion de elementos que recuerden al cancer, hipervigilancia vy
re-experimentacion de eventos relacionados con el cancer (Jim y Jacobsen,
2008; Pérez et al.,, 2014; Stanton et al.,, 2015). Los sintomas del TEPT
representan la lucha de nuestra mente para integrar la informacién
relacionada con el trauma con las creencias fundamentales integradas en
nosotros sobre la invulnerabilidad ante la enfermedad y la muerte vy, la
persistencia de dichos sintomas (al no producirse adecuadamente la
integracién del trauma con las creencias), es lo que genera el desarrollo del
trastorno (Horowitz, 1986). Los datos de prevalencia indican que entre el
17% y 38% muestran sintomas de estrés postraumdtico y un porcentaje
considerablemente mas bajo (entre un 5% y 12%) cumpliria los criterios
para este trastorno (Syrjala y Yi, 2017). Respecto a su evolucién a lo largo
del tiempo, no existen muchas investigaciones que lo hayan analizado, pero
los datos indican que su incidencia decrece a lo largo del tiempo (Chan et
al., 2017; Kangas et al., 2002), aunque un tercio de los pacientes que
inicialmente fueron diagnosticados de TEPT pueden llegar a presentar un
empeoramiento o incluso persistencia de los sintomas durante mds de 5

afios (Smith et al., 2011) y del trastorno durante 4 afios (Chan et al., 2017).

En cuanto a los factores de riesgo, los estudios muestran que aquellos que
tienen mayor riesgo de TEPT tienden a ser mas jévenes, tienen una
enfermedad mas grave y han recibido una terapia mas agresiva (como el
trasplante de células madre) (French-Rosas et al., 2011; O'Connor et al.,

2011).
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Existen diversas alternativas de terapias y tratamientos que pueden ser
efectivas para trastornos del estado de dnimo en supervivientes de cancer
La revisidn bibliografica de Yi y Syrjala (2017) indica que los tratamientos
eficaces para estos trastornos cuyos resultados han sido empiricamente
validados, fundamentalmente se han evaluado en mujeres supervivientes
de cancer de mama. En esta poblacion, los datos indican que la terapia
cognitivo-conductual ha mostrado su eficacia en el tratamiento de la
depresidén, la ansiedad y el trastorno por estrés postraumatico y que el
mindfulness también ha mostrado ser eficaz en la reduccién de sintomas
depresivos y en la reduccion de la ansiedad. Refieren que la hipnosis ha
mostrado su eficacia en la depresidn y, la intervencidon del automanejo
(manejo de sintomas, de efectos secundarios, de cambios en el estilo de
vida...) a través de programas on-line, ha mostrado ser eficaz para reducir
el distrés. Por otra parte estos autores, en su revision indican que la
actividad fisica también ha mostrado su eficacia en la reduccion de los
sintomas depresivos y en la ansiedad. También refieren que los
tratamientos farmacoldgicos son una opcidn para regular el estado de
animo. El tratamiento farmacoldgico con gabapentina ha mostrado su
eficacia en la reduccién de la ansiedad y, en la revision realizada por
Lovelace et al. (2019), los inhibidores selectivos de la recaptacion de
serotonina (ISRS) y los inhibidores de la recaptacién de serotonina y
norepinefrina (IRSN) son eficaces tanto para la ansiedad como para la

depresion.

Sin embargo, aunque el cancer puede considerarse como el evento
traumatico que rompe el molde de la vida del superviviente de céncer

previa al diagndstico y se erige como una linea divisoria entre el antes y el
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después en la vida del paciente (Cormio et al., 2017), los supervivientes de
cancer, no solamente experimentan sintomas que generan malestar
emocional, sino que también pueden experimentar frecuentemente
crecimiento personal (Jim y Jacobsen, 2008). De hecho, los datos indican
gue entre un 60% y un 90% de los supervivientes de cadncer indican cambios
positivos tras el diagndstico y el tratamiento (Gesselman et al., 2017). Con
el tiempo, los supervivientes de cancer pueden experimentar crecimiento
post-traumatico, que se refiere a aquello que un individuo experimenta
como resultado de un trauma, en términos de crecimiento mas alla de su
nivel de funcionamiento anterior, con cambios eventuales en el estilo de
vida y una visién mas profunda de si mismo. (Cormio et al., 2017;

Gesselman et al., 2017).

En mujeres supervivientes de cancer de mama se ha observado que el nivel
de crecimiento postraumatico, estd positivamente relacionado con la
capacidad de resiliencia a nivel familiar, produciéndose un cambio positivo
en el conjunto familiar y una disminucién en la carga del cuidador (Liu et
al.,, 2018a). Asimismo, en otros estudios con mujeres supervivientes de
cancer de mama (Danhauer et al., 2013; Gesselman et al., 2017), se ha visto
que la espiritualidad aparece asociada también positivamente con el
crecimiento post-traumatico. Hay otros factores asociados al crecimiento
postraumatico encontrados en diversos estudios con supervivientes de
cancer de mama y otras localizaciones, que paradéjicamente algunos de
ellos, son los mismos que estan asociados a la depresion o la ansiedad como
ser mujer o ser mas joven. Por otro lado, tener un mayor estatus
socioecondmico, pertenecer a un grupo minoritario, recibir un tratamiento

mas agresivo, percibir mas amenaza de la enfermedad, tener mds apoyo
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social, mds apoyo de personas significativas y del equipo médico y llevar a
cabo estrategias de afrontamiento activas (como reevaluaciones positivas)
o estrategias de afrontamiento apoyandose en la religién (Cormio et al.,
2017; Danhauer et al., 2013; Koutrouli et al., 2012), son variables que se
han visto asociadas al crecimiento postraumatico. Por ultimo, y aunque los
resultados no son concluyentes, diferentes estudios muestran que un
mayor nivel educativo se relaciona con un mayor crecimiento post-

traumatico (Cormio et al., 2017; Jeon et al., 2015).

CAMBIOS EN LA IMAGEN CORPORAL

La preocupacion por laimagen corporal es una preocupacién compleja tras
el tratamiento para los supervivientes de cancer y especialmente para las
supervivientes mas jovenes de cancer de mama (Paterson et al., 2016).
Aunque el cadncer de mama es la localizacidon de tumor mas ampliamente
investigada en lo que respecta a este efecto secundario, también se ha
analizado las preocupaciones por la imagen corporal de supervivientes de
otras localizaciones como, por ejemplo, el cancer rectal debido a las
secuelas de su tratamiento a nivel gastrointestinal y en consecuencia, fisico,
pudiendo provocar niveles elevados de distrés y ansiedad (Benedict et al.,
2016). Centrdandonos en las supervivientes de cancer de mama, la
preocupacién de la imagen en estas mujeres se ha atribuido a la pérdida de
la mama debido a la cirugia, a la cicatrizacién resultante y a cambios fisicos
debidos al tratamiento, teniendo un impacto en la calidad de vida en
general (Rosenberg et al., 2013). Por ejemplo, intervenciones como la

mastectomia influyen en la imagen corporal de la mujer ya que ésta incluye
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el significado simbdlico de los pechos (Tiirk y Yilmaz, 2018) y a su vez, este
tratamiento tiene efectos mds negativos en la imagen corporal y en la
calidad de vida de las supervivientes de cancer de mama comparado con
otros tratamientos (Tlrk y Yilmaz, 2018). No obstante, el tratamiento del
cancer de mama no solo produce efectos visibles como la mastectomia o la
pérdida de cabello, sino efectos no visibles como los sofocos o las nduseas

que producen un impacto a nivel corporal (Sherman et al., 2018).

Ademas, existen distintos factores que influyen en una peor percepcion de
la imagen corporal como una menor edad, haber recibido un tratamiento
mds agresivo y tener un peor ajuste al mismo. Una peor imagen corporal
influye a su vez en el distrés o malestar emocional, en la intimidad y en las
relaciones de pareja, especialmente en mujeres jovenes (menores de 50

afios) (Paterson et al., 2016).

En relacidn a las intervenciones mas adecuadas para mejorar la imagen
corporal, Unicamente aquellas que emplean un componente de ejercicio
fisico, son las que han mostrado un resultado estadisticamente significativo
en la mejora de la imagen corporal de las supervivientes de cancer
(Paterson et al., 2016). No obstante, un estudio mas reciente muestra la
eficacia de un programa de intervencién web (mediante una sesién de
autocompasion focalizada en una actividad escrita), cuyos resultados
indican mejora en el distrés asociado a la imagen corporal y mejora de la
apreciacion corporal en mujeres supervivientes de cancer de mama

(Sherman et al., 2018).
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DIFICULTADES PRACTICAS

Debido al diagndstico y tratamiento del cancer, se viven una serie de
cambios que pueden afectar a la forma en que los supervivientes se ven a
si mismos en relacién con el mundo y a su capacidad para desempefiar roles
y responsabilidades, pudiendo afectar durante el resto de sus vidas a su
calidad de vida (Zebrack, 2001). Por ello, el incremento de la supervivencia
en cancer hace que surjan problemas relacionados con cuestiones practicas
del dia a dia alos se ha de prestar atencion como la reintegracion social tras
el tratamiento, la reincorporacion laboral, los problemas familiares o
incluso los problemas relacionados con el acceso a seguros médicos

(GEPAC, 2012; Mehnert., 2011; Stone et al., 2017; Wozniak y lzycki, 2014).

Durante el tratamiento y tras su finalizacién pueden surgir problemas a
nivel familiar ya que esta enfermedad puede ocasionar un deterioro en la
familia debido a que puede verse afectada la relacidn de pareja, la vida
sexual y la relacidn con los hijos. Los miembros de la familia sufren también
un deterioro fisico y psicolégico ya que a menudo se sienten sobrecargados
con las obligaciones y roles adicionales que deben cumplir y conviven con
la incertidumbre y el estrés que supone una posible recaida de su familiar
(GEPAC, 2012; Wozniak y lzycki, 2014). Asimismo, tras la finalizacion del
tratamiento, las familias no estan preparadas para aceptar que la
recuperacion necesita tiempo y se crean expectativas que no se pueden
cumplir, generando disfunciones a nivel familiar. Asi, es necesario que
exista una adecuada comunicacién entre el superviviente, la pareja y los
hijos, para lograr una adecuada actitud ante los cambios (SEOM, 2012a).
Ademas a todo ello se le afiade la preocupacidon que pueden tener los

supervivientes de cancer de que su enfermedad sea hereditaria
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genéticamente y que familiares en primer grado tengan altas

probabilidades de tener esta enfermedad (Vivar, 2012).

Otro de los retos a los que se enfrentan los supervivientes de cancer hace
referencia a la vuelta al trabajo. La investigacion revela que aunque un
numero creciente de pacientes con cancer probablemente regresaran al
trabajo tras la finalizacién del tratamiento, hay un reconocimiento del
impacto a corto y largo plazo del cdncer y sus consecuencias fisicas y
psicologicas en el empleo (Mehnert. et al., 2013). Asi, los datos indican que
de media un 63% de los supervivientes de cdncer regresan al trabajo
(Mehnert., 2011; Stone et al., 2017), pero hay evidencia que indica que los
efectos secundarios de los tratamientos pueden afectar de manera adversa
a la habilidad de trabajo del paciente, a su satisfaccion y a su posicidn
laboral (Mehnert. et al., 2013). En concreto, en un estudio de revision
realizado en supervivientes de cancer de mama (Sun et al.,, 2017) se
observé que hay tasas mas bajas de empleo, asi como de participacion y
rendimiento laboral en estas mujeres comparado con poblaciones sanas,
aunque los mismos autores de la revisidén sefialan que es necesario tener
en cuenta el contexto social y cultural del pais donde se han llevado a cabo
los estudios a la hora de la interpretacion de los resultados relacionados
con la vuelta al trabajo en esta poblacidn. Por otro lado, se ha observado
que la presencia de niveles menores de fatiga, la percepcion de autoeficacia
laboral y un mayor valor otorgado al trabajo pueden ayudar a la reinsercion

laboral en supervivientes de cancer (Wolvers et al., 2018).

En los supervivientes de cadncer, cobra especial relevancia un seguimiento
médico adecuado y sin embargo, tal y como indica la GEPAC (2013), tras su

enfermedad pueden verse comprometidos sus seguros de vida y salud,
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generando dificultades incluso en paises como Espafia, donde la sanidad
tiene un importante peso publico. Esta puede ser una dificultad a la que
han de hacer frente los supervivientes de cancer ya que a la hora de acceder
a un seguro médico privado o a un seguro de vida, pueden verse
discriminados y puede haber diferencias en el tipo de seguro en
comparacion al que pueden acceder personas sin antecedentes de cancer

(Yabroff et al., 2013).

Por tanto, en los supervivientes de cdncer, las secuelas de la propia
enfermedad conllevan una serie de efectos secundarios a nivel fisico, como
el dolor, la fatiga, problemas sexuales o los problemas cognitivos y a nivel
psicosocial problemas como la ansiedad, la depresion o incluso el trastorno
por estrés postraumadtico y dificultades relacionadas con cuestiones
practicas del dia a dia, que repercuten en la familia, el trabajo o generan
problemas para acceder a recursos sanitarios, como los seguros médicos
(GEPAC, 2012; NCCN, 2017). Estos efectos secundarios pueden afectar de
tal modo a los supervivientes de cancer, que puede llegar a producirse una
disminucién de su calidad de vida, aumentar sus necesidades psicosociales
insatisfechas, provocar un incremento de la morbilidad psicoldgica y en
consecuencia de su malestar emocional o distrés, haciendo que cada vez
cobre una especial relevancia su estudio e identificacion (SEOM, 2012b;

Syrowatka et al., 2017).
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1.3. CALIDAD DE VIDA, NECESIDADES PSICOSOCIALES
INSATISFECHAS Y DISTRES EN SUPERVIVIENTES DE CANCER
(VARIABLES PSICOSOCIALES DEL ESTUDIO)

1.3.1. CONCEPTO Y CARACTERISTICAS DE CALIDAD DE VIDA, NECESIDADES
PSICOSOCIALES INSATISFECHAS Y DISTRES EN SUPERVIVIENTES DE
CANCER

Como consecuencia del incremento de la supervivencia en cancer, y con el
objetivo de proporcionar una atencidn integral en el continuo del control
de esta enfermedad, se plantean nuevos desafios que requieren, entre
otros, la identificacién y la atencién a la calidad de vida y a las necesidades
psicosociales de los supervivientes de cancer, asi como la evaluacion y
tratamiento del distrés emocional (SEOM, 2012b). A pesar de que no hay
una definicion Unica de cada uno de estos constructos, los tres estan
estrechamente relacionados entre si, proporcionando una visidn holistica

de las consecuencias de la enfermedad.

Por lo que se refiere a la calidad de vida, ya en 1966 la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) la definié como la percepcidon que un individuo tiene de
su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores
en los que vive y en relacién con sus objetivos, expectativas, normas y
preocupaciones (OMS, 1966). Se trata de un concepto multidimensional
que esta influido por la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico, su nivel
de independencia y sus relaciones sociales, asi como su relacién con su

entorno (Cardona y Agudelo, 2005).
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En el contexto oncoldgico la calidad de vida suele definirse como el estado
de bienestar compuesto por dos componentes: en primer lugar la habilidad
para realizar actividades cotidianas que reflejen bienestar fisico, psicolégico
y social, y en segundo lugar la satisfaccién del paciente con los niveles de

funcionamiento y control de la enfermedad (Gotay et al., 1992).

El estudio de la calidad de vida de los supervivientes de cancer se extiende
dentro de un amplio rango de problemas a los que tienen que enfrentarse
los supervivientes, incluyendo aspectos fisicos, mentales y sociales de la
experiencia del cancer (Oberguggenberger et al., 2018). Estos aspectos se
ven afectados de diferente modo a lo largo de la trayectoria de la
supervivencia (Wu y Harden, 2015) con resultados que varian en funcién
del area de la calidad de vida evaluada. Por ejemplo, en supervivientes de
cancer de mama, hay estudios que sefialan que tras 5 afos desde el
tratamiento con cirugia su calidad de vida puede llegar a ser similar al de la
poblacién general (p. €j., Peuckmann-Post et al., 2007). Sin embargo, otros
estudios matizan estos resultados en funcién del dominio evaluado.Por
ejemplo, en el estudio realizado por Hsu et al (2013) se observd que la
calidad de vida de estas mujeres suele ir mejorando a lo largo del tiempo,
excepto en el drea de la funcién cognitiva y en el impacto financiero, donde
se detectaron déficits en comparacidon con un grupo control (Hsu et al.,
2013). Asimismo, en el estudio de revisién de Wu y Harden (2015) se sefiala
que algunos sintomas como el dolor, la fatiga, las disfunciones cognitivas o
la depresidn pueden persistir afos tras la finalizacion del tratamiento en
esta poblacion, e incluso algunos de ellos como el dolor, pueden llegar a

cronificarse.
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La calidad de vida, esta directamente relacionada con las necesidades
psicosociales insatisfechas en los supervivientes de cancer ya que éstas
estan asociadas con problemas o preocupaciones que requieren atencion
adicional (Kent et al.,, 2012; Newell et al., 2001). Dichas necesidades
insatisfechas se refieren a la brecha entre la experiencia de la persona con
los servicios, y los servicios reales requeridos o deseados (Carr y Wolfe,
1976). Este término distingue entre los problemas que experimentan los
supervivientes y los problemas para los que desean ayuda en su manejo

(Campbell et al., 2011).

En el dmbito oncoldgico, hace 30 ainos, la American Cancer Society encargd
uno de los primeros estudios que investigd especificamente las
necesidades de las personas con cdncer para guiar el desarrollo de nuevos
servicios y abordar el impacto social de esta enfermedad (Harrison et al.,
2009). Aquellas necesidades que no habian sido atendidas y donde se
requirio soporte adicional fueron clasificadas como “necesidades
insatisfechas”, las cuales pueden tener un efecto perjudicial sobre el
bienestar de los pacientes (Newell et al., 2001). En la ultima década, esta
variable ha sido incorporada en el estudio de los supervivientes adultos de

cancer (Knobf et al., 2014).

El espectro de necesidades experimentadas por los supervivientes de
cancer es amplio (Mayer et al., 2017), pudiendo abarcar necesidades
insatisfechas relacionadas con diveros dominios de la vida diaria. Por
ejemplo, necesidades derivadas de las secuelas fisicas del tratamientos
(problemas para el manejo de la fatiga, el dolor, los déficits cognitivos, los
problemas sexuales, etc.); de informacién y comunicacidon (p. e€j.,

dificultades en la comunicacién con los profesionales de la salud y con la
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coordinaciéon médica); psicoldgicas (p. ej., falta de apoyo emocional, o
problemas para el manejo de la ansiedad o la depresidn); sociales (p. €j.,
dificultades para reasumir roles familiares, laborales y sociales); y/o
econdmicas (p. ej., problemas financieros) (Duijts et al., 2014; Harrison et
al., 2009; Hodgkinson et al., 2007a; Hodgkinsonet al., 2007c; Kent et al.,
2013; Kornblith et al., 1998; Prue et al., 2006; Simard et al., 2013; Stone et
al., 2017).

La prevalencia de necesidades insatisfechas en supervivientes de cancer en
estudios que utilizan disefios transversales se situa entre un 30% y un 50%.
No obstante, la mayor parte de estudios sobre necesidades insatisfechas
en supervivientes de cancer tienen en cuenta el tiempo desde la
finalizacion del tratamiento. Asi, por ejemplo, se ha observado que durante
el primer afo post-tratamiento, el 63% de los supervivientes de cancer
tienen al menos una necesidad insatisfecha (Willems et al., 2016); mientras
que en largos supervivientes el 30% tienen al menos una necesidad
emocional, social o espiritual insatisfecha (Mayer et al., 2017). Por otro
lado, los estudios de las necesidades psicosociales insatisfechas en
supervivientes de cancer también varian en la evaluacion de otros factores

cruciales, como la calidad de vida y el distrés (Fiszer et al., 2014).

Por otra parte, a pesar de que muchos supervivientes llegan a adaptarse
adecuadamente a la vida tras el cancer y su tratamiento, como ya se ha
indicado, también pueden surgir efectos secundarios a nivel psicoldgico
(Vivar, 2012; Yi y Syrjala, 2017). Estos problemas psicolégicos, pueden
influir negativamente en la calidad de vida asi como en las necesidades

psicosociales insatisfechas, siendo el distrés uno de los principales
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elementos de estudio en el ambito oncoldgico (Fiszer et al., 2014; Ploos van

Amstel et al., 2013).

El término distrés ha sido definido por la Nacional Comprehensive Cancer
Network (NCCN) como una experiencia emocional desagradable vy
multifactorial, de naturaleza psicoldgica (cognitiva, conductual vy
emocional), social y/o espiritual que puede interferir en la habilidad para
afrontar eficazmente el cancer, sus sintomas fisicos asociados y su
tratamiento. Es una respuesta emocional displacentera debido a la
percepcién de amenaza, deterioro, sufrimiento y dependencia que implica
la experiencia de esta enfermedad y es reconocido como una importante
secuela del diagndstico y tratamiento de la misma (NCCN, 2017). Este
concepto, designa el sufrimiento psicosocial o fisico informado por el
paciente y puede ser el resultado de la reaccidn al diagnéstico de cancer y
de las diversas transiciones a lo largo de la trayectoria de la enfermedad,
incluyendo la fase de supervivencia. Engloba una variedad de respuestas
qgue se ubican a lo largo de un continuo, abarcando desde sentimientos
usuales de tristeza y miedo, hasta aquellos que generan disfuncionalidad
como cuadros clinicos de depresién y ansiedad, o aislamiento social y crisis
espiritual (Holland. et al.,, 2013). Se considera el sexto signo vital en
pacientes con cdncer, segun diversas instituciones y organizaciones
internacionales como por ejemplo, la Agencia de Salud Publica Canadiense,
la NCCN, la International Psycho-Oncology Society (IPOS) y la Union of
International Cancer Control (UICC) entre otras y, sefialan que debe ser
controlado sistematicamente, al igual que el pulso, la respiracidn, la presion

sanguinea, la temperatura y el dolor) (Bultz y Carlson, 2005).
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Los estudios existentes sobre prevalencia de niveles de distrés clinicamente
significativos en supervivientes de cdncer arrojan rangos bastante amplios
que oscilan desde un 6% a un 50% (p. ej., Kaiser et al., 2010; Martinez
Arroyo et al., 2018; Ploos van Amstel et al., 2013; Syrowatka et al., 2017).
Posiblemente esta disparidad en los datos de prevalencia se deba a
distintos factores como, por ejemplo, los diferentes criterios utilizados a la
hora de evaluar el constructo de distrés, el momento de su evaluacién, y
las distintas poblaciones oncolégicas estudiadas. Asi por ejemplo, el estudio
gue muestra la prevalencia mas reducida de distrés clinicamente
significativo en supervivientes de cdancer utilizdé un instrumento de
evaluacion del distrés que no incluia el componente de somatizacion
(Kaiser et al., 2010). En el otro extremo se encuentran estudios, como el
realizado por Neerukonda et al. (2015) en supervivientes de cancer de
mama, donde los niveles de distrés clinicamente significativos alcanzaban
el 50%; no obstante, hay que aclarar que en este estudio se evalué el distrés
en la primera vista de seguimiento tras la finalizacién del tratamiento. En
otros estudios, realizados en esta misma localizacién tumoral pero que
incluyen tiempos de supervivencia mas largos, los niveles de distrés
detectados oscilan entre un 36% (Ploos van Amstel et al., 2013) o un 28%
(Martinez Arroyo et al., 2018). De hecho, los resultados de una revision
sistematica sefialan que la media de niveles de distrés clinicamente
significativos en supervivientes de cancer de mama se sitla en un 26%

(Syrowatka et al., 2017).

Por otra parte, es importante sefialar que la identificacidn de los factores
relacionados con distrés en los supervivientes de cancer puede resultar

relevante ya que puede usarse para detectar, prevenir y disefiar estrategias
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de tratamiento (Kaiser et al., 2010; Syrowatka et al., 2017); asimismo, el
estudio de las necesidades psicosociales insatisfechas y el de la cobertura
de los servicios existentes, fomenta una comprension mas completa de la
experiencia del superviviente de cancer (Bender et al., 2007; Falleti et al.,
2005) y facilita a los profesionales la prediccién de necesidades particulares
y la creacion de guias para el desarrollo de intervenciones de atencién de
apoyo que realmente funcionen (Fiszer et al., 2014). De este modo, se
colabora al desarrollo y orientacién de las intervenciones y se facilita el
acceso a los recursos para promover la salud y la calidad de vida éptima
(Newell et al., 2001). En los siguientes apartados intentaremos revisar los
resultados obtenidos hasta el momento respecto a los factores de riesgo
asociados con la calidad de vida, necesidades psicosociales y distrés en
supervivientes de cancer, siendo conscientes de que la amplia variabilidad
existente respecto a los instrumentos de medida de estas variables, los
periodos de supervivencia contemplados, y las diferentes localizaciones

tumorales evaluadas dificultan la generalizacién de los resultados.

1.3.2. FACTORES DE RIESGO SOCIODEMOGRAFICOS

El continuo del control de cdncer, que como ya se ha comentado no acaba
con el diagndstico y el final del tratamiento, puede verse afectado por
multiples factores. Se entiende por factor de riesgo segun la OMS a
cualquier rasgo, caracteristica o exposicién de un individuo que aumente la
probabilidad de sufrir una enfermedad o lesién (OMS, 2020). En nuestro

caso, nos referiremos a los rasgos o caracteristicas que incrementan la

-67 -



1. INTRODUCCION

probabilidad de que los supervivientes de cancer tengan problemas a nivel
de calidad de vida, necesidades psicosociales insatisfechas y distrés
emocional. Dentro de los factores de riesgo mas estudiados en el contexto
de supervivientes de cancer se encuentran los factores sociodemograficos,

los factores médicos, los factores fisicos y los psicosociales.

Los factores de riesgo sociodemograficos mas estudiados son la edad vy el
estado civil. Respecto a la edad como factor de riesgo, en general los
estudios indican que, en supervivientes de cancer adultos, una menor edad
estd asociada con una peor calidad de vida (p. ej., Bellury et al., 2012; Brant
et al., 2011; Champion et al., 2014; Howard-Anderson et al., 2012; Koch et
al., 2012; Morrow et al., 2014; Schroevers et al., 2004; Shi et al., 2011; Von
Ah et al., 2009; Weaver et al., 2012; Wu y Harden, 2015), con niveles mas
elevados de distrés emocional (p. ej., Burgess et al., 2005; Hoffman et al.,
2009; Kaiser et al., 2010; Knobf., 2007; Syrowatka et al., 2017) y con una
mayor probabilidad de experimentar necesidades psicosociales
insatisfechas (p. ej., Armes et al., 2009; Brennan et al., 2016; Knobf et al.,
2012; Lo-Fo-Wong et al., 2020; MirosSevic et al., 2019). Esto puede deberse
al efecto potencialmente disruptivo que una historia de diagndstico y
tratamiento del cdncer produce en jovenes supervivientes de cancer de
cualquier tipologia, que posiblemente estén en etapas criticas de la vida
como formar una familia o emprender una carrera profesional (Hoffman et

al., 2009).

No obstante, estos resultados generales pueden matizarse cuando se
toman en consideracion otras variables. Por ejemplo, en supervivientes de

cancer de mama que habian sido tratadas exclusivamente con radioterapia,
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a corto plazo una menor edad si que estd relacionada con una peor calidad
de vida, pero a medio-largo plazo, una menor edad no constituia un factor
de riesgo en la calidad de vida (Bantema-Joppe et al., 2015). Por otro lado,
en relacion con la presencia de necesidades insatisfechas, un estudio de
revisidon que incluyd tanto pacientes como supervivientes de cancer,
detectd que una menor edad se relaciona sistematicamente con mas
necesidades psicosociales insatisfechas, particularmente necesidades
relacionadas con problemas de sexualidad y preocupaciones por la imagen
corporal, y se agrava cuando se vive con una pareja (Fiszer et al., 2014). Sin
embargo, los supervivientes de mayor edad tienen mads necesidades
insatisfechas en lo que respecta al cuidado integral del cancer, es decir, la
necesidad de sentir que se participa en el cuidado de la salud con el equipo
médico, de saber que los médicos estan coordinados entre si y de sentir
que reciben la mejor atencion médica, ya que en ellos, la atencidon
interdisciplinar es mas importante por sus posibles complicaciones de salud

(Willems et al., 2016).

Otro de los factores sociodemograficos que puede influir en la calidad de
vida hace referencia al estado civil o a tener o no pareja. No obstante, la
investigacion en este Ambito es escasa especialmente en lo que se refiere
a calidad de vida y necesidades psicosociales insatisfechas, ya que los
estudios se centran fundamentalmente en cémo se sienten las parejas de
los supervivientes de cancer, pero no tanto en cémo el hecho tener o no
tener pareja influye en el superviviente. En supervivientes de cancer de
mama, los estudios existentes indican que las mujeres solteras tienen una
peor calidad de vida que aquellas que tiene pareja (Peuckmann-Post et al.,

2007), y que el apoyo de la pareja puede facilitar la adaptacién a los
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problemas sexuales asociados al cancer (Dorfman et al., 2019), asi como
una reduccidn en los problemas afectivos, evitacién social, fatiga, distrés

familiar y distrés por la recurrencia (Carver et al., 2006).

Por lo que se refiere al distrés, una amplia variedad de estudios indican que
no estar casado, no tener pareja o vivir solo se asocian a niveles mas
elevados de distrés y depresién (p. ej., Chen et al., 2009; Hoffman et al.,
2009; Kaiser et al., 2010; Knobf., 2007; Syrowatka et al., 2017; Wells et al.,
2015). Por otro lado, en lo referente a las necesidades psicosociales
insatisfechas, una revision sistematica sefiala que, tanto en pacientes como
en supervivientes de cdancer, el hecho de vivir solo es un predictor
importante de la presencia de necesidades insatisfechas en los dominios de
cuidado y apoyo (Fiszer et al., 2014). Asimismo, en el caso concreto de las
supervivientes de cancer de mama un estudio reciente muestra que las
mujeres separadas, divorciadas y/o viudas tienen mas necesidades
insatisfechas relacionadas con el personal de salud (como el deseo de
poder contactar con el médico de una manera rapida y facil cuando lo
necesite, o el deseo de que su médico sea claro, especifico y honesto), de
informacidn y necesidades relacionadas con problemas psicolégicos (Chae

et al., 2019).

Los factores de riesgo sociodemograficos son especialmente importantes,
pero es la conjuncién con otros factores de riesgo, como pueden ser los
factores médicos y/o fisicos y psicosociales los que van a determinar la
forma de afrontar la etapa de supervivencia, por lo que es necesario su
analisis y deteccion para lograr la correcta atencién multidisciplinar a la

enfermedad y en definitiva una mejora en la calidad de vida de los
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supervivientes, asi como una adecuada atencidn a sus necesidades y distrés

(SEOM, 2012a).

1.3.3. FACTORES DE RIESGO MEDICOS

Englobamos en el concepto de factor de riesgo médico, a aquellos que
hacen referencia a caracteristicas relacionadas con el tipo de tratamiento
recibido durante la enfermedad oncoldgica (cirugia, quimioterapia,
radioterapia y/o hormonoterapia...), asi como variables como el tiempo
transcurrido desde el diagndstico, o desde el final del tratamiento. Estos
factores, al estar directamente relacionados con los efectos secundarios del
cancer, pueden afectar a la calidad de vida, las necesidades psicosociales

insatisfechas o al distrés de los supervivientes de cancer.

En relacion al tiempo de supervivencia - entendido segun el estudio del que
se trate como tiempo transcurrido desde el diagndstico (p. ej., Hoffman et
al., 2009; Koch et al., 2013; Shi et al., 2011) o tiempo transcurrido desde el
final del tratamiento (p. ej., Martinez Arroyo et al., 2018; Willems et al.,
2016)- y su influencia en variables como calidad de vida, necesidades
psicosociales o distrés, la revision de los estudios realizados, pese a la
existencia de importantes diferencias metodoldgicas entre los mismos, nos
permitira esbozar el patrén general de evolucion temporal de los distintos

ambitos analizados.

Los resultados de los estudios centrados en la influencia del tiempo de

supervivencia en la calidad de vida muestran ldgicamente diferencias en
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funcién del periodo de seguimiento evaluado (p. ej., supervivencia
temprana vs. supervivencia a largo plazo). Por ejemplo, en un estudio
realizado con supervivientes de distintas localizaciones tumorales (Shi et
al,, 2011), se detecté que un 92% de los supervivientes de cancer
experimentan sintomas residuales un afo después del diagndstico de
cancer, incluso tras la finalizacién del tratamiento primario y que un tercio
de esos supervivientes experimentan sintomas severos similares a aquellos
gue tenian mientras estaban en tratamiento, siendo la depresidn, la fatiga
y el dolor los sintomas que tuvieron un mayor impacto en su calidad de
vida. En la misma linea, un estudio realizado con supervivientes de cancer
de pulmédn, colon y linfoma sefiala que, durante los primeros dieciséis
meses post-tratamiento, hay una presencia clinicamente significativa de
sintomas que influyen en la calidad de vida como el dolor, la fatiga, los

trastornos del suefio, la depresién y el distrés (Brant et al., 2011).

Por otro lado, cuando los estudios evaltan supervivientes a largo plazo, los
resultados muestran que, aunque se produce una mejoria general en su
calidad de vida, algunos aspectos o dominios de la misma que la afectan
negativamente pueden perdurar durante afios. Por ejemplo, en una
investigacion llevada a cabo por Arndt et al. (2017), donde se comparé la
calidad de vida en supervivientes a largo plazo (entre 5y 16 afios tras el
diagndstico) de diferentes localizaciones tumorales con la poblacidon
general, se observé que su nivel global de calidad de vida era similar a la de
la poblacidn que no habia padecido esta enfermedad, no obstante algunos
dominios de su calidad de vida mostraban mas déficits que persistian
durante mds de una década, especialmente en los supervivientes mas

jévenes (menores de 50 afios). Estos dominios hacian referencia al
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funcionamiento social, emocional, cognitivo y fisico (con sintomas como el
insomnio, la fatiga, la disnea, el estrefiimiento y la diarrea) y los problemas

financieros.

En el caso concreto de las supervivientes de cancer de mama, los resultados
de los estudios realizados muestran una tendencia similar. Por ejemplo, un
estudio de Carver et al. (2006) donde se evalud la calidad de vida y sus
variables predictoras en supervivientes de cancer de mama a largo plazo,
mostro entre otras cuestiones, que un mayor tiempo transcurrido desde la
finalizacion del tratamiento se asociaba a menos sentimientos negativos, a
una menor evitacion social, y a menos problemas financieros. Sin embargo,
no se observd ninguna asociacidn entre esta variable y otros factores como
los sentimientos positivos, los déficits cognitivos, el dolor, los problemas
sexuales, la fatiga, el distrés familiar, el distrés por la recurrencia, las
preocupaciones por la apariencia o los beneficios percibidos tras la
enfermedad. Por otra parte, un estudio longitudinal, realizado por Koch et
al. (2013) con mujeres supervivientes de cancer de mama que fueron
evaluadas en distintos momentos temporales (1, 3, 5 y 10 afios tras el
diagndstico), muestra que en general su calidad de vida era similar a la de
la poblacién control, pero algunas dimensiones como el funcionamiento
fisico (p. ej., dolor), social, y las dificultades financieras, se agravaban entre
el quinto y décimo afo tras el diagndstico, afectando mas a las
supervivientes mas jévenes. En la misma linea, un estudio de Schmidt et
al. (2018) con supervivientes de cancer de mama evaluadas durante el
tratamiento y tras 5 afios del diagndstico, muestra que aunque se produce
cierta mejoria en su calidad de vida, todavia persisten algunos problemas 5

afios después del diagndstico como la presencia de déficits en la funcidn
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cognitiva, en el suefio, problemas sexuales, sofocos, dolor, fatiga y pérdida
sensitiva y/o debilidad muscular. Por ultimo, en el estudio llevado a cabo
por Hsu et al. (2013) con supervivientes de cancer de mama diagnosticadas
como minimo 9 afos atrds, muestra una mejoria a lo largo del tiempo a
nivel fisico, social y emocional, no obstante perduraban algunos efectos
adversos como, por ejemplo, déficits en la funcién cognitiva y los

problemas a nivel financiero.

El tiempo de supervivencia también puede afectar a las necesidades
psicosociales insatisfechas (Harrison et al., 2009), asi un reciente estudio de
revision que ha incluido estudios de supervivientes de diversas
localizaciones, ha indicado que un menor tiempo tras el tratamiento se
asocia a mas necesidades psicosociales insatisfechas, especialmente es
supervivientes de cancer de mama y que la necesidad mas frecuente es la
relacionada con el miedo a la recurrencia y la necesidad de informacién
actualizada (MirosSevic et al., 2019). No obstante, al igual que en la calidad
de vida, los resultados pueden variar en funcién de los criterios temporales

establecidos o periodos de supervivencia analizados.

Por ejemplo, en un estudio llevado a cabo con supervivientes de distintas
localizaciones tumorales, evaluados en el primer afio tras el tratamiento,
un mayor tiempo transcurrido desde el tratamiento estd asociado con
menos necesidades insatisfechas, en concreto, aquellas relacionadas con
la calidad de vida, con la informacién y con las relaciones interpersonales

(Willems et al., 2016).

En el caso del cancer de mama, un estudio de revision sistematica que

incluye tanto a pacientes como a supervivientes, muestra que, en general,
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un menor tiempo desde el diagndstico predice mas necesidades
insatisfechas (Fiszer et al., 2014). Asimismo, un estudio de nuestro equipo
de investigacidon con mujeres supervivientes de cancer de mama
subdivididas en tres grupos, en funcién del periodo de supervivencia en el
gue se encontraban (re-entrada, corta supervivenciay larga supervivencia),
muestra que, aunque las necesidades psicosociales insatisfechas tienden
en general a reducirse a lo largo del tiempo, algunas necesidades - como
aquellas centradas en el miedo a la recurrencia y necesidades relacionadas
con el impacto cognitivo y emocional- eran las mas frecuentes y también
las mas resistentes a reducirse a lo largo del tiempo, incluso en las

supervivientes a largo plazo (Martinez Arroyo et al., 2018).

No obstante, hay que sefialar que no todos los resultados apuntan en esta
direccion. Por ejemplo, hay estudios realizados con supervivientes de
diferentes localizaciones temporales (incluidos estudios realizados
exclusivamente con supervivientes de cancer de mama), y que incluyen a
participantes en distintos periodos de supervivencia, que no muestran
relacion entre el tiempo desde el diagndstico o el final del tratamiento y las
necesidades psicosociales insatisfechas (como por ejemplo, necesidades de
cuidado integral e informacion o necesidades relacionadas con los sintomas
fisicos o de apoyo emocional) (Chae et al., 2019; Hodgkinson et al., 2007c;

Philip y Merluzzi, 2016).

En relacién al distrés, hasta hace relativamente poco tiempo, la mayor
parte de los estudios se centraban exclusivamente en analizar la evolucion
de los niveles de distrés a lo largo de la trayectoria del diagndstico,
tratamiento y seguimiento temprano observandose que, en general,

alrededor de un tercio de los pacientes presentaban niveles clinicamente
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significativos de distrés (p. ej., Andreu et al., 2012; Carlson et al., 2004
Singer et al., 2010; Zabora et al., 2001). Por ejemplo, en los supervivientes
de cancer de mama, el estudio realizado por Lester et al. (2015) muestra la
presencia de niveles moderados y/o severos de distrés desde el momento
del diagndstico y a lo largo de los tres primeros meses después del
tratamiento, comenzando a disminuir a partir de los 6 meses desde la
finalizacion del mismo. Otro estudio centrado en la fase de supervivencia
temprana, en concreto en cdncer de mama, sefiala que tras la finalizacién
del tratamiento los niveles de distrés pueden incrementarse especialmente
a partir del tercer mes, debido a que permanecen los efectos fisicos del
tratamiento, produciéndose también una pérdida de la rutina con el equipo
de tratamiento médico (Schnipper, 2001) y una pérdida de apoyo de la
familia y amigos que no son conscientes de los problemas relacionados con

el cancer que puedan persistir (Stanton et al., 2005).

No obstante, aquellos estudios donde se incluyen supervivientes a largo
plazo también muestran que esta poblacidon es mas vulnerable al distrés
emocional. Por ejemplo, en un amplio estudio llevado a cabo por Hoffman
et al. (2009) con supervivientes de distintas localizaciones tumorales
(media de 12 afios tras la finalizacién del tratamiento) se observé que la
prevalencia de distrés clinicamente significativo era significativamente
mayor entre los supervivientes que en una poblacidn que no habia
padecido esta enfermedad, una vez controladas las variables

sociodemograficas y el estatus general de salud.

En el caso concreto de supervivientes de cancer de mama y, como ya
sefialamos en un apartado anterior, estudios que han evaluado a

supervivientes a largo plazo, también muestran que en torno a un tercio de
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las participantes presentan distrés clinicamente significativo. Por ejemplo
un estudio de Ploos Van Amstel et al (2013) muestra que un 36% de las
supervivientes presenta distrés clinicamente significativo. En la misma
linea, una revisidn sistematica que ha incluido distintos tiempos de
supervivencia sefiala que la media de distrés clinicamente significativo se
situa en el 26% de las mujeres evaluadas (Syrowatka et al., 2017). Por otra
parte, un estudio de nuestro equipo indica que un 28% de las
supervivientes de cancer de mama evaluadas presentan distrés clinico y no
se observaron disferencias estadisticamente significativas en esta variable
en funcién de periodo de tiempo transcurrido desde la finalizacion del

tratamiento (Martinez Arroyo et al., 2018).

Otro factor médico importante, es el tratamiento recibido para la
enfermedad, como la cirugia, guimioterapia, radioterapia,
hormonoterapia, etc. Dichos tratamientos pueden influir en los efectos
secundarios y, a su vez, en la calidad de vida, en las necesidades
psicosociales insatisfechas y en los niveles de distrés (Fiszer et al., 2014;
Huang et al., 2017; Syrowatka et al., 2017). Los resultados de las distintas
investigaciones fundamentalmente estan centrados en supervivientes de
cancer de mama vy, al igual que sucede con el tiempo de supervivencia,

varian en funcién del periodo temporal analizado.

