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RESUMEN

El fin del tratamiento médico no supone el fin de la atencién para las
sobrevivientes, ya que como consecuencia del tratamiento se desarrollan
secuelas fisicas e impacto a nivel emocional. El objetivo fue evaluar el miedo
a la recurrencia del cancer, la fatiga y las necesidades de atencion en mujeres
sobrevivientes de cancer de mama, fue un disefio transversal correlacional,
con una muestra no probabilistica de 113 mujeres, se utilizé el Inventario de
Miedo a la recurrencia, el Inventario Multidimensional de Fatiga y el
Cuestionario de Necesidades de atencion de apoyo. Se encontré que el 58.9%
presenta miedo a la recurrencia, un 30% presenté fatiga y las necesidades
mayormente reportadas fueron relacionadas a la sexualidad (30.4%) y de
salud e informacion (26.5%). Se encontrd una correlacion positiva significativa
entre el miedo a la recurrencia y la fatiga general (rs=.384, p=.000), y con las
siguientes necesidades: psicoldgicas (rs=.491, p=.000), de salud e informacion
(rs =.240, p=.014), fisicas y de la vida diaria (rs =.399, p=.000). Se concluye
que la mayoria de las pacientes sobrevivientes de cancer de mama presentan
miedo a la recurrencia, las mujeres después de finalizar el tratamiento por
cancer de mama presentan fatiga y necesidades de apoyo que deben ser
atendidas para proporcionar un seguimiento adecuado por parte de un equipo

multidisciplinario de salud.

Palabras Clave: miedo a la recurrencia, sobreviviente al cancer, fatiga,
necesidades de atencion
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ABSTRACT

The end of medical treatment doesn't mean the end of care for survivors, since
as a consequence of the treatment, physical consequences and emotional
impact are develop. The objective was to evaluate fear of cancer recurrence,
fatigue and care needs in women who are survivors of breast cancer, it was a
correlational cross-sectional design, with a non-probabilistic sample of 113
women, it was used the Fear of Cancer Recurrence Inventory, the
Multidimensional Fatigue Inventory and the Supportive Care Needs
Questionnaire. It was found that 58.9% presented fear of recurrence, 30%
presented fatigue and the most reported needs were related to sexuality
(30.4%) and also health and information (26.5%). A significant positive
correlation was found between fear of recurrence and general fatigue (rs =
.384, p = .000), and with the following needs: psychological (rs = .491, p =
.000), health and information (rs = .240, p = .014), physical and daily life (rs =
.399, p =.000). It is concluded that the majority of breast cancer survivors have
fear of recurrence, women after completing breast cancer treatment have
fatigue and develop support needs that must be addressed to provide adequate

follow-up by a team multidisciplinary health.

Key Words: fear of recurrence, cancer survivor, fatigue, supportive care need
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CAPITULO |

INTRODUCCION

A nivel mundial las enfermedades crénicas han afectado la salud de miles de
personas, estas han provocado complicaciones meédicas y generado gran cantidad
de muertes, algunas de estas enfermedades son las enfermedades cardiacas, los
infartos, las enfermedades respiratorias, la diabetes y el cancer. Segun la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2018), son ademas las principales causas

de defuncién siendo responsables del 63% de las muertes a nivel mundial.

En cifras de la OMS (2018) el cancer es la segunda causa de muerte en el mundo;
en 2015, ocasion6 8,8 millones de defunciones; ademés cerca del 70% de las
muertes por cancer se dan en paises de ingresos medianos o bajos. Los cinco tipos
de cancer que causan un mayor numero de fallecimientos son el cancer pulmonar
(1,69 millones de defunciones), hepatico (788 000 defunciones), colorrectal (774
000 defunciones), gastrico (754 000 defunciones) y el cancer de mama (571 000

defunciones).

Pero hoy en dia gracias a los avances médicos y tecnoldgicos, muchas vidas se
han preservado y el nimero de sobrevivientes al cancer se ha elevado, a nivel
mundial se considera una cifra de 24,6 millones de sobrevivientes a los 3 afos
posteriores al diagndstico; en relacion al cancer de mama, de 4,4 millones de

sobrevivientes a los 5 afios del diagndstico (Vivar, 2012).

El Instituto Nacional del Cancer (NCI, 2018) considera a los sobrevivientes como
aguella persona que permanece viva y continda con su funcionalidad después de
superar dificultades consideradas graves o enfermedades mortales. En el area del
cancer, una persona se considera sobreviviente desde el momento del diagndstico

hasta la etapa final de la vida.
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Las personas que han logrado adherirse a su tratamiento, terminarlo y superar esta
enfermedad en ocasiones pueden desarrollar distintas secuelas tanto fisicas,
psicolégicas, emocionales y sociales, estas secuelas o efectos secundarios pueden
ser temporales pero otros pueden desarrollarse durante largo tiempo e incluso
volverse una problemética crénica (Vivar, 2012).

El miedo a la recurrencia es una secuela emocional de esta enfermedad que se
define como la preocupacion de que el cancer regrese a la misma parte del cuerpo
donde se desarroll6 o a otra parte. Entre los principales problemas y afectaciones
psicolégicas, el miedo a la recurrencia del cancer es considerado entre los dos
primeros problemas reportados por pacientes sobrevivientes (Baker et al., 2005).

