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Resumen: El presente articulo de reflexion tedrica se centra en analizar las necesidades de
un grupo de mujeres que han sufrido un cdncer de mama, denominadas “supervivientes per-
manentes” o “a largo plazo” en las que, transcurridos més de cinco afios tras el tratamiento
primario, contindian con secuelas tanto fisicas como psiquicas. Para ello se realiz6 un andlisis
exploratorio de la literatura existente en bases de datos del &mbito de la salud, en un periodo
temporal de 2015 a 2019. Se analizan los conceptos de “superviviente” y “superviviente
a largo plazo”, los sintomas psiquicos y fisicos que se mantienen mds alld de los 5 afios
post-tratamiento y la posible existencia de un trastorno de estrés postraumético por cancer
(més alld del miedo a la recidiva). Finalmente, se plantea el debate acerca del concepto de
superviviente como identidad adjudicada, en la cual no todas las mujeres se reconocen.
Palabras clave: supervivencia a largo plazo, cdncer de mama, psicooncologia, trastorno de
estrés postraumadtico por cancer, identidad, efectos a largo plazo.

Abstract: This article is a theoretical reflection focusing on the analysis of the needs of
a group of women who have suffered from breast cancer, called “long-term survivors” in
whom both physical and psychological sequelae persist more than five years after primary
treatment. To do this, an exploratory analysis of the existing literature was carried out in da-
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tabases in the health field, over a period from 2015 to 2019. The concepts of “survivor” and
“long-term survivor”, the psychological and physical symptoms that persist for more than 5
years post-treatment, and the possible existence of cancer-related post-traumatic stress di-
sorder (beyond the fear of relapse) are analyzed. Finally, a debate is raised about the concept
of survivor as an adjudicated identity not actually shared by all women it seeks to define.
Keywords: long-term survivorship, breast cancer, psycho-oncology, cancer-related post-trau-
matic stress disorder, identity, long-term symptoms.

Los avances en la deteccién precoz, el diagnéstico y los tratamientos estdn favoreciendo que el cdncer
en general, y el de mama en particular, haya dejado de ser una enfermedad con un desenlace fatal para
constituir un cuadro con unos indices de recuperacién en torno al 80-85% (Asociacién Espafiola Contra el
Cancer [AECC], 2019; Sociedad Espafiola de Oncologia Médica [SEOM], 2017). A esta situacién favorable
se aflade la reduccién de los efectos secundarios de los tratamientos, una mejoria de la calidad de vida, y
un progresivo incremento de la supervivencia, tanto en cantidad de personas como en afios de la misma. El
nimero de nuevos casos de cdncer va aumentando, pero la curacién y la persistencia en fases libres de la
enfermedad también.

Este hecho, afortunado y esperanzador, lleva consigo la aparicién de un nuevo grupo de poblacién que,
en palabras de Ferro y Borras (2011), empieza a constituir una “bola de nieve” en los servicios sanitarios:
personas supervivientes de cdncer que han pasado la etapa de deteccion y diagndstico, han sido sometidas
a tratamiento (cirugia, quimioterapia, radioterapia, tratamiento hormonal o inmunoterapia) y ya estin li-
bres de la enfermedad. Es decir, se ha seguido el protocolo de prevenir, diagnosticar, tratar la fase activa y
realizar un seguimiento durante unos afios tras la remision completa. Es en este punto donde se inserta la
psicooncologia como una necesidad mds en el duro proceso de enfrentarse a un diagndstico y a los procedi-
mientos terapéuticos que de €l se deriven.

Pero una vez que la paciente es dada de alta, y cuando ya se le puede considerar curada, las secuelas siguen
presentes. El golpe emocional que ha supuesto enfrentarse al sufrimiento fisico o al cuestionamiento sobre
la propia finitud pasa factura. Y, yendo mds alld, permanecen aspectos que le recordardn siempre que ha
tenido (ha sufrido) cancer de mama (CM).

El objetivo del presente articulo se dirige a poner de manifiesto la existencia de un grupo de personas
cada vez mayor que, habiendo superado un CM, sigue experimentando necesidades, efectos secundarios y
sintomas psiquicos. En este sentido, nuestro foco de interés se centra en mujeres supervivientes a largo pla-
zo de cdncer de mama: puesto que se pone el limite de la atencidn sanitaria en los cinco afios tras finalizar
el tratamiento primario, planteamos la existencia de sufrimiento psiquico que, en mayor o menor medida,
sigue incidiendo en la fase de supuesto retorno a la normalidad (o, quiz4d, a una nueva normalidad), cuando
ya estdn sanas y alejadas de tratamientos médicos. En resumen, y parafraseando a Roales-Nieto (2016),
queremos indagar en la forma en la que “sobreviven a la supervivencia”, habida cuenta de la persistencia de
efectos tardios y crénicos, tanto psiquicos como fisicos.

Este grupo de personas a dia de hoy no es una poblacién diana en los protocolos de atencidn, en la mayoria
de los programas formativos en Psicooncologia ni, por ende, en la investigaciéon nacional e internacional,
si bien desde hace algunos afios algo estd empezando a cambiar. Una de las primeras llamadas de atencion
hacia la supervivencia a largo plazo como una etapa susceptible de ser incorporada en los protocolos, fue
realizada en 2006 por Hewitt et al. en el marco de la American Society of Clinical Oncology publicaron un
libro con el esclarecedor titulo “From cancer patient to cancer survivor: lost in transition”, perdidos en la
transicion. Desde 2007 se publica una revista con el titulo Journal of Cancer Survivors (si bien adscrita a las
dreas de Enfermeria y Medicina); en Alemania se ha realizado el estudio CAESAR+ (Cancer Survivorship-
A multi-regional population-based study) para evaluar la calidad de vida de pacientes curados que fueron
diagnosticados entre 1994 y 2004. Desde 1988 en Estados Unidos se celebra el primer domingo de junio el
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Dia Nacional del Superviviente, estela que, en 2012, siguié nuestro pais a instancias de la GEPAC (Grupo
Espaiiol de Pacientes con Céncer) fijdndose su celebracién en el dia 3 de junio.