Por ejemplo, en cuanto a la calidad de vida, un reciente estudio que incluye
tanto a pacientes bajo tratamiento como a supervivientes (hasta 9 afios tras
el diagndstico) muestra que la quimioterapia es el tratamiento que mas
afecta a la calidad de vida de las supervivientes de cancer de mama en

estadios tempranos de la enfermedad, y que el resto de tratamientos no
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muestran asociaciones significativas con la calidad de vida (Ou et al., 2019).
Asimismo, otra investigacion que ha explorado los efectos de la
guimioterapia adyuvante tras la cirugia en cancer de mama a corto plazo,
también ha mostrado que la quimioterapia se asocia a peor calidad de vida

(Hwang et al., 2013).

No obstante, en aquellos estudios que se centran exclusivamente en
supervivientes se observa que aquellas mujeres que han recibido un
tratamiento multimodal (i.e., cirugia mas quimioterapia y/o radioterapia)
presentan una mayor afectacién en su calidad de vida. Por ejemplo, en un
estudio realizado con mujeres que habian finalizado el tratamiento al
menos dos afios antes mostré que aquellas mujeres tratadas con
tratamientos multimodales presentaban un peor estatus de salud que
aquellas que solo habian recibido quimioterapia (Huang et al.,, 2017).
Asimismo, en otro estudio realizado con mujeres que habian sido
diagnosticadas de cancer de mama al menos 5 afios antes, se observé que
los efectos sobre la salud general derivados de los tratamientos (como el
dolor abdominal, la artritis, los problemas circulatorios, etc.) eran mas
frecuentes en aquellas mujeres que habian recibido quimioterapia y
radioterapia, que en aquellas que solo habian recibido quimioterapia o
radioterapia (Schultz et al., 2005). Por ultimo, en un estudio donde se
comparé la influencia en la calidad de vida de distintos tratamientos se
observdé que aunque las supervivientes que habian recibido terapias
adyuvantes (como quimioterapia u hormonoterapia) presentan una peor
calidad de vida que aquellas que no la han recibido, la quimioterapia era un
potente predictor de una peor calidad de vida frente a la hormonoterapia

(Ganz et al., 2002).
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Cabe destacar que algunos estudios sobre la influencia de los tratamientos
en la calidad de vida, se han centrado en el ambito del funcionamiento
sexual. En este sentido, los resultados de algunas revisiones (p. ej., Boswell
y Dizon, 2015; Paterson et al., 2016) ponen de manifiesto que en mujeres
supervivientes de cdncer de mama (tanto a corto plazo como a largo plazo)
los tratamientos recibidos -como Ila cirugia, la quimioterapia, la
radioterapia y la hormonoterapia- tiene un impacto negativo tanto en la
imagen corporal como en el funcionamiento sexual, repercutiendo

negativamente en su calidad de vida.

Por otro lado, los resultados relativos a la posible relacién entre el tipo de
tratamiento recibido y la presencia de necesidades psicosociales son
escasos y poco concluyentes, fundamentalmente debido a que o bien se
han evaluado periodos de seguimiento muy cortos, o incluyen en un mismo

estudio tanto a pacientes como a supervivientes.

Por ejemplo, en un estudio longitudinal con supervivientes a corto plazo de
diversas localizaciones, evaluados 6 meses después de la finalizacion del
tratamiento primario (quimioterapia y/ radioterapia), se observd que la
hormonoterapia (fundamentalmente en cdncer de mama y prostata)
emergia como un importante predictor de necesidades insatisfechas
moderadas o severas (especialmente relacionas con el manejo de las
secuelas fisicas, emocionales y de informacion) (Armes et al., 2009). No
obstante, hay que tener en cuenta que la hormonoterapia generalmente se
administra de forma preventiva tras la finalizacién del resto de
tratamientos, por lo que la muestra de estudio estaba recibiendo este
tratamiento en el momento de su evaluacidon. Asimismo, en otro estudio

realizados con supervivientes de cancer evaluadas entre 6 y 15 meses tras
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el diagndstico se observé que el tratamiento con quimioterapia predecia
mas necesidades psicosociales insatisfechas, especialmente las de tipo

sexual (Lo-Fo-Wong et al., 2020).

Por su parte, la revisidn sistematica realizada por Fiszer et al. (2014) sobre
cancer de mama que incluye estudios tanto de pacientes como de
supervivientes en distintos momentos de su trayectoria temporal- si bien
con una mayoria de estudios con pacientes bajo tratamiento-, muestra que
las necesidades son menores si se ha recibido sélo tratamiento de cirugia 'y
van aumentando si el tratamiento es de cirugia junto con radioterapia, o

cirugia, radioterapia mas quimioterapia.

No obstante, en el estudio realizado exclusivamente con supervivientes de
cancer de mama que habian sido diagnosticados entre 2 y 10 afios antes se
observé haber recibido mds tratamientos para el cancer esta relacionado
con una mayor satisfaccidn en las necesidades, quizas porque esto genera
un mayor contacto con los profesionales de la salud, lo que da lugar a un
mayor reconocimiento de las necesidades y a la prestacion de servicios

(Hodgkinson et al, 2007c).

Por lo que refiere a la posible relacién entre el tipo de tratamiento recibido
y la presencia de distrés emocional, los resultados de nuevo son poco
concluyentes debido, fundamentalmente, al tipo de tratamiento en el que
se focalice el estudio y, también, en funcién el momento de supervivencia
estudiado. Por ejemplo, un estudio longitudinal realizado con mujeres de
cancer de mama muestra que los niveles de distrés en los primeros ocho
meses después de la cirugia pueden predecir resultados psicolégicos a lo

largo de seis afos, es decir, la presencia de mayores niveles iniciales de
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distrés predecia un mayor nivel de distrés psicosocial y peor ajuste social a
largo plazo en comparacién con aquellas mujeres que habian presentado
niveles iniciales bajos de distrés (Lam et al.,, 2012). En otro estudio se
observé que los niveles de distrés emocional, en mujeres con cancer de
mama, eran mas elevados en los dos primeros anos tras la cirugia que en
los tres afos posteriores. No obstante, en este mismo estudio se detectd
mayores niveles de distrés en aquellas mujeres que habian recibido cirugia,
guimioterapia y radioterapia, en comparacidon con las que habian sido

tratadas sélo con cirugia (Ploos van Amstel et al., 2013).

Sin embargo, un estudio de revisidn sistematica con mujeres supervivientes
de cdncer de mama que han finalizado el tratamiento primario, y que
incluye tanto supervivientes a corto plazo como a largo plazo, muestra que
solo el tratamiento con quimioterapia es un factor predictor de los niveles
de distrés, mientras que el tipo de cirugia, el tratamiento con radioterapia
y el tratamiento con hormonoterapia no influyen en el riesgo de padecerlo

(Syrowatka et al., 2017).

Los factores de riesgo médicos son los mas estudiados, al haber mas
informacion disponible en la historia clinica del paciente. Pese a la
variabilidad metodoldgica de los estudios, en general los resultados
apuntan a que los diferentes tiempos de supervivencia, asi como el tipo de
tratamiento influyen sobre la calidad de vida, las necesidades psicosociales

y el distrés (Fiszer et al., 2014; Huang et al., 2017; Syrowatka et al., 2017).
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1.3.4. FACTORES DE RIESGO FiSICOS Y PSICOSOCIALES

Los problemas fisicos y psicosociales experimentados por los
supervivientes de cdncer en muchas ocasiones no se atienden
adecuadamente y deberian abordarse de manera efectiva tras el final del
tratamiento (Burris et al.,, 2015). Dichos efectos fisicos y psicosociales,
afectan a su calidad de vida (Costa et al., 2017), a sus necesidades
psicosociales insatisfechas (Ndpoles et al., 2017) y, légicamente, a los
niveles de distrés (Syrowatka et al., 2017), derivando en factores de riesgo

qgue han sido analizados en distintos estudios.

Factores de riesgo fisicos como la fatiga o el dolor, se han asociado con una
peor calidad de vida ya que pueden interferir en la capacidad funcional del
superviviente de cancer (p. ej., Costa et al., 2017; Wu y Harden, 2015), asi
como con mas necesidades psicosociales insatisfechas relacionadas,
fundamentalmente, con dificultades en el manejo de estos efectos
secundarios (p. e]., Napoles et al., 2017) y mayores niveles de distrés (p. ej.,
Chen et al., 2009; Kaiser et al., 2010; Kim et al., 2008; Ploos van Amstel et
al., 2013; Romito et al., 2012; Syrowatka et al., 2017). Después de la fatiga,
la disminucién de la fuerza muscular es otro de los problemas fisicos mas
frecuentes en las supervivientes de cancer de mama, junto con la falta de
forma fisica (p. ej., Ploos van Amstel et al., 2013) y, un estado a nivel fisico
deficiente en supervivientes de cancer estd relacionado con mayores

niveles de distrés (p. ej., Syrowatka et al., 2017).

Por otra parte, un estudio de revisidn, ha mostrado que las disfunciones

cognitivas (p. ej., los problemas de atencion) estan asociadas con un
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empeoramiento en la calidad de vida en supervivientes de distintas
localizaciones (Wu y Harden, 2015). En el caso concreto de las
supervivientes de cancer de mama, se ha observado una asociacion de esta
variable con un menor bienestar y un menor funcionamiento fisico (Von Ah

et al., 2009).

Continuando con los factores de riesgo fisicos, cabe destacar que diversos
estudios sefialan que la presencia de otras comorbilidades o condiciones
médicas crénicas (p. ej., artritis, hipertension, diabetes, problemas de
corazon u obesidad) también esta relacionado con una peor calidad de vida
en supervivientes de cancer de distintas localizaciones (p. ej., Huang et al.,
2017; Oberguggenberger et al.,, 2018; Wu y Harden, 2015) y que las
comorbilidades médicas se asocian con mayores niveles de necesidades
psicosociales insatisfechas de cuidados de apoyo en supervivientes de
cancer testicular y de cabeza y cuello (p. ej., Smith et al., 2013; Wells et al.,
2015), asi como con mayores niveles de distrés en supervivientes de cancer
de mama y de cabeza y cuello (p. ej., Syrowatka et al., 2017; Wells et al.,

2015).

Factores de riesgo psicosociales como problemas de suefio, ansiedad,
depresion u otros problemas psicoldgicos, se han asociado con una peor
calidad de vida tanto a nivel fisico como psicoldgico (Peuckmann et al.,
2009; Romito et al., 2012). Las fluctuaciones del estado de animo influyen
en la calidad de vida y, aunque no lleguen a cumplir criterios de un

diagnéstico clinico, pueden interferir en ésta (Yi y Syrjala, 2017).

Asimismo, se ha observado que en supervivientes a largo plazo de distintas

localizaciones aquellos que presentan ansiedad y depresién informan de
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mas necesidades psicosociales insatisfechas que aquellos que no presentan
esta sintomatologia (p. ej., Harrison et al., 2011). No obstante, en un
estudio realizado con supervivientes de cancer de mama (evaluadas entre
2 y 10 afios tras recibir el diagndstico) se observé que si bien los mayores
niveles de ansiedad incrementan las necesidades psicosociales
insatisfechas, la sintomatologia depresiva no estaba significativamente

relacionada con las necesidades (Hodgkinson et al., 2007c).

En relacién con los factores de riesgo de distrés, en la revision llevada a
cabo por Syrowatka et al. (2017) con supervivientes de cancer de mama se
detectdé que una historia previa de problemas mentales, un menor
optimismo disposicional, una calidad de vida mdas baja, un menor
crecimiento post-traumadtico, asi como un mayor numero de eventos
estresantes, predecia mayores niveles de distrés. Diversos estudios
también han sefalado otros factores de riesgo del distrés que a su vez
afectan a la calidad de vida, como tener menos recursos personales, la
utilizacion de estrategias de afrontamiento poco adaptativas, una peor
comunicacién con los profesionales de la salud (Knobf, 2007), o la falta de

confianza en los sistemas de apoyo (Harding, 2014).

Otros factores psicosociales pueden afectar a la calidad de vida y a los
niveles de distrés. Por ejemplo, tener hijos menores de 18 afios constituye
un factor de riesgo adicional para el distrés en supervivientes de cancer
comparados con pacientes con otras condiciones de salud crénicas (Kaiser
et al., 2010). Por otro lado, los efectos del cancer y su tratamiento pueden
afectar al empleo, provocando incluso que no sea posible volver a la
actividad laboral, hecho que puede impactar en la calidad de vida y en el

nivel de distrés de los supervivientes de cdncer, ya que éste proporciona
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una identidad profesional, relaciones sociales de apoyo y una estabilidad a
nivel financiero (p. ej., de Boer et al., 2009; Mehnert., 2011; Tevaarwerk et
al.,, 2013); siendo ademas las dificultades a nivel econdmico uno de los
predictores mas potentes en cuanto a calidad de vida (Xia et al., 2018). En
este sentido, se ha observado que los supervivientes desempleados
generalmente tienen mas necesidades psicosociales insatisfechas (Rutten
et al, 2005) y las dificultades financieras (Syrowatka et al., 2017)
incrementan el riesgo de padecer distrés. Asimismo, una mayor satisfacciéon
laboral, estd significativamente relacionada con una mayor calidad de vida
(Mehnert y Koch, 2013). Por otro lado, cabe destacar el apoyo social, que
es un factor que se sabe que es fundamental, puede influir en las
necesidades insatisfechas, en los niveles de distrés y en su calidad de vida

(Fiszer et al., 2014; Knobf, 2007).

Por lo tanto, la investigacién de las ultimas décadas ha intentado identificar
factores de riesgo en pacientes supervivientes de cancer que afectan a la
calidad de vida, las necesidades psicosociales insatisfechas y/o al distrés.
Estos factores de riesgo, intimamente relacionados con los efectos
secundarios del tratamiento médico, estan presentes en todos los aspectos
del dia a dia de los supervivientes y su correcta evaluacion resulta crucial
para poder realizar un tratamiento holistico y multidisciplinar de la
enfermedad que sea capaz de superar la fase de diagndstico y tratamiento
médico, supliendo asi las deficiencias actuales de atencién a los
supervivientes. No obstante, como hemos visto, la variabilidad
metodolégica en los instrumentos de evaluacidn utilizados, en los periodos

de supervivencia contemplados, asi como en las localizaciones tumorales
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evaluadas, hace que los resultados obtenidos en los diferentes estudios

realizados hasta el momento sean dificilmente comparables entre si.

Con el objetivo de subsanar algunas de las limitaciones metodoldgicas
existentes en la literatura revisada, en la presente tesis doctoral se
pretende evaluar la calidad de vida, las necesidades psicosociales y el
distrés en una poblacién especifica de supervivientes, en concreto
supervivientes de cancer de mama. Para la evaluacién de la calidad de vida
y las necesidades psicosociales se utilizaran instrumentos validados
especificamente para supervivientes de cancer. Por otro lado, se
contemplaran distintos momentos temporales dentro del periodo de
supervivencia y se tendran en cuenta los distintos grupos de edad. El
objetivo ultimo que se pretende es identificar un posible perfil de riesgo de
distrés en supervivientes de cdncer de mama que permita en el futuro al
profesional de la salud centrarse en los elementos que mds afecten al
malestar emocional del superviviente de cancer, dirigiendo la intervencion

de una forma mas eficaz y personalizada.
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2. OBJETIVOS

2.1. OBJETIVO GENERAL

El presente trabajo tiene como objetivo principal la identificacién, en
mujeres supervivientes de cancer de mama, del nivel de calidad de vida, de
las necesidades psicosociales que presentan, y de la prevalencia de distrés
psicosocial clinicamente significativo. Esta descripcidn (i) permitira dirigir el
cuidado psicosocial hacia las supervivientes de cancer de mama que mas lo
necesitan y (ii) posibilitard el desarrollo de técnicas de intervencion que
promuevan las habilidades necesarias para mejorar la calidad de vida y

salud de las supervivientes de cdncer de mama.

2.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

El objetivo general se aborda desde un disefio transversal y multicéntrico y

se articula en torno a cinco objetivos especificos:

1. Explorar la calidad de vida que caracteriza a esta poblacidon
mediante la escala de calidad de vida elaborada especificamente
para supervivientes de cancer (QLACS) (Avis et al., 2005; Conchado

et al., en preparacidn; Escobar et al., 2015)

2. ldentificar posibles necesidades psicosociales insatisfechas a través

del instrumento de necesidades no cubiertas en los supervivientes
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de cancer (CaSUN) (Hodgkinson et al., 2007b; Martinez et al.,
2021).

Determinar la prevalencia de distrés psicosocial en la poblacién de

estudio mediante el cuestionario BSI-18 (Derogatis, 2000, 2014).

Contemplar como parametros basicos moduladores las variables
sociodemograficas y médicas en cada una de las variables

psicolégicas consideradas en el estudio.

Explorar la existencia de un posible perfil de riesgo respecto a la
presencia de distrés clinicamente significativo a nivel de variables
sociodemograficas y médicas, pero también de calidad de vida y de

necesidades psicosociales insatisfechas.
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3. METODO

3.1. DISENO Y MUESTRA

El presente estudio, que sigue un disefo transversal y es de caracter
multicéntrico, cuenta con el visto bueno de la gerencia y/o del Comité Etico
de los diversos institutos, hospitales y asociaciones que han participado:
Instituto Valenciano de Oncologia (IVO), Hospital Clinico Universitario de
Valencia, Hospital General de Albacete, Hospital Perpetuo Socorro de
Albacete, Hospital Rio Hortega de Valladolid, Sedes de Valencia y Albacete
de la Asociacién Espafiola Contra el Cancer; Asociacién “Vivir como antes”
de Valencia, Asociacion de Mujeres Afectadas de Céncer de Mama y
Ginecoldgico de Albacete, Associacio pel suport i ajuda en el tractament
del cancer de L’Alcoia i El Comtat y la Associacid pel suport i ajuda en el

tractament del cancer de Castalla.

A un total de 650 mujeres supervivientes de cancer de mama se les propuso

participar. Los criterios de inclusién para participar en el estudio fueron:

1. Mujeres que hayan finalizado al menos un mes antes el
tratamiento primario (cirugia, quimioterapia y/o radioterapia) para
el cancer de mamay se encuentren libres de enfermedad

2. Mayores de 18 afios

3. Con conocimientos del idioma espafiol

Las participantes en el estudio fueron finalmente 588 mujeres
supervivientes de cancer de mama, constituyendo el 84% de las mujeres a
las cuales se les propuso la participacion en el mismo. Los motivos
fundamentales por los que el 16% restante de las mujeres a las que se les

propuso participar finalmente decidieron no hacerlo, fueron
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fundamentalmente falta de tiempo o falta de interés en participar en un
estudio cientifico. Todas las mujeres han participado voluntariamente y han
sido informadas del objetivo del pase instrumental, firmando el

consentimiento informado (Ver Anexo).

3.2. VARIABLES E INSTRUMENTOS

La evaluacion contempla variables sociodemograficas, variables médicas y

variables psicosociales.

3.2.1. VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS:

Se han tenido en cuenta diversas variables como: la edad, el estado civil, el
nivel de estudios y la situacion laboral. La informacidn sobre estas variables
se ha obtenido a través de una hoja de datos elaborada para este estudio

(Ver Anexo).

3.2.2. VARIABLES MEDICAS:

Aguellos datos referidos a su historia médica han sido obtenidos a través
de las historias clinicas de las pacientes y/o a través de los datos que ellas
mismas han aportado (fecha de diagndstico, tratamientos médicos
recibidos, fecha de fin del tratamiento primario-cirugia, quimioterapia y/o
radioterapia-, tratamiento hormonal recibido, medicacién para ansiedad,

estado de animo o suefio y atencidn psicoldgica recibida).
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3.2.3. VARIABLES PSICOSOCIALES:

Se ha evaluado la calidad de vida, las necesidades psicosociales
insatisfechas y el distrés emocional de la mujer superviviente de cancer de

mama mediante los siguientes instrumentos:

Escala de Calidad de Vida en supervivientes de cancer (Quality of Life in
Adult Cancer Survivors- QLACS) (Avis et al., 2005; Conchado et al., en

preparacion; Escobar et al., 2015)

Este instrumento consta de 47 items y mide 11 dominios de calidad de vida
y 1 dominio de beneficios en supervivientes de cancer. Los dominios de
calidad de vida se dividen en 7 dominios genéricos (sentimientos negativos,
sentimientos positivos, problemas cognitivos, problemas sexuales, dolor
fisico, fatiga, evitacion social) y 4 dominios relacionados con el cancer
(apariencia, financiacidn, distrés por la recurrencia de la enfermedad y
distrés familiar). Se responde a una escala Likert del 1 al 7 (nunca- siempre)
indicando con qué frecuencia se han experimentado las afirmaciones
relacionadas con la calidad de vida que aparecen en el cuestionario durante

las Ultimas cuatro semanas (Ver figura 4).
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QLACS

Instrucciones: Nos gustaria preguntarle sobre algunos aspectos que pueden afectar a la calidad de vida
de las personas. Algunas de estas afirmaciones pueden parecer similares, perc por favor asegurese de
responder a todas. A continuacion hay una escala que va de “nunca” a “siempre”. Por favor, indique con
qué frecuencia ha experimentado las siguientes afirmaciones en las ultimas cuatro semanas. [RODEE

CON UN CIRCULO SOLAMENTE UNA RESPUESTA POR PREGUNTA]

g § 2
- s § 2
2 E = @
= ] 2 £ ]
T £ 8§ 2 & a 2
E 3 € 3 =z =z E
. S -] [ =] =] 2
En las ultimas 4 semanas... zZ 0O « T ©O = ©
1. Ha tenido energia para hacer las cosas que queria hacer 12 3 4 6 7
2. Ha tenido dificultad para hacer actividades que necesitan i 2 3 o4 5 & 7

concentracion

3. Le ha molestado no poder mantener la atenciéon durante un
periodo prolongado de tiempo

Figura 4. Ejemplo de items del QLACS, version espafiola (Escobar et al., 2015)

Las puntuaciones en todos los dominios pueden variar de 4 a 28 puntos.
Una puntuacion mas alta en los dominios de calidad de vida (genéricos y
relacionados con el cancer) indica mas problemas o una peor calidad de
vida. En el dominio de beneficios percibidos, una mayor puntuacidn indica
menos problemas o mejor calidad de vida. La versién del instrumento
original (Avis et al., 2005), mostré propiedades psicométricas adecuadas (a
de Cronbach> .72). En poblacidon espafiola (Escobar et al., 2015) este
instrumento ha mostrado una estructura factorial coincidente con la
original asi como propiedades psicométricas correctas, mostrando una
adecuada consistencia interna en todas las subescalas y puntuaciones

totales (a de Cronbach>.70).

En el presente estudio, se ha utilizado la estructura factorial del
instrumento validado al espafiol (Escobar et al., 2015) y se ha calculado la
puntuacion total de calidad de vida plateada por Conchado et al. (en
preparacion) mediante la suma de cada uno de los items para tener una

visiéon global de la misma, pero no se han tenido en cuenta las puntuaciones
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totales en los dominios genérico y relacionado con el cancer, ya que se ha
considerado demasiado genérica y artefactual la informacién aportada por

éstos ultimos.

Necesidades psicosociales insatisfechas en los supervivientes de cancer
(Cancer Survivors Unmet Needs- CaSUN) (Hodgkinson, et al., 2007b;
Martinez et al., 2021)

Este instrumento evalda las necesidades psicosociales que han
experimentado los supervivientes de cancer durante el durante el ultimo
mes. Consta de 35 items que exploran las necesidades relacionadas con
informacidn y atencién médica (9 items), de calidad de vida (9 items),
problemas emocionales y de relacidn (10 items) y perspectiva de vida (7
items). El instrumento también consta de 1 item de respuesta abierta
preguntando por cualquier necesidad experimentada durante el ultimo
mes y 6 items sobre cambios positivos vividos por el superviviente tras el

cancer.

En la metodologia de respuesta de la version original del instrumento
(Hodgkinson et al., 2007b), los sujetos han de seleccionar si no tienen la
necesidad (“no tengo la necesidad”, “la tuve pero ya estd cubierta”) y, en
caso de tenerla, con qué intensidad se presenta (“algo”, “moderado” o

“fuerte”) (Ver figura 5).
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NEED IS CURRENTLY
NO UNMET NEED UNMET
How strong is your need?

No need, Have need,

In the last month... or is not but need is
applicable | being met

Weak Moderate | Strong

1. I need up to date information...

2. My family and/or partner needs
information relevant to them...

Figura 5. Ejemplo de items del CaSUN, version original anglosajona (Hogkinson et al., 2007).

En la adaptacion espafnola del instrumento utilizada para este estudio
(Martinez et al., 2021), la escala de respuesta se simplificd a nivel visual, ya
que la versidn anglosajona tenia una mayor complejidad a la hora de
seleccionar los items y a la poblacién espafiola le resultaba mas dificil de
entender la metodologia de respuesta. Concretamente, se elimind la
separacion visual entre las alternativas que indicaban que no se tiene la
necesidad o que ya estd cubierta y las que indican que se tiene la necesidad.
En la versidn espafiola, a la hora de responder, los sujetos marcan la opcion
que corresponda con su nivel de necesidad en el ultimo mes, siendo éstas
las opciones: nada, algo, regular, mucho y lo necesité pero ya no (Ver figura

6).

DURANTE EL ULTIMO MES...

Nada

Algo
Regular
Mucho

Lo necesité,
pero ya no

1. Necesito informacién actualizada. ..

2. Mi pareja y/o familiar necesita informacién relevante

3. Necesito que me proporcionen la informacién de manera que pueda
entenderla. ..

Figura 6. Ejemplo de items del CaSUN, versidn espafiola (Martinez et al., en prensa)
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En lo que respecta a la puntuacion y a su interpretacion, los autores de la
escala (Hodgkinson et al., 2007b) indican que los items del CaSUN pueden
ser puntuados en términos de items (necesidades) y en términos de

dominios de la necesidad (puntuaciones de las subescalas).

El calculo de las puntuaciones de las subescalas de las necesidades y de su
intensidad se lleva a cabo sumando las puntuaciones y calculando la media
de todas ellas. Para el célculo de la intensidad de la necesidad, los autores
proponen otorgar una puntuacion de 1 a la respuesta “algo”, un 2 a la
respuesta “regular”, un 3 a la respuesta “mucho”, un 0 para la respuesta

“nada” y otro 0 para “la necesité pero ya no”.

Por otro lado, los autores proponen la dicotomizacién de los items para el
calculo de la presencia o ausencia de la necesidad. Consideran presencia de
la necesidad, las respuestas “algo”, “regular” y “mucho” y proponen
otorgarle una puntuacién de 1y entienden como ausencia de la necesidad
la eleccion de las alternativas de respuesta “nada” o “la tuve pero ya no” y
proponen otorgarle una puntuacién de 0. También proponen el cdlculo de
las necesidades satisfechas, considerando Unicamente la respuesta “tuve la
necesidad, pero ya no”, otorgando la puntuacion de 1 a esta alternativa y
el resto puntuando 0. Para finalizar, proponen el calculo total de
necesidades, considerando la existencia de necesidad las respuestas de “lo
necesité pero ya no”, “algo”, “regular” y “mucho”, puntuando 1 cada una

de estas alternativas y O el resto.

En cuanto a los factores de la escala, tras la utilizacion del criterio de

intensidad en la puntuacién de las necesidades, el andlisis factorial
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exploratorio publicado por los autores identific6 cinco factores
(Hodgkinson et al., 2007b): supervivencia existencial (14 items), atencion
integral del cancer (6 items), informacién (3 items), relaciones (3 items) y
calidad de vida (2 items) y mostré una adecuada consistencia interna
general (a de Cronbach= .96) asi como para los cinco dominios (a de
Cronbach entre .78 y .93). En este analisis, se pierden un numero
considerable de items, por lo que en el estudio de la versidén espafiola del
instrumento se ha explorado la estructura factorial del CaSUN partiendo de

la consideracion de los 35 items que originalmente componen la escala.

Los resultados obtenidos mediante el Analisis Factorial Confirmatorio de la
versién espanola (Martinez et al., 2021), agrupan el conjunto de los 35
items del instrumento en una estructura también pentafactorial, aunque
diferente a la obtenida por los autores originales: efectos fisicos (4 items),
efectos psicoldgicos (11 items), atencidn e informacion médica (9 items),
cuestiones practicas (6 items) y relaciones interpersonales (5 items).
Ademas, proponen la existencia de un factor de segundo orden: la
puntuacion total de la intensidad de las necesidades psicosociales
insatisfechas, siendo una mayor puntuacion indicativa de mas intensidad
en las mismas. Esta versién ha mostrado una adecuada consistencia interna
para las necesidades totales (a de Cronbach=.93) asi como para los cinco

dominios (o de Cronbach entre .73 y .90).

En el presente estudio, nos vamos a centrar en los 35 items que miden
necesidades psicosociales en el CaSUN y en los factores obtenidos por el
Analisis Factorial Confirmatorio de la validacion espaiola del instrumento
para los analisis estadisticos. Ademds, no se van a analizar los items

relacionados con los cambios positivos. En la cuantificacion de las
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necesidades insatisfechas presentes en las supervivientes de cdncer de
mama, atenderemos a dos formas valoracion de las mismas: la intensidad
de las subescalas (incluyendo la total) y la presencia/ausencia de la misma.
Sin embargo, en este Ultimo caso, seguiremos un criterio mas restrictivo
aplicado desde nuestro equipo de investigacion para estimar la presenciay
ausencia de la necesidad, la presencia de la necesidad agrupa las categorias
de respuesta "regular" y "mucho" y la ausencia de la necesidad recoge las

categorias de respuesta “algo” y “nada” y “lo necesité pero ya no”.

Inventario breve de sintomas-18 (Brief Symptom Inventory- BSI-18)

(Derogatis, 2000, 2014)

El BSI-18 es una ultima version breve de instrumentos de autoinforme para
evaluar la respuesta de malestar emocional. Esta compuesto por 18 items
evaluados en una escala tipo Likert de 5 puntos. El sujeto evaluado
responde en términos de como se ha sentido durante los Ultimos siete dias.
El instrumento esta compuesto por tres escalas: somatizacion, depresion y
ansiedad, y permite la obtenciéon de una puntuacién total. Siguiendo el
criterio establecido por Derogatis (2000), los casos clinicamente
significativos de malestar emocional, han de tener una puntuacién T > 63
en la puntuacion total del BSI-18 o al menos en dos de las subescalas que
lo componen. La versidn espafiola del BSI-18 ha mostrado propiedades
psicométricas adecuadas en estudios con diversas poblaciones de cancer
(Galddn et al., 2008; Martinez et al., 2019). En concreto, en el estudio mas
reciente, los datos han indicado valores a de Cronbach de entre .72 y .91

para las subescalas y para la puntuacion total (Martinez et al., 2019).
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3.3. PROCEDIMIENTO

El pase de los instrumentos se ha realizado con diferentes métodos
atendiendo a la disponibilidad de espacio, tiempo y demanda de las
participantes.
1. De manera heteroaplicada: realizandose la lectura de los items por
parte de un profesional (psicdlogo).
2. De manera autoaplicada:

a. Recibiendo el test directamente por parte del profesional
(médico o psicdlogo) y realizandolo en el centro o en el
propio domicilio, entregdndolo posteriormente al
profesional.

b. Recibiendo por correo postal el test con las instrucciones
adecuadamente explicitadas y devolviéndolo por la misma
via, proporcionando de manera gratuita el sobre y el sello
necesario para su envio.

3. Tanto de manera heteroaplicada como autoaplicada, las
participantes en el estudio han podido realizar las consultas que

han considerado oportunas, personal o telefénicamente.
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3.4. ANALISIS ESTADISTICOS

Los analisis estadisticos se han llevado a cabo con el programa estadistico
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) para Windows (version 24).

El nivel de significacion estadistica utilizada para los analisis ha sido <.05.

Los estadisticos descriptivos se han utilizado para resumir los datos
sociodemograficos, médicos y psicosociales (calidad de vida, necesidades
psicosociales insatisfechas y distrés emocional) que caracterizan a la
muestra estudiada. Asimismo, se ha calculado la fiabilidad de los

instrumentos a través del indice a de Cronbach.

Se han realizado diversos analisis de la varianza con un factor (ANOVAs),
analisis multivariantes de la varianza (MANOVAs) con su respectiva prueba
global de significacion (Lambda de Wilks), contrastes de hipdtesis de

independencia (Chi?) y correlaciones de Pearson.

Estos analisis se han llevado a cabo para explorar las relaciones entre las
variables sociodemograficas, médicas y psicosociales: calidad de vida,
necesidades psicosociales insatisfechas y distrés emocional, a fin de
detectar asociaciones entre ellas y poder establecer un posible perfil de

riesgo.
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4.1. DESCRIPCION SOCIO-DEMOGRAFICA Y MEDICA DE LA MUESTRA

4.1.1. PERFIL SOCIO-DEMOGRAFICO DE LA MUESTRA:

A continuacion se van a abordar las variables sociodemogréficas edad,

estado civil, nivel de estudios y situacion laboral y se va a realizar un estudio

descriptivo de cada una de ellas (Tabla 1).

Tabla 1.

Estadisticos descriptivos de las variables sociodemogrdficas (N=588)

VARIABLES N %
Edad
<45 85 14.6
46-55 206 35.3
56-65 201 34.5
266 91 15.6
M= 55.73 ; DT=9.68; rango= 29-85
Estatus menopausico
<55 afios (pre-menopausia) 262 44.9
>55 afios (post-menopausia) 321 55.1
Estado Civil
Casada/Viviendo en pareja 423 72.3
Soltera 47 8.0
Viuda 44 7.5
Separada/ Divorciada 71 12.1
Nivel Educativo
Sin Estudios 24 4.2
EGB/FPI 238 42.0
BUP/ FP I/ COU 135 23.9
Universitarios 169 29.9
Situacion laboral
En activo 199 34.4
Desempleada 76 131
Baja Laboral 44 7.6
Jubilada 124 21.4
Tareas del hogar 100 17.3
Otros (...) 36 6.2
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La media de edad de las participantes en el estudio es de 56 afios (M=55,73;
DT=9.68) y el rango de edad se situa entre 29 y 85 afios. No obstante, mas
de 6 de cada 10 mujeres tienen mas de 45 afios y menos de 66 afios.
Aproximadamente, algo mas de una de cada 10 mujeres supervivientes de
cancer de nuestro estudio es menor de 45 afios; siendo también esta

proporcién representativa de las mayores de 65 afios (Tabla 1 y Fig. 7).

En lo que respecta a la menopausia, atendiendo ademas al criterio etario
establecido en el estudio realizado por Phipps et al. (2010) donde evaluaron
las diferentes definiciones del estado menopausico utilizando datos
epidemioldgicos, en la mayoria de los criterios clasificatorios utilizados, las
mujeres con una edad igual o mayor a 55 afios son clasificadas como dentro
del periodo de post-menopausia y a las mujeres menores de 55 afios en el
periodo de pre-menopausia. En dicho estudio, concluyeron que el hecho de
utilizar la edad como criterio de clasificacidn tiene un impacto sustancial en
la diferenciacién de las mujeres como post-menopausicas. Siguiendo esta
clasificacion, podemos considerar que algo mas de la mitad de las

participantes podrian ser categorizadas como menopausicas (Tabla 1).
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EDAD
266 anos; 15,6% <45 aios; 14,6%

\ /—

56-65 afios 34,5% 46-55 aios;35,3%

Figura 7. Distribucién muestral de la variable edad por intervalos.

Con respecto la variable estado civil, 7 de cada 10 participantes estan
casadas o viven en pareja. Esto es, la gran mayoria tiene el apoyo de una
persona a su lado y aproximadamente una de cada 3 de las participantes

estan solteras, viudas, separadas o divorciadas (Tabla 1 y Fig. 8).

ESTADO CIVIL Separadas/divorciadas;

Solteras; 8,0% \Viudas; 7,5% 12,1%

D/

Casadas/en parejz/;
72,3%

Figura 8. Distribucién muestral de la variable estado civil.
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Con respecto al nivel de estudios (Tabla 1y Fig. 9) se observa que algo mas
de la mitad de la muestra (54%) tiene estudios superiores o secundarios.
Dicho de otra forma, 5 de cada 10 mujeres tiene al menos estudios

secundarios.

NIVEL DE ESTUDIOS

Universitarios; 29,9% Sin Estudios; 4,2%

\ I

BUP/FPII; 23,9%/

EGB/FPI; 42,0%

Figura 9. Distribucién muestral de la variable nivel de estudios.

Con respecto a la situacidn laboral, se observa que casi 2 de cada 10
participantes se dedica a las tareas del hogary, en la misma linea, algo mas
de 2 de cada 10 mujeres estan ya jubiladas. Asi pues, centrandonos
exclusivamente en las mujeres vinculadas con el mercado laboral y en
edades previas a la jubilacion (61% restante de la muestra), al menos 4 de
cada 10 no siguen en activo. Bien es verdad, no obstante, que no todos los
problemas de desempleo, bajas laborales o pensiones de minusvalia han de
estar especificamente vinculados con la experiencia del cancer (Tabla 1y

Fig. 10).
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SITUACION LABORAL

Otros; 6,2%

En activo; 34,4%
Tareas del hogar;\ |
17,3%

Desempleada; 13,1%
Jubilada; 21,4% L P °
Baja laboral;

7,6%

Figura 10. Distribucidon muestral de la variable situacion laboral.
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4.1.2. PERFIL MEDICO DE LA MUESTRA

En este apartado, se van a contemplar los tratamientos primarios recibidos,
el tiempo transcurrido desde el final de tratamiento primario, si se ha
recibido ayuda farmacoldgica para problemas emocionales o trastornos del

suefio y la ayuda psicoldgica recibida (Tabla 2).

Tabla 2.
Estadisticos descriptivos de las variables médicas (N=588)

VARIABLES N %

Tratamientos médicos primarios

Cirugia 31 5.3
Quimioterapia 7 1.2
Radioterapia 9 1.5
Cirugia y quimioterapia 45 7.7
Cirugia y radioterapia 134 22.9
Quimioterapia y radioterapia 12 2.0
Cirugia, quimioterapia y radioterapia 348 59.4

Quimioterapia
Si 412 70.3
No 174 29.7

Hormonoterapia

No 198 33.8
Si, en el pasado 54 9.5
Si, en la actualidad 333 56.7

Tiempo desde final tratamiento primario

<12 meses (Re-entrada) 136 24.6
>12 meses- <5 afios (corta supervivencia) 237 42.9
>5 afios (larga supervivencia) 179 32.4

M=51.47 ; DT=52.30; rango= 1-348

Medicacion ansiedad, estado de animo o suefio
Si 226 39.7
No 343 60.3

Ayuda psicolégica

No 341 59.7
Si, en el pasado 108 18.9
Si, en la actualidad 122 21.4
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En cuanto a los tratamientos primarios recibidos (Tabla 2 y Fig. 11), los
resultados indican que 6 de cada 10 supervivientes de cdncer de mama han
recibido los tres tratamientos: cirugia, quimioterapia y radioterapia. Por
otra parte se observa que, independientemente de si se ha recibido el
tratamiento solo o en combinacién con otros tratamientos primarios, la
cirugia, es el mas frecuente, presente en el 95% de las supervivientes.
Practicamente 9 de cada 10 de las mujeres encuestadas ha recibido
radioterapia y 7 de cada 10 de las participantes ha recibido quimioterapia.
En cuanto a la hormonoterapia, algo mas de dos tercios de la muestra ha
recibido este tratamiento, de las cuales, practicamente 9 de cada 10 lo estd

recibiendo en la actualidad (Tabla 2).

TRATAMIENTO PRIMARIO

Cirugia; 5,3% Quimioterapia; 1,2%
Radioterapia; 1,5%

Cirugiay
guimioterapia;
7,7%

Cirugiay
radioterapia;
22,9%

Cirugia, quimioterapiay Quimioterapia

radioterapia; y
59,4% radioterapia;
2,0%

Figura 11. Distribucion muestral de la variable tratamiento primario.
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En lo que respecta al tiempo transcurrido desde el fin del tratamiento
primario (Tabla 2 y Fig. 12), la media de meses transcurridos en nuestras
participantes es de 51, lo que corresponde a unos 4 afos.
Aproximadamente una de cada 3 participantes ha alcanzado o superado los
cinco afios y compondria asi el grupo de larga supervivencia. De los dos
tercios restantes de supervivientes que todavia no han alcanzado los cinco
afos, en torno a una de cada 3 mujeres se encuentra aun en la fase de re-

entrada.

TIEMPO TRANSCURRIDO DESDE EL FIN
DEL TRATAMIENTO

<12 meses; 24,6%

-

25 anos; 32,4%
-

12 meses- < 5 aios;
42,9%

Figura 12. Distribucion muestral de la variable tiempo transcurrido desde el fin del tratamiento.

En cuanto a si las participantes estan recibiendo ayuda farmacoldgica para
problemas emocionales o trastornos del suefio (Tabla 2 y Fig. 13), cuatro de
cada 10 de las encuestadas estaba recibiendo algun tipo de tratamiento en

este sentido en el momento del pase.
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TRATAMIENTO PARA ANSIEDAD,
ESTADO DE ANIMO O SUENO

Si; 39,7%
r

No; 60,3% _ "

Figura 13. Distribuciéon muestral de la variable tratamiento para la ansiedad, estado de dnimo o suefio.

En lo que respecta a si han recibido o reciben ayuda psicoldgica de un
profesional, médico o psicdlogo (Tabla 2 y Fig. 14), 6 de cada 10 de las
encuestadas no lo habia recibido nunca. Entre el grupo restante (es decir,
aquellas mujeres que habian recibido en algin momento ayuda
psicolodgica), en torno a la mitad estaba recibiendo la ayuda psicoldgica en

el momento de la evaluacién.
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AYUDA PSICOLOGICA

Si,enla
actualidad;
21,4%

Si, en el pasado; 18,9% No; 59,6%

Figura 14. Distribucion muestral de la variable ayuda psicolégica.
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4.2. DESCRIPCION DE LAS VARIABLES PSICOSOCIALES

A continuacién se van a analizar los indices de fiabilidad y validez de las
escalas y subescalas de los instrumentos utilizados y posteriormente se va
a realizar un analisis descriptivo de cada una de las variables psicosociales
del estudio, es decir, de la calidad de vida, las necesidades psicosociales

insatisfechas y el distrés psicosocial.