Aparte de la visibilidad que supone su “dia internacional”, en Espafia también se van abriendo caminos a
nivel asistencial. En 2017, el Hospital de Fuenlabrada (Madrid), en colaboracién con la Fundacién Sandra
Ibarra, cre6 la Escuela de Supervivientes, un proyecto en el que se pretende dar a conocer el cidncer desde
el punto de vista de las personas que lo han padecido, asi como sus problemas y necesidades. Este proyecto
se ha visto complementado con la creacién de la primera Unidad del Superviviente de Céncer en marzo
de 2019. También es pionera la Unidad de Largos Supervivientes puesta en marcha en el Hospital de Sa-
lamanca en 2013, por el Dr. Juan Jests Cruz y su equipo multidisciplinar, donde abordan las necesidades
de pacientes que no han sufrido remisiones en 10 afos. En 2012, la SEOM public6 su Manifiesto sobre la
Atencién a los Largos Supervivientes de Céncer, reeditdndolo en 2018 con el Plan Integral de Atencién a
Largos Supervivientes, donde estructuran una atencién coordinada con Atencién Primaria e implicando a
diferentes profesionales, psicélogos clinicos y psicooncélogos entre ellos. En diciembre de 2019, el Institute
for Healthcare Management de ESADE y los laboratorios AstraZeneca han puesto en marcha el “Proyecto
ASISTO. El futuro ASISTencial Oncolégico en largos supervivientes”, con el fin de obtener informacién
cuantitativa y cualitativa para modificar el sistema asistencial de cara a la satisfaccion de necesidades de
este amplio grupo de poblacién.

Planteamiento del problema

Los problemas no siempre terminan cuando se supera el cdncer. Aunque una buena parte de los supervi-
vientes a largo plazo viven el resto de sus vidas con una practica ausencia de secuelas, los estudios y la expe-
riencia clinica muestran cémo después de varios afios de acabado el tratamiento primario siguen surgiendo
sintomas psiquicos y fisicos, unos secundarios al cancer inicial y otros como consecuencia de la exposicion
a los tratamientos (Aaronson et al., 2014; Galindo et al. 2014; Harrington et al. 2010), lo que nos hace pen-
sar en la necesidad de una atencion especializada en esta etapa libre de enfermedad.

En una amplia revision sistemdtica realizada en 2010, Harrington et al. repasaron la evidencia de sintomas
en supervivientes a largo plazo de distintos tipos de cdncer (con el esclarecedor titulo de It’s not over when
it’s over -no se acaba cuando acaba). Respecto al CM en concreto resefiaron que los sintomas mas reporta-
dos en las distintas investigaciones fueron el cansancio, los trastornos del suefio, los sintomas depresivos y
ansiosos, problemas cognitivos, dolores, limitaciones funcionales y alteraciones sexuales. De ellos, el can-
sancio, los sintomas depresivos y ansiosos, los sintomas dolorosos o neuropatias y las disfunciones sexuales
seguian presentes después de los 5 afios postratamiento.

Asimismo, Garcia-Vivar y McQueen (2005) y Garcia-Vivar (2012), en sus revisiones de la literatura, des-
criben la existencia de problemas referidos a la imagen corporal, sintomas menopéusicos prolongados y de
fertilidad, preocupaciones laborales y temor a la recurrencia, junto a las consecuencias psiquicas de los efec-
tos fisicos derivados del tratamiento, como mastectomia, linfedema o neuropatias periféricas (sobre todo en
manos, pies y espalda), todo lo cual repercute de forma significativa en la calidad de vida de las supervivien-
tes y en el mantenimiento del malestar psiquico. Asi, como sefala Garcia-Vivar (2012) “las mujeres que en su
dia fueron diagnosticadas de CM pueden tener necesidades durante esta etapa de larga supervivencia, aunque
parece que no siempre los sistemas sanitarios cubren estas necesidades” (p.289). De hecho, como se verd
mads adelante, también van decreciendo las investigaciones sobre este grupo de personas conforme aumentan
los afios de curacién: aun hallando un interés importante en la supervivencia inmediata, las referencias a la
supervivencia a largo plazo (mds de 5 afios) son escasas. En la revision realizada en 2010 por Harrington et
al. antes citada, se hallaron 21 estudios (en una horquilla de 2000 a 2008) donde se exploraban los sintomas
que persistian tras mds de 5 afios. De estos estudios, ninguno incidia especificamente en el CM. Espafia tam-
poco destaca por el interés investigador en este campo, ya que, salvando los estudios de Garcia-Vivar citados
anteriormente, no se han encontrado documentos publicados en nuestro pais que se focalicen en los posibles
sintomas psiquicos de la etapa libre de enfermedad > 5 afios (de curacién o remisién completa).
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Para comprobar estas afirmaciones y con carécter exploratorio, no sistemético, realizamos una bisqueda en
las principales bases de datos: Psicodoc, PsycInfo, Medline (PubMed) y WOS (Clarivate Analytics) con los
términos “long term surviv*”’+ ’breast cancer” en un lapso temporal entre 2015 y 2019.

De los 96 documentos hallados inicialmente y tras la eliminacién de las repeticiones, se obtuvieron 84 arti-
culos, los cuales fueron sometidos a criterios de exclusion e inclusién (ver fig. 1). Asi, tras eliminar aquellos
cuyo estudio abarcara un periodo inferior a los 5 afios postratamiento, que no versaran sobre CM o cuyo dmbito
de trabajo no se centrara en aspectos psicopatoldgicos, se obtuvieron 15 resultados, de los cuales 8 realizaban
una comparativa con otros tipos de cdncer y solo 7 abordaban consecuencias psiquicas en CM exclusivamente.

Para la determinacion del estado de la investigacion en nuestro pais se utilizé la base de datos Psicodoc con
los mismos términos de buisqueda y su equivalente en espafiol, no hallando registros que satisficieran los crite-
rios. Aunque este resultado parece indicar que puede existir una laguna sobre esta cuestién, se han localizado
dos referencias en Pubmed de autoria espafiola y con muestras procedentes del Area de Salud de la Costa del
Sol y del Complejo Hospitalario de Granada, respectivamente, si bien publicadas en inglés en la revista Su-
pport Care Cancer (con sede en Alemania) (Alvarez—Salvago et al. 2018; Padilla-Ruiz et al. 2019).

Figura 1. Resultados de la biisqueda exploratoria

(Elaboracién propia)
BD= Bases de datos SP= Supervivientes permanente
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De esta revision exploratoria podemos extraer que la investigacién con este grupo de poblacién puede
resultar complejo, ya que es una muestra que se va perdiendo en el tiempo, bien por una pérdida de interés
por parte de los investigadores, bien por falta de seguimiento, por la estimacion de que “curacién” supone
recuperacion absoluta o, también, por que las mujeres pertenecientes a ese grupo poblacional no muestran
deseos de ser reclutadas para este tipo de estudios. A esto se aflade la discrepancia respecto al concepto de
“supervivencia”, diferente en funcion del periodo que abarca y de la entidad que lo formula.

Es evidente que a medida que transcurre el tiempo desde la enfermedad y su tratamiento, los sintomas
secundarios van decreciendo. También parece evidente que la atencidn principal (tanto médica como psi-
coldgica) debe centrarse prioritariamente en las etapas agudas de la enfermedad. Pero también es preciso
tomar en consideracidn la existencia de un grupo de personas cada vez mayor que requieren de una atencién
especializada que responda a unas necesidades especificas. La experiencia de larga supervivencia del CM
supone un aspecto que va adquiriendo dimensiones lo suficientemente amplias y especificas como para
detenernos en ello, ya que una nueva era de la oncologia en general, y la psicooncologia en particular, ha
llegado para quedarse.

. Quién es superviviente y quién superviviente a largo plazo?

Intuimos que otra razén para la escasez de investigacion en el terreno que nos ocupa es la falta de con-
senso en la definicién de supervivencia y larga supervivencia. Tradicionalmente, y desde el punto de vista
biomédico, se considera que una persona es superviviente de cdncer cuando, tras haber sido diagnosticada
y tratada, ha permanecido libre de la enfermedad durante 5 afios, definicién compartida por la SEOM. Para
la OMS (Organizacién Mundial de la Salud) se trata de aquellos pacientes que, habiendo tenido céncer,
han seguido un tratamiento y ahora estan curados, entendiendo por curacion la remisiéon completa. En otras
definiciones se conceptualiza como tal a la persona desde el mismo momento del diagndstico de malignidad
(opcidén que parece que se estd haciendo cada vez més prevalente) y en otras se incluye a los familiares, per-
sonas cercanas y cuidadores. Como vemos, matices que establecen pequefias pero sustanciales diferencias
(Ben-Aharon et al. 2012; Wronski, 2015).

En 1985, el Dr. Fitzhugh Mullan describi6 las “estaciones de la supervivencia” al narrar su propia expe-
riencia como antiguo paciente de cdncer. Para Mullan la dicotomia enfermo-curado, paciente-expaciente
no abarcaba la totalidad de la experiencia. Apuntando a la presencia de la categoria “superviviente” desde
el mismo momento en el que se realiza el diagndstico (puesto que desde ese preciso instante la persona ha
de replantearse su vida con nuevos pardmetros), defini6 tres etapas en cualquier tipo de neoplasia (Mullan,
1985; Wronski, 2015):

* Supervivencia aguda: Etapa médica que incluye el momento del diagndstico y abarca hasta la finaliza-
cién del tratamiento, donde el paciente solo estd pendiente de los procesos terapéuticos y sus efectos
secundarios, con los miedos, temores y ansiedades que tales desafios conllevan.

* Supervivencia extendida o extensa: Cuando el tratamiento ha finalizado y la neoplasia estd en remision,
generalmente medida en meses; se produce un progresivo alejamiento de los servicios médicos, una es-
pera vigilante en la que la persona se pregunta si los sintomas o molestias que tiene son sefiales de una
nueva recurrencia o solo parte de la vida cotidiana, ademds de incertidumbre debido a las revisiones
médicas sistemdticas que se siguen manteniendo y el inicio de una nueva vida aprendiendo a convivir
con los efectos secundarios.

* Supervivencia permanente: La persona estd libre de enfermedad y, poco a poco, va adquiriendo con-
fianza, ya que el riesgo de recurrencia es bajo y, en teoria, ya ha dejado atrds la enfermedad y sus con-
secuencias. Significa que el transcurso del tiempo ya se mide en afios y que la persona ya estd integrada
en su vida habitual; los efectos adversos del tratamiento del antiguo cdncer van disminuyendo, y los
que persisten de forma crénica o permanente se incorporan al modo de vida de la persona, aunque al-
gunos, tanto fisicos como psiquicos, pueden permanecer activos.
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Teniendo en cuenta las terapias desarrolladas desde que Mullan (1985) expuso estas etapas (que siguen
siendo referencia en la descripcién del concepto), estas fases han tenido que reformularse, dado que la tra-
yectoria de un sujeto que ha tenido cdncer es ahora mucho més diversa. En este sentido, Ben-Aharon et al.
(2012) apuntan a la existencia de un nuevo paradigma en la descripcién de las etapas (ver figura 2).

Figura 2. Etapas de la supervivencia

* Supervivencia aguda: Aun afios después de su delimitacién, los aspectos emocionales y las implicaciones
de esta etapa son los mismos que los descritos por Mullan. Por tanto, como en la formulacién original,
recoge el periodo de diagnéstico y tratamiento.

* Transicion: Supone una etapa, mas o menos breve, en la que el paciente vuelve a la normalidad, aunque
seria mdas apropiado decir una “nueva normalidad”.

* Supervivencia extensa o extendida: La implicacion de esta fase ha evolucionado debido a nuevas trayec-
torias que los pacientes pueden seguir. Tradicionalmente esta etapa supone los 5 afios de observacion y
revisiones periddicas que la persona ha de seguir hasta que se le considere libre de enfermedad. No obs-
tante, hoy dia se deben incluir mds opciones: por un lado, el mantenimiento de una medicacién durante
afos una vez terminados los tratamientos principales (como el hormonal en CM), lo que incluye a estas
personas en una “supervivencia extendida con remisién mantenida”; por otro, los “supervivientes créni-
cos”, aquellas personas que viven con el cdncer en forma de enfermedad crénica, asi como las que tienen
metdstasis en distintos drganos pero que, con los nuevos agentes, pueden vivir muchos afios.

* Supervivencia permanente: Como sefialaba Mullan (1985), incluye a aquellas personas en las cuales la
neoplasia ha desaparecido hace mucho tiempo (mds de 5 afios) y viven libres del cancer. No obstante, en
esta fase Ben-Aharon et al. incluyen a personas “sin céncer, pero no libres del cdncer”, esto es, las perso-
nas que, libres ya de la enfermedad, siguen experimentando efectos tardios o a largo plazo, siendo éste, el
grupo objeto de nuestra atencion.