4.2.0. RELLENADO DE LOS DATOS MISSING

A la hora de realizar los cdlculos de las distintas variables psicoldgicas, se ha
considerado necesario completar los datos missing. En el cdlculo de las
puntuaciones del QLACS y del BSI-18 se ha seguido el criterio recomendado
por Hair, et al. (1995) que indica que se han de rellenar aquellas subescalas
que no superen el 20% de items sin rellenar. El valor utilizado para el
rellenado de los datos missing, corresponde con la media de los items
restantes pertenecientes a la escala o subescala del instrumento. En el
CaSUN no se han rellenado los datos perdidos ya que los items se
consideran de manera individual dada la relevancia de su contenido en la

interpretacion de los resultados.

4.2.1. CALIDAD DE VIDA (QLACS):

Todas las subescalas del QLACS presentan adecuados indices de fiabilidad:

los valores a de Cronbach se sitdan entre .77 y .95. (Tabla 3).
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Destaca que la variabilidad en las respuestas ha sido amplia en todos los
dominios explorados por el QLACS, siendo asi que el rango de respuestas
de las participantes coincide en todos los casos con el rango de respuesta

en la subescala, excepto en el caso de la puntuacién total de calidad de vida.

En cuanto a la interpretacién de las puntuaciones, tal y como se ha
comentado anteriormente, a mayor puntuacién media, peor calidad de
vida. Estas puntuaciones pueden observarse en las Tablas 3 y 4. Asi, los
resultados de la media de la puntuacion total de calidad de vida (M=132.45;
DT=44.70) se encuentran ligeramente por encima del punto medio del
rango de la escala, mostrando asi una calidad de vida total que no parece

demasiado deficiente.

Tabla 3.
Estadisticos descriptivos de calidad de vida total (N=588)

SUBESCALA QLACS
(Rango 43-301)

MINIMO MAXIMO  MEDIA DT o Cronbach

Calidad de vida total 45 276 13245 44.70 .95

Por otro lado, la puntuacién media en los denominados dominios genéricos
de la escala (M=85.39; DT=32.07), muestra resultados ligeramente por
encima del punto medio del rango de la escala. En los dominios clasificados
como genéricos, los resultados indican que a excepcidn de la evitacion
social (M=8.52; DT=5.515), que obtiene el valor mas bajo, la afectacién en
los diferentes ambitos genéricos es bastante similar. No obstante, los datos
indican que la fatiga es lo mas problematico en las supervivientes ya que es

la subescala que mayor puntuacidon media presenta (M=13.71; DT=5.78).
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En cuanto a los dominios relacionados con el cancer, la puntuaciéon media
(M=47.06; DT=17.51), muestra que los resultados se encuentran
ligeramente por encima del punto medio del rango de la escala. En los
dominios relacionados con el cancer, el dominio que obtiene una mayor
puntuacion es el distrés familiar (M=18.15, DT=7.90). Esto es indicativo de
gue las participantes se preocupan en primer lugar por si sus familiares
tienen riesgo de tener cdncer, y esto les afecta a su calidad de vida. Siendo
este el problema mas ampliamente presentado por nuestras participantes
y el que mas les preocupa. El distrés por la recurrencia (M=14.91; DT=6.94)
es el segundo dominio mas afectado y le siguen los problemas relacionados
con la apariencia (M=11.51; DT=6.73), indicando que también les preocupa
la posibilidad de volver a recaer asi como los problemas derivados de la
enfermedad relativos a su aspecto fisico. Por otro lado, los problemas
relacionados con la financiacidon (M=7.04; DT=5.21) son los que se muestran

menos afectados.
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Tabla 4.
Estadisticos descriptivos de los dominios de calidad de vida (N=588)

DOMINIOS Y SUBESCALAS

(Rango 4-28) MINIMO MAXIMO MEDIA DT a Cronbach
Genéricos

Sentimientos negativos 4 28 13.23 5.32 .79
(Falta de) Sentimientos positivos 4 28 12.14 5.99 .88
Problemas cognitivos 4 28 12.24 5.77 .82
Funcidn sexual 4 28 12.95 6.64 .83
Dolor fisico 4 28 12.56 6.47 .87
Fatiga 4 28 13.71 5.78 .87
Evitacién social 4 28 8.52 5.52 .90
PUNTUACION TOTAL

(Rango 28-196) 28 183 85.39 32.07 95
Relacionados con el cancer

Apariencia 4 28 11.51 6.73 77
Financiacion 4 28 7.04 5.21 .79
Distrés por la recurrencia 4 28 14.91 6.94 .83
Distrés familiar 4 28 18.15 7.90 .82
PUNTUACION TOTAL

(Rango: 15-105) 15 102 47.06 17.51 5

4.2.2. NECESIDADES PSICOSOCIALES INSATISFECHAS (CaSUN)

La fiabilidad de todas las subescalas del CaSUN fue satisfactoria. Los valores

o de Cronbach se situaron entre .70 y .96 (Tablas 5y 6).

Destaca que la variabilidad en las respuestas ha sido amplia en todos los
dominios explorados por el CaSUN, siendo asi que el rango de respuestas
de las participantes coincide en todos los casos con el rango de respuesta

en la subescala.

A continuacion se van a presentar dos tipos de resultados: en primer lugar
se va a analizar la intensidad de las subescalas de las necesidades
psicosociales y en segundo lugar se calculara el porcentaje de participantes

gue presentan una necesidad determinada (Tabla 6).
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En lo que respecta a la intensidad de las necesidades, con el fin de hacer
comparables las puntuaciones obtenidas en cada una de las agrupaciones
o0 ambitos de necesidad (compuestas por un numero diferente de items),
se calcularan puntuaciones medias y no las puntuaciones totales en cada
uno de los &mbitos. Sin embargo, para el calculo de las necesidades totales,
si que se utilizard el sumatorio de la puntuacion de cada una de las

necesidades.

La presencia de una necesidad es estimada a partir de dos criterios. El
primero de ellos corresponde con la propuesta de los autores de la escala
(Hodgkinson et al., 2007b), donde la presencia de la necesidad agrupa las
categorias de respuesta "algo", "regular" y "mucho" y la ausencia de la
necesidad recoge la categoria de respuesta “nada/lo necesité pero ya no”.
El segundo de los criterios lo hemos definido desde nuestro grupo de
investigacion con el objetivo de que sea mas estricto y entiende la categoria

de respuesta "algo" no como presencia, sino como ausencia de necesidad.

a. Intensidad de las necesidades psicosociales insatisfechas:

En lo que respecta a la intensidad de las necesidades psicosociales de las
participantes en el estudio, los resultados de la puntuacion total del
instrumento (Tabla 5) indican que, a nivel general, las participantes del
estudio muestran necesidades que se encuentran muy por debajo del
punto medio del rango de la escala, lo cual indicaria que la intensidad de
las necesidades no es demasiado elevada en el grupo total de las

participantes (M=29.80; DT=24.17). Para observar qué subescalas son en
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concreto las que muestran mayor y menor intensidad, a continuacién se va

a analizar cada una de ellas.

Tabla 5.

Estadisticos descriptivos de la puntuacion total de necesidades (N=588)
SUBESCALA CaSUN
Rango 0-105 MEDIA DT o Cronbach
Puntuacién total CaSUN 29.80 24.17 .96

Atendiendo a los ambitos encontrados en la adaptacion espaiola (Martinez
et al., 2021), los resultados de las subescalas de las necesidades
psicosociales insatisfechas (Tabla 6), muestran que las necesidades que se
presentan con una mayor intensidad y por tanto tienen una mayor
puntuacion media, son aquellas relacionadas con el cuidado integral y la
informacion (M=1.36; DT=0.98), seguidas de las necesidades relacionadas
con los efectos psicoldgicos (M=0.77; DT=0.81), los efectos fisicos (M=0.68;
DT=0.75), las cuestiones practicas (M=0.67; DT=0.76) y por ultimo, las
necesidades que hacen referencia a las relaciones interpersonales (M=0.60;
DT=0.77). Esto indica que las supervivientes de cancer de mama tienen en
una mayor intensidad necesidades psicosociales insatisfechas relacionadas

con lainformacién y el cuidado y con los efectos psicoldgicos.

Tabla 6.

Estadisticos descriptivos de las subescalas de las necesidades insatisfechas (CaSUN) (N=588)
SUBESCALAS CaSUN MEDIA DT  «Cronbach
(rango 0-3)

Efectos fisicos 0.68 0.75 .74
Efectos psicoldgicos 0.77 0.81 .94
Cuidado integral e informacién 1.36 0.98 .90
Cuestiones practicas 0.67 0.76 .80
Relaciones 0.60 0.77 .84

Nota: Rango puntuaciones en el item y en la poblacién de estudio: Minimo=0 Maximo= 3
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b. Presencia de las necesidades psicosociales:

Como se ha comentado, el calculo de la presencia de las necesidades se ha
llevado a cabo con los dos criterios de presencia/ausencia propuestos. Tal
y como puede observarse en la Tabla 7, los resultados de las necesidades
mas y menos prevalentes practicamente se replican en uno y otro criterio
salvo en el porcentaje concreto de supervivientes que presenta la
necesidad (excepto en la necesidad de ayuda para tratar el tema en
sociedad, que coinciden ambos porcentajes porque ninguna superviviente
ha puntuado en una de las alternativas de respuesta). Por ello, con el
objetivo de facilitar la lectura y en aras de la brevedad, se van a comentar
solo aquellos resultados en los que se ha aplicado el criterio restrictivo de

nuestro equipo.

En las necesidades del ambito relativo a los efectos fisicos, encontramos
que practicamente un tercio de las supervivientes necesita ayuda para el
manejo de los efectos secundarios del tratamiento (item 11) y para las
consecuencias que dicho tratamiento ha tenido en su calidad de vida (item
12). La ayuda para adaptarse a los cambios fisicos (item 26) es presentada
por una de cada 5. La presencia de necesidad de ayuda para los problemas

de fertilidad es muy baja (4%).

Las necesidades relacionadas con los efectos psicolégicos son algunas de
las mas prevalentes, donde en torno a una de cada 3 supervivientes
necesita apoyo emocional (item 20) y ayuda para reducir el estrés (item 10).
Estas son las necesidades emocionales mas generales y son las que mas
prevalencia presentan en este dmbito. Por otro lado, aproximadamente

una de cada 4 mujeres necesita hablar con otros supervivientes de cancer
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(ittem 24), ayuda para lidiar con la preocupacién por la recurrencia (item
19), y ayuda para pensar que nada malo va a suceder (item 30). En torno a
una de cada 5 supervivientes necesita ayuda para continuar con su vida
(item 29), ayuda para tratar a las personas que no entienden el impacto de
la enfermedad (item 31), ayuda para el manejo de las expectativa (item 32),
ayuda para tomar decisiones a pesar de la incertidumbre (item 33) y ayuda
para darle sentido a sus vidas (item 35). La necesidad menos prevalente es
la de ayuda para explorar las creencias espirituales (item 34), con presencia

en sélo un 8% de las mujeres.

Las necesidades relacionadas con la informacion y atencion médica son las
mas prevalentes en las participantes. De hecho, una de cada 2 mujeres al
menos dice necesitar que exista mayor coordinacion entre los médicos
(item 7), sentir que participa en el cuidado de su salud (item 6) y recibir una
atencion adecuada a sus quejas (item 8). Todas estas necesidades, estan
relacionadas con la necesidad de jugar un papel activo y ser un elemento
de referencia en el cuidado de su salud. Por otro lado, con una menor
prevalencia, pero presente aun en al menos 4 de cada 10 mujeres, se
encuentran  necesidades relacionadas con recibir informacion
comprensible (item 3), la mejor atencién médica (item 4), servicios de
atencién médica siempre disponibles (item 5) y acceso a servicios
complementarios (item 9). La necesidad de informacion actualizada (item
1) es presentada por casi una de cada 3 mujeres. Por otro lado, la necesidad
menos prevalente es la relacionada con la necesidad de informar
adecuadamente a la pareja (item 2), presentada por algo mas de una de

cada 5 mujeres. En suma, entre un 50 y un 30% de las supervivientes
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manifiestan necesidades vinculadas con la atencién y/o informacién

médica que reciben.

Respecto a las cuestiones practicas, los resultados muestran que
aproximadamente un tercio de las supervivientes necesita informacion
sobre las posibles prestaciones econdmicas a las que puede acceder (item
15) teniendo acceso, por ejemplo, a un trabajador social (item 28). El resto
de necesidades practicas muestran una prevalencia menor, indicando que
en torno a un sexto de las mujeres necesitan asesoramiento juridico (item
17), ayuda para conseguir o mantener un empleo (item 14), tramitar un
seguro de vida o de viaje (item 16) o bien un aparcamiento mas accesible

(item 18).

En la subescala de relaciones interpersonales, la necesidad mas prevalente
es la de saber tratar el tema del cancer en sociedad o laboralmente (item
25), presentada por alrededor de 3 de cada 10 mujeres. Aproximadamente
una de cada 5 mujeres, necesita saber cdmo apoyar a la pareja/familia
(item 21), cdbmo manejar el impacto del cancer en sus relaciones (item 22)
y como resolver los problemas de su vida sexual (item 27). En este caso, la
necesidad de ayuda para establecer nuevas relaciones sociales (item 23) es
la menos prevalente, presentada por casi un sexto de las supervivientes. El
hecho de que sélo un 15% de la muestra sea menor de 45 aios puede ser
una razoén posible de la estabilidad del mundo relacional de las mujeres vy,

con ello, de la menor relevancia de esta cuestion.
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Tabla 7.
Presencia de necesidades psicosociales insatisfechas segtn los dos criterios (N=588)
Presencia Presencia
SUBESCALAS E ITEMS (Necesidad de...) (autores) (restrictivo)
n (%) n (%)
Efectos fisicos
11. Ayuda manejo efectos secundarios tratamiento 308 (52.7) 186 (31.8)
12. Ayuda consecuencias en calidad de vida 280 (47.8) 168 (28.7)
13. Ayuda problemas fertilidad 27 (4.7) 20(3.5)
26. Ayuda para adaptacidon cambios fisicos 208 (35.7) 107 (18.4)
Efectos psicolégicos
10. Ayuda para reduccion de estrés 329 (56.1) 190 (32.4)
19. Ayuda para lidiar con preocupacion de recurrencia 323 (55.1) 166 (28.3)
20. Apoyo emocional 307 (52.5) 194 (33.2)
24. Hablar con otros supervivientes de cancer 286 (49.1) 152 (26.1)
29. Ayuda para continuar con la vida 212 (36.2) 124 (21.2)
30. Ayuda para pensar que nada malo sucedera 270 (46.2) 143 (24.5)
31. Ayuda a tratar personas que no entienden impacto 201 (34.4) 112 (19.2)
32. Ayuda manejo expectativas propias y ajenas 222 (37.9) 119 (20.3)
33. Ayuda toma decisiones a pesar de la incertidumbre 239 (40.9) 134 (22.9)
34. Ayuda para explorar creencias espirituales 102 (17.5) 49 (8.4)
35. Ayuda para darle sentido a mi vida 196 (33.6) 114 (19.5)
Cuidado integral e informacion
1. Informacioén actualizada 308 (52.6) 186 (31.7)
2. Informacion a la pareja 229 (39.4) 136 (23.4)
3. Informacién comprensible 319 (54.8) 243 (41.8)
4. La mejor atencion médica 312 (54.1) 263 (45.6)
5. Servicios siempre disponibles 351 (60.5) 276 (47.6)
6. Sentimiento de participacion en cuidado salud 401 (68.9) 322 (55.3)
7. Coordinacién médica 377 (64.8) 311 (53.4)
8. Atencion adecuada a las quejas 364 (62.5) 314 (54.0)
9. Acceso a servicios complementarios 349 (59.9) 275 (47.2)
Cuestiones practicas
14. Ayuda conseguir/mantener empleo 130 (22.4) 92 (15.9)
15. Ayuda para conocer prestaciones econdmicas 296 (50.6) 202 (34.5)
16. Ayuda tramitacién seguro de vida/viaje 137 (23.9) 89 (15.5)
17. Ayuda asesoramiento juridico 149 (25.7) 94 (16.2)
18. Aparcamiento mas accesible 108 (18.6) 80 (13.7)
28. Contar con un trabajador social 303 (52.0) 191 (32.8)
Relaciones
21. Saber cémo apoyar pareja/familia 228 (39.7) 122 (21.2)
22. Ayuda para manejo impacto cancer en mi relacion 182 (31.6) 117 (20.3)
23. Ayuda para establecer nuevas relaciones sociales 123 (21.2) 81 (13.9)
25. Ayuda para saber tratar el tema en sociedad/laboralmente 176 (30.2) 176 (30.2)
27. Ayuda para problemas vida sexual 205 (35.8) 129 (22.5)

Nota: Rango puntuaciones en el item y en la poblacién de estudio: Minimo=0 Maximo= 3
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4.2.3. DISTRES PSICOSOCIAL (BSI-18)

La fiabilidad obtenida por el BSI-18 tanto para la puntuacién total (a de
Cronbach=.94) como para cada una de las subescalas que lo componen

(valores a de Cronbach entre .80 y .89) fue satisfactoria (Tabla 8).

La puntuacion media en distrés (Tabla 8) obtenida por las participantes en
el estudio es de 14.71 (DT=14.43), con un rango de puntuacion que oscila
entre 0 y 70 (rango escala 0-72), lo cual parece indicar una amplia
variabilidad en los niveles individuales de distrés. En cuanto a las subescalas
del BSI-18, las participantes obtienen valores medios bastante similares en

las tres subescalas que componen el BSI-18.

Siguiendo el criterio establecido por Derogatis (2000) para la determinacién
de niveles de distrés clinicamente significativos, los resultados muestran
que 157 mujeres presentaban distrés clinicamente significativo,

constituyendo casi el 28% de la muestra, frente al 72% que no lo

presentaba.
Tabla 8.
Estadisticos descriptivos de la escala de distrés (BSI-18) (N=568)
a 0,

SUBESCALAS BSI-18 MEDIA(DT) . o N (%)
Somatizacién 5.22 (5.02) .804
Depresion 4.52 (5.43) .886
Ansiedad 4.98 (5.58) .888
GSI- TOTAL 14.71 (14.43) 936
MUJERES CON DISTRES CLINICO 157 (27.7%)
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En suma, los resultados respecto a las variables psicosociales del estudio,
indican que a nivel de calidad de vida, entre los dominios genéricos, la
evitacién social es el ambito menos afectado, mientras la fatiga muestra la
mayor afectacion. El resto de las areas evaluadas (sentimientos positivos y
negativos, funciéon sexual, dolor fisico, problemas cognitivos) parecen verse
afectadas de un modo bastante similar. En los dominios relacionados con
el cancer, el drea mas afectada a nivel de calidad de vida es la referida a la
preocupacién por la posibilidad de que los miembros de la familia
desarrollen un cancer por cuestiones genéticas. Aunque en menor medida,
también preocupa la posibilidad de que el cancer reaparezca asi como la
apariencia debido a los problemas derivados de la enfermedad. En este
dominio, los problemas relacionados con la financiacién son los que menos
afectan a la calidad de vida, posiblemente debido al caracter publico de la

sanidad espafola.

Respecto a las necesidades psicosociales insatisfechas, el analisis de la
intensidad concreta de las subescalas muestra que las necesidades que
presentan una mayor intensidad son aquellas relacionadas con el cuidado
integral y la informacién y las menos intensas, las necesidades que se
refieren a las relaciones interpersonales. En un rango intermedio de
intensidad, se situan aquellas necesidades relacionadas con los efectos

psicoldgicos, fisicos y practicos.

Las necesidades concretas mds y menos prevalentes son necesidades
pertenecientes a las subescalas con la mayor y menor intensidad,
respectivamente. Ademas, nos indican una alta presencia de necesidades

insatisfechas en la poblacién de supervivientes de cancer de mama.
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En particular, destacan las necesidades del ambito de cuidado integral e
informacidn donde casi la mitad o incluso algo mas de la mitad de las
supervivientes necesita saber que sus médicos se coordinan entre si,
participar de forma activa en el cuidado de su salud, que sus quejas sean
adecuadamente atendidas, recibir informacion comprensible y la mejor
atencién meédica, asi como servicios de atencion médica siempre

disponibles y acceso a servicios complementarios.

Por otra parte, un tercio de las supervivientes manifiesta necesitar ayuda
para el manejo de los efectos secundarios del tratamiento y las
consecuencias que dicho tratamiento ha tenido en su calidad de vida,
apoyo emocional, ayuda para poder reducir el estrés en sus vidas, para
saber cémo tratar el tema del cdncer en situaciones sociales vy

asesoramiento de tipo socio/econdmico.

Asimismo, una de cada 4 supervivientes necesita informacién actualizada
sobre su enfermedad, poder hablar con otros supervivientes de cancer y
ayuda para lidiar con la preocupacion por la recurrencia y para manejar su

percepcion de vulnerabilidad.

Presente en una de cada 5 supervivientes encontramos la necesidad de
ayuda para adaptarse a los cambios fisicos provocados por el tratamiento,
para continuar con la vida, para tratar a las personas que no entienden el
impacto de la enfermedad, para manejar las expectativas propias y ajenas
respecto a lo que significa haber superado un cancer, para tomar decisiones
a pesar de la incertidumbre, para darle sentido a sus vidas. Asimismo,

necesitan que se dé informacidn a la pareja, que se les ayude para saber
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como apoyar a la pareja/familia, para manejar el impacto del cancer en sus

relaciones y para resolver los problemas en su vida sexual.

En torno a un sexto de las mujeres necesitan ayuda para establecer nuevas
relaciones sociales, para conseguir o mantener un empleo, tramitar un

seguro o, incluso, un aparcamiento mds accesible.

Por ultimo, dos necesidades destacan por su baja prevalencia (menor del
10%): la necesidad de ayuda para los problemas de fertilidad (posiblemente
por la media de edad de la muestra, donde el hecho de no poder tener hijos
ya no supone un hito a lograr) y la necesidad de ayuda para explorar las

creencias espirituales.

Los datos sobre el distrés emocional, indican que practicamente un tercio

de las supervivientes presenta distrés clinicamente significativo.
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4.3. RELACION ENTRE VARIABLES

4.3.1. RELACION ENTRE LAS VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS Y LAS
VARIABLES PSICOSOCIALES:

A continuacion se va a analizar la relacién entre las variables
sociodemograficas estado civil (modificada finalmente como tener o no
pareja) y edad vy, las variables psicosociales evaluadas (calidad de vida,
necesidades psicosociales insatisfechas y distrés). Particularmente y para
explorar la posible asociacidn de la variable edad con las variables calidad
de vida y distrés, se va a analizar si la edad, considerada como variable
continua, se muestra relacionada con estas variables psicosociales. En
segundo lugar, se va a comprobar si la relacién se mantiene como
diferencia entre mujeres menores de 55 afios (o en la pre-menopausia) y
las mujeres de 55 afios 0 mas (o en la etapa post-menopdausica). En el caso
de las necesidades psicosociales insatisfechas, también se va a analizar en
qué medida una necesidad concreta estd mas o menos presente en mujeres

menores de 55 afios o en mujeres de 55 aflos o mas.

4.3.1.1. ESTADO CIVIL (TENER O NO PAREJA)
a. CALIDAD DE VIDA

Atendiendo a la variable estado civil, que hemos codificado finalmente
como tener o no tener pareja (Tabla 9), los resultados del ANOVA realizado

respecto a la puntuacion total de calidad de vida no son estadisticamente
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significativos (p =.507). Esto puede deberse a que las diferencias se
concentren en pocas subescalas. Para corroborarlo, a continuacién se va a

llevar a cabo un segundo analisis que se centre en las diferentes subescalas.

Tabla 9.
Relacion entre el estado civil y la puntuacion total de calidad de vida (QLACS)
SIN PAREJA CON PAREJA
SUBESCALA QLACS N=160 N=421 F(1,579) (sig)
M (DT) M (DT)
Puntuacién total QLACS 134.41 (47.54) 131.66 (43.39) 1441 (.507)

F: Prueba de los efectos

En primer lugar, los resultados del andlisis multivariante (MANOVA) (Tabla
10), indican que existen diferencias estadisticamente significativas entre los
grupos definidos por tener o no pareja (Lambda de Wilks=.927; p =.001). En
segundo lugar los resultados muestran que estas diferencias se presentan
Unicamente en las subescalas de funcién sexual (p =.027) y financiacidn
(p =.001). Los datos indican que mientras las supervivientes de cancer de
mama con pareja presentan menor calidad de vida a nivel de funciéon sexual
ya que presentan una puntuacidon media superior (M=13.30; DT=6.46); son
las supervivientes sin pareja las que presentan mayor nivel de problemas

econdmicos (M=8.22; DT=6.25).
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Tabla 10.
Relacion entre el estado civil y las subescalas de calidad de vida (QLACS)

SIN PAREJA CON PAREJA

SUBESCALAS QLACS N=149 N=419 F (1,566) (sig)
M (DT) M (DT)
Sentimientos negativos 12.72 (5.29) 13.33(5.23) 1.481 (.224)
(Falta de) Sentimientos positivos 12.38 (5.86) 11.98 (6.00) 448 (.485)
Problemas cognitivos 12.93 (5.91) 11.93 (5.67) 3.343 (.068)
Funcién sexual 11.91 (7.06) 13.30 (6.46) 4.895 (.027)
Dolor fisico 12.83 (6.74) 12.35(6.25) .619 (.432)
Fatiga 13.86 (5.80) 13.60 (5.74) .220 (.639)
Evitacién social 8.86 (5.65) 8.22 (5.23) 1.586 (.208)
Apariencia 11.72 (6.44) 11.42 (6.85) .208 (.649)
Financiacion 8.22 (6.25) 6.46 (4.52) 13.484 (.001)
Distrés por la recurrencia 13.97 (6.80) 15.12 (6.93) 3.098 (.079)
Distrés familiar 17.34 (8.10) 18.32(7.83) 1.674 (.196)

F: Prueba de los efectos

b. NECESIDADES PSICOSOCIALES INSATISFECHAS

Atendiendo a la variable estado civil (Tabla 11) o al hecho de tener o no
pareja, los resultados del ANOVA de la puntuacién total de las necesidades
psicosociales insatisfechas no son estadisticamente significativos (p =.283).
Esto puede deberse, al igual que sucede en calidad de vida, a que las
diferencias se concentren sélo en unas pocas subescalas. Para

comprobarlo, a continuacién se van a explorar cada una de las subescalas.

Tabla 11.
Relacion entre el estado civil y las necesidades psicosociales insatisfechas totales (CaSUN)

SIN PAREJA CON PAREJA

SUBESCALA CaSUN N=143 N=375 F (1, 516) (sig)
M (DT) M (DT)
Puntuacidn total CaSUN 31.76 (23.32) 29.20 (24.47) 1.156 (.283)

F: Prueba de los efectos

Los resultados del analisis multivariante (MANOVA) (Tabla 12), indican que

existen diferencias estadisticamente significativas (Lambda de Wilks=.973;
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p =.016) entre los grupos definidos por tener o no pareja Unicamente en la
subescala de cuidado integral e informacion (p =.038) y las puntuaciones
medias indican que las supervivientes sin pareja son las que presentan mas
intensidad en las necesidades vinculadas con este ambito (M=1.48;

DT=.93).

Tabla 12.
Relacion entre el estado civil y las subescalas de las necesidades psicosociales insatisfechas (CaSUN)

SIN PAREJA CON PAREJA

SUBESCALAS CaSUN N=143 N=375 F (1, 516) (sig)
M (DT) M (DT)

Efectos fisicos .73 (.76) .64 (.73) 1.812(.179)

Efectos psicoldgicos .78 (.79) .74 (.81) .252 (.616)

Cuidado integral e informacién 1.48 (.93) 1.28 (.99) 4.311 (.038)

Cuestiones practicas .69 (.78) .65 (.74) .387 (.534)

Relaciones .54 /.71) .61 (.79) .785 (.376)

F: Prueba de los efectos

b.1. Presencia de necesidades psicosociales insatisfechas

Respecto a la presencia de las necesidades en funcidn del estado civil (Tabla
13), se va a explorar exclusivamente la subescala de cuidado integral e
informacidn ya que ha sido la Unica que ha presentado diferencias a nivel

de intensidad (Tabla 12).

En la subescala de cuidado integral e informacién, las mujeres sin pareja
son las que mas presentan mayor prevalencia de las necesidades relativas
a recibir la informacién de manera comprensible (item 3, p =.013), obtener
la mejor atencién médica (item 4; p =.005), tener servicios siempre
disponibles (item 5, p =.014) y participar en el cuidado de la salud (item 6,
p =.002). Las necesidades de informacion comprensible (item 3), mejor

atenciéon médica (item 4) y servicios siempre disponibles (item 5) se
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presentan en al menos 5 de cada 10 supervivientes sin pareja frente a
aproximadamente 4 de cada 10 mujeres con pareja. La necesidad de sentir
que se participa en el cuidado de la propia salud (item 6) es la necesidad de
este ambito mds prevalente en ambos grupos: se presenta en 5 de cada 10
mujeres con pareja y llega a estar presente en practicamente 7 de cada 10

mujeres sin pareja.

Tabla 13.
Porcentaje de las necesidades de cuidado integral e informacion segtn el estado civil y contraste de hipdtesis
de independencia (N=578)

SIN CON
ITEMS (Necesidad de...) PAREJA PAREJA Chi? (sig)
N (%) N (%)
Cuidado integral e informacion
1. Informacién actualizada 58 (36.0) 127 (30.1) 1.892(.169)
2. Informacién a la pareja 42 (26.6) 93(22.1) 1.264(.261)
3. Informacién comprensible 80 (50.0) 162 (38.7) 6.117(.013)
4. La mejor atencion médica 88 (55.0) 174 (42.0)  7.826 (.005)
5. Servicios siempre disponibles 90 (55.9) 185 (44.5)  6.079 (.014)
6. Sentimiento de participacion en cuidado salud 106 (65.8) 215 (51.4) 9.760 (.002)
7. Coordinacién médica 95 (59.0) 215(51.4) 2.678(.102)
8. Atencion adecuada a las quejas 92 (57.1) 221 (52.9) .854 (.355)
9. Acceso a servicios complementarios 85 (52.8) 188 (44.9) 2.933(.087)

c. DISTRES PSICOSOCIAL

En lo que respecta a la variable estado civil (Tabla 14), en el ANOVA
realizado, las puntuaciones no son estadisticamente significativas (p =.389),
por tanto, el tener o no tener pareja, no esta asociado con el nivel de

distrés.
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Tabla 14.
Relacion entre el estado civil y el distrés psicosocial (BSI-18)

SIN PAREJA CON PAREJA

DISTRES PSICOSOCIAL N=151 N=413 F (1,562 (sig)
M (DT) M (DT)
Distrés continuo 15.62 (15.11)  14.43 (14.19) 744 (.389)

F: Prueba de los efectos

4.3.1.2. EDAD (i):

A continuacion se va a explorar la relacion de la edad en formato continuo

entre las distintas variables psicosociales.

a. CALIDAD DE VIDA

En lo que respecta a la relacidn entre calidad de vida y la variable edad
(Tabla 15), los resultados de la puntuacion total, muestran una correlacion
negativa estadisticamente significativa (r=-.17; p =.001). Esto indica que
una menor edad estd asociada a peor calidad de vida. Para observar en qué
areas concretas las supervivientes de cdncer de mama tienen peor calidad

de vida, a continuacion se van a analizar cada una de las subescalas.

Tabla 15.
Correlacion de la edad y la puntuacion total de calidad de vida (QLACS) (N=583)

SUBESCALA QLACS r p
Puntuacién total QLACS -.165%** .001
***p< 0.001
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En cuanto a las subescalas (Tabla 16) los resultados indican correlaciones
negativas estadisticamente significativas, en las siguientes subescalas:
sentimientos negativos (r=-.15; p =.001), problemas cognitivos (r=-.10; p
=.015), evitacién social (r=-.12; p =.003), apariencia (r=-.25; p =.001),
financiacién (r=-.18; p =.001) y distrés por la recurrencia (r=-.17; p =.001).
Los valores r se encuentran en un rango de valores entre r=-.25y r=-.10y
muestran una intensidad de la asociacién entre la edad y los diferentes
ambitos de la calidad de vida, mas bien baja. Estos resultados muestran que
una mayor juventud estd relacionada ligeramente con las subescalas
anteriormente comentadas, destacando por una mayor asociacién las
cuestiones relacionadas con la apariencia. En el resto de ambitos: los
sentimientos positivos, la funcidn sexual, el dolor fisico, la fatiga o el distrés
familiar entendido como la preocupaciéon de que sus familiares tengan
cancer por cuestiones genéticas, los resultados no son estadisticamente
significativos, mostrando que estas areas no se relacionan con la edad de

las supervivientes.

Tabla 16.
Correlacion de la edad y las subescalas de calidad de vida (QLACS) (N=583)

SUBESCALAS QLACS r p

Sentimientos negativos -.151%** .001
(Falta de ) Sentimientos positivos -.036 .388
Problemas cognitivos -.101* .015
Funcién sexual -.072 .086
Dolor fisico -.072 .084
Fatiga -.041 319
Evitacién social -.124%* .003
Apariencia -.249%** .001
Financiacion -.179%** .001
Distrés por la recurrencia - 171%** .001
Distrés familiar -.024 .564

***¥p< 0.001 **p<0.01 *p<0.05
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b. NECESIDADES PSICOSOCIALES INSATISFECHAS

Respecto a la relacidn entre las necesidades psicosociales insatisfechas y la
variable sociodemografica edad (Tabla 17), los resultados de la puntuacién
total muestran una relaciéon negativa entre las variables, estadisticamente
significativa y baja (r=--25; p =.001). Esto indica que una menor edad, esta
asociada a mas intensidad en las necesidades psicosociales insatisfechas.
Para comprobar cudles son las subescalas de necesidades mas relacionadas

con la edad, se va a realizar a continuacidn un estudio de cada una de ellas.

Tabla 17.
Correlacion de la edad con las necesidades psicosociales insatisfechas totales (CaSUN) (N=583)

SUBESCALA CaSUN r p
Puntuacidn total CaSUN -.253%** .001
***p< 0.001

Los resultados indican correlaciones negativas entre la edad y todas las
subescalas del CaSUN (Tabla 18): efectos secundarios, efectos psicoldgicos,
cuidado integral e informacion, cuestiones practicas y relaciones (p<.001,
en todos los casos). Indicando asi que el hecho de ser mas joven hace que
la mujer superviviente de cancer de mama sienta mas necesidades de
distinta indole. Los valores r se encuentran en un rango entre -.24y -.17 y
muestran una intensidad de la asociacion entre la edad y las puntuaciones

de las subescalas de necesidades insatisfechas mas bien baja.
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Tabla 18.

Correlacion de la edad con las subescalas de necesidades psicosociales insatisfechas (CaSUN) (N=583)

SUBESCALAS CaSUN r p

Efectos fisicos -.218%** .001

Efectos psicoldgicos - 167%** .001

Cuidado integral e informacién -.205%** .001

Cuestiones practicas - 241 %%* .001

Relaciones -227%** .001
***p< 0.001

b.1. Presencia de necesidades psicosociales insatisfechas

Las correlaciones en cuanto a la presencia necesidades concretas (items) y
la edad (Tabla 19), muestran que sélo 5 necesidades no presentan relacion
con la edad, en concreto, 4 de ellas corresponden a la subescala de efectos
psicoldgicos y sélo una necesidad se relaciona con cuestiones practicas. Asi
pues, un total de 30 de las 35 necesidades exploradas por el CaSUN se
asocian negativamente con la edad, aunque la intensidad de la asociacidn
(rango -.24 y -.09), como ya ocurria a nivel de dominio, es mas bien baja.
No obstante, se observa una cierta variabilidad en la asociacién que

muestran necesidades concretas dentro de un mismo ambito o dominio.

Todas las necesidades relacionadas con los efectos fisicos del tratamiento
del cancer correlacionan negativamente con la edad e indican que una
menor edad se asocia con mas prevalencia en la necesidad de ayuda en los
problemas de fertilidad (item 13; r=-.22; p =.001), y aunque en menor
grado, también con las necesidades de ayuda para el manejo de los efectos
secundarios del tratamiento (item 11; r=-.11; p =.009), para la adaptacién a
los cambios fisicos que se han producido (item 26, r=-.15; p =.001) y para el

manejo de las consecuencias en la calidad de vida (item 12; r=-.10; p =.013).
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Si atendemos a las necesidades vinculadas con los efectos psicoldgicos,
observamos que las necesidades de ayuda para: continuar con la vida (item
29; r=-.04; p =.365), pensar que nada malo sucedera (item 30; r=-.08; p
=.059), explorar las creencias espirituales (item 34; r=-.06; p =.122) y darle
sentido a la vida (item 35; r=-.04; p =.306) no presentan una asociacion
significativa con la edad. Sin embargo, si presentan una asociacién negativa
y estadisticamente significativa con la edad las necesidades de ayuda para
reducir el nivel de estrés experimentado (item 10; r=-.15; p =.001), manejar
las expectativas propias y ajenas (item 32, r=-.15; p =.001), hablar con otros
supervivientes de cancer (item 24; r=-.10; p =.014), saber como tratar a
otras personas que no entienden el impacto de la enfermedad (item 32; r=-
.10; p =.016), tomar decisiones a pesar de la incertidumbre (item 33; r=-.10;
p =.021), lidiar con la preocupacion de recurrencia y la necesidad de apoyo

emocional (item 20; r=-.09; p =.041).

En el caso de las necesidades vinculadas con el cuidado integral y la
informacidn, todas ellas estan negativamente relacionadas con la edad y se
puede observar que la necesidad de informacion actualizada (item 1; r=-
.21; p =.001) muestra una asociacién algo mas estrecha con la edad seguida
de las necesidades de: acceder a servicios complementarios (item 9; r=-.18;
p =.001), coordinacién médica (item 7; r=-.15; p =.001), informar
adecuadamente a la pareja (item 2; r=-.15; p =.001), tener servicios siempre
disponibles (item 5; r=-.14; p =.001), tener la mejor atencion médica (item
4; r=-.13; r=.001), tener una atencién adecuada a las quejas (item 8; r=-.13;
p =.002), recibir informacion comprensible (item 3; r=-.12, p =.005) y
participar activamente en el cuidado de la propia salud (item 6; r=-.10; p

=.016).
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Considerando las cuestiones de tipo practico, todas las necesidades,
excepto la de tener un aparcamiento mas accesible (item 18, r=-.02; p
=.591), presentan resultados estadisticamente significativos. Asi, la
necesidad de ayuda para conseguir o mantener el empleo (item 14; r=-.24;
p =.001) seguida de las necesidades de ayuda para: tramitar un seguro de
vida o viaje (item 16; r=-.20; p =.001), asesoramiento juridico (item 17; r=-
.15; p =.001), conocer las prestaciones econdmicas (item 15; r=-.12; p
=.003), y la necesidad de contar con un profesional como un trabajador

social (item 28; r=-.01; p =.018) se asocian negativamente con la edad.

Todas las necesidades de relaciones interpersonales estdn correlacionadas
significativa y negativamente con la edad. Estas son las necesidades de
ayuda para: los problemas sexuales (item 27, r=-.18; p =.001), el manejo del
impacto del cancer en la relacién de pareja (item 22; r=-.18, p =.001), saber
tratar el tema en sociedad o laboralmente (item 25; r=-.15; p =.001), saber
como apoyar a la pareja o a la familia (item 21; r=-.12; p =.004) y establecer

nuevas relaciones sociales (item 23, r=-.10; p =.015).
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Tabla 19.
Correlacion de edad con las necesidades psicosociales insatisfechas (CaSUN) (N=583)

iTEMS (Necesidad de...) r p

Efectos fisicos

11. Ayuda manejo efectos secundarios tratamiento -.108** .009
12. Ayuda consecuencias en calidad de vida -.103%** .013
13. Ayuda problemas fertilidad -.223%*x* .001
26. Ayuda para adaptacidon cambios fisicos - 147%** .001

Efectos psicolégicos

10. Ayuda para reduccion de estrés -.154%%* .001
19. Ayuda para lidiar con preocupacion de recurrencia -.090* .030
20. Apoyo emocional -.085* .041
24. Hablar con otros supervivientes de cancer -.103* .014
29. Ayuda para continuar con la vida -.038 .365
30. Ayuda para pensar que nada malo sucedera -.079 .059
31. Ayuda a tratar personas que no entienden impacto -.101* .016
32. Ayuda manejo expectativas propias y ajenas -.146%** .001
33. Ayuda toma decisiones a pesar de la incertidumbre -.096* .021
34. Ayuda para explorar creencias espirituales -.064 122
35. Ayuda para darle sentido a mi vida -.043 .306

Cuidado integral e informacion

1. Informacién actualizada -.210%** .001
2. Informaciodn a la pareja -.148%** .001
3. Informacién comprensible -.116%* .005
4. La mejor atencion médica -.134%%x* .001
5. Servicios siempre disponibles -.142%%* .001
6. Sentimiento de participacion en cuidado salud -.100* .016
7. Coordinacion médica -.153%*x* .001
8. Atencion adecuada a las quejas -.130%* .002
9. Acceso a servicios complementarios -.176%** .001

Cuestiones practicas

14. Ayuda conseguir/mantener empleo -.239%** .001
15. Ayuda para conocer prestaciones econémicas -121%* .003
16. Ayuda tramitacién seguro de vida/viaje -.200%** .001
17. Ayuda asesoramiento juridico -.154%*x* .001
18. Aparcamiento mas accesible -.022 .591
28. Contar con un trabajador social -099* .018
Relaciones

21. Saber cémo apoyar pareja/familia -.121%* .004
22. Ayuda para manejo impacto cancer en mi relacion -.183%** .001
23. Ayuda para establecer nuevas relaciones sociales -.101* .015
25. Ayuda para saber tratar el tema en sociedad/laboralmente -.150%** .001
27. Ayuda para problemas vida sexual -.184%** .001

***p<0.001 **p<0.01 *p<0.05
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c. DISTRES PSICOSOCIAL:

En lo que respecta a la variable sociodemografica edad (Tabla 20) y su
relacion con el nivel de distrés, la correlacion es estadisticamente
significativa y negativa (r=-.14; p =.001), aunque con un nivel de asociacion
bajo, lo cual implica que, cuanto mas joven es la mujer superviviente de

cancer de mama, mas distrés presenta.

Tabla 20.
Correlacion de la edad con el distrés psicosocial (BSI-18) (N=583)

DISTRES PSICOSOCIAL r p
Distrés continuo -.141%%* .001
***p< 0.001

4.3.1.3. EDAD (ji):

A continuacidn, se va a analizar la relacién de la edad con las variables
psicosociales distinguiendo dos grupos, por un lado las mujeres menores
de 55 afios (pre-menopausicas) y por otro las mujeres de 55 afios 0 mas

(post-menopausicas).

a. CALIDAD DE VIDA

En lo que respecta al ANOVA de la puntuacion total de calidad de vida y su
relacion con los dos grupos de edad (Tabla 21), los resultados son
estadisticamente significativos (p =.003) y muestran una media superior en
las mujeres mas jévenes. Por tanto, esto indica que el ser mas joven es un

elemento importante que afecta a la calidad de vida de las mujeres de
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nuestra muestra. Por ello, a continuacidn se va a comprobar cudles son las

subescalas mas afectadas segln pertenezcan las mujeres a un grupo de

edad u otro.
Tabla 21.
Relacion entre la edad dicotomizada y la calidad de vida total (QLACS)
<55 ANOS 255 ANOS
SUBESCALA QLACS N=260 N=319 F (1,577) (sig)
M (DT) M (DT)
Puntuacién total QLACS 138.23 (43.25) 127.23 (45.27) 8.79 (.003)

F: Pruebas de los efectos

En cuanto a la comparacidon entre las mujeres menores de 55 afos y
mujeres de 55 aflos o mas (Tabla 22) en lo que respecta a su calidad de vida,
los resultados del analisis multivariante (MANOVA), indican que existen
diferencias estadisticamente significativas entre los grupos (Lambda de

Wilks=.918; p =.001).

Estas diferencias se presentan, tal y como sucede cuando analizamos la
edad en formato continuo, en las subescalas de sentimientos negativos (p
=.009), apariencia (p =.001), financiacién (p =.001) y distrés por la
recurrencia (p =.007). Sin embargo, desaparecen las diferencias que
encontramos en el analisis previo en evitacién social (p =.054) y problemas
cognitivos (p =.256). Por otra parte, las puntuaciones medias indican que
presentan peor calidad de vida aquellas mujeres que tienen una edad
menor a 55 afios (las cuales pueden considerarse que se encuentran en la

pre-menopausia).
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Tabla 22.
Relacion entre la edad dicotomizada y las subescalas de calidad de vida (QLACS)
<55 ANOS 2 55 ANOS
SUBESCALAS QLACS N=256 N=310 F (1, 564) (sig)
M (DT) M (DT)

Sentimientos negativos 13.78 (5.09) 12.62 (5.36) 6.867 (.009)
(Falta de) Sentimientos positivos 12.26 (5.85) 11.85 (6.07) .662 (.416)
Problemas cognitivos 12.50 (5.61) 11.95 (5.91) 1.294 (.256)
Funcidn sexual 12.99 (6.50) 12.87 (6.78) .041 (.839)
Dolor fisico 12.84 (6.26) 12.11 (6.45) 1.862 (.173)
Fatiga 13.84 (5.57) 13.47 (5.95) .571 (.450)
Evitacién social 8.85(5.17) 7.98 (5.49) 3.741 (.054)
Apariencia 13.11 (6.66) 10.18 (6.53)  27.701(.001)
Financiacion 7.88 (5.69) 6.09 (4.28) 18.960 (.001)
Distrés por la recurrencia 15.63 (6.74) 14.06 (6.98) 7.331(.007)
Distrés familiar 17.96 (7.70) 18.08 (8.09) .034 (.853)

F: Pruebas de los efectos

b. NECESIDADES PSICOSOCIALES INSATISFECHAS

En cuanto a la diferenciacion de los dos grupos de edad planteados
(mujeres menores de 55 afios y mujeres de 55 afios o mas) (Tabla 23), los
datos del ANOVA realizado para las necesidades a nivel general, muestran
resultados estadisticamente significativos (p =.001), con una puntuacion
media superior en las mujeres mas jovenes, lo cual muestra la importancia
que puede llegar a tener ser mas joven en cuanto a la intensidad de las
necesidades psicosociales insatisfechas que experimentan las
supervivientes de cancer de mama. Por ello, a continuacidn se va a realizar
un andlisis pormenorizado de las subescalas de las necesidades

psicosociales insatisfechas.
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Tabla 23.
Relacion entre la edad dicotomizada y las necesidades psicosociales insatisfechas totales (CaSUN)
<55 ANOS 255 ANOS
SUBESCALA CASUN N=238 N=279 F (1, 515) (sig)
M (DT) M (DT)
Puntuacién total CaSUN 35.37(24.77)  24.81(22.54) 25.696 (.001)

F: Pruebas de los efectos

Los resultados del andlisis multivariante (MANOVA) (Tabla 24), indican que
existen diferencias estadisticamente significativas entre los grupos
(Lambda de Wilks=.940; p =.001) en lo que respecta a las subescalas de las
necesidades. Estas diferencias, coincidiendo con los resultados obtenidos
en el analisis de la edad como variable continua, se presentan en todas las
subescalas: efectos fisicos (p =.001), efectos psicoldgicos (p =.001), cuidado
integral e informacidn (p =.001), cuestiones practicas (p =.001) y relaciones
(p =.001), alcanzando puntuaciones medias mas altas en las subescalas, y
por tanto mas intensidad en las necesidades aquellas mujeres que tienen

una edad menor a 55 afios (o se agrupan en la pre-menopausia).

Tabla 24.
Relacion entre la edad dicotomizada y las subescalas de las necesidades psicosociales insatisfechas (CaSUN)
<55 ANOS 255 ANOS
SUBESCALA CASUN N=238 N=279 F (1, 515) (sig)
M (DT) M (DT)

Efectos fisicos .81 (.77) .53 (.67) 20.648 (.001)
Efectos psicoldgicos .89 (.82) .62 (.77) 20.648 (.001)
Cuidado integral e informacion 1.51(.97) 1.18(.96) 15.021 (.001)
Cuestiones practicas .83(.82) .50 (.647) 25.436 (.001)
Relaciones .75 (.84) .45 (.669) 21.251 (.001)

F: Pruebas de los efectos
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b.1. Presencia de necesidades psicosociales insatisfechas

En lo que respecta a la presencia de las necesidades psicosociales
insatisfechas, 27 de las 35 necesidades estudiadas presentan diferencias

estadisticamente significativas entre ambos grupos de edad (Tabla 25).

Concretamente, atendiendo al dmbito de los efectos fisicos, donde todas
las necesidades presentan resultados estadisticamente significativos, las
mujeres menores de 55 afios son las que presentan mas prevalencia de
necesidades. En concreto, las mujeres menores de 55 afos presentan mas
necesidad de ayuda para manejar los efectos secundarios del tratamiento
(item 11, p =.015), las consecuencias en su calidad de vida (item 12, p
=.019), sus problemas de fertilidad (item 13, p =.001) y para adaptarse a los
cambios fisicos experimentados (item 26, p =.001). Respecto a la
prevalencia de las necesidades, cabe resaltar que la necesidad de ayuda con
los problemas de fertilidad es la necesidad perteneciente a este dmbito con
menor presencia entre las participantes (un 7% en las mujeres menores de
55 aios frente a un 1% en las mujeres mayores de esta edad), posiblemente
por lo ya comentado de la media de edad de la muestra y por la baja
presencia de la necesidad en la muestra general. La necesidad para
adaptarse a los cambios fisicos (item 26) estd presente en
aproximadamente una de cada 4 mujeres menores de 55 afios, y sdlo en
una de cada 10 mujeres mayores de 55 afos. La necesidad de ayuda para
manejar los efectos secundarios (item 11) y las consecuencias
experimentadas en la calidad de vida (item 12) estan presentes en al menos
una de cada tres mujeres menores de 55 afios y en una de cada 4 mujeres

mayores de 55 afios.
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En lo que respecta a la subescala de efectos psicolégicos, cuatro de las
necesidades de esta subescala no presentan diferencias estadisticamente
significativas: necesidad de ayuda para continuar con la vida (item 29; p
=.769), pensar que nada malo sucedera (item 30; p =.100), explorar
creencias espirituales (item 34; p =.057) y darle sentido a la vida (item 35,
p =.483). Estas necesidades parecen ser mas globales o menos concretas
gue en las que si aparecen diferencias donde nuevamente, son las mujeres
menores de 55 afos las que presentan mayor prevalencia de necesidades
psicosociales insatisfechas, en concreto: mas necesidad de ayuda para
reducir el estrés (item 10, p =.009) y lidiar con la preocupacién por la
recurrencia (item 19; p =.020), mas apoyo emocional (item 20, p =.024),
mayor necesidad de hablar con otros supervivientes de cancer (item 24,
p =.005), asi como necesidad de ayuda para tratar con personas que no
entienden el impacto del cancer en sus vidas (item 31, p =.002) para el
manejo de expectativas propias y ajenas (item 32, p =.002) y para tomar

decisiones a pesar de la incertidumbre (item 33, p =.025).

La prevalencia de estas necesidades se sitla en un 25-39% en el grupo mas
joveny en un 15-29% en el grupo de mayor edad. Asi, practicamente, 4 de
cada 10 mujeres menores de 55 afios frente a 3 de cada 10 mujeres de 55
afios o mas dicen necesitar apoyo emocional (item 20) y ayuda para reducir
el estrés en sus vidas (item 10). Una de cada 3 mujeres del grupo mas joven
necesita ayuda para luchar contra la preocupacién por la recurrencia (item
19) y hablar con otros supervivientes (item 24) frente a una de cada 4 del
grupo de mayor edad. Aproximadamente una de cada 4 mujeres del grupo
mas joven frente a una de cada 5 del grupo de mads edad dicen necesitar

ayuda para tomar decisiones a pesar de la incertidumbre (item 33), manejar
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las expectativas propias y ajenas respecto a haber tenido cancer (item 32)
y para tratar con personas que no entienden el impacto de la enfermedad

(item 31).

En cuanto a las necesidades relacionadas con el cuidado integral e
informacidn, casi todas las necesidades presentan diferencias en relacion a
los dos grupos de edad, a excepcién de tres necesidades que corresponden
con la necesidad de la mejor atencidon médica (item 4, p =.077), la necesidad
de tener servicios siempre disponibles (item 5, p =.065) y la necesidad de
tener una atencidn adecuada a las quejas (item 8, p =.101). De nuevo, las
mujeres menores de 55 afios, son las que presentan una mayor prevalencia
de necesidades comparadas con las mujeres de 55 afios o mas respecto a:
tener informacion actualizada (item 1, p =.001), que se dé informacion a la
pareja (item 2, p =.001), tener informacién comprensible (item 3, p =.027),
sentir que participan en el cuidado de su salud (item 6, p =.011),
coordinaciéon médica (item 7, p =.011) y acceso a servicios complementarios

(item 9, p =.002).

Practicamente 6 de cada 10 de las supervivientes menores de 55 afios
frente a 5 de cada 10 de las supervivientes con 55 afios 0 mas necesitan
sentir que participan en el cuidado de su salud (item 6) y coordinacion
médica (item 7). La necesidad de acceso a servicios complementarios (item
9) y de informacién comprensible (item 3) se presenta en
aproximadamente 5 de cada 10 mujeres del grupo mas joven y sélo en 4 de
cada 10 del grupo de mas edad. La necesidad de informacidn actualizada
(item 1) en 4 de cada 10 frente a una de cada 4, respectivamente y, por

ultimo, mientras 3 de cada 10 reclama informacion para la pareja (item 2),
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esta necesidad estd presente en menos de 2 de cada 10 mujeres en el grupo

mas mayor.

Atendiendo a las cuestiones practicas, Unicamente la necesidad de tener
un aparcamiento mas accesible (item 18, p =.249) no presenta diferencias
estadisticamente significativas con respecto a los dos grupos de edad. Las
supervivientes menores de 55 afios, de nuevo, presentan mayor
prevalencia de necesidad de ayuda: para conseguir/mantener un empleo
(item 14, p =.001), para conocer prestaciones econémicas (item 15, p
=.006), para la tramitacion seguro de vida/viaje (item 16, p =.001), para
tener asesoramiento juridico (item 17, p =.003) y necesidad de contactar
con un trabajador social (item 28, p =.023). La necesidad de ayuda para
conseguir o mantener un empleo (item 14) destaca especialmente por la
diferencia de prevalencia existente ya que la presentan una de cada 4
mujeres menores de 55 afios frente a menos de una de cada 10 de las
mujeres de 55 afios o mas. Los datos también muestran que
aproximadamente 4 de cada 10 mujeres menores de 55 afios presentan la
necesidad de ayuda para conocer las prestaciones econdmicas (item 15) y
la necesidad de tener acceso a un trabajador social (item 28), frente a una
de cada 3 mujeres de 55 aflos o mas. Aproximadamente 2 de cada 10
mujeres de menos de 55 afios presentan necesidad de ayuda para tramitar
un seguro de vida o de viaje (item 16) y de ayuda para un asesoramiento

juridico (item 17), frente a una de cada 10 mujeres de 55 afios 0 mas.

Para finalizar, en cuanto al ambito de relaciones, los datos indican que
existen diferencias estadisticamente significativas en la comparacién de
ambos grupos de edad en todas las necesidades de la subescala. Al igual

que en el resto de subescalas, los resultados indican una mayor prevalencia
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en las mujeres menores de 55 afos que en las mayores de 55 afios. Las
mujeres del grupo mas joven tienen mas necesidad de saber cémo apoyar
a su pareja/familia (item 21, p =.010), necesidad de ayuda para manejar el
impacto del cancer en su relacion de pareja (item 22, p =.001), necesidad
de ayuda para establecer nuevas relaciones sociales (item 23; p =.046),
necesidad de ayuda para saber tratar el tema en sociedad (item 25, p =.003)
y necesidad de ayuda para solventar problemas de la vida sexual (item 27,

p =.002).

Al menos una de cada 3 mujeres menores de 55 afios frente a una de cada
4 del grupo de mayor edad necesita saber cdmo tratar el tema en sociedad
o laboralmente (item 25). Aproximadamente una de cada 4 mujeres del
grupo mas joven frente a menos de 2 de cada 10 en el grupo mds mayor
necesita ayuda con su vida sexual (item 27), para manejar el impacto del
cancer en su relacidon de pareja (item 22) y para saber cémo apoyar a su
pareja y a su familia (item 21). Por ultimo, la necesidad de ayuda para
establecer nuevas relaciones sociales (item 23) esta presente en casi 2 de
cada 10 mujeres menores de 55 afios frente a una de cada 10 en el grupo

de mas edad.
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Tabla 25.

Porcentaje de presencia de la necesidad segun la edad dicotomizada y contraste de hipétesis de independencia (N=578)
. . <55 255 P
ITEMS (Necesidad de...) N (%) N (%) Chi? (sig)
Efectos fisicos
11. Ayuda manejo efectos secundarios tratamiento 97 (37.2) 88 (27.7) 5.940 (.015)
12. Ayuda consecuencias en calidad de vida 88 (33.6) 79 (24.8) 5.467 (.019)
13. Ayuda problemas fertilidad 17 (6.6) 3(1.0) 13.197(.001)
26. Ayuda para adaptacidon cambios fisicos 63 (24.0) 43 (13.7) 10.306 (.001)
Efectos psicolégicos
10. Ayuda para reduccién de estrés 100 (38.2) 89 (27.9) 6.911 (.009)
19. Ayuda para lidiar con preocupacién de recurrencia 86 (32.8) 77 (24.1) 5.378 (.020)
20. Apoyo emocional 99 (37.8) 92 (28.9) 5.100 (.024)
24. Hablar con otros supervivientes de cancer 83 (31.8) 68 (21.5) 7.821 (.005)
29. Ayuda para continuar con la vida 57 (21.8) 66 (20.8) .086 (.769)
30. Ayuda para pensar que nada malo sucedera 72 (27.6) 69 (21.7) 2.698 (.100)
31. Ayuda a tratar personas que no entienden impacto 64 (24.4) 46 (14.5) 9.166 (.002)
32. Ayuda manejo expectativas propias y ajenas 68 (26.0) 49 (15.4) 9.920(.002)
33. Ayuda toma decisiones a pesar de la incertidumbre 71(27.1) 61 (19.2) 5.030 (.025)
34. Ayuda para explorar creencias espirituales 28 (10.7) 20 (6.3) 3.626 (.057)
35. Ayuda para darle sentido a mi vida 54 (20.6) 58 (18.3) 492 (.483)
Cuidado integral e informacion
1. Informacion actualizada 107 (40.8) 78 (24.5) 17.802 (.001)
2. Informaciodn a la pareja 78 (30.0) 57 (18.0) 11.374 (.001)
3. Informacién comprensible 122 (46.6) 118 (37.5) 4.881 (.027)
4. La mejor atencion médica 128 (49.4) 132 (42.0) 3.121(.077)
5. Servicios siempre disponibles 134 (51.5) 138 (43.8) 3.413 (.065)
6. Sentimiento de participacion en cuidado salud 160 (61.1) 159 (50.5) 6.492 (.011)
7. Coordinacion médica 154 (59.0) 153 (48.4) 6.434 (.011)
8. Atencion adecuada a las quejas 150 (57.5) 160 (50.6) 2.689 (.101)
9. Acceso a servicios complementarios 141 (54.0) 130 (41.0) 9.734(.002)
Cuestiones practicas
14. Ayuda conseguir/mantener empleo 64 (24.6) 26 (8.3) 28.881 (.001)
15. Ayuda para conocer prestaciones econémicas 105 (40.1) 93 (29.2) 7.495 (.006)
16. Ayuda tramitacién seguro de vida/viaje 58 (22.4) 31(10.0) 16.294 (.001)
17. Ayuda asesoramiento juridico 55(21.2) 38 (12.1) 8.807 (.003)
18. Aparcamiento mas accesible 31(11.9) 48 (15.2) 1.327 (.249)
28. Contar con un trabajador social 98 (37.4) 90 (28.5) 5.197 (.023)
Relaciones
21. Saber cémo apoyar pareja/familia 67 (25.9) 53 (17.0) 6.625 (.010)
22. Ayuda para manejo impacto cancer en mi relacion 71(27.3) 45 (14.4) 14.563 (.001)
23. Ayuda para establecer nuevas relaciones sociales 44 (16.9) 35(11.1) 3.984 (.046)
25. Ayuda para saber tratar el tema en sociedad/laboralmente 95 (36.4) 79 (25.0) 8.817 (.003)
27. Ayuda para problemas vida sexual 74 (28.5) 54 (17.5) 9.647 (.002)

-152 -



4. RESULTADOS

c. DISTRES PSICOSOCIAL

En cuanto a la diferenciacion por edad entre mujeres menores de 55 afios
y mujeres de 55 afios 0 mds y su relacién con el distrés, (Tabla 26), los
resultados del ANOVA realizado muestran la existencia de diferencias
estadisticamente significativas (p =.009) y que las puntuaciones medias son
superiores en las mujeres menores de 55 afos (o en aquellas que pueden
ser consideradas pre-menopdausicas); mostrando este grupo un mayor nivel

de distrés psicosocial.

Tabla 26.
Relacion entre la edad dicotomizada y el distrés psicosocial (BSI-18)
<55 ANOS 255 ANOS
DISTRES PSICOSOCIAL N=252 N=310 F (1, 560) (sig)
M (DT) M (DT)
Distrés continuo 16.44 (14.93) 13.25(13.94) 6.836 (.009)

F: Pruebas de los efectos
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En suma, en lo que respecta a la relacién entre las variables
sociodemograficas (estado civil y edad) y psicosociales estudiadas, los

resultados muestran diferencias de interés.

Los datos respecto a la primera variable sociodemografica estudiada, el
estado civil (o mas concretamente al hecho de tener o no pareja), muestran
que si atendemos a su valoracién global, |a calidad de vida no parece verse
afectada por tener o no pareja. Sin embargo, cuando analizamos las
diferentes areas o dmbitos en los que se explora dicha calidad de vida, los
resultados muestran que se ve afectada la funcidén sexual, cuando se tiene
pareja y la financiacién, cuando no se tiene. Esto puede deberse
posiblemente a que un empeoramiento de la calidad de vida a nivel sexual
se hace mas patente cuando se tiene parejay a que el hecho de tener pareja
no solo implicaria un apoyo emocional sino también econémico y por ello,

la calidad de vida en cuanto a la financiacién empeora cuando no se tiene.

Respecto a las necesidades psicosociales insatisfechas, los datos indican
que tener o no pareja no influye en la intensidad global de las necesidades
psicosociales insatisfechas; ni tampoco en la mayoria de los dominios
contemplados (efectos fisicos, psicoldgicos, cuestiones practicas y
relaciones). Resulta esperable que una subescala como la de efectos fisicos,
no esté relacionada con el hecho de tener o no pareja, pero sorprende que
el resto de subescalas, como los efectos psicoldgicos, las cuestiones
practicas o las necesidades del ambito de las relaciones interpersonales no
lo estén, debido al posible apoyo que podria ejercer una pareja en todos

estos aspectos.
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No obstante, los resultados muestran que el ambito del cuidado integral y
la informacidn si que se relaciona con el hecho de tener o no pareja y que
las mujeres sin pareja son las que presentan mas intensidad en estas
necesidades. Respecto a la prevalencia de necesidades en este ambito, los
datos muestran que las mujeres sin pareja son las que presentan mayor
necesidad en cuanto a participar en el cuidado de su salud (7 vs. 5 de cada
10) y las necesidades de disponer de informacién comprensible, tener la

mejor atencién médica y servicios siempre disponibles (5 vs. 4 de cada 10).

Por otro lado, los resultados muestran que tener o no pareja, no influye en

los niveles de distrés.

Respecto a la segunda variable sociodemografica estudiada, la edad, los
datos relativos a la puntuacidn total de calidad de vida indican que ésta se
ve afectada por la edad y que una menor edad estd relacionada con peor
calidad de vida. Atendiendo a los diferentes ambitos, los resultados indican
que en general las supervivientes de menor edad, presentan mas
sentimientos negativos, mas problemas cognitivos, mds evitacion social,
mas problemas de apariencia y de financiacién y mayor distrés por la
recurrencia. Por el contrario, los dmbitos de afectividad positiva, funcién
sexual, dolor fisico, fatiga y distrés familiar, no parecen verse afectados por
la edad. Estas diferencias (a excepcion de las relacionadas con los
problemas cognitivos y la evitacion social) emergen también cuando

diferenciamos entre mujeres menores y mayores de 55 afios.

La edad también se asocia y en el mismo sentido con las necesidades
psicosociales insatisfechas. Los resultados indican que éstas en general se

ven afectadas por la edad y que una mayor juventud se relaciona con mas
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intensidad en las necesidades psicosociales insatisfechas en todos los
ambitos: fisico, psicoldgico, de cuidado integral e informacidn, préacticoy de
relaciones interpersonales. A nivel de prevalencia, los datos indican que
cuanto mas joven es la superviviente, mas necesidades concretas presenta
en la mayoria de necesidades pertenecientes a los diferentes ambitos.
Ademas, los resultados obtenidos en funcién de considerar la edad de
forma continua o dicotomizada son practicamente los mismos (diferencias
en 30 vs. 27 de las 35 necesidades exploradas, respectivamente). A fin de
mantener un formato similar respecto al analisis de otras variables, nos
centraremos en los resultados obtenidos en funcidn de la agrupacién por

edad en mujeres menores de 55 afios y mujeres con 55 aflos o mas.

Las necesidades que no muestran asociacion con la edad tienen que ver con
efectos psicolédgicos (necesidad de ayuda para continuar con la vida, pensar
que nada malo va a suceder, explorar creencias espirituales y darle sentido
a la vida), cuidado integral e informacion (necesidad de la mejor atencion
médica, de tener servicios siempre disponibles y de tener una atencién
adecuada a las quejas) y cuestiones practicas (necesidad de tener un

aparcamiento mas accesible).

En concreto, los datos sobre prevalencia de las necesidades muestran que
practicamente 6 de cada 10 mujeres menores de 55 afios necesitan sentir
gue participan en el cuidado de su salud y percibir una mayor coordinacion
médica y, en torno a 5 de cada 10 necesita tener acceso a servicios

complementarios y recibir informacion comprensible.

Aproximadamente 4 de cada 10 mujeres del grupo mas joven necesita

informacidn actualizada al tiempo que apoyo emocional, ayuda para
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reducir el estrés en sus vidas, asi como ayuda para conocer posibles
prestaciones econémicas, teniendo acceso, por ejemplo, a un trabajador

social.

En torno a una de cada 3 mujeres menores de 55 afios necesita ayuda para:
manejar los efectos secundarios y las consecuencias experimentadas en la
calidad de vida, luchar contra la preocupacidn por la recurrencia, hablar con
otros supervivientes, saber como tratar el tema en sociedad o laboralmente

y necesidad de que se informe a la pareja.

Aproximadamente una de cada 4 mujeres del grupo mads joven muestra que
necesita ayuda para: adaptarse a los cambios fisicos, tomar decisiones a
pesar de la incertidumbre, manejar las expectativas propias y ajenas
respecto a haber tenido cancer, tratar con personas que no entienden el
impacto de la enfermedad, conseguir o mantener un empleo, mejorar su
vida sexual, manejar el impacto del cancer en su relacién de pareja y saber

cOmo apoyar a su pareja y a su familia.

Asimismo, en torno a 2 de cada 10 mujeres menores de 55 afios necesitan
ayuda para: tramitar un seguro de vida o de viaje, asesoramiento juridico y
establecer nuevas relaciones sociales y, sélo aproximadamente un 7% de
las mujeres de menor edad necesitan ayuda para solucionar sus problemas
de fertilidad. Siendo ésta ultima, la necesidad que presenta una menor
prevalencia de todas las estudiadas, no sélo en las mujeres menores de 55

afios sino también en el grupo de mayor edad.

Atendiendo a la relacién de la edad con la variable psicolégica distrés, los
resultados indican que las mujeres mas jévenes tienen un mayor malestar

emocional. Estos resultados son coherentes con los obtenidos al estudiar
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los dos grupos de edad establecidos y muestran que también son las
mujeres mas jévenes las que presentan mds distrés psicosocial, es decir

aquellas menores de 55 afos.

En conjunto, pues, nuestros resultados muestran que aunque el hecho de
tener o no pareja no se relaciona demasiado con las variables psicosociales
del estudio, la edad es especialmente importante en las supervivientes de
cancer; donde una mayor juventud, estd asociada a peor calidad de vida,

mas necesidades insatisfechas y mas distrés.
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4.3.2. RELACION ENTRE LAS VARIABLES MEDICAS Y LAS VARIABLES
PSICOSOCIALES

Las variables médicas que se van a examinar incluyen los tratamientos
médicos recibidos y el tiempo de supervivencia, es decir, el tiempo

transcurrido tras el final de tratamiento primario.

En el estudio de la relacion de los tratamientos recibidos con las variables
psicoldgicas, se va a analizar (i) si la superviviente ha recibido quimioterapia
en algin momento del tratamiento, (ii) si la superviviente ha recibido
radioterapia en algin momento del tratamiento y, por ultimo, (iii) si la
superviviente esta recibiendo hormonoterapia en la actualidad. Debido a
los periodos temporales habituales de prescripcion de hormonoterapia,
para su andlisis, nos centramos en los subgrupos de re-entrada (<12 meses)
y corta supervivencia (>12 meses- <5 afios) ya que en el periodo de larga
supervivencia (25 anos) lo mas probable es que ya la hayan finalizado,

aunque no siempre suceda asi.

En el estudio del tiempo transcurrido tras el final del tratamiento primario,
se va a analizar el tiempo en formato continuo (meses) y el tiempo
transcurrido atendiendo a los tres periodos de supervivencia definidos
previamente: re-entrada (€12 meses), corta supervivencia (>12 meses- <5

afios) y larga supervivencia (=5 afios).
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4.3.2.1. TRATAMIENTOS RECIBIDOS:

4.3.2.1.1. QUIMIOTERAPIA
a. CALIDAD DE VIDA

Los datos del ANOVA realizado de la calidad de vida global (p =.001) (Tabla
27), indican que la quimioterapia si que la afecta en la medida en que las
mujeres que la han recibido, tienen puntuaciones medias mas altas y por
tanto peor calidad de vida. Por ello, a continuacién se expondra el andlisis

de las subescalas para conocer cudles son las mas afectadas.

Tabla 27.
Relacion entre quimioterapia y la calidad de vida total (QLACS)
si NO
QUIMIOTERAPIA QUIMIOTERAPIA .
SUBESCALA QLACS N=361 N=157 F (1, 580 (sig)
M (DT) M (DT)
Puntuacidn total QLACS 137.105 (44.80) 121.32 (42.45) 15.628 (.001)

F: Pruebas de los efectos

En lo que respecta a la relacion entre haber recibido quimioterapia o no
haberla recibido y la calidad de vida de las participantes (Tabla 28), los
resultados del andlisis multivariante (MANOVA), indican que existen
diferencias estadisticamente significativas entre los grupos (Lambda de
Wilks=.050; p =.001) . Estas diferencias se presentan en todas las subescalas
del QLACS excepto en las subescalas de sentimientos negativos (p =.079),
(falta de) sentimientos positivos (p =.956), funcion sexual (p =.076) y distrés
familiar (p =.192). Esto indica que en las areas mas emocionales, en la
funcién sexual y en la preocupacion de que un miembro de la familia pueda

desarrollar cancer por cuestiones genéticas, no hay diferencias en su
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afectacién en funcidn de si han recibido quimioterapia o no. Los resultados
de los estadisticos descriptivos indican que en lo que respecta a problemas
cognitivos (p =.039), dolor fisico (p =.001), fatiga (p =.005), evitacidn social
(p =.003), apariencia (p =.001), financiacion (p =.001) y distrés por la
recurrencia (p =.046), tienen peor calidad de vida las mujeres que han

recibido quimioterapia como parte del tratamiento primario.

Tabla 28.
Relacion entre quimioterapia y las subescalas de calidad de vida (QLACS)
si NO
IMIOTERAPIA IMIOTERAPIA
SUBESCALA QLACS au N(=)393 u N(=)172 F (1, 516) (sig)
M (DT) M (DT)

Sentimientos negativos 13.39(5.11) 12.55 (5.44) 3.099 (.079)
(Falta de) Sentimientos positivos 12.07 (5.87) 12.10 (6.19) .003 (.956)
Problemas cognitivos 12.54 (5.72) 11.45 (5.77) 4.269 (.039)
Funcién sexual 13.32 (6.70) 12.24 (6.51) 3.163 (.076)
Dolor fisico 13.01 (6.29) 11.16 (6.44)  10.269 (.001)
Fatiga 14.11 (5.69) 12.62 (5.79) 8.118 (.005)
Evitacion social 8.78 (5.40) 7.37 (4.93) 8.680 (.003)
Apariencia 12.80 (6.81) 8.52(56)  52.647 (.001)
Financiacion 7.51 (5.45) 5.61(3.91) 16.998 (.001)
Distrés por la recurrencia 15.16 (6.87) 13.91 (6.85) 4.006 (.046)
Distrés familiar 18.32 (8.05) 17.38 (7.56) 1.706 (.192)

F: Pruebas de los efectos

b. NECESIDADES PSICOSOCIALES INSATISFECHAS

En lo que respecta a la relacion entre haber recibido quimioterapia o no
haberla recibido, los resultados relativos a la puntuacién total de las
necesidades psicosociales insatisfechas (Tabla 29) indican que la
quimioterapia afecta (p =.001) incrementando la intensidad de dichas
necesidades psicosociales insatisfechas. Por ello, a continuacién se van a
explorar cada una de las subescalas para observar la relacidon concreta de

cada una de ellas con la quimioterapia.
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Tabla 29.
Relacion entre quimioterapia y las necesidades psicosociales insatisfechas totales (CaSUN)
si NO
QUIMIOTERAPIA QUIMIOTERAPIA .
SUBESCALA CaSUN N=361 N=157 F (1, 516) (sig)
M (DT) M (DT)
Puntuacidn total CaSUN 32.36 (24.89) 23.94 (21.36) 13.588 (.001)

F: Pruebas de los efectos

Los resultados del analisis multivariante (MANOVA), indican que existen
diferencias estadisticamente significativas entre los grupos (Lambda de
Wilks=.938; p =.001) en todas las subescalas (Tabla 30): efectos fisicos (p
=.001), efectos psicoldgicos (p =.017), cuidado integral e informacién (p
=.001), cuestiones practicas (p =.002) y relaciones (p =.011). Las
puntuaciones medias obtenidas muestran que las mujeres que han recibido
guimioterapia presentan mayor intensidad de necesidades en todos los
ambitos estudiados que las que no han recibido este tratamiento,

posiblemente, debido a los efectos secundarios del propio tratamiento.

Teniendo en cuenta sus puntuaciones medias, son especialmente mas
intensas las necesidades relacionadas con el cuidado integral e informacion
(M=1.43; DT=.98) en el caso de haber recibido quimioterapia. En el grupo
que no recibe quimioterapia, son mas intensas las necesidades de los
efectos psicolégicos del cancer y su tratamiento (M=.81; DT=.82). Ello
podria apuntar a que las mujeres que han recibido quimioterapia necesitan
mas cuidado integral e informacion, de nuevo, por la necesidad de ser
atendidas integramente tras el tratamiento y sus efectos y, en el caso de
las mujeres que no han recibido este tratamiento, el dmbito en el que
tienen mas necesidades es el relacionado con los efectos psicoldgicos

(M=.62; DT=.75) ya que, al no tener los efectos secundarios de la

-162 -



4. RESULTADOS

guimioterapia, parece que la informacién no es su prioridad asi como

tampoco necesitan un cuidado tan exhaustivo.

Tabla 30.
Relacion entre quimioterapia y las subescalas de las necesidades psicosociales insatisfechas (CaSUN)
si NO
QUIMIOTERAPIA QUIMIOTERAPIA .
SUBESCALA CaSUN N=361 N=157 F (1, 516) (sig)
M (DT) M (DT)

Efectos fisicos 77 (.77) .41 (.57) 26.403 (.001)
Efectos psicoldgicos .81(.82) .62 (.75) 5.772(.017)
Cuidado integral e informacién 1.43(.98) .51 (.64) 10.949 (.001)
Cuestiones précticas .72 (.78) .51 (.64) 9.354 (.002)
Relaciones .64 (.81) .46 (.64) 6.467 (.011)

F: Pruebas de los efectos

b.1. Presencia de necesidades psicosociales insatisfechas

En cuanto a la presencia de necesidades psicosociales insatisfechas
concretas en funcién de haber recibido quimioterapia o no haberla recibido
(Tabla 31), se observa que las diferencias entre los grupos son mas bien a
nivel cuantitativo que cualitativo, ya que las necesidades mas prevalentes
y menos prevalentes son fundamentalmente las mismas en ambos grupos.
Las diferencias se presentan en necesidades pertenecientes a todas las
subescalas, excepto en la de efectos psicoldgicos, cuyos resultados no son
estadisticamente significativos (al contrario de lo que sucede cuando se

compara la puntuacion en las subescalas).

Todas las necesidades relativas al ambito fisico presentan una mayor
prevalencia en el subgrupo de mujeres que ha recibido quimioterapia como
tratamiento primario. Asi, en estas mujeres es mds prevalente la necesidad
de ayuda con respecto a efectos secundarios del tratamiento (item 11; p
=.001), la necesidad de ayuda para hacer frente a las consecuencias a nivel

de calidad de vida (item 12; p =.001) asi como a los problemas de fertilidad
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(tem 13; p =.049) y ayuda para adaptarse a los cambios fisicos

experimentados (item 26; p =.005).

Mientras casi 4 de cada 10 mujeres en el grupo que ha recibido
guimioterapia necesita ayuda para manejar los efectos secundarios del
tratamiento (item 11), esto sdlo ocurre en 2 de cada 10 en el grupo que no
ha recibido quimioterapia. En el caso de las mujeres que tienen necesidad
de ayuda para enfrentarse a las consecuencias en su calidad de vida (item
12), una de cada 3 mujeres que han recibido quimioterapia presenta la
necesidad, mientras que la presenta casi 2 de cada 10 que no ha sido
tratada con quimioterapia. Por otro lado, 2 de cada 10 mujeres que ha
recibido quimioterapia presenta la necesidad de ayuda para adaptarse a los
cambios fisicos (item 26) y sdlo una de cada 10 en el caso de no haberlo
recibido. Por ultimo, mientras que apenas un 5% necesita ayuda para los
problemas de fertilidad (item 13) cuando han recibido quimioterapia,
todavia menos mujeres (1%) tienen esta necesidad cuando no han sido

tratadas con quimioterapia.

Como ya se ha comentado, ninguna de las necesidades de la subescala de
efectos psicoldgicos presenta puntuaciones estadisticamente significativas,
mostrando asi que las necesidades mas emocionales a nivel general, de
comportamiento, de hablar con otros supervivientes, de ayuda en la toma
de decisiones, etc., no estan relacionadas con el hecho de recibir o no

quimioterapia.

Atendiendo a la subescala de cuidado integral e informacion, los resultados
indican que la necesidad de sentir que se participa en el cuidado de la salud

(item 6; p =.294), la necesidad de coordinacién médica (item 7; p =.093) y
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la necesidad de tener una atencion adecuada a las quejas (item 8; p =.403),
no presentan diferencias entre el grupo de mujeres que han recibido
tratamiento quimioterapéutico y el grupo que no lo ha recibido. No
obstante, en las mujeres que han recibido quimioterapia, si es mas
prevalente la necesidad de tener informacidn actualizada (item 1; p =.004),
la necesidad de informacidn para la pareja (item 2; p =.045), la necesidad
de tener informacidon comprensible (item 3; p =.006), la necesidad de tener
la mejor atencion médica (item 4; p =.018), la necesidad de que haya
servicios siempre disponibles (item 5; p =.001) y la necesidad de tener

acceso a servicios complementarios (item 9; p =.003).

En los datos de prevalencia destaca que aproximadamente una de cada 2
mujeres que ha recibido quimioterapia necesita la mejor atencidn médica
(item 4), tener servicios siempre disponibles (item 5) asi como acceso a
servicios complementarios (item 9) frente a aproximadamente 4 de cada
10 mujeres que no han recibido quimioterapia. Asimismo, al menos 4 de
cada 10 mujeres que ha llevado tratamiento quimioterapéutico necesita
informacidon comprensible (item 3) frente a 3 de cada 10 que no lo ha

llevado.

Por otro lado, aproximadamente una de cada 3 mujeres que ha recibido
guimioterapia presenta necesidad de recibir informacién actualizada (item
1) frente a 2 de cada 10 que no ha recibido este tratamiento. Asimismo,
una de cada 4 participantes que ha llevado quimioterapia necesita que se
informe adecuadamente a su pareja (item 2), mientras que lo necesita

menos de una de cada 5 que no ha recibido este tratamiento.
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En la subescala de cuestiones practicas, la mayoria necesidades no presenta
diferencias entre los grupos, siendo éstas en concreto las necesidades de
ayuda para: tramitar un seguro de vida/viaje (item 16, p =.144),
asesoramiento juridico (item 17, p =.138) y las necesidades de tener un
aparcamiento mas accesible (item 18, p =.115) y contar con un trabajador
social (item 28, p =.143). SAlo dos necesidades presentan resultados
estadisticamente significativos e indican que las mujeres participantes del
estudio que han llevado quimioterapia necesitan mds ayuda para conseguir
o mantener un empleo (item 14; p =.004) y mas ayuda para conocer

posibles prestaciones econdmicas (item 15; p =.007).

Destaca especialmente que mas del doble de mujeres (2 frente a una de
cada 10) que han llevado quimioterapia frente a las que no, necesiten
ayuda para conseguir o mantener un empleo (item 14). Sefalar también
que, casi 4 de cada 10 mujeres que han llevado quimioterapia presenta la
necesidad de ayuda para conocer las prestaciones econdémicas (item 15),
mientras que no llega a 3 de cada 10, las mujeres que no habiendo recibido

guimioterapia presenta esta necesidad.

Para finalizar, en la subescala relaciones la mayoria de necesidades no
presentan diferencias estadisticamente significativas, mas en concreto: la
necesidad de saber como apoyar a la pareja/familia (item 21, p =.063) vy las
necesidades de ayuda para: el manejo del impacto del cancer en la relacion
de pareja (item 22; p =.131), saber tratar el tema social o laboralmente
(item 25; p =.664) y solventar los problemas sexuales (item 27; p =.218).
Sélo la necesidad de ayuda para establecer nuevas relaciones sociales
presenta resultados estadisticamente significativos (item 23; p =.004) y la

prevalencia
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indica que 2 de cada 10 mujeres que ha recibido quimioterapia dice tenerla

frente a menos de una de cada 10 de las que no han llevado quimioterapia.

Tabla 31.