Sin perder de vista las clasificaciones anteriores y para nuestro foco de interés, identificaremos supervivien-
te con el periodo que abarca desde la finalizacién del tratamiento primario hasta pasados 5 afios, mientras que
aludimos a los supervivientes de larga evolucion (o permanentes o en remision completa) para referirnos a
la persona a la que, tras haber transcurrido 5 afios como minimo, se le declara curada segtn los protocolos del
Sistema Nacional de Salud (Ferro y Borrés, 2011).
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Efectos a largo plazo

Es habitual que, al finalizar la fase clinica y terapéutica del CM, continden produciéndose efectos secun-
darios, algunos temporales, otros durante algin tiempo mads, y otros que permanecen de forma mas o menos
crénica. No obstante, se carece de un conocimiento exacto de la incidencia de estos efectos a largo plazo, ya
que la informacidén abarca solo unos pocos afios tras la finalizacién del tratamiento y hace referencia a CM,
testicular, préstata, linfoma y céncer infantil, todos ellos por su mayor supervivencia.

Al contemplar las quejas de los pacientes al cabo del tiempo, pueden distinguirse entre efectos tardios y
efectos a largo plazo. Los efectos tardios incluyen aquellos que no estaban presentes o lo estaban de forma
subclinica y que se manifiestan al acabar los procedimientos terapéuticos. Con efectos a largo plazo se hace
referencia a sintomas colaterales que aparecen durante el tratamiento y contintian durante meses o afios
una vez que éste ha terminado. En referencia al CM, no existe una delimitacién clara entre ambos tipos de
secuelas, ya que unos investigadores clasifican los problemas cognitivos, el cansancio, el linfedema y la
neuropatia periférica como efectos a largo plazo, mientras otros los incluyen en el grupo de sintomas tardios
(Ben-Aharon et al., 2012).

Sea como fuere, en la etapa de supervivencia permanente de cidncer de mama (SPCM) la paciente esta
libre del céncer, lo que no implica que esté libre de problemas fisicos y/o psiquicos relacionados con él.
Afios después del tratamiento inicial, el impacto del cdncer en la vida cotidiana de las supervivientes es es-
caso, aunque algunas secuelas fisicas y psicoldgicas siguen actuando; por ende, los sintomas fisicos pueden
quebrantar la calidad de vida, influyendo directamente en el menoscabo del bienestar emocional. En este
sentido, las SPCM refieren la permanencia de estas secuelas como algo negativo, mdxime en los casos en los
que nadie les informé de que podian producirse (por ejemplo, el linfedema), acudiendo para la resolucién de
las dudas a pdginas de internet o movimientos asociacionistas. Algunos de estos sintomas a largo plazo les
conducen a un nuevo carrusel médico, enfrentdndose a encogimiento de hombros o a la recomendacién de
medicaciones no siempre eficaces y/o no siempre necesarias. Suelen ser molestias benignas que en modo al-
guno comprometen la supervivencia, pero que inciden en la calidad de vida y en el balance “antes-después”.
Sin pretender abarcar la amplia gama de repercusiones, y habida cuenta de la existencia de bibliografia al
respecto, solo hacemos una breve incursién en ellos.

Efectos psiquicos

La experiencia de enfrentarse a un CM (o a cualquier otro proceso oncoldgico) trae consigo una serie
de sentimientos que pueden oscilar desde la esperanza, la gratitud y la necesidad de proteccién hasta un
amplio rango de emociones negativas que incluyen la ansiedad, la tristeza, la rabia, el miedo e, incluso, la
culpa. Aunque todas ellas pueden ser reacciones normales en el momento del diagndstico, en algunos casos
pueden convertirse en extremas, manifestindose en forma de trastornos psicopatoldgicos por su intensidad
y/o por su duracién. La persistencia en el tiempo de secuelas fisicas supone un factor de riesgo para que los
sentimientos displacenteros se perpetien, dando paso a cuadros clinicos que, aun sin conformar un sindrome
completo en la mayoria de las ocasiones, hacen necesaria la atencién especializada.

En las investigaciones que exploran las secuelas psiquicas a largo plazo del CM hay acuerdo en que son
frecuentes los sintomas ansiosos y depresivos (Conley et al., 2016; Herndndez y Cruzado, 2013) que tienden
a decrecer con el paso del tiempo, aunque hay pocos trabajos que se extiendan més de dos anos post-diag-
ndstico y que hagan un abordaje més especifico respecto a sintomas concretos.

El malestar emocional o distress es un concepto excesivamente amplio y, hasta cierto punto, ambiguo que
se utiliza cada vez mds. Como sefialan Bultz y Carlson (2005) y Herndndez y Cruzado (2013), su valora-
cidén en la clinica oncolégica es muy importante, considerandose como el “sexto signo vital” en la atencién
al cancer (junto a la temperatura, pulso, frecuencia cardiaca y respiratoria, presién arterial y dolor), por lo
que monitorizar el distrés emocional debe ser adoptado como estrategia rutinaria de la misma forma que la
revision de otros signos vitales. Definido como “experiencia emocional desagradable”, este concepto abarca
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aspectos como ansiedad, depresion, malestar, disforia, ira y rabia, dando como resultado un grupo sintoma-
tolégico heterogéneo que describe de manera global el estado emocional de las pacientes de CM pero que
permanece casi inexplorado en SPCM (Aaronson et al., 2014).

Aun teniendo en cuenta que el estado emocional y los sintomas de malestar cambian a medida que la
paciente va pasando las etapas hasta la supervivencia a largo plazo, también existen diferentes trayectorias
en la evolucion de este distress en funcion de diferentes factores: circunstancias ambientales, apoyo social,
vulnerabilidad personal, edad de la paciente o estrategias de afrontamiento que tienda a utilizar. En relacién
con este Ultimo aspecto, Conley et al. (2016), en su amplia revisién sobre regulacién emocional en SPCM,
apunta cémo mujeres con CM que suelen utilizar estrategias de regulacién basadas en la desconexién (evi-
tacién conductual y cognitiva, negacién, uso de sustancias y supresién) informan de mayor distress emo-
cional, sintomas depresivos y ansiosos, menor calidad de vida y escasa satisfaccion, en comparacién con
aquellas que adoptan una actitud de lucha y compromiso; asimismo, quienes utilizan la desconexién son
mds propensas a desarrollar sintomas de trastorno de estrés postraumatico (TEPT). En el marco de nuestra
investigacion, seria conveniente conocer la evolucion de este malestar en SPCM, habida cuenta de que en la
mayoria de ellas este malestar disminuye sensiblemente conforme pasan los afios.