Porcentaje de presencia de la necesidad segun haber recibido quimioterapia o no y contraste de hipdtesis de

independencia (N=580)

) . siqr NO QT T
ITEMS (Necesidad de...) N (%) N (%) Chi? (sig)
Efectos fisicos

11. Ayuda manejo efectos secundarios tratamiento 153 (37.5) 32 (18.4) 20.543 (.001)
12. Ayuda consecuencias en calidad de vida 135(32.9) 32 (18.4) 12.641 (.001)
13. Ayuda problemas fertilidad 18 (4.5) 2(1.2) 3.880 (.049)
26. Ayuda para adaptacidn cambios fisicos 87 (21.4) 20 (11.6) 7.774 (.005)
Efectos psicolégicos

10. Ayuda para reduccion de estrés 141 (34.4) 48 (27.6) 2.584 (.108)
19. Ayuda para lidiar con preocupacion de recurrencia 121 (29.4) 44 (25.4) .964 (.326)
20. Apoyo emocional 139 (33.9) 54 (31.2) .397 (.529)
24. Hablar con otros supervivientes de cancer 110 (27.0) 41 (23.7) .698 (.403)
29. Ayuda para continuar con la vida 92(22.4) 31(17.9) 1.493 (.222)
30. Ayuda para pensar que nada malo sucederd 102 (24.9) 40 (23.1) .218 (.641)
31. Ayuda a tratar personas que no entienden impacto 87 (21.2) 25 (14.5) 3.484 (.062)
32. Ayuda manejo expectativas propias y ajenas 91 (22.2) 27 (15.6) 3.271(.071)
33. Ayuda toma decisiones a pesar de la incertidumbre 100 (24.4) 33(19.1) 1.992 (.158)
34. Ayuda para explorar creencias espirituales 38(9.3) 11 (6.4) 1.332(.248)
35. Ayuda para darle sentido a mi vida 83(20.3) 30(17.3) 677 (.411)
Cuidado integral e informacion

1. Informacién actualizada 145 (35.3) 40 (23.1) 8.316 (.004)
2. Informacion a la pareja 104 (25.6) 31(17.9) 4.019 (.045)
3. Informacién comprensible 185 (45.3) 57 (33.1) 7.411 (.006)
4. La mejor atencion médica 197 (48.8) 65 (38.0) 5.598 (.018)
5. Servicios siempre disponibles 213 (52.3) 63(36.8) 11.583 (.001)
6. Sentimiento de participacion en cuidado salud 234 (57.2) 88 (51.5) 1.615 (.204)
7. Coordinacién médica 228 (55.9) 83 (48.3) 2.830 (.093)
8. Atencion adecuada a las quejas 226 (55.3) 88 (51.5) .699 (.403)
9. Acceso a servicios complementarios 209 (51.2) 65 (37.6) 9.088 (.003)
Cuestiones practicas

14. Ayuda conseguir/mantener empleo 76 (18.8) 16 (9.2) 8.404 (.004)
15. Ayuda para conocer prestaciones econémicas 156 (38.1) 46 (26.4) 7.386 (.007)
16. Ayuda tramitacion seguro de vida/viaje 68 (17.0) 21 (12.2) 2.134 (.144)
17. Ayuda asesoramiento juridico 72 (17.8) 22 (12.8) 2.202 (.138)
18. Aparcamiento mds accesible 62 (15.3) 18 (10.3) 2.486 (.115)
28. Contar con un trabajador social 141 (34.6) 49 (28.3) 2.146 (.143)
Relaciones

21. Saber cémo apoyar pareja/familia 93 (23.2) 28 (16.3) 3.453 (.063)
22. Ayuda para manejo impacto cancer en mi relacion 89 (22.0) 28 (16.5) 2.279(.131)
23. Ayuda para establecer nuevas relaciones sociales 67 (16.5) 13 (7.5) 8.230(.004)
25. Ayuda para saber tratar el tema en sociedad/laboralmente 125 (30.7) 50 (28.9) .184 (.664)
27. Ayuda para problemas vida sexual 96 (24.0) 33(19.3) 1.514 (.218)

QT: Quimioterapia
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c. DISTRES PSICOSOCIAL

En lo que respecta a la relacién entre el distrés y el haber recibido
guimioterapia o no haberla recibido (Tabla 32), los resultados obtenidos
en el ANOVA realizado indican que no existen diferencias estadisticamente
significativas (p =.069). Por tanto, estos resultados muestran que haber
recibido quimioterapia en el pasado como parte del tratamiento primario
no influye en los niveles actuales de distrés que presenta la superviviente

de cancer de mama.

Tabla 32.
Relacion entre quimioterapia y distrés (BSI-18)
si NO
DISTRES QUIMIOTERAPIA QUIMIOTERAPIA E (sig)
PSICOSOCIAL N=397 N=168 (1, 563) (518
M (DT) M (DT)
Distrés continuo 15.41 (14.69) 12.99 (13.57) 3.327 (.069)

F: Pruebas de los efectos

4.3.2.1.2. RADIOTERAPIA
a. CALIDAD DE VIDA

En lo que respecta a la relacidon entre haber recibido radioterapia como
parte del tratamiento primario o no haberla recibido y la calidad de vida
total de las participantes (Tabla 33), los resultados del ANOVA realizado
muestran que no hay diferencias estadisticamente significativas
(p =.282).No obstante, con el objetivo de comprobar si este resultado se
produce porque existen diferencias en pocas subescalas, se va a realizar

otro analisis que implica al conjunto de las mismas.
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Tabla 33.
Relacion entre radioterapia y la calidad de vida total (QLACS)
si NO
RADIOTERAPIA RADIOTERAPIA .
SUBESCALA QLACS N=499 N=83 F (1, 580) (sig)
M (DT) M (DT)
Puntuacion total QLACS 131.57 (44.86) 137.27 (43.44) 1.162 (.282)

F: Pruebas de los efectos

Los resultados del analisis multivariante (MANOVA), indican que no existen
diferencias estadisticamente significativas entre los grupos (Lambda de

Wilks=.982; p =.490).

b. NECESIDADES PSICOSOCIALES INSATISFECHAS

En lo que respecta a la relacién entre haber recibido o no radioterapiay la
intensidad de las necesidades a nivel global (Tabla 34), los resultados del
ANOVA no son estadisticamente significativos (p =.126). Sin embargo, para
corroborar que no hay ninguna subescala con resultados significativos, a

continuacién se va a realizar otro analisis que implica al conjunto de las

mismas.
Tabla 34.
Relacidn entre radioterapia y las necesidades psicosociales insatisfechas totales (CaSUN)

si NO
RADIOTERAPIA RADIOTERAPIA .
SUBESCALA CaSUN N=450 N=68 F (1, 516) (sig)
M (DT) M (DT)
Puntuacién total CaSUN 29.18 (24.09) 33.99 (24.44) 2.346 (.126)

F: Pruebas de los efectos
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Los resultados del analisis multivariante (MANOVA) de los diferentes
ambitos de necesidades psicosociales insatisfechas, también indican que
no existen diferencias estadisticamente significativas entre los grupos
(Lambda de Wilks=.990; p =.426).

Por tanto, en nuestra muestra, no influye en las necesidades psicosociales
insatisfechas el hecho de haber recibido radioterapia como parte del
tratamiento primario y por ello no se va a presentar el analisis de la
presencia cada una de las necesidades psicosociales insatisfechas en

funcidén de recibir o no este tratamiento.

c. DISTRES PSICOSOCIAL

En lo que respecta a la relacion entre el distrés psicosocial y haber recibido
radioterapia como parte del tratamiento primario (Tabla 35), los resultados
obtenidos indican que no existen diferencias estadisticamente
significativas (p =.719). Por tanto, la radioterapia como parte del
tratamiento primario no influye de manera diferencial en los niveles de

malestar emocional en las participantes de nuestro estudio.

Tabla 35.
Relacidn entre radioterapia y el distrés psicosocial (BSI-18)
si NO
. RADIOTERAPIA RADIOTERAPIA .
DISTRES PSICOSOCIAL N=484 N=81 F (1, 563) (sig)
M (DT) M (DT)
Distrés continuo 14.60 (14.51) 15.22 (13.76) .130(.719)

F: Pruebas de los efectos
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4.3.2.1.3. HORMONOTERAPIA EN LA ACTUALIDAD
a. CALIDAD DE VIDA

En lo que respecta a la relacion entre estar recibiendo hormonoterapia en
la actualidad o no estarla recibiendo y la calidad de vida total de las
participantes (Tabla 36), los resultados del ANOVA realizado no son
estadisticamente significativos (p =.322). Sin embargo, con el objetivo de
comprobar si este resultado se produce porque existen diferencias en

pocas subescalas, se va a realizar otro analisis que implica al conjunto de

las mismas.
Tabla 36.
Relacion entre estar recibiendo hormonoterapia y la calidad de vida total (QLACS)
si NO
HORMONOTERAPIA HORMONOTERAPIA .
SUBESCALA QLACS N=276 N=95 F (1, 369) (sig)
M (DT) M (DT)
Puntuacién total QLACS 132.68 (46.82) 138.19 (46.29) .983 (.322)

F: Pruebas de los efectos

Los resultados del analisis multivariante (MANOQOVA), indican que no existen
diferencias estadisticamente significativas entre los grupos (Lambda de

Wilks=.972; p =.503) en ninguna de las subescalas.

Por tanto, en nuestra muestra, el hecho de estar recibiendo

hormonoterapia en la actualidad no influye en la calidad de vida.
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b. NECESIDADES PSICOSOCIALES INSATISFECHAS

En lo que respecta a la relacidn entre estar recibiendo hormonoterapia o
no estarla recibiendo en la actualidad y la intensidad de las necesidades a
nivel global (Tabla 37), los resultados del ANOVA no son estadisticamente
significativos (p =.379). Sin embargo, para corroborar que no hay ninguna
subescala con resultados significativos, a continuacidn se va a realizar otro

analisis que implica al conjunto de las mismas.

Tabla 37.
Relacion entre estar recibiendo hormonoterapia y las necesidades psicosociales insatisfechas totales (CaSUN)
si NO
HORMONOTERAPIA HORMONOTERAPIA .
SUBESCALA CaSUN N=252 N=84 F (1,334) (sig)
M (DT) M (DT)
Puntuacion total CaSUN 32.51(25.91) 29.74 (21.91) 775 (.379)

F: Pruebas de los efectos

Los resultados del analisis multivariante (MANOVA) de los diferentes
ambitos de necesidades psicosociales insatisfechas, también indican que
no existen diferencias estadisticamente significativas entre los grupos

(Lambda de Wilks=.992; p =.727).

Por tanto, en nuestra muestra, no influye en las necesidades psicosociales
insatisfechas el hecho de estar recibiendo hormonoterapia en la actualidad
y por ello no se va a presentar el analisis de la presencia cada una de las
necesidades psicosociales insatisfechas en funcién de recibir o no

hormonoterapia.
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c. DISTRES PSICOSOCIAL

En lo que respecta a la relacidon entre el distrés psicosocial y estar
recibiendo o no hormonoterapia actualmente (Tabla 38), los resultados
obtenidos indican que no existen diferencias estadisticamente
significativas (p =.966). Por tanto, la hormonoterapia en la actualidad no
influye de manera diferencial en los niveles de malestar emocional en las

mujeres de nuestra muestra.

Tabla 38.
Relacion entre estar recibiendo hormonoterapia y el distrés psicosocial (BSI-18)
si NO
. HORMONOTERAPIA HORMONOTERAPIA .
DISTRES PSICOSOCIAL N=268 N=92 F (1, 358) (sig)
M (DT) M (DT)
Distrés continuo 15.24 (14.65) 15.32 (14.48) .002 (.966)

F: Pruebas de los efectos

4.3.2.2. TIEMPO TRANSCURRIDO TRAS EL FINAL DEL TRATAMIENTO
PRIMARIO O TIEMPO DE SUPERVIVENCIA (i):

A continuacidon se va a explorar la relacién de las distintas variables
psicosociales con el tiempo medido en meses, es decir en formato

continuo.

a. CALIDAD DE VIDA (QLACS)

En lo que respecta a la relacién entre la calidad de vida y el tiempo
transcurrido tras el final del tratamiento medido como una variable

continua (Tabla 39), los resultados al analizar la puntuacién total de calidad
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de vida muestran una relacién negativa estadisticamente significativa y mas
bien baja (r=-.11; p =.010) con el tiempo transcurrido tras el tratamiento
primario, mostrando que el transcurso del tiempo esta relacionado con una
mejora en los niveles de calidad de vida. Con el objetivo de comprobar en
gué subescalas se producen estas asociaciones, a continuacion se va a

analizar cada una de ellas.

Tabla 39.
Correlacion entre el tiempo transcurrido y la calidad de vida total (N=549)

SUBESCALAS QLACS r p
Puntuacién total QLACS -.109** .010
**p<0.01

Un total de 6  subescalas (Tabla 40) no presentan resultados
estadisticamente significativos: problemas cognitivos (r=-.05; p =.203),
dolor (r=-.08; p =.052), apariencia (r=-.07; p =.095), financiacidén (p =.115),
distrés por la recurrencia (p =.393) y distrés familiar (p =.812). Por el
contrario, si muestran relaciones negativas estadisticamente significativas,
aunque de intensidad mas bien baja con el tiempo transcurrido, las
subescalas de sentimientos negativos (r= -.11; p =.009), (falta de)
sentimientos positivos (r=-.18; p =.006); funcidn sexual (r=. -11; p =.013);
fatiga (r=-.11; p =.013) y evitacidn social (r=.-12; p =.005). Estos resultados
muestran que cuanto mas tiempo transcurre desde el fin del tratamiento,
la calidad de vida mejora en las supervivientes en lo que respecta a estos
ambitos. Por tanto, los sentimientos negativos, las dificultades o poca
experimentacion de sentimientos positivos de alegria o felicidad con su

vida, los problemas en la funcidn sexual, la falta de energia, el cansancio o
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la fatiga y los problemas para relacionarse socialmente, disminuyen de

manera significativa conforme va transcurriendo el tiempo.

Tabla 40.
Correlacion entre el tiempo transcurrido y las subescalas de calidad de vida (N=552)

SUBESCALAS QLACS r p

Sentimientos negativos -111%* .009
(Falta de) Sentimientos positivos -117%* .006
Problemas cognitivos -.054 .203
Funcién sexual -.106* .013
Dolor fisico -.083 .052
Fatiga -.106* .013
Evitacién social -.119%* .005
Apariencia -.071 .095
Financiacion -.067 115
Distrés por la recurrencia -.036 .393
Distrés familiar .010 .812

*#p< 0.01 *p<0.05

b. NECESIDADES PSICOSOCIALES INSATISFECHAS (CaSUN)

En lo que respecta a la relacién entre las necesidades psicosociales
insatisfechas y el tiempo transcurrido tras el final del tratamiento medido
como una variable continua (Tabla 41), los resultados muestran una
asociacion negativa (r=-.15; p =.001) con la puntuacién total en necesidades
insatisfechas. Esto indica que a nivel general cuanto mas tiempo ha
transcurrido tras el tratamiento primario, las necesidades pierden
intensidad. Para profundizar en el andlisis de la asociacidn entre intensidad
de los diferentes tipos de necesidades psicosociales insatisfechas y el
tiempo transcurrido, abordamos el analisis correlacional entre estas dos

variables.
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Tabla 41.
Correlacion entre el tiempo trascurrido y las necesidades psicosociales
insatisfechas totales (CaSUN) (N=492)

SUBESCALA CaSUN r P
Puntuacién total CaSUN - 147%** .001
*¥%p< 0,001

Las subescalas (Tabla 42) muestran correlaciones negativas vy
estadisticamente significativas, aunque de intensidad mds bien baja, en
todas ellas excepto en la de cuidado integral e informacién (r= -.07; p
=.093). Asi pues, estos resultados indican que cuanto mas tiempo ha
transcurrido tras el fin del tratamiento, las necesidades que presentan las
mujeres supervivientes de cancer de mama son menos intensas en lo que
respecta a efectos fisicos (r=-15; p =.001), psicoldgicos (r=-.16; p =.001),
cuestiones practicas (r=-.14; p =.001) y relaciones (r=-.14; p =.002).
Tabla 42.

Correlacion entre el tiempo transcurrido y las subescalas de las
necesidades psicosociales insatisfechas (CaSUN) (N=537)

SUBESCALA CaSUN r p

Efectos fisicos -.153%** .001
Efectos psicolégicos -.156%** .001
Cuidado integral e informacién -.073 .093
Cuestiones practicas ~137%** .001
Relaciones -136** .002

***p<0.001 **p<0.01

b.1. Presencia de necesidades psicosociales insatisfechas

A nivel de necesidades concretas (Tabla 43), los resultados de correlaciéon

entre su prevalencia y el tiempo transcurrido (en meses) indican que un
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total de 17 de las 26 necesidades del CaSUN (sin contabilizar los items de la
subescala de cuidado integral e informacién por no ser significativa)
presentan relacién con el tiempo transcurrido tras el final del tratamiento
primario, aunque la intensidad de la asociacidn (rango entre -.17 y -.09),

como ya ocurria a nivel de dominio, es mas bien baja.

Se observa, ademas, una cierta variabilidad en la asociacidon que muestran
necesidades concretas de un mismo dmbito o dominio. Asi, por ejemplo en
los efectos fisicos, dos de las cuatro necesidades no muestran relacion con
el tiempo transcurrido, concretamente: la necesidad de ayuda con los
problemas de fertilidad (item 13, r=-.05, p =.250) y para la adaptacion a los
cambios fisicos (item 26; r=-.06; p =.149). Sin embargo, la necesidad de
ayuda para el manejo de los efectos secundarios del tratamiento (item 11;
r=-.12; p =.004) y para el manejo de las consecuencias en la calidad de vida
(item 12; r=-.10; p =.017) si que presentan resultados estadisticamente
significativos mostrando asi que conforme va transcurriendo el tiempo se

reduce la presencia de estas necesidades.

Dentro del dmbito de efectos psicoldgicos, sdlo tres necesidades presentan
resultados que no son estadisticamente significativos. Estas son la
necesidad de ayuda para explorar las creencias espirituales (item 34; r=-.05;
p =.223), para darle sentido a la vida (item 35; r=-.07; p =.126) y para seguir
adelante con ella (item 29; r=-.08; p =.008). Sin embargo, la mayoria de las
necesidades si que muestran una asociacion negativa con el tiempo
transcurrido tras el tratamiento primario. Es el caso de las necesidad de
ayuda para manejar las expectativas propias y ajenas (item 32, r= -.15;
p =.001), de la necesidad de apoyo emocional (item 20; r=-.13; p =.003), de

la necesidad de ayuda tanto para tomar decisiones a pesar de la
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incertidumbre (item 33; r=-.12; p =.005), como para tratar a personas que
no entienden el impacto de la enfermedad (item 31; r=-.12; p =.005), pensar
que nada malo sucederda (item 30; r=-.11; p =.008), lidiar con la
preocupacion de la recurrencia (item 19; r=-.11; p =.013), reducir el estrés
(item 10; r=-.09; p =.037) y, por ultimo, también, la necesidad de hablar con

otros supervivientes (item 24; r=-.08; p =.049).

En el caso de las cuestiones practicas sélo dos necesidades presentan
asociacién con el tiempo transcurrido tras el tratamiento primario,
mostrando asi que cuanto mds tiempo transcurre, hay menos presencia de
las necesidades de tener un asesoramiento juridico (item 17; r=-.15;
p =.001), y social (item 28, r=-.09; p =.037). El resto de necesidades no
presentan resultados estadisticamente significativos: la necesidad de un
aparcamiento mas accesible (item 18; r=-.08; p =.074) y las necesidades de
ayuda para conseguir o mantener un empleo (item 14; r=-.059; p =.167),
para conocer prestaciones econdémicas (item 15; r=-.04; p =.404) o para

tramitar un seguro de vida o viaje (item 16; r=-.05; p =.261).

En el dmbito de relaciones, Unicamente la necesidad de ayuda para los
problemas sexuales (item 27, r=-.06; p =.171) no presenta resultados
significativos. Sin embargo, el resto de las necesidades del ambito
relacional, estdn asociadas de manera significativa con el tiempo
transcurrido tras el tratamiento, indicando que conforme va pasando el
tiempo, disminuye la presencia de la necesidad de ayuda para: el manejo
del impacto del cancer en la relacién de pareja (item 22; r=-.17; p =.001),
establecer nuevas relaciones sociales (item 23; r=-.13; p =.003), saber tratar
el tema social o laboralmente (item 25; r=-.09; p =.038), saber cémo apoyar

a la pareja o a la familia (item 21; r=-.10; p =.016).

-178 -



4. RESULTADOS

Tabla 43.
Correlacion entre el tiempo transcurrido y la presencia de necesidades psicosociales insatisfechas (CaSUN) (N=548)

iTEMS (Necesidad de...) r p

Efectos fisicos

11. Ayuda manejo efectos secundarios tratamiento - 123%** .004
12. Ayuda consecuencias en calidad de vida -.102** .017
13. Ayuda problemas fertilidad -.050 .250
26. Ayuda para adaptacidon cambios fisicos -.062%* .149

Efectos psicolégicos

10. Ayuda para reduccion de estrés -.089* .037
19. Ayuda para lidiar con preocupacion de recurrencia -.105%** .013
20. Apoyo emocional - 127%* .003
24. Hablar con otros supervivientes de cancer -.084* .049
29. Ayuda para continuar con la vida -.078 .067
30. Ayuda para pensar que nada malo sucedera -.114%* .008
31. Ayuda a tratar personas que no entienden impacto -.119** .005
32. Ayuda manejo expectativas propias y ajenas -.148%** .001
33. Ayuda toma decisiones a pesar de la incertidumbre -.119** .005
34. Ayuda para explorar creencias espirituales -.052 223
35. Ayuda para darle sentido a mi vida -.065 126

Cuestiones practicas

14. Ayuda conseguir/mantener empleo -.059 .167
15. Ayuda para conocer prestaciones econémicas -.036 404
16. Ayuda tramitacién seguro de vida/viaje -.048 .261
17. Ayuda asesoramiento juridico -146%** .001
18. Aparcamiento mas accesible -.076 .074
28. Contar con un trabajador social -.089* .037
Relaciones

21. Saber cémo apoyar pareja/familia -104%** .016
22. Ayuda para manejo impacto cédncer en mi relacion -170%** .001
23. Ayuda para establecer nuevas relaciones sociales - 127** .003
25. Ayuda para saber tratar el tema en sociedad/laboralmente -.089* .038
27. Ayuda para problemas vida sexual -059 171

*¥**p<0.001 **p<0.01 *p<0.05
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c. DISTRES PSICOSOCIAL

En lo que respecta a la relacion del distrés y el tiempo transcurrido tras el
final del tratamiento primario medido como una variable continua (Tabla
44), la correlacidn indica valores negativos estadisticamente significativos
(r= -.11; p =.011) y un nivel en la asociacion mas bien bajo. Asi, los
resultados muestran que cuanto mas tiempo ha transcurrido tras el final
del tratamiento primario, los niveles de distrés emocional son algo

menores.

Tabla 44.
Correlacion entre el tiempo transcurrido y el distrés psicosocial (BSI-18) (N=552)

DISTRES PSICOSOCIAL r p
Distrés continuo -.110 .011*
*p<0.05

4.3.2.3. TIEMPO TRANSCURRIDO TRAS EL FINAL DEL TRATAMIENTO
PRIMARIO O TIEMPO DE SUPERVIVENCIA (ii):

A continuacidn se va a realizar el analisis de la relacién entre las variables
psicosociales y el tiempo transcurrido tras el final del tratamiento primario
segln los subgrupos de supervivencia establecidos (re-entrada, corta

supervivencia y larga supervivencia).

a. CALIDAD DE VIDA (QLACS)

En cuanto a la relacidon entre la calidad de vida y los subgrupos de
supervivencia (re-entrada, corta supervivencia y larga supervivencia), los

resultados del ANOVA realizado con la puntuacion total (Tabla 45) no
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resultan estadisticamente significativos (p =.073). Para comprobar, no
obstante, si alguna de las subescalas presenta resultados estadisticamente

significativos, se va a realizar a continuacidn un analisis con el conjunto de

las mismas.
Tabla 45.
Relacion entre los subgrupos de supervivencia y la calidad de vida total (QLACS)
G1 G2 G3
SUBESCALA QLACS N=135 N=237 N=177 F (2, 546) (sig)
M (DT) M (DT) M (DT)
Puntuacién total QLACS 138.93 (44.43)  131.28 (47.70)  127.39(39.43) 2.633(.073)

F: Pruebas de los efectos; G1: <12 meses (re-entrada); G2: >12meses <5 afios (corta supervivencia);
G3: 25 afios (larga supervivencia).
Los resultados del analisis multivariante (MANOVA), indican que existen
diferencias entre los grupos (Lambda de Wilks=.932; p =.041).
Concretamente estas diferencias aparecen en las subescalas de (falta de)
sentimientos positivos (p =.020), fatiga (p =.039) y evitacion social (p =.020)
(Tabla 46).

Si comparamos estos resultados con los obtenidos cuando se ha medido el
tiempo en formato continuo, (falta de) sentimientos positivos, fatiga y
evitacién social, continlan presentando resultados estadisticamente
significativos, pero desaparecen las diferencias respecto a las subescalas de

sentimientos negativos y funcidn sexual.

En las pruebas post-hoc, los resultados de la prueba t de Tukey (Tabla 46)
indican que las diferencias entre los subgrupos se concentran entre las
supervivientes correspondientes al grupo de re-entrada y las
supervivientes del grupo de larga supervivencia y por tanto, muestran que

la mejoria en las areas de (falta de) sentimientos positivos, fatiga y evitacion
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social, se produce de manera paulatina, hasta llegar al menos a los 5 afios

transcurridos después de la finalizacién del tratamiento primario.

Tabla 46.
Relacion entre los subgrupos de supervivencia y las subescalas de calidad de vida (QLACS) y prueba post-hoc
G1 G2 G3 Prueba t deTukey

SUBESCALAS QLACS N=132 N=232 N=170 F (2, 531) (sig)

M (DT) M (DT) M (DT) Gl G2 @3
Sentimientos negativos 13.62 (5.23) 13.31 (5.51) 12.43 (4.62) 2.298 (.101)
(Falta de) Sent. positivos 13.21(6.22) 11.75 (5.94) 11.36 (5.62) 3.952 (.020) G3* - G1*
Problemas cognitivos 12.47 (6.09) 12.35 (5.99) 11.70 (5.05) .865 (.422)
Funcién sexual 13.54 (7.20) 12.95 (6.82) 12.43 (5.88) 1.038 (.355)
Dolor fisico 12.80(6.01) 12.57 (6.85) 11.96 (5.95) .730(.483)
Fatiga 14.51 (5.24) 13.79 (6.11) 12.84 (5.58) 3.255 (.039) G3* - G1*
Evitacién social 9.34 (6.04) 8.27 (5.55) 7.64 (3.956) 3.954 (.020) G3* - G1*
Apariencia 12.71 (6.66) 11.34 (6.70) 10.85 (6.91) 2.975 (.052)
Financiacion 6.63 (4.76) 7.34 (5.51) 6.51(4.75) 1.529(.218)
Distrés recurrencia 14.83 (6.66) 14.59 (6.75) 14.76 (7.28) .064 (.938)
Distrés familiar 18.49 (7.74) 17.11 (8.06) 18.49 (7.88) 2.006 (.136)

Nota: con el objetivo de facilitar la comprensidn, en las relaciones entre los rangos de tiempo, se han incluido Unicamente los
resultados estadisticamente significativos. *p<0.05; F: Pruebas de los efectos; G1: <12 meses (re-entrada); G2: >12meses <5
afios (corta supervivencia); G3: 25 afios (larga supervivencia); Sent. positivos: sentimientos positivos

b. NECESIDADES PSICOSOCIALES INSATISFECHAS (CaSUN)

En cuanto a la relaciéon entre el tiempo transcurrido tras el fin del
tratamiento y la puntuacidon total en intensidad de las necesidades
psicosociales insatisfechas (Tabla 47), los resultados del ANOVA indican que
hay diferencias a nivel global en la intensidad de las necesidades entre los

subgrupos de supervivencia (p =.005).

Tabla 47.
Relacion entre los subgrupos de supervivencia y las necesidades psicosociales insatisfechas totales (CaSUN)
G1 G2 G3
SUBESCALA CaSUN N=124 N=212 N=156 F (2, 489) (sig)
M (DT) M (DT) M (DT)
Puntuacién total CaSUN 34.08 (25.52)  30.49 (24.60)  24.82(21.50) 5.442 (.005)

F: Pruebas de los efectos; G1: <12 meses (re-entrada); G2: >12meses <5 afios (corta supervivencia);
G3: >5 afios (larga supervivencia)
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Los resultados del andlisis multivariante (MANOVA) indican que existen
diferencias entre los grupos (Lambda de Wilks=.952; p =.007) en lo que
respecta a la intensidad de los diferentes ambitos de necesidades (Tabla
48). Unicamente la subescala de cuidado integral e informacién no muestra
resultados estadisticamente significativos (p =.152) y, en consecuencia, las
diferencias se presentan en las subescalas de efectos fisicos (p =.006),
efectos psicoldgicos (p =.007), cuestiones practicas (p =.006) y relaciones (p
=.002). Obsérvese que estos datos son coincidentes con los resultados
obtenidos cuando operacionalizamos en meses el tiempo transcurrido tras

el tratamiento primario.

En las pruebas post-hoc, los resultados de la prueba t de Tukey (Tabla 48)
indican que la evolucidon temporal en aquellos ambitos de necesidad que
experimentan cambios con el paso del tiempo no es siempre la misma. En
algunos casos la reduccidn de la necesidad se produce tras el transcurso del
primer afio, como sucede en el ambito de relaciones. En otros casos sdlo
aparece una disminucion significativa a partir de los 5 afios post-
tratamiento, como es en el caso de las necesidades del ambito de los
efectos fisicos y las cuestiones practicas. Por Ultimo y aunque siguiendo
este mismo patrdn, en el caso de los efectos psicoldgicos, la disminucion
parece ser incluso mas lenta en la medida que el grupo de corta
supervivencia no muestra diferencias significativas con el subgrupo de larga
supervivencia. No obstante, como regla general, los resultados indican que
el aumento en el tiempo de supervivencia hace que la intensidad de las
necesidades psicosociales insatisfechas de las supervivientes disminuya,

salvo en las necesidades relacionadas con el cuidado integral e informacién.
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Tabla 48.
Relacion entre las subescalas de las necesidades psicosociales insatisfechas segun subgrupos de supervivencia y prueba post-hoc
G1 G2 G3 F (sig) Prueba t de Tukey
SUBESCALAS CaSUN N=124 N=212 N=156 (2,489) (S8
M (DT) M (DT) M (DT) Gl G2 G3

Efectos fisicos 74 (.75) .71(.79) .50 (.60) 5.116 (.006) G3*  G3* G1*, G2*
Efectos psicologicos .90 (.85) .75 (.81) .60 (.70) 4.980 (.007) G3** - G1**
C. Integral e informacion 1.45 (1.02) 1.34(.96) 1.22 (.96) 1.893 (.152) - - -
Cuestiones practicas 72 (.72) .74 (.81) .50 (.68) 5.227 (.006) G3* G3** G1* G2**
Relaciones .78 (.85) .57 (.76) .45 (.68) 6.519 (.002) G2*, G3*** G1* G1l***

Nota: con el objetivo de facilitar la comprension, en las relaciones entre los rangos de tiempo, se han incluido Unicamente los
resultados estadisticamente significativos. *** p< 0.001 **p<0.01 *p<0.05; F: Pruebas de los efectos. C. integral e informacién:
cuidado integral e informacion. G1: <12 meses (re-entrada); G2: >12meses <5 afios (corta supervivencia); G3: 25 afios (larga
supervivencia).

b.1. Presencia de necesidades psicosociales insatisfechas

En el andlisis de la prevalencia de las necesidades concretas (Tabla 49), se
va a explorar cada una de las subescalas cuyos resultados han sido
significativos: efectos fisicos, psicoldgicos, cuestiones practicas y relaciones
y, en aquellos casos en que las diferencias resulten ser estadisticamente
significativas, se realizardn pruebas post-hoc (Tabla 49) para detectar entre

qué grupos de supervivencia se establecen dichas diferencias.

Aunque exploramos el dominio de efectos fisicos porque existian
diferencias estadisticamente significativas en la subescala, no aparecen

diferencias de prevalencia en ninguna de las necesidades concretas.

Atendiendo a las necesidades del ambito psicoldgico, hay diferencias
estadisticamente significativas en la necesidad de ayuda para lidiar con la
preocupacién por la recurrencia (item 19; p =.003), necesidad de apoyo
emocional (item 20; p =.009), la necesidad de hablar con otros

supervivientes (item 24; p =.024), la necesidad de ayuda para tratar con
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personas que no entienden el impacto del cancer (item 31; p =.003) y la
necesidad de ayuda para el manejo de expectativas (item 32; p =.003). Sin
embargo, las necesidades relacionadas con el manejo del estrés (item 10;
p =.391), de la incertidumbre (item 33; p =.142), de la percepcion de
vulnerabilidad (item 30, p =.172), de las creencias espirituales (item 34;
p =.781) y del sentido de la vida (item 35, p =.572), no parecen verse

afectadas por el tiempo de supervivencia.

Las pruebas post hoc indican que en el caso de la necesidad de ayuda para
lidiar con la preocupacién por la recurrencia (item 19) y la necesidad de
ayuda para el manejo de expectativas (item 32), los grupos de corta y larga
supervivencia se diferencian del grupo de re-entrada. La preocupacién por
la recurrencia (item 19) la presenta 4 de cada 10 supervivientes del grupo
de re-entrada, si bien no llega a 3 de cada 10 su presencia en los otros dos
subgrupos. La necesidad de ayuda para el manejo de las expectativas
propias y ajenas (item 32) esta presente en 3 de cada 10 supervivientes en
el grupo de re-entrada, no llegando a 2 de cada 10 su presencia en los otros

dos grupos.

Las diferencias en la necesidad de apoyo emocional (item 20), de hablar con
otros supervivientes de cancer (item 24) y de ayuda para tratar con las
personas que no entienden el impacto de la enfermedad (item 31) se
concentran entre el subgrupo de re-entrada y el de larga supervivencia,
indicando que la presencia de dichas necesidades va disminuyendo de
manera progresiva a lo largo del tiempo y que dicha disminucidon sélo es
significativa a partir de los 5 afos. La necesidad de apoyo emocional (item
20) la presentan 4 de cada 10 mujeres y va disminuyendo a lo largo del

tiempo, hasta que a partir de los 5 afios, la presenta 2 de cada 10 mujeres

-185-



4. RESULTADOS

aproximadamente. La necesidad de hablar con otros supervivientes (item
24) y la necesidad de ayuda para tratar con personas que no entienden el
impacto del cancer (item 31), las presentan aproximadamente una de cada
3 mujeres durante la fase de re-entrada y a partir de los 5 afos, las
presentan aproximadamente 2 de cada 10 y una de cada 10

respectivamente.

En la subescala de cuestiones practicas, sélo aparecen dos necesidades con
resultados que indican diferencias entre los tres subgrupos de
supervivencia: la necesidad de ayuda en asesoramiento juridico (item 17;
p =.020) y la necesidad de tener un aparcamiento mas accesible (item 18;
p =.013). Sin embargo, el resto de necesidades practicas no parece que
presenten diferencias en su prevalencia en funcién del tiempo transcurrido
desde el fin del tratamiento: ayuda para conseguir o mantener un empleo
(item 14; p =.772); ayuda para conocer prestaciones econémicas (item 15;
p =.700); ayuda para tramitar seguros de vida o viaje (item 16; p =.661) y
ayuda para acceder a un profesional como un trabajador social (item 28;

p =.080).

Las pruebas post-hoc realizadas indican que, en la necesidad de
asesoramiento juridico (item 17), los grupos de re-entrada y corta
supervivencia se diferencian del grupo de larga supervivencia. Los
resultados muestran que desde el primer aino hasta los 5 afios, se mantiene
bastante estable el nivel de necesidad, donde Ila presentan
aproximadamente 2 de cada 10 mujeres, pero posteriormente disminuye a
partir de los 5 afios, donde la presentan aproximadamente una de cada 10

mujeres.
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Respecto a la necesidad de tener un aparcamiento mas accesible (item 18),
los datos de las pruebas post-hoc indican que la disminucién de presencia
de la necesidad a lo largo del tiempo se manifiesta entre la corta y la larga
supervivencia. Asi, la disminucién de la necesidad se produce tras superar
los 5 afios post-tratamiento, presentandola 2 de cada 10 supervivientes en
la corta supervivencia y a partir de los 5 afios empieza a disminuir,

presentandola una de cada 10.

La subescala de relaciones, presenta tres necesidades con resultados que
indican diferencias entre los subgrupos de supervivencia, concretamente
necesidad de saber cdmo apoyar a la pareja/familia (item 21; p =.001), de
ayuda para el manejo del impacto del cancer en la relacidn de pareja (item
22 p =.001) y de ayuda para establecer nuevas relaciones sociales (item 23;
p =.005). Sin embargo, no hay diferencias entre los grupos de supervivencia
en cuanto a la prevalencia de la necesidad de ayuda para saber cémo tratar
el tema en sociedad o en el dmbito laboral (item 25; p =.080) y en la

necesidad de ayuda para abordar los problemas sexuales (item 27; p =.557).

Las pruebas post-hoc indican que en la necesidad de saber cdmo apoyar a
la pareja o a la familia (item 21), las diferencias se concentran entre la fase
de re-entrada y las otras dos fases, la de corta y la de larga supervivencia.
En este caso, durante el primer afio presentan la necesidad
aproximadamente 3 de cada 10 supervivientes, pero luego disminuye y se

mantiene estable, presentandola algo menos de 2 de cada 10.

En cuanto a la necesidad de ayuda para el manejo del impacto del cancer
en la relacién de pareja (item 22) y de ayuda para establecer nuevas

relaciones sociales (item 23), las pruebas post-hoc indican que las
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diferencias se concentran entre la fase de re-entrada y larga supervivencia
y que por tanto, hay una disminucidn progresiva a lo largo de los afios de
supervivencia en estas necesidades que sélo es significativa al cabo de 5
afios. En la primera de ellas, la presentan inicialmente aproximadamente 3
de cada 10 mujeres y poco a poco va disminuyendo hasta que sélo la
presenta una de cada 10. En la segunda, inicialmente, tienen la necesidad
aproximadamente 2 de cada 10 supervivientes y va disminuyendo hasta

gue sélo la presenta aproximadamente una de cada 10.
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Tabla 49.
Porcentaje de presencia de la necesidad segun los subgrupos de supervivencia, contraste de hipdtesis de independencia y prueba post-hoc
G1 G2 G3 - Prueba t de Tukey
SUE:SSSQ"A fTEMS (Necesidad de...) N=124 N=212 N=156 Chit (sig) 1 o s
N (%) N (%) N (%)

Efectos 11. Ayuda manejo efectos secundarios tratamiento 50 (36.8) 79 (33.5) 48 (27.1) 3.564 (.168)

fisicos 12. Ayuda consecuencias en calidad de vida 40 (29.4) 72 (30.5) 42 (23.5) 2.700 (.259)
13. Ayuda problemas fertilidad 4(3.1) 11 (4.7) 2(1.1) 4.266 (.118)
26. Ayuda para adaptacion cambios fisicos 26 (19.4) 48(20.3) 24 (13.5) 3.527(.171)

Efectos 10. Ayuda para reduccion de estrés 47 (34.6) 80 (33.8) 50 (28.2) 1.876(.391)

psicolégicos 19. Ayuda para lidiar con preocupacion de recurrencia 53 (39.0) 60 (25.3) 40 (22.5) 11.709 (.003) G2*, G3** G1* G1**
20. Apoyo emocional 54(40.0) 81(34.2) 43(24.2) 9.429 (.009) G3** - G1**
24. Hablar con otros supervivientes de cancer 43 (31.9) 65 (27.4) 33(18.8) 7.492 (.024) G3* - G1*
29. Ayuda para continuar con la vida 36 (26.7) 43 (18.2) 33 (18.5) 4.335(.114)
30. Ayuda para pensar que nada malo sucedera 39(28.9) 56(23.6) 35(19.8) 3.521(.172)
31. Ayuda a tratar personas que no entienden impacto 37(27.4) 43(18.2) 22 (12.4) 11.527 (.003) G3** - G1**
32. Ayuda manejo expectativas propias y ajenas 39(28.9) 44 (18.6) 24 (13.5) 11.838(.003) G2*, G3*** G1* G1¥**
33. Ayuda toma decisiones a pesar de la incertidumbre 37 (27.4) 55 (23.2) 32(18.1) 3.903 (.142)
34. Ayuda para explorar creencias espirituales 13 (9.6) 18 (7.6) 14 (8.0) 495 (.781)
35. Ayuda para darle sentido a mi vida 27 (20.0) 48 (20.3) 29 (16.4) 1.118 (.572)

Cuestiones 14. Ayuda conseguir/mantener empleo 23(17.0) 40(17.2) 26 (14.7) .518 (.772)

practicas 15. Ayuda para conocer prestaciones econémicas 47 (34.8) 84 (35.7) 57 (31.8) .713 (.700)
16. Ayuda tramitacion seguro de vida/viaje 22 (16.7) 38 (16.4) 24 (13.5) .827 (.661)
17. Ayuda asesoramiento juridico 24 (18.2) 47 (20.0) 18 (10.1) 7.816 (.020) G3* G3* G1*, G2*
18. Aparcamiento mds accesible 14 (10.4) 43 (18.2) 16 (9.0) 8.757 (.013) - G3**  @2**
28. Contar con un trabajador social 48 (35.8) 83(35.2) 46 (25.8) 5.043 (.080)

Relaciones 21. Saber cémo apoyar pareja/familia 42 (31.1) 41(17.7) 28 (16.1) 12.531(.002) G2**, G3*** G1**  G1¥**
22. Ayuda manejo impacto cancer en mi relacién 40 (30.1) 51(21.9) 18 (10.2) 19.592 (.001) G3*** - G1***
23. Ayuda para establecer nuevas relaciones sociales 29 (21.6) 28 (11.9) 17 (9.6) 10.429 (.005) G3* - G1*
25. Ayuda para saber tratar el tema en sociedad/laboralmente 48 (35.8) 71(30.1) 43 (24.2) 5.049 (.080)
27. Ayuda para problemas vida sexual 33 (25.0) 53 (22.7) 35(19.9) 1.170 (.557)

Nota: con el objetivo de facilitar la comprensidn, en las relaciones entre los rangos de tiempo, se han incluido Unicamente los resultados estadisticamente significativos.
*** p<0.001 **p<0.01 *p<0.05; G1: <12 meses (re-entrada); G2: >12meses <5 afios (corta supervivencia); G3: 25 afios (larga supervivencia).
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c. DISTRES PSICOSOCIAL

En lo que respecta a la relacion entre distrés y el tiempo transcurrido tras
el final del tratamiento primario segun la fase de supervivencia (re-entrada,
corta supervivencia y larga supervivencia) (Tabla 50), los resultados del
ANOVA realizado indican que existen diferencias estadisticamente

significativas entre los grupos (p =.044).

Las pruebas post-hoc indican que las diferencias se concentran entre las
supervivientes que se encuentran en la fase de re-entrada y las
supervivientes a largo plazo, y muestran asi que el distrés disminuye de
manera progresiva a lo largo del tiempo, siendo significativa la diferencia

exclusivamente a partir de los 5 afios de supervivencia (Tabla 50).

Tabla 50.
Relacion entre los subgrupos de supervivencia y el distrés psicosocial y prueba post-hoc
DISTRES G1 G2 G3 Prueba t de Tukey
PSICOSOCIAL N=131 N=230 N=171 F (2, 529) (sig)
M (DT) M (DT) M (DT) Gl G2 G3
Distrés continuo 16.61(13.99) 14.49(14.86) 12.53(12.86) 3.145 (.044) G3* - G1*

Nota: con el objetivo de facilitar la comprension, en las relaciones entre los rangos de tiempo, se han incluido
unicamente los resultados estadisticamente significativos. *p<0.05; F: Pruebas de los efectos; G1: <12 meses (re-entrada);
G2: >12meses <5 afios (corta supervivencia); G3: 25 afios (larga supervivencia).
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En suma, atendiendo a las relaciones entre las variables vinculadas con la
enfermedad y las variables psicosociales evaluadas, podemos afirmar que
ni la calidad de vida, ni las necesidades psicosociales insatisfechas, ni el
distrés psicosocial de las participantes se vieron afectadas por haber
recibido tratamiento con radioterapia o por estar recibiendo actualmente
tratamiento con hormonoterapia Los resultados, por el contrario, si
mostraron una asociacién entre esas variables y haber recibido tratamiento
con quimioterapia, asi como con el tiempo transcurrido tras el tratamiento

primario.

Respecto a haber recibido quimioterapia, nuestros datos indican que la
calidad de vida de las supervivientes se ve afectada a nivel global en las
mujeres que han recibido este tratamiento y en concreto muestran mas
problemas cognitivos, de dolor fisico, de fatiga, una mayor preocupacion
por la recurrencia y también por la apariencia, asi como mayor evitacion
social y mas problemas econdmicos. Sin embargo, el hecho de tener
sentimientos negativos o menos sentimientos positivos, problemas de la
funcién sexual o distrés familiar, no se ven afectados por haber recibido

tratamiento quimioterapéutico.

Desde luego, que areas como la apariencia, los problemas cognitivos y el
dolor empeoren con el tratamiento de quimioterapia, posiblemente se
deba a que son efectos secundarios de este tratamiento. Asimismo, parece
Iégico que en las supervivientes de cancer de mama se produzca un mayor
miedo a la recurrencia en aquellas mujeres que han recibido quimioterapia
ya que posiblemente las que han tenido que recibir este tratamiento hayan
tenido un proceso oncoldgico mas agresivo, y ello haga temer mas a la

enfermedad o a que la recuperacion no sea definitiva. Sin embargo,
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sorprende que una peor calidad de vida respecto a la financiacidn esté
relacionada con el tratamiento con quimioterapia dado el caracter publico
de la sanidad espafola, pero es posible que esto se explique porque en las
mujeres que han recibido tratamiento con quimioterapia su proceso de
recuperacion ha sido mas complejo y posiblemente se hayan encontrado
con mas dificultades a nivel econdmico relacionadas con dificultades de

llevar adelante la vida cotidiana asi como su reinsercion laboral.

Las necesidades psicosociales insatisfechas también parecen verse
afectadas por el tratamiento con quimioterapia a nivel global y en todos los
ambitos (fisico, psicolégico, de atencidn e informacion, practico y de
relaciones interpersonales), mostrando una mayor intensidad en cada uno

de éstos dmbitos las mujeres que han recibido este tratamiento.

Respecto a la presencia de las necesidades psicosociales insatisfechas, los
resultados indican que las diferencias se concentran en las necesidades del
ambito fisico y de cuidado integral e informacidn. Todas las necesidades de
estos dos ambitos mostraron mayor prevalencia en el grupo de
supervivientes que habian recibido quimioterapia. Sin embargo, ninguna de
las necesidades asociadas a los efectos psicoldgicos y sélo alguna necesidad
de tipo practico y vinculada con las relaciones interpersonales mostraron

diferencias.

En concreto, los datos muestran que en torno a 5 de cada 10 mujeres que
han llevado quimioterapia como parte del tratamiento primario presenta
necesidad de la mejor atencion médica, tener servicios siempre
disponibles, acceso a servicios complementarios e informacion

comprensible.
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En torno a 3-4 de cada 10 supervivientes necesita informacion actualizada,
ayuda para manejar los efectos secundarios del tratamiento y para
enfrentarse a sus consecuencias a nivel de calidad de vida y necesita

también ayuda para conocer las prestaciones econdmicas.

Aproximadamente 2 de cada 10 mujeres que han llevado quimioterapia
necesita que se informe adecuadamente a su pareja, asi como ayuda para
adaptarse a los cambios fisicos, para conseguir o mantener un empleo, y

para establecer nuevas relaciones sociales.

Por dltimo y aunque solamente un 5% de las supervivientes que han
recibido quimioterapia necesita ayuda con los problemas de fertilidad, las

diferencias también son significativas en este caso.

Respecto al distrés, los resultados muestran que el tratamiento
guimioterapéutico no influye en nuestras participantes supervivientes de

cancer de mama.

En cuanto al tiempo transcurrido tras el final del tratamiento primario,
medido como variable continua (meses) y en subgrupos de supervivencia,
los resultados muestran la existencia de diferencias en sélo dos de los
dominios de calidad de vida, junto a pequefias variaciones en lo que a
prevalencia de algunas necesidades psicosociales se refiere. Asi, en aras de
la brevedad y para continuar con el formato mas similar posible al resto de
resultados, nos atendremos exclusivamente a los datos obtenidos cuando

el tiempo es operacionalizado como grupos de supervivencia.

Los datos respecto a la calidad de vida muestran que, si bien no hay una
mejoria global, si se producen mejoras significativas en los ambitos de (falta

de) sentimientos positivos, fatiga y evitacién social, que distinguen en
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particular a los subgrupos de re-entrada y larga supervivencia (la mejoria
en sentimientos negativos y funcién sexual con el aumento del tiempo

post-tratamiento no pudo ser apreciada).

Cuando atendemos a la intensidad de las necesidades psicosociales
insatisfechas, los datos indican que disminuye su intensidad en todos los
ambitos, a excepcién del relacionado con el cuidado integral y la
informacidn. Sin embargo, al analizar la presencia de las mismas, los
resultados muestran una tendencia hacia pocos cambios significativos con
el tiempo. Cabe sefialar que se produce una pequena diferencia en funcién
de la operacionalizacién concreta de la variable, que se concentra
fundamentalmente en los efectos fisicos. En este sentido, sélo cuando el
tiempo se contempla como continuo, la prevalencia de necesidades en este

ambito muestra una disminucioén significativa a lo largo del tiempo.

No obstante, centrandonos en los subgrupos de supervivencia, la presencia
de las necesidades del ambito de los efectos fisicos no cambia
temporalmente y en los tres ambitos restantes (efectos psicolégicos,
cuestiones practicas y relaciones), algunas de ellas se mantienen estables o
persistentes durante afios. Asi pues, los resultados obtenidos estarian
indicando que muchas de las necesidades psicosociales todavia persisten al
cabo de los afos. De hecho, sélo 10 de las 26 necesidades exploradas
(excluyendo las del ambito de cuidado integral e informacion cuyo
resultado a nivel de subescala ya resultd ser no significativo) presentan

cambios.

Las necesidades que no presentan cambios en funcion del subgrupo de

supervivencia son las necesidades de ayuda para manejar los efectos
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secundarios post-tratamiento, para adaptarse a los cambios fisicos
experimentados, a las consecuencias a nivel de calidad de vida y a los
problemas de fertilidad. Tampoco experimentan cambios |la necesidad de
ayuda para reducir el estrés, continuar con la vida, pensar que nada malo
sucedera, tomar decisiones a pesar de la incertidumbre, explorar creencias
espirituales o darle sentido a la vida, saber cémo tratar el tema en el dmbito
social o laboral o enfrentarse con los problemas a nivel sexual. Por ultimo,
también se muestran estables entre los grupos de supervivencia, la
necesidad de ayuda para conseguir o mantener un empleo, conocer las
prestaciones econdmicas, tramitar un seguro de vida o de viaje y contar con

el asesoramiento de un trabajador social.

Las necesidades que disminuyen con el tiempo transcurrido tras el fin del
tratamiento primario son la necesidad de apoyo emocional, de hablar con
otros supervivientes, la necesidad de ayuda para lidiar con la preocupacion
de la recurrencia, manejar las expectativas propias y ajenas respecto a lo
que supone ser un superviviente de cancer, tratar con las personas que no
entienden el impacto provocado por la enfermedad, saber cémo apoyar a
la pareja/familia, manejar el impacto del cancer en la relacién de pareja,
establecer nuevas relaciones; asi como la necesidad de mas accesibilidad
de aparcamiento y asesoramiento juridico. Al respecto encontramos tres
patrones de evolucion: (i) disminucién de la prevalencia de la necesidad
tras el primer afio post-tratamiento, (ii) disminucién progresiva de la
necesidad durante los primeros 5 afios post-tratamiento y (iii) disminucion

de la necesidad tras superar los 5 afios post-tratamiento (items 17 y 18).

La preocupacién por la recurrencia, asi como las dudas respecto a cémo

apoyar a la pareja/familia y cémo manejar las expectativas propias y ajenas
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respecto a lo que supone ser un superviviente de cancer responden al
primer patrdn. Su prevalencia en el grupo de re-entrada es de 4 de cada 10
en la preocupacién por la recurrencia y de 3 de cada 10 en las otras dos
necesidades. Tras este primer periodo la prevalencia pasa a ser de menos
de 3 de cada 10 y 2 de cada 10, respectivamente, manteniéndose estable

en esos valores en los grupos de corta y larga supervivencia.

La necesidad de apoyo emocional, de hablar con otros supervivientes, de
ayuda para manejar el impacto del cancer en la relacién de pareja, para
tratar con personas que no entienden el impacto de la enfermedad y para
establecer nuevas relaciones sociales siguen el segundo patrén de
evolucidn descrito. La necesidad de apoyo emocional es la que experimenta
una mayor reduccidn en su prevalencia, pasando de estar presente en 4 de
cada 10 supervivientes del grupo de re-entrada a 2 de cada 10 en el de larga
supervivencia. La necesidad de hablar con otros supervivientes y de ayuda
para manejar el impacto de la enfermedad en la relacién de pareja asi como
para tratar con las personas que no entienden el impacto de la enfermedad
disminuye de una prevalencia de 3 de cada 10 a 2 de cada 10. La necesidad,
por ultimo, de establecer nuevas relaciones disminuye su prevalencia de 2

de cada 10 a una de cada 10.

Las necesidades de asesoramiento juridico y de un aparcamiento mas
accesible siguen el tercero de los patrones de evolucién descritos. Asi, estas
necesidades se mantienen estables en una prevalencia de 2 de cada 10
durante los primeros 5 afios y solo transcurrido este tiempo estan

presentes en una de cada 10 supervivientes.

-196 -



4. RESULTADOS

Finalmente, el tiempo transcurrido desde el fin del tratamiento también se
asocié con el distrés, indicando menor presencia de malestar emocional a
mayor tiempo transcurrido. En concreto, las diferencias se establecen entre
el subgrupo de re-entraday el subgrupo de larga supervivencia, implicando
asi una disminucién progresiva del distrés a lo largo del tiempo que resulta

ser significativa exclusivamente a partir de los 5 afos.

Asi pues, los datos respecto a las variables médicas estudiadas muestran
gue la hormonoterapia y la radioterapia no influyen en las variables
psicosociales estudiadas. Sin embargo, la quimioterapia aunque no se
asocia con el distrés psicosocial, si que influye en la calidad de vida y las
necesidades psicosociales insatisfechas. Por otro lado, los datos respecto al
tiempo transcurrido tras el tratamiento primario, muestran que aunque el
distrés psicosocial puede evolucionar en la direccién de una mejoria que se
hace significativa a partir de los 5 afios, todavia pueden persistir problemas

a nivel de calidad de vida y de necesidades psicosociales insatisfechas.
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4.4. ANALISIS DE LA RELACION ENTRE PRESENCIA DE DISTRES
CLINICAMENTE SIGNIFICATIVO Y LAS VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS,
MEDICAS Y PSICOLOGICAS: ELABORACION DE UN POSIBLE PERFIL DE
RIESGO

Con el objetivo de conocer qué variables estan relacionadas con el distrés
psicosocial clinicamente significativo, se va a explorar su posible asociacidn
con las variables sociodemograficas y médicas asi como con la calidad de
vida y con las necesidades psicosociales insatisfechas para elaborar un

posible perfil de riesgo de distrés clinicamente significativo.

4.4.1. RELACION ENTRE DISTRES CLINICAMENTE SIGNIFICATIVO Y LAS
VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS Y MEDICAS

4.4.1.1. ESTADO CIVIL (TENER O NO PAREJA)

En lo relativo a la relacion del estado civil, operacionalizado como tener o
no pareja, con el distrés clinicamente significativo (Tabla 51), los resultados
de la prueba Chi? indican que no existen diferencias estadisticamente
significativas (p =.793) entre las mujeres que tienen distrés y las que no lo
tienen, por lo que la variable tener o no tener pareja no es determinante ni

influyente en el distrés clinico de las participantes de nuestro estudio.
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Tabla 51.
Relacion entre distrés clinico y el estado civil

DISTRES CLIiNICO DISTRES NO CLIiNICO

N=156 N=408 Chi? (sig)
N (%) N (%)
Estado civil .069 (.793)
Con pareja 113 (27.4) 300 (72.6)
Sin pareja 43 (28.5) 108 (71.5)

4.4.1.2. EDAD

Para el andlisis de la edad se han considerado dos formas en el tratamiento
de los datos (como ya hicimos en otros casos), por un lado, se ha tenido en
cuenta la variable en el formato continuo y por el otro se ha dicotomizado

tomando como punto de corte los 55 afos.

Con respecto a la edad en formato continuo y su relacién con el distrés
clinicamente significativo (Tabla 52), los resultados del ANOVA realizado
muestran diferencias estadisticamente significativas (p =.006) e indican que
la media de edad del grupo que presenta distrés clinico es
significativamente menor que la media de edad del grupo que no lo
presenta, es decir, las mujeres que presentan malestar emocional
clinicamente significativo son mads jévenes que aquellas que no lo

presentan.

Tabla 52.
Relacion entre distrés clinico y la edad continua

DISTRES CLIiNICO DISTRES NO CLIiNICO

N=155 N=407 F (1, 560) (sig)
M (DT) M (DT)
Edad continua 53.99 (8.47) 56.47 (9.81) 7.676 (.006)

F: Prueba de los efectos
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Los resultados de la prueba Chi? considerando ahora la edad de forma
dicotémica (mujeres mayores o menores de 55 afios) (Tabla 53) muestran
también resultados estadisticamente significativos (p =.018) y se observa
gue son las mujeres menores de 55 afios las que presentan mayores niveles
de distrés clinicamente significativo. Asimismo los resultados muestran que
a nivel de prevalencia, es destacable que una de cada 3 mujeres menores
de 55 anos presenta distrés clinico, mientras que la proporciéon disminuye

a una de cada 4, en el caso de las mujeres de 55 afos o mas.

Tabla 53.
Relacion entre distrés clinico y la edad dicotomizada

DISTRES CLiNICO DISTRES NO CLINICO

N=155 N=407 chi?(sig)
N (%) N (%)
Edad dicotomizada 5.626 (.018)
< 55 afios 82 (32.5) 170 (67.5)
> 55 afios 73 (23.5) 237 (76.5)

4.4.1.3. TIEMPO TRANSCURRIDO DESDE EL FINAL DEL TRATAMIENTO

Los resultados del ANOVA entre el distrés clinicamente significativo y el
tiempo transcurrido (meses) desde el final del tratamiento primario (Tabla
54) indican que existen diferencias estadisticamente significativas (p =.013)
entre las mujeres que muestran distrés clinico y las que no. Atendiendo a
las puntuaciones medias, cabe sefalar que en el subgrupo con distrés
clinicamente significativo, el tiempo transcurrido desde el fin del
tratamiento primario es menor, esto es, que conforme va transcurriendo el
tiempo desde la finalizacion del tratamiento primario, el malestar

emocional disminuye.
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Tabla 54.
Relacion entre distrés clinico y el tiempo transcurrido tras el tratamiento primario

DISTRES CLINICO  DISTRES NO CLIiNICO

N=144 N=388 F (1,530) (sig)
M (DT) M (DT)
Tiempo (meses) 42.17 (47.88) 54.89 (53.65) 6.243 (.013)

F. Prueba de los efectos

Por otro lado, los resultados de la prueba Chi? referidos a la relacién entre
el distrés clinico y el tiempo transcurrido desde el final de tratamiento
primario segln periodos de supervivencia (Tabla 55) también son

estadisticamente significativos (p =.031).

Teniendo en cuenta al grupo de supervivientes con distrés clinico, se
observa que el grupo de re-entrada es el que presenta un mayor porcentaje
y que, por tanto, son las supervivientes que hace menos tiempo finalizaron
el tratamiento primario, las que presentan mayores niveles de distrés
clinicamente significativo. En concreto y atendiendo a la prevalencia,
mientras una de cada 3 supervivientes en el subgrupo de re-entrada
presenta distrés clinico, la proporcién se reduce a una de cada 4 en los

subgrupos de corta y larga supervivencia.

Tabla 55.
Relacion entre distrés clinico y los subgrupos de supervivencia
DISTRES CLiNICO DISTRES NO CLINICO
N=144 N=388 Chi2(sig)
N (%) N (%)
Subgrupo supervivencia 6.930(.031)
Re-entrada 47 (35.9) 84 (64.1)
Corta supervivencia 57 (24.8) 173 (75.2)
Larga supervivencia 40 (23.4) 131 (76.6)
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4.4.1.4. TRATAMIENTOS RECIBIDOS

Los resultados de la prueba Chi? relativos a la relacion entre haber recibido
tratamiento con quimioterapia o no haberlo recibido y el distrés
clinicamente significativo (Tabla 56) no son estadisticamente significativos
(p =.367) y por tanto es indicativo de que la quimioterapia no influye en el
malestar emocional clinicamente significativo de las mujeres

supervivientes de cancer de mama.

Tabla 56.
Relacion entre el distrés clinico y quimioterapia

DISTRES CLINICO  DISTRES NO CLINICO

N= 156 N= 409 Chi? (sig)
N (%) N (%)
Quimioterapia .815 (.367)
Si 114 (28.7) 283 (71.3)
No 42 (25.0) 126 (75.0)

Los resultados de la prueba Chi? relativos la relacion entre haber recibido
tratamiento con radioterapia o no haberlo recibido (Tabla 57) tampoco son
estadisticamente significativos (p =.661) y, por tanto, haber recibido este
tratamiento no influye en el hecho de que las mujeres sufran de distrés

emocional.

Tabla 57.
Relacidn entre el distrés clinico y radioterapia

DISTRES CLiNICO DISTRES NO CLINICO

N=156 N=409 Chi? (sig)
N (%) N (%)
Radioterapia .193 (.661)
Si 132 (27.3) 352 (72.7)
No 24 (29.6) 57 (70.4)
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Por otro lado, los resultados de la prueba Chi? relativos al tratamiento
actual con hormonoterapia (Tabla 58) tampoco son estadisticamente
significativos (p =.674) y por tanto estar recibiendo tratamiento hormonal
actualmente no influye en el hecho de que las mujeres sufran de distrés

emocional.

Tabla 58.
Relacion entre el distrés clinico y hormonoterapia en la actualidad

DISTRES CLiNICO DISTRES NO CLINICO

N=104 N=256 Chi? (sig)
N (%) N (%)
Hormonoterapia actualidad 177 (.674)
Si 79 (29.5) 189 (70.5)
No 25(27.2) 67 (72.8)

De este modo, los resultados obtenidos indican que los tratamientos
recibidos (quimioterapia, radioterapia o estar en tratamiento actual con
hormonoterapia) no influyen en el distrés clinicamente significativo de las

mujeres supervivientes de cancer de mama.

4.4.2. RELACION ENTRE DISTRES CLINICAMENTE SIGNIFICATIVO Y LA
CALIDAD DE VIDA'Y LAS NECESIDADES PSICOSOCIALES INSATISFECHAS

4.4.2.1. CALIDAD DE VIDA

Con el fin de analizar en profundidad la relacién del distrés clinicamente
significativo con la calidad de vida de las mujeres supervivientes de cancer

de mama, en primer lugar se analizard a nivel general utilizando la
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puntuacion total del QLACS y posteriormente se tendrd en cuenta el

conjunto de las subescalas para realizar un analisis mas pormenorizado.

Atendiendo a la relacién entre el distrés clinicamente significativo y la
calidad de vida (Tabla 59), los resultados del ANOVA realizado para el
analisis de la puntuacién total son estadisticamente significativos (p =.001)
y su puntuaciéon media es mds elevada en aquellas mujeres con distrés
clinico. Asi pues, la calidad de vida es menor entre las mujeres con distrés

clinicamente significativo.

Tabla 59.
Relacion entre el distrés clinico con calidad de vida total (QLACS)

DISTRES CLINICO DISTRES NO CLIiNICO

SUBESCALA CaSUN N=156 N=407 F (1,561 (sig)
M (DT) M (DT)
Puntuacién total QLACS 182.12 (35.35) 112.84 (30.81) 524.493 (.001)

F: Prueba de los efectos

Asimismo, los resultados del analisis multivariante (MANOVA) (Tabla 60),
indican la existencia de diferencias entre los grupos (Lambda de
Wilks=.462; p =.001) en los diferentes ambitos explorados. Estas diferencias
se presentan en todas y cada una de las subescalas (p = .001 en todos los
casos). Ademads, las puntuaciones medias son superiores en todas las
subescalas en las mujeres que presentan distrés clinicamente significativo.
No obstante, hemos de ser especialmente cautelosos en la interpretacion
de los resultados relativos a los sentimientos negativos, ya que es esperable

su asociacion con el distrés psicosocial clinicamente significativo.

Ademas, se observa que tanto en las mujeres que presentan distrés clinico
como en las que no lo presentan, las subescalas con puntuaciones medias

mas y menos elevadas, coinciden en ambos grupos. Por ejemplo, en ambos
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subgrupos, la subescala que representa mayor problematica es el distrés
familiar y la que presenta menor puntuacion media en ambos subgrupos es
la subescala de financiacidn. Asi pues, las diferencias parece que se
circunscriben a nivel cuantitativo, siendo asi que los resultados muestran
qgue la presencia de distrés clinicamente significativo se asocia con una
menor calidad de vida en todos los ambitos explorados: sentimientos
negativos y positivos, problemas cognitivos, funcidn sexual, dolor fisico,
fatiga, evitacion social, apariencia, financiacion, distrés por la recurrencia 'y

distrés familiar.

Tabla 60.

Relacion entre la variable distrés clinico con las subescalas de calidad de vida (QLACS)

DISTRES CLiNICO DISTRES NO CLIiNICO

SUBESCALAS QLACS N=151 N=401 F (1,550) (sig)
M (DT) M (DT)
Sentimientos negativos 18.96 (4.53) 10.93 (3.57) 475.485 (.001)
(Falta de) Sentimientos positivos 17.15 (5.46) 10.13 (4.94) 208,865 (.001)
Problemas cognitivos 16.98 (5.07) 10.46 (4.95) 187.531 (.001)
Funcion sexual 17.54 (6.35) 11.26 (5.88) 119.849 (.001)
Dolor fisico 18.59 (5.90) 10.18 (4.94) 284.339 (.001)
Fatiga 19.25 (4.52) 11.52 (4.69) 303.765 (.001)
Evitacién social 12.95 (6.30) 6.68 (3.75) 205.328 (.001)
Apariencia 15.72 (7.04) 9.88 (5.94) 95.593 (.001)
Financiacion 9.34 (6.73) 6.02 (4.02) 50.259 (.001)
Distrés por la recurrencia 19.23 (6.57) 13.09 (6.29) 101.891 (.001)
Distrés familiar 21.44 (6.78) 16.65 (7.94) 43.109 (.001)

F: Prueba de los efectos

4.4.2.2. NECESIDADES PSICOSOCIALES INSATISFECHAS

Respecto a la relacion entre la presencia de distrés clinicamente
significativo y las necesidades psicosociales insatisfechas, se va a evaluar
inicialmente la puntuacidén total y a posteriori cada una de las subescalas y

las necesidades concretas.
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Los resultados del ANOVA realizado (Tabla 61) sobre la puntuacién total son
estadisticamente significativos (p =.001) y su puntuacién media es mayor
en el grupo que presenta distrés clinico, lo que indica que en las mujeres
supervivientes de cdncer de mama, las necesidades son mads intensas

cuando se tiene distrés clinicamente significativo.

Tabla 61.
Relacion entre el distrés clinico con las necesidades psicosociales insatisfechas totales (CaSUN)

DISTRES CLiNICO DISTRES NO CLINICO

N=131 N=375 F (1, 504) (sig)
M (DT) M (DT)
Puntuacién total CaSUN 55.19 (20.86) 21.07 (18.62) 305.798 (.001)

F: Prueba de los efectos

Por otro lado, los resultados del analisis multivariante (MANOVA) realizado
(Tabla 62), indican que existen diferencias estadisticamente significativas
entre los grupos (Lambda de Wilks=.532; p =001). Las diferencias se
presentan en todas las subescalas (mostrando todas ellas el mismo nivel de
significacién, p =.001). Ademas, las puntuaciones medias son mas elevadas
en todas y cada una de las subescalas dentro del grupo de mujeres que
presentan distrés clinicamente significativo frente al grupo de distrés no

clinico.

Todo ello muestra que las necesidades psicosociales insatisfechas
relacionadas con los ambitos fisico, psicolégico, el cuidado integral y la
informacidn, las cuestiones practicas y aquellas vinculadas con el ambito de
las relaciones interpersonales presentan asociacion con el distrés
clinicamente significativo. Es importante notar que es esperable que las
necesidades de tipo psicoldgico estén especialmente relacionadas con el

distrés clinico.

- 206 -



4. RESULTADOS

Dos caracteristicas de los resultados merecen ser destacadas. En primer
lugar, las puntuaciones medias mas elevadas se encuentran en ambos
grupos en la subescala de necesidades relacionadas con el cuidado integral
y la informacioén, subrayando la intensidad de las necesidades existentes en
este dambito, independientemente de la presencia o no de distrés. En
segundo lugar, en el grupo sin distrés clinico, destaca la menor intensidad
con la que se presentan el resto de ambitos de necesidad, sugiriendo una
mayor relaciéon de este tipo de necesidades con la presencia de distrés

clinico.

Tabla 62.
Relacion entre el distrés clinico con las subescalas de necesidades psicosociales insatisfechas (CaSUN)

DISTRES CLiNICO DISTRES NO CLiNICO

SUBESCALAS CASUN N=131 N=375 F (1,504) (sig)
M (DT) M (DT)

Efectos fisicos 1.38(.73) .41 (.55) 250.392 (.001)

Efectos psicoldgicos 1.67(.72) .44 (.55) 415.707 (.001)

Cuidado integral e informacion 1.93(.82) 1.13(.95) 73.586 (.001)

Cuestiones practicas 1.20(.78) .47 (.64) 111.061 (.001)

Relaciones 1.34(.85) .33 (.54) 242.885 (.001)

F: Prueba de los efectos

a. Presencia de las necesidades psicosociales insatisfechas

Atendiendo a la prevalencia de las necesidades psicosociales concretas en
los grupos con y sin distrés clinicamente significativo (Tabla 63), los datos
muestran que a excepcion de la necesidad relacionada con los problemas
de fertilidad (item 13; p =.200), todas las necesidades presentan resultados
estadisticamente significativos. El hecho de que esta necesidad no esté
relacionada con el distrés clinico, podria ser resultado de la baja prevalencia

de esta necesidad en la muestra. Atendiendo a los valores de prevalencia
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de las necesidades concretas se observan diferencias importantes entre los

subgrupos con y sin distrés.

En el ambito de los efectos fisicos, las necesidades de ayuda para manejar
los efectos secundarios de los tratamientos (item 11) y las consecuencias
de éstos a nivel de calidad de vida (item 12) se presentan en 6-7 de cada 10
supervivientes con distrés clinico, mientras su presencia disminuye hasta 1-
2 de cada 10 en el subgrupo sin distrés. Asimismo, la necesidad de ayuda
para adaptarse a los cambios fisicos (item 26) estd presente en
practicamente 5 de cada 10 supervivientes con distrés y sélo en una de cada

10 supervivientes sin distrés.

En el dmbito de los efectos psicoldgicos, 7 de cada 10 supervivientes
manifiestan necesitar apoyo emocional (item 20) y ayuda para manejar el
estrés (item 10) mientras estas necesidades sélo son manifestadas por 2 de
cada 10 en el subgrupo sin distrés. Asimismo, las necesidades de ayuda para
superar su percepcion de vulnerabilidad (item 30), continuar con la vida
(item 29), tomar decisiones en medio de la incertidumbre (item 33), lidiar
con la preocupacion por la recurrencia (item 19), darle sentido a la vida
(item 35), manejar las expectativas propias y ajenas respecto a lo que
significa ser un superviviente de cancer (item 32), tratar con personas que
no entienden el impacto que supone la enfermedad (item 31), estan
presentes en 5-6 de cada 10 mujeres con distrés frente a una presencia que
se reduce hasta como mucho 2 mujeres de cada 10 en el subgrupo sin
distrés. En una linea similar, la necesidad de hablar con otros supervivientes
(item 24) estd presente en el doble de supervivientes con distrés (4 vs. 2 de
cada 10 supervivientes). Por ultimo, mientras la necesidad de ayuda para

explorar las creencias espirituales es practicamente inexistente en el
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subgrupo que no presenta distrés (2.5%), su prevalencia alcanza al menos

a dos de cada 10 mujeres en el grupo con distrés.

En la subescala de cuidado integral e informacion, las diferencias entre los
dos subgrupos de distrés siguen siendo notables. Las necesidades relativas
a: recibir atencion adecuada a las quejas (item 8), mayor coordinacion entre
los médicos que las atienden (item 7), acceso a servicios de atencion
complementarios (item 9), desempefiar un papel activo en el cuidado de su
salud (item 6) y recibir la mejor atencion médica (item 4) estan presentes
en 7 de cada 10 supervivientes con distrés, mientras su prevalencia se situa
en 4-5 de cada 10 mujeres del subgrupo sin distrés. La necesidad de recibir
informacidon comprensible y actualizada (items 1 y 3) estd presente en al
menos 5 de cada 10 supervivientes con niveles clinicamente significativos y
en 2-3 de cada 10 mujeres pertenecientes al subgrupo sin distrés. Por
ultimo, la necesidad de que se informe a la pareja es la menos prevalente
y, aun asi, esta presente en 4 de cada 10 mujeres del subgrupo con distrés

y sélo en 2 de cada 10 supervivientes sin distrés.

En cuanto a las cuestiones practicas, la necesidad de asesoramiento
socio/econdmico (items 15 y 28) esta presente en al menos 5 de cada 10
supervivientes con distrés y sélo en 2-3 de cada 10 supervivientes sin
distrés. Asimismo, las necesidades de asesoramiento juridico (item 17), de
apoyo laboral (item 31), de gestion de seguros (item 16) e, incluso de un
aparcamiento mas accesible (item 18) estan presentes en tres de cada 10
supervivientes con distrés y sélo en una de cada 10 supervivientes sin

distrés.
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En la subescala de relaciones, el porcentaje significativamente mas alto en
el grupo de distrés clinico, se encuentra en la necesidad de ayuda para
saber como abordar el tema del cancer-en sociedad o laboralmente (item
25), donde 6 de cada 10 mujeres presentan esta necesidad en el grupo
clinico, mientras unicamente 2 de cada 10 la presentan en el no clinico. la
necesidad de ayuda para saber como apoyar a la pareja/familia (item 21),
manejar el impacto del cancer en la relacién (item 22), asi como los
problemas vinculados con la vida sexual (item 27) se presenta en 5 de cada
10 mujeres con distrés clinico, frente a una de cada 10 aproximadamente
de las que no presentan distrés clinico. Por ultimo, 4 de cada 10 mujeres
necesitan ayuda para establecer nuevas relaciones sociales (item 23),
mientras se trata de una necesidad practicamente inexistente en el

subgrupo no clinico (presente sélo en el 4%).

Por tanto, las necesidades psicosociales insatisfechas muestran una
asociacion clara con el distrés clinico, tanto si analizamos su intensidad a
través de la puntuacion total y de la puntuacidon en cada una de las
subescalas, como si exploramos la prevalencia de cada una de las
necesidades concretas. En este sentido, todas las necesidades a excepcion
de la relacionada con los problemas de fertilidad, muestran diferencias
entre ambos grupos. Ademas, dada la amplia similitud entre ambos
subgrupos en el patréon de resultados tanto si consideramos la intensidad
como si atendemos a la prevalencia, podemos sefialar que las diferencias
entre los subgrupos definidos por la presencia y ausencia de distrés
clinicamente significativo son fundamentalmente diferencias cuantitativas
en las que una determinada necesidad puede llegar a ser seis veces mas

prevalente en el subgrupo con distrés.
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Tabla 63.
Porcentaje de las necesidades segun el distrés clinico o no clinico y contraste de hipdtesis de independencia
DISTRES DISTRES
iTEMS (Necesidad de...) CLiNICO NO CLiNICO Chi? (sig)
N (%) N (%)
Efectos fisicos
11. Ayuda manejo efectos secundarios tratamiento 99 (63.1) 82 (20.0) 96.473 (.001)
12. Ayuda consecuencias en calidad de vida 104 (66.2) 61 (14.9) 144.715 (.001)
13. Ayuda problemas fertilidad 7 (4.6) 10 (2.5) 1.640 (.200)
26. Ayuda para adaptacidon cambios fisicos 73 (47.1) 32(7.8) 114.079 (.001)
Efectos psicolégicos
10. Ayuda para reduccion de estrés 111 (70.7) 73 (17.8) 144.439 (.001)
19. Ayuda para lidiar con preocupacién de recurrencia 91 (58.0) 69 (16.9) 94.470 (.001)
20. Apoyo emocional 113 (72.4) 73 (17.8) 152.381 (.001)
24. Hablar con otros supervivientes de cancer 70 (45.2) 81 (19.9) 36.657 (.001)
29. Ayuda para continuar con la vida 94 (59.9) 26 (6.4) 193 (.001)
30. Ayuda para pensar que nada malo sucedera 97 (61.8) 42 (10.3) 162.501 (.001)
31. Ayuda a tratar personas que no entienden impacto 80 (51.3) 30(7.3) 139.108 (.001)
32. Ayuda manejo expectativas propias y ajenas 83 (52.9) 33(8.1) 139.728 (.001)
33. Ayuda toma decisiones a pesar de la incertidumbre 91 (58.3) 38(9.3) 154.157 (.001)
34. Ayuda para explorar creencias espirituales 37 (23.9) 10 (2.5) 67.358 (.001)
35. Ayuda para darle sentido a mi vida 90 (57.7) 20 (4.9) 200.816 (.001)
Cuidado integral e informacion
1. Informacioén actualizada 79 (50.3) 100 (24.4) 35.109 (.001)
2. Informaciodn a la pareja 61 (39.1) 68 (16.8) 31.664 (.001)
3. Informacién comprensible 102 (65.8) 129 (31.6) 54.265 (.001)
4. La mejor atencion médica 101 (65.2) 150 (37.2) 35.312 (.001)
5. Servicios siempre disponibles 102 (65.8) 161 (39.7) 30.806 (.001)
6. Sentimiento de participacion en cuidado salud 107 (68.6) 203 (49.6) 16.387 (.001)
7. Coordinacién médica 117 (74.5) 183 (44.7) 40.405 (.001)
8. Atencion adecuada a las quejas 119 (75.8) 182 (44.7) 43.972 (.001)
9. Acceso a servicios complementarios 109 (69.4) 162 (39.7) 40.125 (.001)
Cuestiones practicas
14. Ayuda conseguir/mantener empleo 48 (31.0) 43 (10.6) 34.272 (.001)
15. Ayuda para conocer prestaciones econémicas 84 (53.8) 110 (26.9) 36.381 (.001)
16. Ayuda tramitacién seguro de vida/viaje 41 (27.0) 44 (10.9) 21.937(.001)
17. Ayuda asesoramiento juridico 56 (35.9) 36 (8.9) 59.697 (.001)
18. Aparcamiento mas accesible 40 (25.5) 38(9.3) 24.769 (.001)
28. Contar con un trabajador social 95 (60.5) 93 (22.9) 72.306 (.001)
Relaciones
21. Saber cémo apoyar pareja/familia 77 (50.3) 42 (10.4) 104.978 (.001)
22. Ayuda para manejo impacto cancer en mi relacion 70 (46.1) 46 (11.4) 80.391 (.001)
23. Ayuda para establecer nuevas relaciones sociales 61 (39.4) 18 (4.4) 113.697 (.001)
25. Ayuda para saber tratar el tema en sociedad/laboralmente 99 (63.5) 71(17.4) 113.297 (.001)
27. Ayuda para problemas vida sexual 71 (47.0) 56 (13.8) 68.759 (.001)
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En suma, los resultados de las relaciones entre las distintas variables
sociodemograficas estudiadas (estado civil y edad), indican que
Unicamente la edad esta relacionada con el distrés clinico, coincidiendo con
los resultados obtenidos al considerar el distrés de forma continua. En
concreto, las supervivientes mas jovenes son las que presentan mas
prevalencia de distrés clinicamente significativo. Ademas, atendiendo a la
dicotomizacidn que establecimos de la variable edad, podemos senalar que
las mujeres menores de 55, son las que presentan mayor riesgo de distrés

clinico.

Por otro lado, el andlisis de las variables médicas estudiadas (tratamientos
recibidos: quimioterapia, radioterapia y hormonoterapia en la actualidad;
y tiempo transcurrido desde el final del tratamiento), indica que ninguno
de los tratamientos estudiados estd relacionado con la presencia de distrés
emocional clinicamente significativo: ni el haber recibido quimioterapia y/o
radioterapia en el pasado, ni estar recibiendo hormonoterapia en la
actualidad, coincidiendo también con los resultados obtenidos al analizar
el distrés de forma continua. Sin embargo, el tiempo transcurrido tras el
final del tratamiento primario si que parece influir en la presencia de distrés
clinicamente significativo en las supervivientes de cancer de mama de
nuestro estudio. Estos resultados van en la misma linea que los obtenidos
en el andlisis del distrés en formato continuo. En concreto, aquellas mujeres
que hace menos tiempo que finalizaron el tratamiento primario son las que
presentan mas distrés clinico. Atendiendo a los subgrupos de
supervivencia, es el subgrupo de re-entrada el que se caracteriza por una

mayor prevalencia de distrés.
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Respecto a la relacién entre la calidad de vida de las supervivientes de
cancer de mama y el distrés clinicamente significativo, los resultados
muestran que una peor calidad de vida en general, asi como mas problemas
en todos y cada uno de los distintos ambitos estudiados, estan asociados
con mads presencia de distrés clinico. Asi, las supervivientes con distrés
clinicamente significativo presentan mas sentimientos negativos y menos
positivos, tienen mas problemas de tipo cognitivo, relacionados con Ia
funcién sexual, con la apariencia y con la financiacién, tienen mas dolor
fisico y fatiga y mayor malestar vinculado con los temas de recurrencia y

posibilidad de la enfermedad en la familia.

Lo mismo sucede con las necesidades psicosociales insatisfechas, cuyos
resultados muestran su asociacion con el distrés clinicamente significativo
tanto a nivel de puntuacién total como en todos y cada uno de los dominios
explorados: fisico, psicoldgico, cuidado integral e informacidn, practicoy de
relaciones interpersonales. Asimismo, todas y cada una de las necesidades
especificas exploradas, a excepcion de la relacionada con los problemas de
fertilidad, muestran una prevalencia claramente superior en el subgrupo

con distrés clinicamente significativo.

En particular, 7 de cada 10 supervivientes con distrés clinicamente
significativo manifiestan necesitar apoyo emocional y ayuda para manejar
el estrés, asi como mejor atencién médica que se concreta en que se
atiendan sus quejas, que haya una mayor coordinacion entre sus médicos,
gue se les permita desempefiar un papel activo en el cuidado de su salud y

la posibilidad de acceso a servicios de atencién complementarios.

-213 -



4. RESULTADOS

Al menos 6 de cada 10 supervivientes que presentan distrés clinicamente
significativo expresan necesidad de ayuda para manejar los efectos
secundarios del tratamiento y sus consecuencias a nivel de calidad de vida,
asi como apoyo a fin de saber cdmo deben tratar el tema del cancer en

situaciones de cardcter social.

Al menos 5 de cada 10 mujeres con distrés necesitan recibir informacion
comprensible y actualizada, ayuda para adaptarse a los cambios fisicos y
asesoramiento socio/econdmico. Necesitan ayuda también para disminuir
su percepcién de vulnerabilidad, manejar la incertidumbre y lidiar con la
preocupacién por la recurrencia; para darle sentido a la vida y continuar
adelante. Ayuda asimismo para ajustar las expectativas -no sélo propias
sino también ajenas- respecto a lo que supone haber sufrido un cancer,
para saber cémo apoyar a la pareja y a la familia y para manejar el impacto

de la enfermedad en su relacion de pareja -que incluye su vida sexual-.

La necesidad de hablar con otros supervivientes, de que se informe a la
pareja sobre aspectos relevantes de la enfermedad y la necesidad de ayuda
para establecer nuevas relaciones esta presente en 4 de cada 10

supervivientes con distrés.