Los sintomas depresivos y ansiosos son concebidos como estrategias de afrontamiento adaptativas ante la
presencia de un evento evaluado como catastréfico y amenazante y que, en ocasiones, surge repentinamente.
El problema aparece si el nivel es elevado pero, por su atribuciéon de normalidad respecto al contexto, son
sintomas que se pasan por alto y no son atendidos adecuadamente. A esto puede sumarse la presion de los
familiares y amigos que, con todo el carifio y amor, insisten en que la persona “piense en positivo” y que
“luche como una campeona”, lo cual le produce a la paciente la idea de que manifestar el miedo o la tristeza
es mostrar debilidad. Ademds, algunas temen que la tristeza afecte negativamente a su sistema inmunitario,
por lo que hacen un esfuerzo improbo para acallar y reprimir tales emociones, lo cual puede conducir al
desarrollo de un trastorno depresivo franco y a un mayor riesgo de TEPT, con sintomas que sigan activos en
la etapa de larga supervivencia en forma de TEPT crénico (Leano et al., 2019).

TEPT cronico

El hecho de haber padecido una enfermedad atemorizante, con los desafios y amenazas al bienestar que
conlleva, puede considerarse dentro de la definicién de evento estresante o trauma, susceptible de provocar
en la persona un TEPT, si bien las mismas caracteristicas de la enfermedad neoplésica confiere rasgos par-
ticulares al diagndstico postraumadtico.

En el DSM-IV y el DSM-IV-TR se consideraba que los criterios diagnésticos de TEPT podrian abarcar
el diagndstico y tratamiento de enfermedades amenazantes para la vida como circunstancias elicitadoras de
trauma. Sin embargo, los cambios realizados en la edicién actual, el DSM-5 (APA, 2013), han supuesto una
modificacién sustancial en este aspecto, ya que las enfermedades orgédnicas son excluidas como posibles
causantes de TEPT (Cordova et al., 2017; Leano et al., 2019); de hecho, en este diagndstico se incluyen
situaciones externas, amenazas, visién o exposicién a eventos atemorizantes o de riesgo, por lo que no se
considerarian eventos necesariamente traumadticos las afecciones médicas potencialmente mortales o las
enfermedades debilitantes (APA, 2013); segtin estos criterios los sintomas psiquicos en SPCM se ajustarian
mejor al diagnéstico de trastorno adaptativo persistente (crénico).

Sea como fuere, son muchos los autores que abogan por la consideracion de tal entidad, con la denomi-
nacién de TEPT por cdncer (Cordova et al., 2017; Leano et al., 2019). Si es cierto que encierra particulari-
dades distintivas al TEPT que puede sufrir la poblacién general, entre otras cosas porque los disparadores
son acontecimientos interconectados mds que un hecho estresante aislado, y por localizarse la amenaza en
el interior del organismo y no en el exterior (Campos-Rios, 2013; Sumalla et al., 2009). Garcia-Torres et al.
(2015) apuntan a la presencia de uno o varios sintomas del cuadro, que se agrupan en tres categorias:

1) Pensamientos intrusivos o reexperimentacién en forma de pensamientos, suefios o pesadillas en
relacién con la enfermedad. Las secuelas fisicas de los tratamientos pueden actuar como desenca-
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denantes para reexperimentar el suceso traumético (Kornblith et al, 2003), las cuales, junto a las
revisiones periddicas a las que han de someterse las expacientes, suponen una reexperimentacion
permanente.

2) Embotamiento emocional y evitacién de los recuerdos: muchas mujeres en etapa de SPCM pue-
den sentir cémo su terror se desencadena periddicamente ante sucesos aparentemente triviales y
cotidianos: escuchar a un amigo hablar del cdncer que padece alguien, el fallecimiento de alguna
mujer famosa por causa de la enfermedad, o ante las campafias medidticas del “lazo rosa”. Todo
ello puede conducir a un aislamiento progresivo de su medio inmediato con el fin de evitar cual-
quier estimulo que le recuerde su enfermedad.

3) Hipervigilancia e hiperactivacion fisiolgica, donde se pueden incluir la falta de concentracién o
las dificultades en el inicio o mantenimiento del suefio, si bien, como afirman los autores, estos
sintomas pueden constituir efectos a largo plazo del tratamiento antineopldsico, por lo que resulta
dificil su adscripcién.

Esta hipervigilancia es susceptible de convertirse en un sintoma a largo plazo, adquiriendo la forma de
ansiedad por la salud mediante la atribucién de significado potencialmente peligroso a cualquier signo cor-
poral, adoptando la forma de preocupaciones hipocondriacas y diversas somatizaciones que, por su propia
definicién, ocasionan malestares fisicos y trastornos funcionales sin que exista lesién orgédnica que los jus-
tifiquen (Benyamini et al., 2003; Deimling et al., 2006). Por ende, esta misma atribucién deletérea a cual-
quier signo trivial aparece marcada por el temor mds generalizado en nuestra poblacién objeto de estudio:
el temor a la recurrencia, definido como el miedo o la preocupacién por que el cdncer vuelva a aparecer
0 a evolucionar en el mismo érgano o en otra parte del cuerpo (Simard y Savall, 2009 en McGinty et al.,
2016), temor que se mantiene activo aun muchos afos después del carcinoma primario y con la mujer ya en
la etapa de remision total, todo lo cual puede verse incrementado si la paciente sufre determinadas secuelas
permanentes del tratamiento oncogénico. Este temor, que a veces alcanza niveles clinicos, afecta al 80%
de las supervivientes, incrementado en diferentes momentos como en los dias previos a las revisiones, a la
espera de los resultados de las pruebas, o ante cualquier sintoma fisico (Martinez y Andreu, 2019). Aunque
un cierto temor a la recurrencia es 16gico, cuando este adquiere niveles elevados puede resultar probleméti-
co. Asi, la hipervigilancia respecto al funcionamiento corporal que se desarrolla en SPCM puede constituir
tanto un sintoma del TEPT crénico por cdncer como un miedo a la recurrencia en forma de nosofobia.

En 1997, Lee-Jones et al. (citados en Lebel et al., 2013) propusieron un modelo tedrico sobre el miedo
a la recurrencia del cdncer, seguin el cual este aumenta en funcién de varios factores: 1) la percepcion de
riesgo de recurrencia, lo que estd influido por el estadio del cdncer primario y el tratamiento recibido; 2)
estado emocional, sobre todo el grado de ansiedad, reflejado en una vigilancia aumentada respecto a sen-
saciones somadticas, mala interpretacion de sintomas fisicos benignos y conductas de evitacién y busqueda
de reaseguramiento (lo cual nos conduce a los sintomas propios de la ansiedad por la salud o la nosofobia
ya comentados); y 3) cuanto mayores sean las consecuencias fisicas, econdmicas y sociales percibidas
por la paciente. En este sentido, ejerce una influencia maxima el concepto de intrusion de la enfermedad
concebida como la interferencia que esta supone en los roles, actividades y metas de la persona (Devins,
1994, citado en Lebel et al., 2013). Todo ello puede ocasionar peor calidad de vida, aumento de la ansiedad,
pensamientos intrusivos sobre la enfermedad y, en suma, mayores sintomas de estrés postraumético. Lo que
resulta evidente es que la recurrencia del proceso neoplédsico adopta la forma de espada de Damocles que
pende sobre las cabezas de las SPCM (y de cualquier superviviente de un proceso oncolégico) y, también,
sobre sus familiares, constituyendo un auténtico sindrome de Damocles (Cupit-Link et al., 2018) que puede
ocasionar sintomas psiquicos.

La permanencia en el tiempo de una situacién evaluada como amenazante activa el eje hipotdlamo-hipofi-
sario-adrenal (HHA) de forma crénica, con el aumento del cortisol circulante y el descenso de la capacidad
defensiva del organismo al estar comprometido el sistema inmunitario. Respecto a la cuestién que nos ocu-
pa, algunas investigaciones han mostrado un aumento del cortisol salival en mujeres SPCM, lo cual se ha
asociado con altos niveles de ansiedad-rasgo, mayor malestar psicolégico y peor calidad de vida (Karvinen
et al., 2013). Asimismo, Starkweather et al. (2017) observaron un aumento de la proteina C-reactiva en este
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grupo de mujeres, lo cual estd intimamente relacionado con la inflamacién crénica y los sintomas afectivos,
si bien la investigacion solo abarcé dos afios post-tratamiento.

Asi, y como conclusién de lo anterior, considerar el cdncer de mama como factor traumatico susceptible
de desencadenar un TEPT sigue siendo un asunto controvertido, aunque parece presente en un considerable
porcentaje de SPCM. Por ejemplo, Chan et al. (2017) observaron que, aunque los sintomas del TEPT tendian
a disminuir con el tiempo, en un 34,1% de su muestra estos persistian o, incluso, empeoraban 4 afios después
del tratamiento.

Con todo, se necesita clarificar los determinantes que pueden desembocar en estrés crénico para la identi-
ficacion de las mujeres que estdn en riego alto (Lam et al., 2012). Cordova et al. (2017) y Leano et al. (2019)
sugieren estar atentos en el momento del diagndstico de la neoplasia a factores como la existencia de aconteci-
mientos traumdticos en la vida de la paciente, a la presencia previa de TEPT u otros trastornos psicopatoldgi-
cos, a la edad (més probable cuanto mds joven es la paciente), y al apoyo social (mds riesgo cuanto menor sea);
en la fase postratamiento conviene observar si se producen sintomas disociativos respecto a la experiencia del
céncer o algin tipo de reexperimentacién intrusiva.

Efectos fisico/funcionales con repercusion psiquica

Si bien el tema central de nuestro trabajo apunta a las consecuencias psiquicas, creemos esencial siquiera
nombrar algunas secuelas orgdnicas/funcionales que van a provocar un aumento de algunos de los desérdenes
antes mencionados. Obviamente, el abordaje profundo de estas cuestiones pertenece a dreas de investigacion
médico-oncoldgicas y no procede que nos detengamos mds en ello.

Neuropatia periférica

El dafio tisular producido por el tumor primario, los procedimientos quirdrgicos (sobre todo mastectomia) o
los compuestos quimioterapéuticos pueden dar como resultado un dafio en las estructuras neurales periféricas,
ocasionando dolores neuropéticos que pueden tardar afios en desaparecer. A esto se le conoce como sindrome
doloroso post-cdncer que, para Aaronson et al. (2014), es solo una parte de un grupo de sintomas que incluye,
ademds del sindrome doloroso, cansancio, ansiedad, depresién y trastornos del suefio.

La neuropatia periférica (adormecimiento y parestesias en manos y pies) se observa en casi todas las pacien-
tes con carcinoma mamario que han estado en tratamiento con citotéxicos como la vincristina. Aunque la in-
tensidad de tales molestias tiende a disminuir con el tiempo, es frecuente que persistan en algtin grado durante
aflos, constituyendo un factor estresante que sirve de recordatorio continuo del acontecimiento, disminuyendo
o alterando la calidad de vida (Asociacién Espaiiola del Medicamento y Productos Sanitarios [AEMPS], s. f.;
Kornblith et al., 2003).

Cansancio y fatiga

La mayoria, si no todas, las pacientes de CM (y de casi todas las neoplasias) experimentan cansancio ex-
tremo durante el tratamiento. Lo que no se sabe con certeza es por qué algunas se recuperan pronto, mientras
que otras permanecen durante afios con esa sensacidon que puede convertirse en un sindrome de fatiga crénica.
Obviamente, ese cansancio y falta de fuerzas tiene un profundo impacto en la calidad de vida y en el funcio-
namiento psiquico, sobre todo si la SPCM hace un balance entre la época pre-cancer y la actual cuyo resultado
sea la pérdida de actividades respecto a la “vida anterior”. La fatiga constituye un elemento de orden multicau-
sal, cuyo origen y evolucion deberian investigarse (Aaronson et al., 2014).
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Mastectomia y linfedema

El linfedema post-mastectomia consiste en la hinchazén del brazo ipsilateral de la mama y/o ganglios linfaticos
que han sido extirpados, debido a que la linfa se acumula en el tejido blando por la obstruccién de los canales lin-
faticos de la axila. Es un efecto secundario que ha sido descrito como una de las complicaciones mds angustiosas
a largo plazo de la cirugia mamaria. Esta complicacidn, junto a la extirpacién de la mama, constituyen dos facto-
res relevantes que inciden directamente en la imagen corporal de la mujer y en su feminidad, suponiendo una hue-
Ila permanente del proceso neoplésico vivido y de las transformaciones corporales derivadas de su tratamiento.