Necesidades practicas del tipo de asesoramiento juridico, apoyo laboral,
gestién de seguros e, incluso de un aparcamiento mas accesible son

indicadas por 3 de cada 10 supervivientes con distrés.

Por ultimo, al menos a 2 de cada 10 mujeres con distrés manifiesta una de
las necesidades menos prevalentes entre las supervivientes: la relativa a las

creencias espirituales.
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En conjunto pues y a partir de nuestros resultados, el establecimiento de
un perfil de riesgo de distrés clinicamente significativo a nivel de variables
sociodemograficas y relacionadas con la enfermedad apunta hacia una
mujer joven (al menos, con una edad menor a 55 afos) y que se encuentra
preferentemente en el periodo de re-entrada. Por el contrario y atendiendo
a las variables psicosociales evaluadas, las supervivientes con distrés
muestran mayor afectacién de su calidad de vida -en todos y cada uno de
los ambitos genéricos y relacionados con el cadncer- y una prevalencia muy
considerable de necesidades psicosociales insatisfechas -en 34 de las 35

necesidades exploradas-.
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Tal y como sefiala el informe anual de la Sociedad Espafiola de Oncologia
Médica (SEOM, 2019), el cancer continlda siendo una de las principales
causas de morbilidad y mortalidad en todo el mundo. Sin embargo, las tasas
de supervivencia en los pacientes oncoldgicos han experimentado un
aumento constante en las ultimas décadas (De Angelis et al., 2014) como
resultado de los avances en las técnicas de deteccidén temprana asi como

en los tratamientos médicos (Brunet et al., 2010; Xia et al., 2018)

La existencia de esta amplia y creciente poblacion es la clave para entender
el interés surgido por importantes cuestiones respecto al estatus de salud
del superviviente de cancer y de los problemas que presenta en cuanto a
su calidad de vida y bienestar psicolégico. Tal y como seiiala el Instituto
Norteamericano del Cancer (NCI, 2020a), el control del cancer constituye
un continuo que se extiende a lo largo de las diferentes fases en las que es
necesario abordar la enfermedad, contemplando necesariamente la fase

de supervivencia.

El concepto de superviviente ha sido ampliamente debatido en las tres
ultimas décadas (Wronski, 2015). Existen diversas definiciones y ninguna
proporciona una definicidn basada en la evidencia de la supervivencia o del
superviviente de cancer y, ademas, las diferencias entre ellas han
contribuido a la confusidn existente respecto a quién debe ser considerado
un superviviente de cancer (Feuerstein, 2007). Uno de los puntos clave
donde difieren estas definiciones atiende al momento a partir del cual una
persona va ser considerada superviviente de cancer. Podemos encontrar
una definicion que considera superviviente a una persona desde el
momento que recibe un primer diagndstico de cancer asi como otra que los

define como aquellos que estdan libres de enfermedad 5 o mas afios tras el
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diagndstico (Feuerstein, 2007). Finalmente encontramos una definicidn
que considera superviviente de cancer a las personas bajo tratamiento o
supervisién que han completado el tratamiento primario (Feuerstein, 2007;

Stanton et al., 2015).

La falta de consenso en la definicidn de superviviente dificulta el
establecimiento de conclusiones respecto a la fase de supervivencia. Por
ello, nos acogemos a la definicién que considera supervivientes de cancer
a las personas que han finalizado el tratamiento primario ya que focaliza la
mirada en aquel periodo que ha recibido menos atencién hasta el momento

(Feuerstein, 2007).

Como consecuencia, en la realizacién de este trabajo han aparecido algunas
dificultades para recabar la informacidon y para la comparacién de
resultados. Esto se ha producido por lo ya comentado respecto a las
diferentes conceptualizaciones del término superviviente asi como por los
distintos momentos temporales de evaluacién y los diferentes
instrumentos empleados en los estudios que evallan calidad de vida,
necesidades psicosociales insatisfechas y distrés en supervivientes de
cancer. Todo ello ha dificultado la generalizaciéon de algunos de los
resultados y su comparacion con la investigacion previa, problema ya
referenciado en otras publicaciones cientificas (Harrison et al., 2009;
Martinez Arroyo et al.,, 2018). En este sentido, seria interesante que la
comunidad cientifica aune criterios e instrumentos de evaluacidon
adecuados que permitan obtener resultados mas generalizables y

comparables.
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Centrandonos en el concepto de superviviente después del tratamiento
primario, y tras lo anteriormente comentado, cabe destacar que la
evidencia empirica sefiala que al menos el 50% de los supervivientes de
cancer presentan efectos secundarios relacionados con el tratamiento, los
cuales pueden surgir durante o después de la finalizacion del mismo vy
pueden persistir a largo plazo (Valdivieso et al., 2012). Al analizar estas
secuelas se suele distinguir entre los efectos a largo plazo (sintomas que
permanecen durante un periodo prolongado de tiempo después del
tratamiento activo de la enfermedad) y los efectos tardios (sintomas o
condiciones que no estan presentes durante el tratamiento activo de la
enfermedad pero que pueden desarrollarse meses o afios después) (NCCN,

2017; Stein et al., 2008).

Los supervivientes de cancer pueden presentar a nivel fisico, dolor, fatiga,
alteraciones del suefio, deterioro cognitivo y problemas sexuales entre
otros (Bower et al., 2006; Pachman et al., 2012; Valdivieso et al., 2012). Al
mismo tiempo, también pueden experimentar dificultades psicosociales y
practicas. En este sentido, el miedo a la recurrencia, una mayor sensacion
de vulnerabilidad, cambios en la imagen corporal y dificultades para
reanudar los roles familiares, laborales y sociales son algunos de los
problemas mas frecuentes (Aaronson et al.,, 2014; Hewitt et al., 2006;
Howard-Anderson et al.,, 2012). La National Comprehensive Cancer
Network (NCCN) informa que, los supervivientes de cancer, corren un
mayor riesgo de sufrir reacciones de malestar emocional o distrés, asi como
trastornos psicolégicos o morbilidad psicolégica (hasta el 29% de los casos

estd afectado por ansiedad y / o depresion) (NCCN, 2017).
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Asi pues, estar libre de enfermedad no es sindnimo de ausencia de los
problemas fisicos y psicosociales relacionados con el cédncer y su
tratamiento (Aaronson et al., 2014). Por tanto, el objetivo ultimo del
tratamiento del cancer deberia ser que el superviviente alcanzase un nivel
de salud y de calidad de vida 6ptima (Newell et al., 2001), entendiendo el
concepto de salud, tal y como define la OMS en el Predambulo de la
Constitucién de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 1948) como un
estado completo de bienestar fisico, mental y social, y no solamente como
la ausencia de afecciones o enfermedades. En nuestro pais, instituciones
como la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM), en su Manifiesto
sobre la Atencion a los Largos Supervivientes de Cancer (SEOM, 2012b)
sefiala que esta creciente poblacion, plantea nuevos desafios que
requieren, entre otros aspectos, la identificacion y atencidon a las
necesidades psicosociales y el estudio de su calidad de vida. En suma, un
nivel de salud adecuado depende de los efectos secundarios del
tratamiento, asi como de la percepcién de la calidad de vida, las
necesidades psicosociales insatisfechas y/o el nivel de distrés (SEOM,

2012b; Syrowatka et al., 2017).

Atendiendo a lo expuesto, el presente estudio se ha desarrollado en base a
un objetivo central, el cual es contribuir al conocimiento a nivel psicosocial
de la fase de supervivencia en el cdncer, mas concretamente en
supervivientes de cancer de mama. Este objetivo general se ha abordado
desde un disefio transversal y multicéntrico y se articula en torno cinco
objetivos. El primer objetivo es explorar la calidad de vida que caracteriza
a esta poblacion. El segundo objetivo es determinar la prevalencia de

distrés emocional en la poblacién de estudio. El tercero, identificar las
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posibles necesidades psicosociales insatisfechas de las mujeres
supervivientes de cancer. El cuarto, analizar la relacién existente entre las
variables sociodemograficas (estado civil y edad) y médicas (tratamientos
recibidos- quimioterapia y/o radioterapia en el pasado y/o hormonoterapia
en la actualidad y tiempo tras el final del tratamiento) con calidad de vida,
distrés emocional y necesidades insatisfechas y en quinto y ultimo lugar,
contemplar la existencia de un perfil de riesgo tanto a nivel de variables
sociodemograficas y médicas como de calidad de vida y de necesidades
psicosociales insatisfechas en la presencia de niveles clinicamente

significativos de distrés emocional.

La muestra definitiva de mujeres supervivientes de cdncer de mama
exploradas en este trabajo incluye un total de 588 participantes con una
edad comprendida entre los 29 y 85 afios y con una media de edad de 56
afios. La mayoria (72%) estan casadas o tienen pareja. Respecto al nivel de
estudios, algo mds de la mitad de la muestra (54%) ha cursado al menos
estudios secundarios. Por ultimo y en lo relativo a la situacién laboral, un
17% se dedica a las tareas del hogar y 22% se han jubilado ya. Centrandonos
exclusivamente en las mujeres vinculadas con el mercado laboral y en
edades previas a la jubilacién (61% restante de la muestra), al menos 4 de

cada 10 no siguen en activo

En cuando a los datos médicos, mas de la mitad de las participantes (59%)
han recibido los tres tratamientos (cirugia, quimioterapia y radioterapia).
En particular, la cirugia es el mas frecuente, presente en mas de 9 de cada
10 supervivientes, 7 de cada 10 han recibido quimioterapia y 9 de cada 10
mujeres ha recibido radioterapia como parte del tratamiento primario.

Ademas, a dos tercios de las participantes se les ha prescrito tratamiento
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hormonal y casi 6 de cada 10 todavia contindan recibiendo dicho
tratamiento en el momento del estudio. La media de tiempo transcurrido
tras el fin del tratamiento primario es de 51 meses (es decir, en torno a
unos 4 afos). Aproximadamente una de cada 3 mujeres supervivientes ha
finalizado el tratamiento hace 5 afios o mas (grupo de larga supervivencia)
y de los dos tercios restantes de supervivientes que todavia no han
alcanzado los cinco afios de supervivencia, en torno a una de cada 3
mujeres se encuentra aun en la fase de re-entrada (Stanton et al., 2015).
Por ultimo, casi 4 de cada 10 esta recibiendo o habia recibido tratamiento
farmacoldgico para la ansiedad, depresién o problemas de suefio y en la
misma linea, casi 4 de cada 10 habian estado o estaban en tratamiento

psicolégico en el momento del estudio.

A continuacién se expondran las cuestiones relativas a los cuatro primeros
objetivos del trabajo y, para facilitar una visién de conjunto de los
resultados, se va a comentar cada una de las variables psicosociales por
separado y sus relaciones con las diversas variables sociodemograficas y
médicas consideradas en el estudio. Al respecto, nos gustaria recordar que
el estado civil se ha operacionalizado como tener o no pareja y se ha
empleado como una forma basica de estudio del apoyo social de las
participantes. Por otra parte, la edad, se ha analizado como continua y
como dicotdmica para identificar las diferencias entre los dos grupos
creados (menor de 55 afios y 55 aflos o mas). Este criterio etario se ha
establecido segun lo recomendado para marcar el periodo pre-menopausia
y post-menopausia ya que se trata de un criterio de clasificacién que tiene
un impacto sustancial en la diferenciacion de las mujeres (Phipps et al.,

2010). Por dultimo, el tiempo transcurrido tras el final del tratamiento,
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también se ha estudiado tanto a nivel continuo como atendiendo a su
diferenciacidon en subgrupos de supervivencia: (a) re-entrada (b) corta
supervivencia (c) larga supervivencia (Stanton et al.,, 2015), a fin de
observar la evolucién de cada una de las variables psicosociales estudiadas.
Para facilitar la discusidn de los resultados, nos referiremos en general a la
variable bajo consideracidn y apelaremos a su operacionalizacién concreta
s6lo en aquellos casos en que los resultados obtenidos no sean consistentes

en los dos formatos

Centrandonos en primer lugar en la calidad de vida, los resultados en lo
relativo a los datos descriptivos de la muestra general indican que la calidad
de vida no es demasiado deficiente en las participantes de nuestro estudio,
si atendemos al rango de la escala y a que su puntuacion media no se
encuentra en el rango superior de la misma. Estos resultados coinciden con
los resultados obtenidos por Peuckmann-Post et al. (2007), quienes
concluyen que la calidad de vida general de los supervivientes de cancer es
similar a la de la poblacién general. No obstante, cuando analizamos cada
una de las dreas, nuestros datos muestran que si parece haber algunas
areas mas afectadas que otras. Por una parte, de los dominos genéricos, el
area menos afectada es la evitacidon social y de los relacionados con el
cancer, la financiacidn. Las mas afectadas son la fatiga y la preocupacion
por la posibilidad de que los miembros de la familia desarrollen un cancer
por cuestiones genéticas en los dominios genéricos y relacionados con el
cancer respectivamente. Preocupa también, aunque en menor medida, la
posibilidad de que el cancer reaparezca asi como la apariencia debido a los
problemas derivados de la enfermedad. Los sentimientos positivos y

negativos, la funcién sexual, el dolor fisico y los problemas cognitivos,
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parecen verse afectados de modo similar, ya que sus puntuaciones, se

encuentran cercanas al punto medio de la escala.

Centrandonos en los ambitos mas afectados, nuestros resultados son
coherentes y coincidentes con lo que indican otros estudios, donde, se
muestra que la fatiga es uno de los sintomas que mas afecta a la calidad de
vida de las supervivientes de cancer de mama (Peuckmann et al., 2009;
Romito et al.,, 2012) y uno de los efectos secundarios mas comunes y
persistentes en los supervivientes de cancer en general (Bower, 2014;
Husson et al., 2015). Respecto al distrés familiar (entendido como el miedo
a que la genética influya en el desarrollo de diferentes tipos de cancer en la
familia mas cercana), los resultados de la escasa investigacidon existente
también coinciden en mostrarla como una de las areas mas afectadas a
nivel de calidad de vida (Avis et al., 2005; Escobar et al., 2015). Una causa
probable apunta a que cada vez hay mas informacién y consciencia sobre
la importancia de determinados genes en el desarrollo del cancer (Escobar

et al., 2015).

En la misma linea, las investigaciones muestran que el miedo a la
recurrencia también constituye otro de los efectos mas comunes que
puede permanecer durante tiempo (Koch et al., 2012; Liu et al., 2018b) y
gue, aunque puede mostrar ciertas fluctuaciones (Custers et al., 2020),
también es persistente debido a su aparicion en los momentos cercanos a
las revisiones médicas periddicas (Stanton et al., 2015). Nuestros resultados
también son consistentes con los estudios previos en lo que respecta a la
apariencia, ya que los problemas derivados de los tratamientos asi como
los propios de la enfermedad, suelen afectar a la imagen corporal de las

supervivientes (SEOM, 2012a).
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Por otro lado, como ya se ha comentado, también muestran afectacién, los
sentimientos positivos y negativos, la funcidn sexual, el dolor fisico y los
problemas cognitivos. En este sentido, nuestros resultados son
consistentes con otras investigaciones, que también muestran que son
areas a tener en cuenta en los supervivientes de cancer y que se ven
afectadas tras el tratamiento (Aaronson et al., 2014; Bober et al., 2019;
Janelsins et al., 2014; Mitchell et al., 2011). En este marco, cabe recordar
gue tras el tratamiento primario, la persona puede seguir experimentado
sintomas, tal y como hemos comentado, algunos incluso de nueva
aparicion. Esta experiencia, sin embargo se va a ver acompafiada de una
disminucién de la vigilancia médica continuada (Martinez y Andreu, 2019),
generando dificultades en la reincorporacion a la vida cotidiana, con
miedos, menos apoyo del entorno social y problemas en la reincorporacion

al trabajo, entre otros (GEPAC, 2012).

Respecto los ambitos menos afectados de nuestro estudio (evitacidn social
y problemas financieros), consideramos que pueden verse poco afectados
en general, por la edad en la que habitualmente se diagnostica el cancer de
mama. De hecho, en nuestro estudio casi todas las participantes son de
mediana edad: la mitad de la muestra tiene mas de 55 afos y sélo el 15%
tienen menos de 46 afos. En este sentido, la bibliografia revisada muestra
que la evitacidn social es un problema que habitualmente afecta a
supervivientes jévenes-adultas (lannarino et al., 2017) y que los problemas
financieros afectan mas a supervivientes menores de 50 afios (Arndt et al.,
2017). Por otra parte, el estudio del propio instrumento muestra las mismas
areas menos afectadas en mujeres supervivientes de cancer de mama (Avis

et al., 2005). Ademas otros estudios revisados muestran que éstos ambitos
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pueden presentar déficits y ser prevalentes en la larga supervivencia (Arndt
et al., 2017; Hsu et al., 2013). No obstante, posteriormente se retomara la
cuestion respecto al papel de la edad y del tiempo transcurrido como
variable moduladora. Por otro lado, también estimamos que es probable
gue los problemas de tipo econdémico sean menos habituales en nuestra

muestra por el caracter publico de la sanidad espafiola.

Los resultados respecto a la asociacién de la calidad de vida con las
variables sociodemograficas muestran que, considerada de modo global,
no se ve influida por el estado civil, aunque si por la edad, en el sentido de
gue las mujeres mads jovenes muestran peor calidad de vida. Atendiendo a
las areas concretas y en linea con lo anterior, son pocas las dreas que se ven
mds o menos afectadas en funcién de tener o no pareja y numerosas las
que muestran diferencias en funcién de la mayor o menor edad de las

participantes.

En nuestro trabajo, tener pareja se relaciona con mas dificultades a nivel
de funcién sexual y no tenerla, influye en la calidad de vida a nivel de la
financiacion. Esto pone de manifiesto que en nuestras participantes las
cuestiones sexuales cobran mas relevancia cuando se estd en pareja y que
a nivel financiero el hecho de no contar con el apoyo de una pareja puede
suponer mas dificultades econémicas al tener que correr con todos los
gastos cotidianos en solitario. Son pocas las investigaciones que evaluan
este aspecto de manera tan concreta y no coinciden con nuestros
resultados ya que los estudios localizados indican que las mujeres solteras
tienen una peor calidad de vida que aquellas que tienen pareja
(Peuckmann-Post et al., 2007), y que el apoyo de la pareja puede facilitar la

adaptacion a los problemas sexuales asociados al cancer (Dorfman et al.,
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2019). Por otra parte, un estudio de Carver et al (2006) indica que tener
pareja en el momento del diagndstico predice menos problematica a nivel
psicosocial en el seguimiento de la enfermedad. Estas diferencias de
resultados entre los estudios, podrian deberse al entorno socio-cultural
espanol. Desde un analisis ecoldgico sistémico (Bronfenbrenner, 1979), se
puede decir que las relaciones familiares e interpersonales forman parte de
un sistema mds complejo donde influyen factores internos y externos y
estan sometidas a influencias sociales, culturales e histéricas (Quesada,
2006). En este sentido, es posible que la sociedad espafiola implique un
mayor apoyo social frente a otros paises y que ese mayor apoyo social

disminuya el impacto de tener o no pareja.

Los resultados de este trabajo han indicado también que una mayor
juventud influye negativamente en la calidad de vida de las participantes a
nivel global. Estos resultados coinciden con los observados en numerosas
investigaciones, donde una mayor juventud también se asocia a mayores
problemas a nivel de calidad de vida (Bellury et al., 2012; Brant et al., 2011;
Champion et al., 2014; Howard-Anderson et al., 2012; Koch et al., 2012;
Morrow et al., 2014; Schroevers et al., 2004; Shi et al., 2011; Von Ah et al.,
2009; Weaver et al., 2012; Wu y Harden, 2015).

En concreto, nuestros resultados muestran que las supervivientes mas
jévenes presentan mas sentimientos negativos, problemas de apariencia,
de financiacién, distrés por la recurrencia, asi como mas problemas
cognitivos y mas evitacion social. No obstante, la afectacion de estos dos
ultimos ambitos, no ha podido ser constatada al distinguir entre mayores y
menores de 55 afios. Consideramos que la causa puede ser que esta

dicotomizaciéon enmascara dentro del grupo de menores de 55 afos al
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subgrupo de supervivientes mas jévenes que son las que se ven mds
afectadas por estos problemas (Hardy et al., 2018; lannarino et al., 2017),
y a la baja representacién de mujeres menores de 46 afios (15%), como ya

se ha comentado anteriormente.

Por otra parte, la asociacion entre una edad mas joven y mayor presencia
de sentimientos negativos o depresidn es consistente con los resultados
obtenidos en otros estudios (Inhestern et al., 2017; Stanton et al., 2015).
También los resultados de la bibliografia respaldan una mayor presencia en
la mujer mas joven de problemas de apariencia (Paterson et al., 2016), de
financiacion (Kent et al., 2013; Stone et al.,, 2017) y de distrés por la
recurrencia (Crist y Grunfeld, 2013; Koch et al., 2012; Phillips et al., 2012;
Simard et al., 2013; Simonelli et al., 2016). Estos resultados parecen indicar
que quiza la experiencia vital (Knobf, 2007), asi como la estabilidad laboral
0 econdmica que puede aportar tener mayor edad, hace que las mujeres
mas mayores vean menos afectados éstos ambitos de su vida que las mas

jévenes.

Por el contrario, en este trabajo la edad no parece influir en los ambitos de
afectividad positiva, funcion sexual, fatiga, distrés familiar y dolor. La
bibliografia existente ha mostrado, al contrario que nuestros resultados,
gue algunos de estos ambitos, si estan asociados a la edad (concretamente
a una menor edad), como por ejemplo, la fatiga (Husson et al., 2015), los
problemas emocionales (Inhestern et al., 2017) o los problemas sexuales,
los cuales se asocian a una mayor edad (Bober y Varela, 2012). No obstante,
nuestros resultados van en linea con otras investigaciones respecto al dolor
(Leysen et al., 2017) y respecto al distrés familiar (Carver et al., 2006). Cabe

sefialar que, los resultados de este ultimo estudio referenciado (Carver et
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al., 2006) coinciden practicamente con los ambitos no relacionados con la

edad en nuestro estudio, a excepcion del dolor.

Los resultados de nuestro trabajo relativos a los tratamientos recibidos
muestran que ni la hormonoterapia ni la radioterapia impactan
significativamente en la calidad de vida de las supervivientes de cancer de
mama. Sin embargo, haber recibido quimioterapia como parte del
tratamiento primario para la enfermedad si tiene efectos en la calidad de

vida de dichas supervivientes.

En concreto, las supervivientes de cancer de mama que han recibido
tratamiento quimioterapéutico muestran mas problemas cognitivos, dolor
fisico, fatiga, una mayor preocupacion por la recurrencia y por la apariencia,
mayor evitacion social y mas problemas econdmicos. Posiblemente debido
a los numerosos efectos secundarios de un tratamiento tan agresivo como
la quimioterapia que repercuten en la calidad de vida en las supervivientes
de cancer (Carver et al., 2006; Stanton et al., 2015). Estos resultados
coinciden con los de otros estudios segun los cuales la quimioterapia es un
importante predictor para una peor calidad de vida o la disminuye
significativamente frente a los que no la han recibido o frente a otros
tratamientos como la radioterapia o la hormonoterapia (Ganz et al., 2002;

Hwang et al., 2013; Ou et al., 2019).

En esta linea, la evidencia empirica sefala (al igual que nuestro estudio) que
la quimioterapia afecta a los problemas cognitivos (Janelsins et al., 2014).
De hecho, se han acufiado términos en el ambito cientifico-médico como
“chemobrain o “chemofrog” que se refieren a los efectos a nivel cognitivo

gue puede generar este tratamiento (SEOM, 2012a).
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Asimismo, la bibliografia revisada avala que la quimioterapia también
afecta al dolor (Leysen et al., 2017) y a la fatiga (Husson et al., 2015) por los
efectos de las sustancias quimicas que la componen (SEOM, 2012a); al
miedo a la recurrencia (Carver et al., 2006; Koch et al., 2012) quiza por
asociarse con una mayor percepcion de enfermedad por parte del paciente
debido al impacto de sus efectos secundarios y por el miedo asociado a su
toxicidad diferida (SEOM, 2012a). Afecta en mayor medida a la apariencia
(Carver et al., 2006; Paterson et al., 2016) por verse afectada la imagen
corporal a causa de los efectos secundarios como, por ejemplo, la pérdida
de cabello y las oscilaciones de peso (SEOM, 2012a). También afecta, por
ultimo a las cuestiones econdémicas (Carver et al., 2006; Kent et al., 2013),
mas en concreto en paises donde la sanidad no es mayoritariamente
publica. También en aquellos en que, como es el caso de nuestro pais,
disfrutamos de una sanidad publica, pero otros servicios complementarios
no siempre se incluyen en los servicios publicos, como el acceso a un
fisioterapeuta o incluso a la atencidn psicoldgica, teniendo que acceder a
través de servicios privados. Por otro lado, los problemas derivados tras el
tratamiento para la reincorporacién laboral, evidentemente es un aspecto

que puede influir en las cuestiones econdmicas.

Respecto a la evitacidn social, no se han encontrado apenas estudios que
asocien esta cuestion al tratamiento con quimioterapia, y el que ha sido
localizado indica que su asociacidn no es estadisticamente significativa
(Carver et al., 2006). Cabe la posibilidad de que la falta de consistencia entre
nuestros resultados y los obtenidos en el estudio de Carver et al. (2006), se
deba a que estos autores, aunque emplean el mismo instrumento y su

muestra también es de supervivientes de cancer de mama, se han centrado
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en supervivientes a largo plazo y por tanto sus efectos directos no son tan
patentes. No obstante, esta cuestion se retomard posteriormente al

analizar el tiempo transcurrido tras el tratamiento primario.

Cabe sefialar que nuestros resultados muestran que la quimioterapia no
influye en el dmbito afectivo, en el sexual ni en el distrés familiar. Estos
resultados son consistentes con los obtenidos por Carver et al (2006). Sin
embargo, otros estudios indican lo contrario en lo que respecta a la funcion
sexual (Bober y Varela, 2012) y las cuestiones afectivas (Inhestern et al.,
2017) y muestran que la quimioterapia si que puede influir sobre éstos

aspectos.

La falta de unanimidad en los resultados respecto a la influencia de la
guimioterapia puede ser el resultado de la amplia variedad de protocolos
existentes en la actualidad, cuyos efectos secundarios pueden ser
diferentes. Creemos que este es un aspecto a contemplar en el futuro, a fin

de alcanzar conclusiones mas sélidas.

En lo que respecta al tiempo transcurrido tras el final del tratamiento
primario, nuestros resultados respaldan, en linea con los datos existentes
en la bibliografia (Arndt et al., 2017; Hsu et al., 2013; Koch et al., 2013;
Schmidt et al., 2018), que no se produce una mejoria global en la calidad de
vida de las participantes del estudio, sino que sélo algunos dmbitos de la
calidad de vida mejoran significativamente a lo largo del tiempo, mientras
que otros permanecen afectados. Este Ultimo seria el caso de los problemas
econdmicos (Arndt et al., 2017; Hsu et al., 2013; Koch et al., 2013)
posiblemente por el impacto negativo que produce a nivel laboral el haber

tenido cancer (Mehnert., 2011); de las disfunciones cognitivas (Arndt et al.,
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2017; Hsu et al., 2013; Schmidt et al., 2018), dados sus efectos sutiles (Jim
et al., 2012; Vardy et al., 2008) pero persistentes (Janelsins et al., 2014); o
bien del miedo a la recurrencia, miedo que puede ser persistente (Simonelli
et al., 2016) dada su aparicién cercana a las revisiones médicas periddicas

(Stanton et al., 2015).

Si mejoran con el tiempo, segln nuestros resultados, los dmbitos de
sentimientos positivos, fatiga y evitacidn social. También se produce una
mejoria en los dmbitos de sentimientos negativos y funcién sexual, si bien

ésta sélo ha podido ser apreciada al analizar el tiempo de forma continua.

Nuestros resultados son consistentes con los obtenidos en otras
investigaciones que muestran que, si bien es cierto que hay un porcentaje
considerable de supervivientes (25-30%) que tienen fatiga de manera
persistente durante afios (Bower, 2014; Thong et al., 2018), se ha mostrado
qgue un menor tiempo tras el diagnéstico es predictor de mayores niveles
de fatiga, aunque todavia es necesario mds investigacidon acerca de sus

mecanismos subyacentes (Husson et al., 2015).

En linea también con lo obtenido por la bibliografia (Carver et al., 2006), la
evitacién social se reduce a lo largo del tiempo. En este sentido, también se
ha mostrado que puede existir cierta mejoria en la calidad de vida de las
supervivientes de cancer de mama en el funcionamiento social (Hsu et al.,
2013), pudiendo incluso producirse un crecimiento a nivel personal en el
superviviente (Jim y Jacobsen, 2008) asi como un fortalecimiento de las
relaciones interpersonales (Martinez y Andreu, 2019). La asociacién entre
evitacidn social y tiempo transcurrido tras el tratamiento primario también

respalda nuestra argumentacion previa respecto al perfil de la muestra
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estudiada como posible explicacion para la obtencidn de resultados

inconsistentes en cuanto a la relacidn de esta variable con la quimioterapia.

El Unico estudio localizado que analiza de forma especifica el ambito de los
sentimientos positivos (Carver et al., 2006) obtiene resultados contrarios a
los obtenidos en el presente trabajo. Esta discrepancia podria deberse a
que Carver et al. (2006), se centran exclusivamente en largos supervivientes
y no se incluyen cortos supervivientes, reduciendo asi la perspectiva sobre

la evolucién temporal de este dmbito.

Por otra parte, respecto a la relacion de los sentimientos negativos con el
tiempo transcurrido (corroborado solo al operacionalizarlo de manera
continua), los resultados obtenidos en este trabajo van en linea con la
bibliografia en la que se indica que la fase de supervivencia temprana se
asocia con mas niveles de malestar emocional (Lester et al., 2015;
Schnipper, 2001; Syrowatka et al., 2017), aunque también pueden persistir
a largo plazo (Hoffman et al., 2009; Knobf, 2007).

Sin embargo, los datos existentes en la bibliografia revisada respecto a la
funcién sexual (corroborada su relacion con el tiempo transcurrido solo al
operacionalizarlo de manera continua), muestran que los problemas en
este dmbito pueden llegar a persistir y constituir una fuente de importante
de malestar emocional (Bober et al., 2019; Valpey et al., 2019), aunque
afecta mds y la recuperacién tras el tratamiento a nivel de funcién sexual
es mas complicada en los supervivientes de mayor edad (Bober y Varela,

2012).

Los resultados respecto a la trayectoria de cambio que presentan los

ambitos de calidad de vida que mejoran con el tiempo (sentimientos
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positivos, fatiga y evitacién social) muestran una mejoria paulatina. En
concreto, estos ambitos distinguen a los subgrupos de re-entrada y larga
supervivencia, mostrando que su mejoria se produce a lo largo de los
primeros 5 afios tras la finalizacidn del tratamiento primario. Cabe destacar
gue no se han localizado estudios que realicen una comparacién entre
subgrupos de supervivencia y ello ha imposibilitado la comparacion de los

resultados obtenidos al respecto.

En segundo lugar, comentaremos los resultados de este trabajo respecto a
las necesidades psicosociales insatisfechas. En aras de la brevedad,
consideraremos solo la intensidad a nivel de puntuacién total y la

prevalencia a nivel de necesidades concretas.

Los datos obtenidos en la muestra general indican que la intensidad de las
necesidades no es muy elevada, si consideramos que su puntuacién media
se encuentra muy por debajo del punto medio del rango de la escala. Sin
embargo, cuando nos centramos en las necesidades concretas, nuestros
resultados muestran una alta presencia de necesidades psicosociales
insatisfechas, siendo el ambito de cuidado integral e informacién donde se
encuentran las mas prevalentes. De hecho, al menos la mitad de las
supervivientes en nuestro estudio afirma que necesita recibir informacion
que le resulte mas comprensible, confirmar la coordinacidon entre sus
médicos, que sus quejas sean debidamente atendidas, poder contar con
servicios de atencion ampliamente disponibles y también con terapias
complementarias y, finalmente, desempefiar un rol mas activo en el
cuidado de su salud. El resto de necesidades (fisicas, psicoldgicas, practicas
y de relaciones interpersonales) muestran un rango menor de prevalencia.

Pero aun asi, observamos que un tercio de las supervivientes necesita

-236-



5. DISCUSION Y CONCLUSIONES

ayuda con los efectos secundarios del tratamiento y las consecuencias en
su calidad de vida, asi como apoyo emocional para reducir el estrés, para
saber tratar el tema en sociedad o a nivel laboral y asesoramiento
socio/econdmico. Una de cada 4 necesita informacién actualizada, hablar
con otros supervivientes y ayuda para manejar el miedo a recaer asi como
la sensacién de vulnerabilidad. En menor medida (una de cada 5), aparece
la necesidad para adaptarse a los cambios fisicos derivados del tratamiento,
para continuar con la vida, para tratar a las personas que no entienden el
impacto de la enfermedad, para manejar las expectativas propias y ajenas
respecto a lo que significa ser un superviviente de cancer, para tomar
decisiones a pesar de la incertidumbre existente y para darle sentido a sus
vidas. También presentan una de cada 5, necesidades relacionadas con la
familia/pareja (en cuanto a que reciban informacién y respecto a saber
como apoyarlos) y con problemas sexuales. En torno a un sexto de las
supervivientes presentan necesidades laborales, cobertura de seguros o
aparcamiento. Destacan especialmente por su baja prevalencia, la
necesidad de ayuda para los problemas de fertilidad (posiblemente porque
a la edad de nuestras supervivientes, no poder tener hijos ya no supone un
hito a lograr) asi como la necesidad de ayuda para explorar las creencias

espirituales.

Las necesidades relativas al cuidado integral de apoyo al superviviente de
cancer han sido las mds exploradas y analizadas por la evidencia cientifica
(Armes et al., 2009; Harrison et al., 2009; Harrison et al., 2011; Smith et al.,
2013) y nuestros resultados corroboran su importancia. Asi, por ejemplo,
las necesidades de cuidado integral e informacién entran dentro de las mas

insatisfechas en el estudio del propio instrumento, donde se empled una
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muestra heterogénea de distintos tipos de cancer (Hodgkinson et al.,
2007b). En una linea similar, otro estudio también de Hodgkinson et al.
(2007a) empleando el mismo instrumento y con mujeres supervivientes de
cancer de mama, entre las necesidades insatisfechas mds prevalentes se
encontraban necesidades relacionadas con la informacién médica.
Asimismo, nuestros resultados, corroboran lo obtenido en la revisidon de
Harrison et al. (2009), donde la aportacion de informacion adecuada sobre
el manejo de los efectos secundarios fue un drea importante a mejorar en
supervivientes de cdncer de diversas localizaciones. En suma, nuestros
resultados respaldan los encontrados por los estudios existentes vy
evidencian la importancia de coordinar la atencién psicosocial, y de aportar
informacidn y atencién profesional adecuada y de calidad (Martinez y

Andreu, 2019).

Los resultados respecto a las necesidades psicosociales insatisfechas y su
asociacién con las distintas variables muestran que el estado civil no influye
en la intensidad global de las necesidades, pero si en la prevalencia de
aquellas relacionadas con el ambito del cuidado integral e informacién. De
hecho, son las mujeres sin pareja las que mas necesidades tienen en este
ambito. En concreto, 7 de cada 10 necesitan participar en el cuidado de su
salud y al menos 5 de cada 10 necesitan informacion comprensible,
atenciéon médica de excelencia y servicios siempre disponibles. Resulta
esperable que los efectos fisicos no se relacionen con el hecho de tener
pareja, pero sorprende que los efectos psicoldgicos, las cuestiones
practicas o de relaciones interpersonales, no lo estén, por el apoyo que
podria aportar una pareja en estos aspectos. Los hallazgos del presente

estudio respecto a la mayor presencia de necesidades relacionadas con el
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cuidado integral y la informacidn son consistentes con otras
investigaciones, aunque no muy abundantes, en las que las mujeres
separadas, divorciadas o viudas tienen mas necesidades psicosociales
insatisfechas relacionadas con la atencién del personal médico, con la
informacidn que reciben y con el cuidado integral (Chae et al., 2019; Fiszer
et al., 2014). Sin embargo, los resultados respecto al resto de ambitos son
discordantes con algunos resultados obtenidos en la bibliografia. Asi, por
ejemplo, los resultados obtenidos por Chae et al., (2019) muestran que las
mujeres sin pareja también tienen mds necesidades de tipo psicoldgico.
Estas diferencias, podrian deberse, al igual que comentamos ya al respecto
de los resultados obtenidos en calidad de vida, al estilo de vida de nuestro
pais, donde el entramado familiar y social tiene una especial relevancia y,

quiza por ello, diluya el apoyo que proporciona la pareja.

Respecto a la edad, nuestros resultados indican que a nivel global una
menor edad se asocia con mas intensidad en las necesidades insatisfechas
y, en la misma linea, los datos de prevalencia también reflejan que cuanto
mas joven es la superviviente, mas necesidades presenta. Estos resultados
son consistentes con otros estudios (Armes et al., 2009; Harrison et al.,
2011; Knobf et al.,, 2012; Smith et al., 2013) y, en particular con los
obtenidos en un estudio de Brennan et al. (2016) en el que también han
utilizado el cuestionario CaSUN, donde las supervivientes mas jévenes

presentan mas necesidades psicosociales insatisfechas en general.

Nuestros resultados son practicamente los mismos en funcion de
considerar la edad de forma continua o dicotomizada. Sin embargo, se

observan pequeias diferencias, ya que son 30 de las 35 necesidades
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analizadas las que muestran asociacién con la edad cuando se analiza de

forma continua y 27 cuando se dicotomiza.

De este modo, las 5 necesidades que no se asocian con la edad al analizarla
de manera continua, tienen que ver fundamentalmente con efectos
psicoldgicos (necesidad de ayuda para continuar con la vida, pensar que
nada malo va a suceder, ayuda para explorar las creencias espirituales y
ayuda para darle sentido a la vida) y cuestiones practicas (necesidad de
tener un aparcamiento mas accesible). Al dicotomizar la variable, las 8
necesidades que no se asocian con la edad, coinciden con las psicoldgicas
anteriormente referenciadas y con la necesidad de un aparcamiento mas
accesible, y se afaden algunas necesidades de cuidado integral e
informacidn (necesidad de la mejor atencion médica, de tener servicios

siempre disponibles y de tener una atencidn adecuada a las quejas).

En este sentido, nuestros resultados parecen mostrar que son las
necesidades psicoldgicas las que menos se relacionan con la edad. De igual
modo, tal y como hemos observado anteriormente, tampoco se asocian
con el estado civil, y como observaremos posteriormente, tampoco con los
tratamientos recibidos. Estos resultados coinciden con otro estudio en lo
que respecta a la edad y los tratamientos (el estado civil no ha sido

analizado) (Lo-Fo-Wong et al., 2020).

La mitad o algo mas de la mitad de las mujeres menores de 55 afios
presentan necesidades relativas al cuidado integral e informacion,
concretamente de participacién en el cuidado de la salud, de percibir mayor
coordinaciéon médica, de recibir informacién comprensible, y de acceso a

servicios complementarios. Estos resultados concuerdan con una revision
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sistematica que muestra que los supervivientes mas jovenes tienen mds
necesidades, especialmente en el ambito de cuidado al paciente (MiroSevic
et al., 2019). Avalando una vez mas la importancia de la comunicacién con
la superviviente (en este caso en las mas jévenes) asi como la necesidad de

proporcionar una atencién amplia y de coordinacién explicita.

Asimismo, nuestros resultados muestran que 4 de cada 10 mujeres jévenes
necesitan informacidn actualizada, apoyo emocional asi como ayuda para
reducir el estrés, para conocer prestaciones econdmicas o acceder a un
trabajador social. Un tercio de las mujeres menores de 55 anos necesita
ayuda con los efectos secundarios y con las consecuencias en su calidad de
vida que ha tenido la enfermedad, ayuda para luchar contra el miedo a
recaer, hablar con otros supervivientes y aprender a tratar el tema en
sociedad o en el ambito laboral, asi como que se informe a la pareja.
Asimismo, aproximadamente una de cada 4 del grupo mas joven necesita
ayuda para adaptarse a los cambios fisicos, en la toma de decisiones, en el
manejo de las expectativas, en el trato con las personas que no entienden
el impacto de la enfermedad, a nivel laboral, en la vida sexual, para manejar
el impacto del a enfermedad a nivel de pareja y para saber cdmo apoyarla
asi como a la familia. En menor medida (2 de cada 10), las mujeres menores
de 55 afios necesitan ayuda para la tramitacién de seguros, asesoramiento
juridico y para estableces nuevas relaciones sociales, y sélo un 7%
aproximadamente de las mujeres de menor edad necesitan ayuda para

solucionar los problemas de fertilidad.

Los datos en cuanto a la asociacién entre las necesidades psicosociales
insatisfechas y los tratamientos recibidos muestran que ni la radioterapia

como tratamiento primario ni estar recibiendo hormonoterapia en la
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actualidad influyen en las necesidades psicosociales insatisfechas que
presentan nuestras participantes. Sin embargo, el haber recibido o no
tratamiento con quimioterapia si actia como variable moduladora de la
intensidad global de las necesidades psicosociales insatisfechas y de la
presencia de necesidades vinculadas fundamentalmente con los dmbitos

fisico y de cuidado integral e informacion.

Destaca especialmente que casi la mitad de las mujeres que han recibido
guimioterapia necesitan informacién comprensible y una atencién médica
gue incluya servicios siempre disponibles y también servicios
complementarios. Aunque la prevalencia disminuye (3-4 de cada 10
supervivientes), también necesitan en mayor medida que las
supervivientes que no tuvieron quimioterapia como parte del tratamiento
primario que se les proporcione informacidén actualizada y que se informe
a su pareja/familia, asi como ayuda para enfrentarse a las consecuencias a
nivel de calidad de vida y efectos secundarios del tratamiento. Por ultimo,
estas mujeres presentan también (aproximadamente 2 de cada 10) mas
necesidades vinculadas con el ambito laboral, econdmico, de relaciones
interpersonales y con los problemas de fertilidad. La investigacién a este
respecto, como ya se ha comentado, no es muy abundante, no obstante,
un reciente estudio muestra (en la linea de nuestros resultados) que la
quimioterapia puede ser un factor de riesgo para la aparicion de
necesidades psicosociales insatisfechas, aunque segun estos autores se ven
mas afectadas las de tipo sexual que el resto de necesidades (Lo-Fo-Wong

et al., 2020).