En la revisién llevada a cabo por Garcia-Vivar (2012) se muestra que, segin las investigaciones analizadas,
la imagen corporal es més favorable en supervivientes a largo plazo que se han sometido a cirugia reparadora
o reconstruccién mamaria, sobre todo en pacientes jovenes, mientras que en mujeres mayores este aspecto no
encierra repercusiones significativas a largo plazo, habitudndose a la utilizacién de prétesis y renunciando a
someterse a cirugia reconstructiva.

Otros efectos

Al observar la escasez de investigaciones al respecto existentes en ese momento, Otte et al. (2010) emplearon
el Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI) para explorar las alteraciones del suefio en mujeres SPCM. Segtin
su estudio, los problemas en el ciclo suefio-vigilia y el insomnio parecen afectar al 65% de ellas (media de 5,6
afios desde el final del tratamiento), reflejdindose también una calidad del suefio defectuosa.

La ganancia de peso es otra consecuencia del tratamiento antineopldsico, més evidente en mujeres que siguen
tratamiento hormonal. Este aumento ponderal funciona como un elemento clave en el balance antes-después
de muchas supervivientes, ya que observan un cuerpo transformado, modificado, al que deben acostumbrarse
y que pone en cuestiéon su identidad (sobre todo cuando mantenian un peso normal antes del cdncer y atin més
si previamente eran mujeres delgadas). De esta forma puede producirse un sentimiento de transicién entre el
anterior cuerpo conocido y un nuevo cuerpo extrafio que se escapa a su control y que disminuye su autocon-
cepto (Pedersen, et al. 2016). A esto se afiade cierta banalizacion del problema por parte del profesional, que le
demanda “que haga dieta y ejercicio” sin que esa consigna resulte eficaz.

Comunes a todas las SPCM son los problemas sexuales derivados de la menopausia temprana inducida
por la quimioterapia. La esterilidad, la atrofia vaginal, la amenorrea y, en suma, los sintomas menopdausicos,
que pueden ser mds severos que en otras mujeres sin CM, inciden de manera relevante durante muchos afios
después del alta. Esta cuestion es de especial preocupacién para las supervivientes jévenes por la pérdida de
la capacidad reproductiva (Garcia-Vivar, 2012), sin embargo no parece constituir fuente de distress en SPCM
(Kornblit et al., 2003). Los sofocos son prevalentes y particularmente intensos en mujeres con tratamientos
hormonales, como el tamoxifeno o los inhibidores de la aromatasa, lo cual supone una importante fuente de
preocupacion, sobre todo en situaciones de interaccion social.

Como los ya comentados, otros efectos fisicos a largo plazo son vividos por las SPCM como recordatorios
permanentes y signos evidentes de una nueva realidad que se va plasmando con el paso del tiempo. Si bien la
remision de la neoplasia es algo por lo que se felicitan afio tras afio, el mayor riesgo de patologia de endometrio
con el tratamiento hormonal, la aceleracion de problemas éseos y de articulaciones (artrosis y artritis), la car-
diotoxicidad y otros problemas cardiovasculares, la disminucién del rendimiento cognitivo o las alteraciones
cutdneas (sobre todo relacionadas con el pelo y las ufias) implican que la persona estd curada del cancer, pero
no libre de él.

Superviviente como identidad

La experiencia de haber pasado por un proceso oncolégico puede traer consigo un cuestionamiento de
la propia identidad, un cambio de rol y un desafio para el equilibrio mental y afectivo, lo que confiere a la
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persona que ha transitado por ese camino el apelativo de superviviente, como apuntdbamos en un apartado
anterior. Pese a ello, y por muy extendido y de uso comun que sea, el término superviviente de cdncer (y
mds el de superviviente permanente) es una etiqueta con la que no todas las SPCM se sienten identificadas,
ya que para algunas no significa nada, para otras es un orgullo y para otro porcentaje supone una pesada
carga de la que no pueden desprenderse.

Cheung y Delfabbro (2016) realizaron una revision de la literatura acerca de la aceptacioén de “supervi-
viente de cdncer” como identidad por parte de antiguos pacientes de un proceso oncolégico. Curiosamente,
al examinar distintos tipos de cédnceres, el 77,9% de los individuos que superaron un cdncer de mama se
identificaban como supervivientes, mientras que solo el 30,6% de aquellos recuperados de carcinoma de
prostata asumian tal apelativo.

Mediante un anélisis temético, Cheung y Delfabbro, en el mismo estudio antes mencionado, categori-
zaron cinco grupos de personas en funcidn de su actitud respecto a identificarse como superviviente de
céncer:

 Actitud de aceptacion: Como su nombre indica, incluye a quienes representan la victoria en una ba-
talla, a las que se sienten triunfadoras y se muestran orgullosas de ser supervivientes. Son las SPCM
que personifican esa identidad creando asociaciones, recaudando fondos, encabezando campaias que
periédicamente se ponen en marcha, o participando en grupos de apoyo.

 Actitud constructiva: Quienes adoptan esta actitud se preguntan qué significa exactamente ser super-
viviente. Por ejemplo, asumirian esta identidad si ello pudiera llevar implicito también el miedo a la
recurrencia. De hecho, algunas SPCM afirman que recibir el nombre de superviviente es una forma
de “tentar a la suerte”.

* Actitud ambigua: No saben si quieren asumir esa identidad, si su experiencia podria acogerse a esa
denominacion, o hallan dificil expresar lo que significa para ellas (Williams y Jeanetta, 2015). En este
sentido no sienten que su experiencia haya sido de tanta gravedad en comparacién con otras formas de
céncer en las que la vida haya estado mds comprometida. También pueden experimentar la sensaciéon
de haber tenido CM como si de cualquier otra enfermedad se tratara, algo que ocurrid, se tratd, se curd
y tras lo cual se produjo la vuelta a la vida previa, sin mds cuestionamientos ni cambios.

 Actitud resistente: No les gusta ese apelativo, no quieren llevar una etiqueta, no se sienten cémodas
con ella o se muestran claramente ofendidas por ello. En realidad, no desean ser miembros de ese club,
ya que consideran que implica poner un foco innecesario en su enfermedad pasada, por lo que no se
sienten representadas con ningtin simbolo que les recuerde eternamente por lo que han pasado y cuyas
consecuencias pueden seguir sufriendo.