Por tanto, nuestros resultados han mostrado que la quimioterapia es el

Unico tratamiento de los explorados que influye significativamente en
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nuestras participantes, especialmente a nivel fisico y de cuidado integral e

informacidn, posiblemente por la agresividad de sus efectos secundarios.

Los datos obtenidos en el presente estudio respecto a las necesidades
psicosociales insatisfechas y su asociacién con el tiempo transcurrido tras
el tratamiento primario, apuntan a que un mayor tiempo transcurrido se
asocia con una menor intensidad en las necesidades psicosociales
insatisfechas a nivel global. Ademds muestran que su intensidad disminuye
en todos los ambitos (aunque con una asociacion mas bien baja) a

excepcion del ambito de cuidado integral e informacién.

Sin embargo, si atendemos a la prevalencia de las necesidades concretas,
nuestros resultados muestran pocos cambios significativos en funcidn del
tiempo transcurrido tras el final del tratamiento primario, mostrandose
estables o persistentes un numero considerable de las necesidades

exploradas.

En este caso, existen también algunas diferencias en funcién de la
operacionalizacion concreta de la variable (continua o distinguiendo
subgrupos de supervivencia) que se concentran fundamentalmente en los
efectos fisicos. La prevalencia de necesidades en este dmbito muestra una
disminucidn con el transcurso del tiempo tras la finalizacién del tratamiento

primario que sdlo es apresable cuando éste se contempla como continuo.

Los resultados respecto al resto de necesidades muestran pocos cambios
significativos con el tiempo transcurrido que se concentran en necesidades
vinculadas con los ambitos interpersonal y psicolégico. En concreto,
disminuye la necesidad de apoyo emocional y de hablar con otros

supervivientes, asi como de ayuda para lidiar con la preocupacién por la
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recurrencia, manejar las expectativas propias y ajenas respecto a lo que
supone ser un superviviente de cancer, tratar con las personas que no
entienden el impacto provocado por la enfermedad, saber cémo apoyar a
la pareja/familia, manejar el impacto del cancer en la relacién de parejay
establecer nuevas relaciones. Obsérvese la amplia referencia en todas ellas
(a excepcion de la preocupacion por la recurrencia) al mundo interpersonal

de la superviviente.

No muestran cambios significativos las necesidades de cuidado integral e
informacidn, la mayoria de las necesidades practicas (a excepcién de las
necesidades de asesoramiento juridico y aparcamiento mas accesible),
algunas necesidades vinculadas con las relaciones (mejora de la vida sexual
y manejo del tema de la enfermedad en el dmbito socio-laboral), asi como
un buen numero de necesidades psicoldgicas (reducir el estrés, tomar
decisiones a pesar de la incertidumbre, reconstruir la percepcion de
invulnerabilidad, las creencias espirituales, y continuar con la vida, dandole

sentido).

Asi pues, nuestros resultados van en la linea de otras investigaciones e
indican que aunque las necesidades pueden variar a lo largo del tiempo
(Fiszer et al., 2014; Harrison et al., 2009; Mirosevic et al., 2019; Willems et
al., 2016), también hay una proporcién de ellas que permanecen estables y
gue no muestran asociacién con el tiempo transcurrido, como por ejemplo
necesidades de cuidado integral e informacidn, necesidades psicoldgicas o
relacionadas con los sintomas fisicos (Chae et al., 2019; Hodgkinson et al.,
2007c; Philip y Merluzzi, 2016). Poniendo nuevamente de manifiesto la

importancia de que las necesidades sean atendidas a lo largo del continuo
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de la enfermedad y mas especialmente a lo largo de todas las fases de la

supervivencia.

Por ultimo, atendiendo a las diferencias que se establecen entre los
subgrupos de supervivencia, podemos observar tres trayectorias diferentes
de evolucion en aquellas necesidades que experimentan cambios con el
tiempo transcurrido tras el fin del tratamiento primario. Las necesidades
relativas a la preocupacién por la recurrencia, a las dudas respecto a cémo
apoyar a la pareja/familia y como manejar las expectativas propias y ajenas
respecto a la enfermedad, presentan una disminucién tras el primer afio
post-tratamiento, mientras se mantienen estables en las fases siguientes.
Su prevalencia en el grupo de re-entrada es de 4 de cada 10 en la
preocupacién por la recurrencia y de 3 de cada 10 en las otras dos
necesidades. Tras este primer periodo la prevalencia pasa a ser de menos
de 3 de cada 10 y 2 de cada 10, respectivamente, manteniéndose estable

en esos valores en los grupos de corta y larga supervivencia.

Por otra parte, las necesidades relacionadas con el apoyo emocional y las
relaciones tanto de pareja como sociales, disminuyen progresivamente
durante los primeros 5 afios post-tratamiento. La necesidad de apoyo
emocional es la que experimenta una mayor reduccidn en su prevalencia,
pasando de estar presente en 4 de cada 10 supervivientes del grupo de re-
entrada a 2 de cada 10 en el de larga supervivencia. La necesidad de hablar
con otros supervivientes y de ayuda para manejar el impacto de la
enfermedad en la relacion de pareja asi como para tratar con las personas
que no entienden el impacto de la enfermedad disminuye de una

prevalencia de 3 de cada 10 a 2 de cada 10. La necesidad, por ultimo, de
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establecer nuevas relaciones disminuye su prevalencia de 2 de cada10a 1

de cada 10.

Finalmente, las necesidades de tipo practico (asesoramiento juridico y
contar con un aparcamiento mas accesible) disminuyen al superar los 5
afios después del tratamiento. Estas necesidades se mantienen estables
con una prevalencia de 2 de cada 10 durante los primeros 5 afios y sdlo
transcurrido este tiempo llegan a estar presentes en 1 de cada 10

supervivientes.

En consecuencia, nuestros resultados muestran que sélo algunas
necesidades disminuyen de manera significativa a lo largo del tiempo; que
incluso aquellas que se reducen, pueden llegar a tardar varios afios en
hacerlo significativamente, mientras que otras, permanecen estables a lo
largo de toda la trayectoria de la supervivencia. Por otra parte, cabe sefialar
que estos resultados respecto a las trayectorias de evolucién no han podido
ser contrastados con la bibliografia porque hasta donde sabemos, ninguin

estudio ha abordado esta cuestidn por el momento.

En tercer lugar, abordaremos los datos relativos al distrés psicosocial. En
aras de la brevedad y dada la coincidencia de resultados
independientemente de considerar el distrés como continuo o como caso
vs. no caso de distrés clinicamente significativo, nos centraremos
exclusivamente en la exposicidon de los datos relativos a la prevalencia de
distrés, que se corresponde con el quinto objetivo de esta tesis doctoral: la
elaboracion de un posible perfil de riesgo de distrés clinicamente

significativo.
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Los datos descriptivos respecto a la muestra general indican que casi un
tercio (28%) de las supervivientes tienen malestar emocional en un nivel
clinicamente significativo. Cifras que coinciden con la prevalencia de distrés
encontrada en pacientes aun en tratamiento (Andreu et al., 2012; Carlson
et al., 2004; Singer et al., 2010; Zabora et al., 2001) y con lo obtenido en
otras investigaciones con supervivientes de cancer que muestran
porcentajes cercanos a los obtenidos en nuestro estudio, con rangos que
oscilan entre un 26% y 36% de presencia de distrés clinicamente
significativo (Ploos van Amstel et al., 2013; Syrowatka et al., 2017). Segun
estos datos pues, parece que la prevalencia de distrés entre los
supervivientes de cancer no difiere tanto de la prevalencia habitualmente
encontrada entre los pacientes de cancer que se encuentran en
tratamiento primario para la enfermedad. Por tanto, esto muestra que el
malestar emocional debe ser atendido y tenido en cuenta por parte de los
profesionales a lo largo de todo el continuo de la enfermedad y que incluye

la fase de supervivencia.

Los resultados del perfil de riesgo muestran que los predictores de
prevalencia del distrés pertenecen a los tres tipos de variables estudiadas
(sociodemograficas, médicas y psicosociales), si bien parecen destacar las

de tipo psicosocial.

Respecto a las variables sociodemograficas estudiadas, sélo la edad esta
relacionada con el distrés clinicamente significativo, siendo las
supervivientes mas jovenes las que mas lo presentan. Atendiendo a la
dicotomizacion de la edad, son las menores de 55 afios las que tienen
mayor riesgo de padecerlo (en concreto una de cada 3 en el grupo mas

joven vs. una de cada 4 en el grupo de 55 afios 0 mas). Estos resultados
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coinciden con los obtenidos en otras investigaciones (Burgess et al., 2005;
Hoffman et al., 2009; Kaiser et al., 2010; Mehnert y Koch, 2008; Syrowatka
et al., 2017), mostrando de nuevo, el efecto disruptivo y displacentero que
el haber pasado por un cancer produce en las supervivientes mas jovenes
(Hoffman et al., 2009); las cuales se encuentran en etapas criticas de la vida
con hitos a lograr, como por ejemplo iniciar una vida laboral exitosa o
formar una familia. Asimismo, estos datos pueden apuntar a que la
experiencia de la vida, puede preparar a las mujeres mds mayores a

afrontar mejor las secuelas psicoldgicas del cancer (Knobf, 2007).

Nuestros resultados respecto a la influencia de la pareja en el distrés clinico,
han indicado que tener o no pareja, no influye en los niveles de distrés. Sin
embargo estos resultados no coinciden con la literatura cientifica, ya que
diversos estudios indican lo contrario, y muestran que no estar en pareja
incrementa los niveles de distrés (Hoffman et al., 2009; Kaiser et al., 2010;
Syrowatka et al., 2017). Estas diferencias aparentes podrian explicarse por
lo anteriormente referenciado tanto en calidad de vida como en las
necesidades psicosociales insatisfechas, sobre el caracter social de la
cultura espafiola y la importancia de la familia y los amigos, sin tener tanta

relevancia el hecho de tener pareja.

Por otra parte, nuestros resultados respecto a las variables médicas han
indicado que ninguno de los tratamientos esta relacionado con la presencia
de distrés clinico. Estos resultados no coinciden plenamente con los
obtenidos en una reciente revisién sistematica que indica que la
qguimioterapia si que influye, pero que el resto de tratamientos no afectan
a los niveles de distrés (Syrowatka et al., 2017). Esto puede deberse a la

influencia de otras variables como por ejemplo los momentos de
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supervivencia en los que se centran los distintos estudios (es decir, la
cercania en el tiempo al final del tratamiento) y ello produzca una
interferencia en los resultados ya que se ha observado en investigaciones
previas (Lester et al., 2015; Schnipper, 2001; Syrowatka et al., 2017) y en
nuestro propio estudio, que un menor tiempo trancurrido tras el
tratamiento se relaciona con mas niveles de distrés. Retomamos esta
cuestion de inmediato, al contemplar la relacién entre distrés y tiempo

transcurrido tras el fin del tratamiento primario.

Como se ha observado previamente, nuestros resultados muestran que el
estado civil y los tratamientos recibidos tampoco influyen en el impacto
psicolégico a nivel de calidad de vida y de necesidades psicosociales
insatisfechas. En este sentido, nuestros resultados podrian guardar relacién
también con el hecho de que en pacientes bajo tratamiento, el impacto
psicolégico de la enfermedad se produce independientemente de la
afectacién que supone la misma. Esto puede observarse, por ejemplo, en
un estudio longitudinal de Andreu et al (2012), donde los factores
demograficos y médicos no mostraron relacién con los niveles de distrés en

pacientes con cancer de mama.

Los resultados de nuestro estudio respecto al tiempo transcurrido tras el
final del tratamiento primario muestran que éste si que influye en el distrés
clinico y que son las mujeres que hace menos tiempo lo finalizaron las que
mas lo presentan. En particular, la prevalencia en el grupo de re-entrada es
de una de cada 3 mientras que la proporcion se reduce a una de cada 4 en
los subgrupos de corta y larga supervivencia. La proporcion de distrés
clinico en las mujeres que se encuentran en la fase inicial de supervivencia

es muy similar al distrés que presentan las pacientes bajo tratamiento
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(Andreu et al., 2012; Carlson et al., 2004; Singer et al., 2010; Zabora et al.,
2001). Resultados similares han sido obtenidos en la revision sistematica de
Syrowatka et al (2017) y en otros estudios (Lester et al., 2015; Schnipper,
2001) donde haber entrado recientemente en la fase de supervivencia se
asocia con mas niveles de distrés. En este sentido, que la prevalencia de
distrés clinico en la fase de re-entrada sea similar a la de las mujeres en
tratamiento y que ademas sea mayor que en la corta y larga supervivencia,
puede deberse al hecho de que esta primera fase implica retos que el
superviviente de cancer debe asumir; como por ejemplo la pérdida de la
red de seguridad que supone el tratamiento médico activo y el entorno de
apoyo; la reanudacién o alteracidn de los roles desempefiados, asi como
los problemas tanto fisicos como psicolégicos derivados del diagndstico y
tratamiento (Stanton et al., 2015). No obstante, aunque la prevalencia es
mayor durante la primera fase de la supervivencia y disminuye la
proporcién de mujeres que lo padecen progresivamente, nuestros
resultados muestran, en el mismo sentido que otras investigaciones, que
mujeres que se encuentran en la fase de larga supervivencia también son
vulnerables y presentan distrés psicosocial (Hoffman et al., 2009; Knobf,

2007).

Por otra parte, en cuanto a la relacion del distrés clinico con la calidad de
vida, los resultados de nuestro estudio muestran que las mujeres con
distrés clinicamente significativo presentan todas y cada una de las areas
exploradas mas afectadas que las mujeres del grupo sin distrés. En concreto
tienen mas sentimientos negativos y menos positivos, mds problemas de
tipo cognitivo, relacionados con la funcién sexual, con la apariencia y con la

financiacion, mas dolor fisico y fatiga y mayor distrés vinculado con los
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temas de recurrencia y mayor preocupacion por la posibilidad de que
debido a causas genéticas los familiares puedan desarrollar cancer. Estos
datos coinciden con investigaciones previas que indican que una peor
calidad de vida general y mas problemas a nivel fisico, psicolégico, cognitivo
y social se asocian con mas distrés (Syrowatka et al., 2017). Por tanto, estos
resultados corroboran una asociacion en las supervivientes de cancer de
mama entre distrés y afectacion de la calidad de vida (Mitchell et al., 2013;

Stanton et al., 2015; Syrowatka et al., 2017).

Nuestros resultados van en la misma linea al analizar las necesidades
psicosociales insatisfechas, ya que los datos indican que el distrés
clinicamente significativo estd asociado a mas intensidad de las
necesidades psicosociales insatisfechas. Los datos sobre la prevalencia
muestran que todas y cada una de las necesidades exploradas a nivel fisico,
psicoldgico, de cuidado integral e informacion, practico y de relaciones
interpersonales presentan una prevalencia claramente superior en las
mujeres que presentan distrés clinicamente significativo. La Unica
necesidad psicosocial que no muestra diferencias entre las supervivientes
con y sin distrés es la relacionada con los problemas de fertilidad. Estos
resultados van en el mismo sentido que los obtenidos en otras
investigaciones que muestran que mayores niveles de distrés se asocian
con mas necesidades psicosociales insatisfechas en la mayor parte de los
dominios en supervivientes a corto plazo (Chae et al., 2019). Asimismo, se
replican con los resultados obtenidos por Lo-Fo-Wong (2020) que también
evalla a cortos supervivientes en la fase inicial post-tratamiento, el cual
indica que el distrés psicosocial se asocia a mas necesidades fisicas,

psicoldgicas, practicas y de cuidado integral e informacion. La inclusién en
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nuestro estudio de supervivientes que se encuentran en diferentes fases
de supervivencia, permite ampliar estos resultados a los largos
supervivientes. Asi, nuestro estudio refleja que en supervivientes de cancer
de mama, el distrés se asocia con mds prevalencia de necesidades en todos

los @mbitos también cuando contemplamos supervivientes a largo plazo.

Atendiendo en su conjunto a los datos obtenidos respecto al quinto de los
objetivos planteados, podemos concluir que el perfil de riesgo de distrés
clinicamente significativo apunta a supervivientes jovenes que se
encuentran preferentemente en la fase de re-entrada, con una peor calidad
de vida en todos los ambitos y que presentan en mayor medida multiples

necesidades psicosociales insatisfechas.

Nuestros resultados respecto a la relevancia de ser mas joven y de
encontrarse en una fase inicial de la supervivencia, pueden resultar de
utilidad en la atencidn psicosocial a las supervivientes, como indicadores de
vulnerabilidad al distrés clinicamente significativo. Por otro lado, nuestros
resultados muestran también que la atencion a la calidad de vida asi como
a las necesidades psicosociales insatisfechas, pueden postularse como dos
vias de reduccion de los niveles de distrés clinicamente significativo en la

atencién integral a la superviviente de cancer de mama.

En suma, creemos que los resultados de la presente tesis doctoral
contribuyen al avance en el conocimiento sobre las mujeres supervivientes
de cdncer de mama a nivel psicosocial, avalando la importancia de un
seguimiento continuado, atencién y cuidado de calidad, no sélo en el
diagnédstico y tratamiento, sino durante la fase de supervivencia (NCI,

2020a; SEOM, 2012a, 2012b, 2013), tanto a corto como a largo plazo.
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Nuestros resultados han puesto de manifiesto, en linea con estudios
previos, que aunque algunos aspectos pueden mejorar (Bloom et al., 2007,
Foster et al., 2009; Gotay y Muraoka, 1998; Mols et al., 2009), hay un gran
numero de secuelas fisicas y psicolégicas que pueden perdurar afios
(Burkett y Cleeland, 2007; Foster et al., 2009; Mols et al., 2009; Syrjala et
al., 2012; Weaver et al., 2012; Yabroff et al., 2007). Segun nuestro estudio,
pueden perdurar a largo plazo las necesidades del ambito de cuidado
integral e informacién (que ademas son las mas comunes), las necesidades
del &mbito fisico, algunas necesidades del ambito psicoldgico (necesidad de
ayuda para reducir el estrés, continuar con la vida, pensar que nada malo
sucederd, tomar decisiones a pesar de la incertidumbre, explorar creencias
espirituales o darle sentido a la vida), algunas necesidades de tipo practico
(la necesidad de ayuda para conseguir o mantener un empleo, conocer las
prestaciones econdmicas, tramitar un seguro de vida o de viaje y contar con
el asesoramiento de un trabajador social) y otras necesidades vinculadas
con las relaciones interpersonales (saber cdmo tratar el tema en el ambito
social o laboral o enfrentarse con los problemas a nivel sexual). A nivel de
calidad de vida persisten los problemas cognitivos, financieros, el miedo a
la recurrencia, asi como el distrés clinicamente significativo. Sefialando, por
tanto, la necesidad de que éstos aspectos sean especialmente atendidos de
forma adecuada a fin de conseguir una atencidon de calidad de la

superviviente de cancer de mama.

En este sentido, los planes de seguimiento, las guias y protocolos
estandarizados cobran especial relevancia en la atencién al superviviente
de céncer. Por ejemplo las Guias de organismos internacionales como la

NCCN (NCCN, 2017) y nacionales como la SEOM en su Plan Integral de
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Atencién al Largo Superviviente (SEOM, 2013), constituyen herramientas
fundamentales y de gran utilidad para marcar las cuestiones mas
importantes a tener en cuenta y para lograr una atencion de calidad. Estas
cuestiones hacen referencia a la prevencion y deteccion de las necesidades
de asistencia sanitaria a los supervivientes de cancer (Stein et al., 2008) o0 a
las necesidades organizativas, de recursos, de investigacidn, de formacion
y de sensibilizacién que se deben cubrir para mejorar el cuidado de los

supervivientes de cancer (Martinez y Andreu, 2019).

A tal efecto, la atencidn al superviviente de cancer debe focalizarse en la
atencién a las necesidades de informacién, en la promocidon de una
adecuada comunicacién médico-paciente (Knobf, 2007) y en la facilitacion
de la reincorporacién a la cotidianeidad a nivel personal y social. Todo ello
a través de la potenciacién de la autonomia y del automanejo de los
cambios en el estilo de vida y de los sintomas y consecuencias fisicas y
psicosociales. En este sentido también es relevante fomentar la
reanudacion de roles previos en todas las areas de la vida e incluso facilitar

y alentar el crecimiento personal tras el cancer (Martinez y Andreu, 2019).

Por otra parte, cabe sefalar que este trabajo presenta algunas limitaciones.
Por ejemplo, el bajo porcentaje de mujeres menores de 45 afios ha podido
limitar la generalizabilidad de nuestros resultados a este subgrupo de
supervivientes mas jovenes. Por otro lado, el disefio trasversal de nuestro
estudio supone otra limitacidon en cuanto a las conclusiones que se puedan
establecer respecto a cdmo afecta el paso del tiempo tras el fin del

tratamiento primario, cuando atendemos a las fases de supervivencia.
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Por tanto, es necesario continuar con el estudio de las consecuencias del
cancer en la fase de supervivencia. Seria interesante ampliar el foco de
estudio a otras localizaciones oncolégicas con el fin de establecer
diferencias y similitudes a nivel de calidad de vida, distrés y necesidades
psicosociales insatisfechas entre ellas. Ademds y en el caso de las
supervivientes de cancer de mama seria interesante profundizar mas en el
analisis de la influencia de variables sociodemograficas como la edad
(especialmente en mujeres mas jévenes, comprendidas entre los 18 y 45
afios) asi como ampliar la investigacién al respecto de los tratamientos
recibidos y su combinacion. Esto es, puede resultar de interés estudiar, no
sélo los tratamientos primarios por separado sino, también sus
combinaciones, para observar el posible efecto acumulativo de los mismos.
Por ultimo, plantear un estudio longitudinal podria ayudar a tener una
visidn mas certera de la evolucidn a nivel psicosocial de las supervivientes

de cancer de mama.

En lo que respecta a las perspectivas futuras sobre la atencién psicosocial
al paciente oncoldgico y particularmente en supervivientes, el camino por
recorrer todavia es largo. A la falta de entrenamiento y/o tiempo de los
profesionales de la salud para la atencidn psicosocial durante las visitas de
revision (NCCN, 2017), se afiaden otros factores que dificultan su
integracidn total en el cuidado del superviviente de cancer. Por ejemplo, tal
y como indica el informe realizado por el Instituto Max Weber en
colaboracidn con la Fundaciéon Mylan para la Salud (Weber, 2018), parece
existir una contradiccién entre la necesidad real y aceptada por los
profesionales de atender a nivel psicolégico adecuadamente a los pacientes

en cualquier fase del cancer a través de equipos multidisciplinares con
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psicdlogos integrados especializados o psico-oncélogos, y los limitados
recursos disponibles que dificultan que la correcta atencidn psicosocial sea
una realidad. Por otro lado, la priorizacion de la atencidn médica al
superviviente de cancer parece relegar a un segundo plano a la psicolégica
y limita la correcta implantacidn de la atencidon multidisciplinar del paciente
oncolégico, que en la mayoria de ocasiones se termina realizando por

organizaciones externas al sistema publico de salud.

Por consiguiente, a pesar de la realidad en la préctica clinica y de las
dificultades para poder proporcionar una atencién psicosocial que cubra
todos los aspectos relevantes a tener en cuenta, nuestros resultados avalan
gue es necesario ampliar el foco de atencidon mads alld de las cuestiones
estrictamente médicas, asi como dotar de los recursos necesarios a las
instituciones para lograr mejorar el nivel de bienestar en las supervivientes
de cdncer de mama. A su vez se hace patente que la atencién al
superviviente de cancer debe ser integral, especializada y multidisciplinar,
haciendo constar la importancia de contar con la presencia de
profesionales que tengan formacion especifica en este ambito, como
psicélogos o psico-oncélogos, (Martinez y Andreu, 2019) y con un equipo
cohesionado y coordinado con los demas servicios de salud. Todo ello con
el principal objetivo de atender adecuadamente las necesidades
psicosociales insatisfechas, el malestar emocional y en definitiva, mejorar
la calidad de vida presente y futura, en este caso, de las supervivientes de

cancer de mama.
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En suma, en base a todo lo anteriormente comentado, se concluye que:

1. La calidad de vida general de las supervivientes de cancer de mama no
es demasiado deficiente, pero algunas areas se encuentran mas
afectadas que otras. Los dmbitos mas afectados son la fatiga y la
preocupacién por la posibilidad de que los miembros de la familia
desarrollen un cancer por cuestiones genéticas. Preocupa también,
aunque en menor medida, la posibilidad de que el cancer reaparezca
asi como la apariencia debido a los problemas derivados de la
enfermedad.

2. Los datos descriptivos respecto a la muestra general de distrés indican
que casi un tercio (28%) de las supervivientes tienen malestar
emocional en un nivel clinicamente significativo.

3. Laprevalencia de necesidades psicosociales insatisfechas en la muestra
es alta. Aproximadamente la mitad de las supervivientes presentan
necesidades vinculadas con el ambito del cuidado integral y la
informacidon como por ejemplo, la necesidad de que los profesionales
se coordinen entre si (53%), la necesidad de una atencion adecuada a
las quejas (54%) o la necesidad de participar en el cuidado de la salud
(55%). Ademas, un 25-35% manifiesta necesitar ayuda relacionada con
los efectos/secuelas provocados por los tratamientos, con cuestiones
de tipo emocional como la percepcion de vulnerabilidad vy
preocupacién por la recurrencia, asi como socioecondmicas, como por
ejemplo la necesidad de ayuda para conocer prestaciones econémicas.

4. El perfil de riesgo de distrés clinicamente significativo apunta a

supervivientes jévenes que se encuentran preferentemente en la fase
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de re-entrada, con una peor calidad de vida en todos los ambitos y con
multiples necesidades psicosociales insatisfechas.

Estos resultados avalan que es necesario ampliar el foco de atencidn
mas alld de las cuestiones estrictamente médicas, asi como la
importancia de dotar de los recursos necesarios a las instituciones para
lograr mejorar el nivel de bienestar en las supervivientes de cancer de

mama.
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Consentimiento informado:

Yo

, doy mi consentimiento a los investigadores para

utilizar mis datos exclusivamente para la realizacion de este estudio.
Ninguna informacién personal se utilizard para otros propdésitos ni seran

dados a ninguna otra tercera parte.

Datos Sociodemograficos y médicos:

N° Historia Nivel de estudios:
Sin estudios
. = EGB/FP-|
Fdad:____afos BUP /FP17 COU
Universitarios
Nacionalidad: Situacién laboral:
En activo
Estado civil: Desempleado/a
Soltero/a Bal?‘ laboral
- Jubilado
Casado/a - en pareja
- Tareas del hogar
Viudo/a Oiros.
Separado/a — divorciado/a fos.
- Tipo de cancer que ha padecido y fecha del diagndstico

- Tratamientos médicos recibidos en el pasado:
[ ] Cirugia [ ] Quimioterapia [ | Radioterapia [ ] Inmunoterapia [ ] Hormonoterapia [ ] Otros

- ¢ Cuanto tiempo (en meses o afios) ha transcurrido desde que finalizd el tratamiento primario (nos referimos

exclusivamente a cirugia, quimioterapia y/o radioterapia)?

- ¢ Actualmente esta recibiendo algun tratamiento para su enfermedad?
[ ]No [ ] s (indique cudl/es)

- ¢, Esta tomando alglin tipo de medicacion para problemas de ansiedad, estado de animo, suefio, etc.?
[ INo [1Si (indique cualles)

- ¢ Recibe ayuda psicoldgica de un profesional (médico, psicologo, etc.)?
[ ]No [ ]5i, en el pasado []Sf, en la actualidad
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QLACS

Instrucciones: Nos gustaria preguntarle sobre algunos aspectos que

pueden afectar a la calidad de vida de las personas. Algunas de estas

afirmaciones pueden parecer similares, pero por favor asegurese de

responder a todas. A continuacién hay una escala que va de “nunca” a
“siempre”. Por favor, indique con qué frecuencia ha experimentado las
siguientes afirmaciones en las ultimas cuatro semanas. [RODEE CON

UN CIRCULO SOLAMENTE UNA RESPUESTA POR PREGUNTA]

c

Las siguientes afirmaciones se refieren especificamente a § g
los efectos del cancer o su tratamiento. De nuevo, para g 2 8 r_g “E’
cada frase, indica con qué frecuencia has experimentado e = 8 s c : c

i i alti T > ®© s 2
estas situaciones en las Ultimas cuatro semanas. 238 %% 8 32 5
1. Ha tenido energia para hacer las cosas que queria 1 2 3 4 5 6 7
hacer
2. Ha tenido dificultad para hacer actividades que 1 2 3 4 5 6 7
necesitan concentracion
3. Le ha molestado no poder mantener la atencibndurante 1 2 3 4 5 6 7
un periodo prolongado de tiempo
4. Ha tenido dificultad para recordar las cosas 123 4567
5. Se ha sentido fatigado 123 4567
6. Se ha sentido feliz 1 234567
7. Se ha sentido triste o deprimido 123 4567
8. Ha disfrutado de la vida 1234567
9. Se ha preocupado por cosas insignificantes 1234567
10. Se ha sentido molesto por ser incapaz de mantener

1 2 3 45 6 7

relaciones sexuales
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Las siguientes afirmaciones se refieren especificamente a

los efectos del cancer o su tratamiento. De nuevo, para © g o Fé
cada frase, indica con qué frecuencia has experimentado e - ] s c i e
i i a1t S = © > 2
estas situaciones en las Ultimas cuatro semanas. 238 <% 8 32 5
11. Le ha faltado energia para hacer las cosasquequeria 1 2 3 4 5 6 7
hacer
12. Se ha sentido insatisfecho con su vida sexual 123 4567
13. Le ha molestado el dolor que le impedia hacer las 1 2 3 4 5 6 7
cosas que queria hacer
14. Se ha sentido cansado a menudo 1 23 45617
15. Se ha mostrado reacio a comenzar nuevas relaciones 1 2 3 4 5 6 7
sociales
16. Le ha faltado interés por el sexo 1 2 3 45 6 7
17. Su humor se ha visto afectado por el dolor o su 1 2 3 4 5 6 7
tratamiento
18. Ha evitado las reuniones sociales 12345617
19. Ha experimentado cambios de humor 12345617
20. Ha evitado a sus amigos 1 234567
21. Ha tenido dolor 1 234567
22. Ha tenido una actitud positiva ante la vida 1 234567
23. Le ha molestado olvidar lo que habia empezado a 1 2 3 45 6 7
hacer
24. Se ha sentido inquieto 1 23 4567
25. Se ha mostrado reacio a conocer a nuevas personas 123 4567
26. Ha evitado la actividad sexual 1234567
27. El dolor o su tratamiento han afectado a sus 1 2 3 4 5 6 7
actividades sociales
28. Se ha sentido contento con su vida 1 2345617
1 2 3 45 6 7

29. Ha valorado mas la vida por haber tenido cancer
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Las siguientes afirmaciones se refieren especificamente a

los efectos del cancer o su tratamiento. De nuevo, para o g o Fé
cada frase, indica con qué frecuencia has experimentado S = 8 s c i c
estas situaciones en las Ultimas cuatro semanas. E 8 :: ]f:U 8 § -%
30. Ha tenido problemas economicos debido al costedela 1 2 3 4 5 6 7
intervencién quirdrgica o tratamiento para el cancer
31. Le ha preocupado que sus familiares tuvieran riesgo 1 2 3 4 5 6 7
de padecer cancer
32. Se ha dado cuenta de que haber tenido cancer le 1 2 3 4 5 6 7
ayuda ahora a sobrellevar mejor los problemas
33. Le ha preocupado su aspecto fisico debidoalcancero 1 2 3 4 5 6 7
su tratamiento
34. Le ha preocupado que sus familiares pudieran tener 1 2 3 4 5 6 7
genes relacionados con el cancer
35. No se sentia atractivo por el cdncer o su tratamiento 123 4567
36. Le ha preocupado poder morir de cancer 123 4567
37. Ha tenido problemas con seguros privados debido al 1 2 3 4 5 6 7
céncer (seguro médico, seguro de vida...)
38. Le ha molestado la pérdida de cabello a causa del 1 2 3 4 5 6 7
tratamiento del cancer
39. Le ha preocupado que el cancer recurrierao volvieraa 1 2 3 4 5 6 7
aparecer
40. Ha sentido que el cancer le ha ayudado areconocerlo 1 2 3 4 5 6 7
que es verdaderamente importante en la vida
41. Ha sentido que podia sobrellevar mejor el estrés por 1 2 3 4 5 6 7
haber tenido cancer
42. Le ha preocupado que los miembros de su familia

; At 1 2 3 45 6 7
debieran someterse a pruebas genéticas para detectar el
cancer
43. Ha tenido problemas econémicos a causa del cancer 123 4567
44. Ha sentido que la gente le trataba de forma diferente

1 2 3 45 6 7

por los cambios en su aspecto fisico debidos al cancer o
su tratamiento
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Las siguientes afirmaciones se refieren especificamente a
los efectos del cancer o su tratamiento. De nuevo, para
cada frase, indica con qué frecuencia has experimentado
estas situaciones en las Ultimas cuatro semanas.

Nunca
A veces

Con

Muy a

Siempre

45. Ha tenido problemas econdmicos por la pérdida de
ingresos como resultado del cancer

N |Casi nunca

w
® |Habitualme

=

46. Cada vez que ha sentido dolor, le preocupaba que
fuera de nuevo por el cancer

1 2 3 4

5

6

47.No pensaba mas que en cuestiones relacionadas con
el cancer

1 2 3 4

6
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CaSUN

A veces, las personas que han superado un cancer informan sobre problemas que
persisten y que aun necesitan atencion después de muchos afios de haber
completado el tratamiento. Estos problemas incluyen cuestiones relacionadas con:

* lainformacion y la atencién médica

* la calidad de vida

* el area emocional o el ambito de las relaciones interpersonales

* y el impacto que el cancer ha tenido en su forma de ver la vida.
Queremos saber si presenta alguno de estos problemas EN EL MOMENTO ACTUAL
(concretamente, durante el Ultimo mes). Ya sabemos que los enfermos de cancer
pueden tener muchas necesidades durante el diagndstico y tratamiento de su
enfermedad. Sin embargo, este estudio se centra en sus necesidades una vez
acabado el tratamiento médico. Sus respuestas nos ayudaran a elaborar
recomendaciones sobre los tipos de apoyos y servicios que deberian estar disponibles
en el futuro para los supervivientes de cancer y sus familiares. También queremos
conocer los cambios positivos que se han producido en su vida como consecuencia
del cancer. Por favor rellene la casilla de respuesta que mejor describe su experiencia.
No hay respuestas correctas o incorrectas.

*** Marque LA OPCION que corresponda con el nivel de necesidad que
ha experimentado en el ULTIMO MES.

EJEMPLO EJEMPLO EJEMPLO EJEMPLO

(@]
- C
., o ‘O
DURANTE EL ULTIMO MES... kS o = g
S 8| 3 S S g
P < o = 223
1. Necesito informacion X
actualizada
2. Mi pareja y/o familiar necesita X
informacioén relevante

1. Esta persona tiene mucha necesidad de informacion actualizada

2. En el pasado, la pareja y/o familiar de esta persona necesité informacion
relevante, pero ya la ha obtenido.
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A.-Necesidades de informacién y atencibn médica: Las siguientes
cuestiones hacen referencia a sus necesidades actuales de informacién y a su

experiencia con la atencién médica.

DURANTE EL ULTIMO MES...

Nada

Algo

Regular

Mucho

Lo necesité,
pero yano

1. Necesito informacion actualizada

2. Mi pareja y/o familiar necesita
informacion relevante

3. Necesito que me proporcionen la
informacion de manera que pueda
entenderla

4. Necesito la mejor atencion médica

5. Necesito servicios de atenciéon médica
gue estén disponibles siempre que me
haga falta

6. Necesito sentir que yo también participo,
junto con el equipo médico, en el cuidado
de mi salud

7. Necesito saber que todos mis médicos
hablan entre ellos para coordinar la
atencién que recibo

8. Necesito que cualquier queja que
presente sobre mi atencién médica sea
atendida convenientemente

9. Necesito tener acceso a servicios
complementarios (fisioterapeutas,
nutricionistas, etc.)
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B.- Calidad de vida: Las siguientes cuestiones hacen referencia al impacto que
el cancer ha tenido en diferentes areas de su vida, incluyendo su salud y sus

actividades cotidianas.

DURANTE EL ULTIMO MES...

Nada
Alao

Reaular

Mucho

Lo necesité,

10. Necesito ayuda para reducir el nivel de estrés en mi vida

11. Necesito ayuda para manejar los efectos secundarios
y/o complicaciones del tratamiento que aln persisten

12. Necesito ayuda para adaptarme a las consecuencias
que ha tenido el cancer en mi calidad de vida

13. Necesito ayuda con mis problemas de fertilidad

14. Necesito ayuda para conseguir y/o mantener un empleo

15. Necesito ayuda para conocer las posibles prestaciones
econdmicas y/o subvenciones a las que tengo derecho

16. Necesito ayuda para tramitar un seguro de vida y/o de
asistencia en viaje debido a que he tenido cancer

17. Necesito ayuda para obtener asesoramiento juridico
debido a que he tenido cancer

18. Necesito un aparcamiento mas accesible en el hospital
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C.- Ambito emocional y relaciones interpersonales: Las siguientes
cuestiones hacen referencia a lo que usted siente tras haber superado el cancer

y al impacto que el cancer ha tenido en sus relaciones personales.

Nada

DURANTE EL ULTIMO MES...

Alao

Reaular

Mucho

Lo

19. Necesito ayuda para hacer frente a (o lidiar con) la
preocupacion de volver a tener cancer

20. Necesito que me proporcionen apoyo emocional

21. Necesito ayuda para saber como apoyar a mi pareja y/o
familia

22. Necesito ayuda para manejar el impacto que el cancer
ha tenido en mi relacion de pareja

23. Necesito ayuda para establecer nuevas relaciones
sociales después de haber tenido cancer

24. Necesito hablar con otras personas que hayan tenido
cancer

25. Necesito ayuda para saber como tratar el tema del
cancer en situaciones sociales y/o laborales

26. Necesito ayuda para adaptarme a los cambios que he
experimentado en mi aspecto fisico

27. Necesito ayuda para abordar los problemas de
mi/nuestra vida sexual

28. Necesito contar con alguien -p.ej., un trabajador social-
al que pueda dirigirme siempre que me haga falta
informacion sobre los servicios disponibles

-297 -




D.- Perspectiva de vida: A veces las personas que han superado un cancer dicen
que la enfermedad les ha cambiado la forma de ver la vida y el futuro. Las siguientes

cuestiones abordan este asunto

DURANTE EL ULTIMO MES...

Nada
Alao

Reaular

Mucho

Lo necesité,

29. Necesito ayuda para seguir adelante con mi vida

30. Necesito ayuda para afrontar los cambios en mi forma de
pensar respecto a que nada malo sucedera en mi vida

31. Necesito ayuda para saber como tratar con la gente que no
entiende el impacto que el cancer ha tenido en mi vida

32. Necesito ayuda para manejar tanto mis propias
expectativas como las que tienen los demas respecto a ser un
superviviente de cancer

33. Necesito ayuda para intentar tomar decisiones sobre mi
vida a pesar de la incertidumbre

34. Necesito ayuda para explorar o analizar mis creencias
espirituales

35. Necesito ayuda para darle sentido a mi vida

36. Por favor, anote cualquier otra necesidad que haya experimentado durante el

Gltimo mes y no se le haya preguntado previavemente:
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E. Cambios positivos. Las cuestiones finales se centran en los cambios
positivos que puede haber experimentado como consecuencia de haber tenido

cancer.

DURANTE EL ULTIMO
MES...

Si,

pero
siempre
ha sido
asii

s,
y me ha

resultado
positivo

NO,

y me
gustaria
gue me
ayudaran
alograrlo

NO,

pero no
me
parece
important
e

37. Me ha resultado
beneficioso estar en
contacto con otros
supervivientes de cancer
y/o sus familias

38. Me he centrado mas
en las cosas que son
importantes

39. Soy consciente de lo
valiosa que es la vida

40. He hecho muchos
cambios positivos en mi
vida

41. Siento que he crecido
Ccomo persona

42. Aprecio més mis
relaciones con los demas

Comentarios:
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Por favor, sefiale de la lista de problemas que aparecen a continuacion, la
alternativa que mejor describa en qué grado ha estado molesto/a o cuanto ha
sufrido, durante los Ultimos

7 dias.

Me

he sentido molesto/a por:

. Sensacién de desmayo o mareos

. No sentir interés por las cosas

. Nerviosismo o temblor

. Dolores en el corazén o en el pecho

. Sentirse solo

. Sentirse tenso o alterado

. Nauseas o0 malestar en el estbmago

. Sentimientos de tristeza

OO N O | W N

. Sustos repentinos y sin razén

=Y
o

. Falta de aire

=
=

. Sentir que usted no vale nada

=
N

. Ataques de terror o panico

=
w

. Adormecimiento u hormigueo en ciertas partes del cuerpo

'—\
I

. Sentirse sin esperanza en el futuro

=
(631

. Sentirse tan inquieto que no puede permanecer sentado

=
()]

. Sentirse débil en partes del cuerpo

=
~

. Pensamientos de poner fin a su vida

=Y
(o]

. Sentirse con miedo

OOOOOOOOOOOOOOOOOONada

S e R R UN T

I\JI\)I\)I\)I\)I\)I\)I\JI\JNNNNI\)I\)I\)I\)I\)RegL”ar

Wl W W W W W W W W wWw w w w w w w ww

bbbbbbbbbbbbb#####l\ﬂucho

GRACIAS POR SU TIEMPO

Mientras ha ido completando el cuestionario, puede haberse dado cuenta

de que le gustaria contar con algun tipo de ayuda.

Por favor, contacte con algiin miembro del equipo sanitario que le trata

para que le informen sobre los servicios disponibles.
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