* Actitud no destacada: O nunca han escuchado ese nombre o consideran que no ha pasado nada espe-
cial para que les llamen asi. Por ejemplo, una mujer que piensa que en su vida han ocurrido situaciones
mucho mds determinantes que el haber sufrido un proceso oncolégico ya superado.

Si bien sobrevivir al cdncer, estar curada y haber dejado atrés los tratamientos, es motivo de tranquilidad
para la mayoria de las SPCM, las actitudes comentadas previamente arrojan luz sobre una cuestién que no
suele reflejarse en los medios de comunicacion: la de esas mujeres que no quieren asumir la identidad de
superviviente como si hubieran luchado en una batalla sangrienta. La identidad positiva que se propugna
como indispensable para la curacién puede ser vivida como un tipo de violencia positiva en mujeres SPCM
(Figueroa, 2018; Sumalla et al., 2013). La persona que se cura es catalogada como alguien excepcional-
mente fuerte que se ha enfrentado a un enemigo terrible y le ha vencido, lo cual, indirectamente, le obliga
a no quejarse por los sintomas tardios que el proceso le haya ocasionado, ya que esa actitud de queja derri-
baria la imagen idilica de heroina que los demds (o la sociedad) le han construido.

Es posible que la sociedad no quiera ver que hay una cara B del disco. Hay una cara A, la que transmite
esa valentia, la que los medios nos enseflan en las carreras populares a las que acuden millares de personas
felices, sonrientes, vestidas de rosa. Es esa cara A la que oblig6 a las SPCM a ser buenas pacientes antes y
buenas supervivientes ahora, a ser luchadoras en una batalla que no buscaron, a no pensar en las secuelas,
a trivializar la negativa de los seguros médicos a suscribirles una péliza, y a participar permanentemente
en el jubilo por estar vivas.
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Pero, como deciamos, hay una cara B. Esa cara B que ya en 2001 Barbara Ehrenreich, también SPCM,
mostré crudamente en su articulo “Welcome to Cancerland” (citado en Sumalla et al., 2013), donde afir-
maba que la positividad impuesta y opresiva, el ejército de ositos de peluche, lacitos rosas y poesias sensi-
bleras le habian generado un malestar intenso que se sumé al malestar producido por su cdncer. De hecho,
su proceso le resulté un periodo oscuro y molesto que vivié como algo injusto, le produjo rabia y que
no le proporciond ningtin motivo para crecer o madurar como persona. A partir de estas declaraciones se
pudo apreciar como esas organizaciones del lazo rosa pueden presentar una vivencia del cdncer que, para
algunas expacientes, se aleja de la realidad de enfermar y de la curacion, ya que, al presentar esa imagen
de positividad permanente, crecimiento postraumaético, sensaciéon de alegria y 4nimo expansivo, segrega
a aquellas personas que no tienen esa vivencia o que, incluso, sienten reaparecer sintomas ansiosos ante
la presencia permanente de los lacitos rosas, a modo de flashback postraumético. Y, por supuesto, segrega
a quienes se niegan a participar de semejantes actos festivos.

De esta manera, la concepcién de SPCM afin a la formulada por Mullan, aquellas supervivientes cu-
radas de céncer, pero no libres de sus secuelas, puede no ajustarse muy bien a la cultura del lazo rosa
(Sumalla et al., 2013) donde lo predominante es la dicotomia paciente/superviviente. Obviamente esas
campaifias hacen sentir a un numeroso grupo de personas que no estdn solas, que se lucha por recaudar
fondos para la investigacion, que se empatiza con ellas sin ningtin género de dudas, son necesarias y ayu-
dan a la desestigmatizacion, pero no debemos olvidar la existencia de ese otro lado oscuro, el de aquellas
SPCM que rehdyen la avalancha continua de informaciones en los medios de comunicacién, las noticias
(o pseudonoticias) sobre las “dietas anticdncer”, a las que hacen dafio las cadenas de WhatsApp que cir-
culan una y otra vez para pedir una oracién por las enfermas de cidncer o para solicitar un “me gusta” para
tal o cual video.

Conclusion

En las lineas anteriores hemos puesto de manifiesto la necesidad de atencién especializada para las
SPCM. Las dificultades de acceso a la muestra o la 16gica disminucién de sintomas psiquicos en etapas
de curacién han llevado a que la investigacién en este amplio periodo se vea reducido, aunque en reali-
dad constituye una poblaciéon que crece exponencialmente conforme los avances en los tratamientos y
los procedimientos de deteccién precoz van progresando. Esa bola de nieve de la que nos hablan Ferro
y Borrds (2011) necesita atencion, puesto que la mayoria de las SPCM estan curadas del cdncer, pero no
libres de él, tanto por los efectos a largo plazo de tipo fisico como los psiquicos. La psicooncologia va
empezando a abordar el trabajo con este grupo particular incluyéndolo en sus actividades formativas: si
bien es imprescindible la atencién en el proceso diagndstico, de tratamiento y en unidades de cuidados
paliativos, la etapa de larga supervivencia constituye un reto que es preciso afrontar a la mayor brevedad.
Resulta reconfortante observar como cada vez més unidades oncolégicas van incluyendo la superviven-
cia permanente en sus agendas, con un equipo multidisciplinar que pueda contemplar tanto los efectos
fisicos tardios del proceso antineopldsico como los psicolégicos; estos tltimos pueden conformar sindro-
mes subclinicos o claramente psicopatoldgicos, adoptando distintas formas, como el TEPT crénico por
céncer.

El presente trabajo presenta limitaciones inherentes a un articulo de reflexion tedrica. El abordaje de una
revisidn sistemdtica de los articulos hallados en la bisqueda, el reclutamiento de una muestra de SPCM
para la constatacién (o no) de las secuelas psicolégicas que formulamos como hipétesis, la comprobacién
de la existencia de un TEP crénico (clinico o subclinico) en parte de esta poblacién, o la exploracién de
sintomas de ansiedad por la salud o trastornos somatomorfos més alld del miedo a la recurrencia, queda-
rian como futuras investigaciones que podrian llevarse a cabo. Pero queden estas lineas como una llamada
de atencidon sobre algo que requiere mayor investigacion, ya que las supervivientes a largo plazo ( > 5
afios después del tratamiento) siguen necesitando apoyo del campo de la psicooncologia.
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