Se han realizado varios estudios en relacion a esta variable en distintas poblaciones:

Ashing et al. (2017), realizaron un estudio entre sobrevivientes de cancer de mama
asiatico-americanos en quienes se evalu6 el miedo a la recurrencia mediante dos
mediciones, la primera que fue la linea base y la segunda medicion un afio después.
Las puntuaciones totales de miedo a la recurrencia del cancer fueron de pequefias
a moderadas en el total de los participantes y sus puntuaciones no se modificaron
significativamente de una medicion a otra. La experiencia de atencién médica
postiva predijo niveles mas bajos de miedo a la recurrencia, ademas mayores
niveles de miedo a la recurrencia en la linea base se relacionaron con peores

resultados de bienestar fisico, emocional y funcional, un afio después.

Krok-Schoen, Naughton, Bernardo, Young, y Paskett (2018), realizaron un estudio
en EUA con mujeres sobrevivientes de cancer de mama, ovario, endometrio y
colorrectal entre mujeres mayores. En un 15.9% se encontraron niveles altos de
miedo a la recurrencia y no se encontraron diferencias entre tipo de cancer. Factores
como la quimioterapia, la auto percepcion de una salud pobre y ser jévenes al
momento del diagnostico estan relacionados con mayor nivel de miedo. Ademas las
mujeres viudas o que no se casaron se relacionan a menores posibilidades de tener

un nivel de miedo alto.
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En el mismo pais, los resultados muestran que el elevado miedo a la recurrencia
del cancer se relaciona a las visitas y llamadas a médicos oncélogos para mayor
informacion, sin embargo el miedo no se relacion6 con la utilizacion de los servicios
de salud mental (Otto et al., 2018).

Shay, Carpentier y Vernon, (2016) observaron las variables en dos grupos de
sobrevivientes, un grupo de adolescentes y adultos jovenes de 15 a 39 afios y otro
grupo de adultos mayores de 40 afios. El miedo a la recurrencia fue mayor en el
grupo de personas mas jovenes. Factores como ser mujer, tener un empleo y menos
de 5 afios después del tratamiento produjeron mayor miedo a la recurrencia. En
ambos grupos de edad, los sobrevivientes tenian menos probabilidades de informar
miedo a la recurrencia si la experiencia positiva en el cuidado de la enfermedad
como ver un médico de atencidn primaria y la informacion que recibieron sobre los

efectos tardios / riesgo del tratamiento cumplia con todas sus necesidades.

En Canada, se realizé un estudio con mujeres sobrevivientes de cancer de mama,
con menos de un afio después de terminar su tratamiento, donde se evaluaron las
representaciones de enfermedades y riesgo percibido con miedo a la recurrencia
del cancer. En los resultados se encontré que el miedo a la recurrencia, las
representaciones de la enfermedad y el riesgo percibido de volver a contraer la

enfermedad se correlacionaron entre si (Freeman-Gibb et al., 2017).

En Tailandia se realizé una investigacién con 699 sobrevivientes de cancer cervical,
sus resultados reportan que los principales miedos fueron: preocupacion por lo que
ocurriria con su familia, miedo al dolor y miedo a la recurrencia del cancer, por otro
lado, el trastorno de ansiedad y la calidad de vida baja se asociaron con miedo alto

a la recurrencia del cancer (Hanprasertpong et al., 2017).

En el continente europeo, se hicieron dos investigaciones referentes al miedo a la
recurrencia. Una de ellas, especificamente en Paises Bajos, durante un periodo de
18 meses después de la cirugia inicial, los resultados mostraron que la evolucion
del miedo a la recurrencia del cancer depende de la edad de las mujeres

sobrevivientes, pues las mas jovenes mostraron un aumento del miedo en el primer
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afio y medio después de la cirugia, las de mayor edad reportaron niveles mas
estables. Las sobrevivientes que fueron menos optimistas mostraron niveles mas
altos de miedo a la recurrencia (Starreveld et al., 2018). EI otro estudio realizado
con mujeres australianas y canadienses sobrevivientes de cancer de mama donde
se explord cualitativamente el miedo a la recurrencia del cancer y las estrategias
gue se utilizan para hacerle frente. Los analisis muestran que el miedo a la muerte
fue el miedo mas comun, algunas incluso incluyeron temas de dolor y sufrimiento.
Las participantes que reportaron mayor miedo a la recurrencia del cancer también
reportaron haber utilizado pocas estrategias de afrontamiento, principalmente las

estrategias de distraccion y evitacion (Thewes et al., 2016).

En Taiwan se realiz6 otro estudio con sobrevivientes de cancer de mama, después
de 5 afios del tratamiento, las mujeres presentaron miedo moderado a la recurrencia
del cancer, ademas se relacion6 con 3 aspectos que incluyen la sobrevivencia
existencial, cancer integral y las necesidades no satisfechas de calidad de vida
(Fang et al., 2018).

Existen necesidades que requieren ser atendidas después de superar el cancer, las
necesidades de atencién de apoyo insatisfechas en los sobrevivientes de cancer se
han definido como necesidades que no tienen el nivel de servicio o apoyo que un
individuo percibe son necesarias para lograr un bienestar 6ptimo (Burg et al., 2015).
En relacion a las necesidades de atencion de apoyo insatisfechas en sobrevivientes
al cancer, en los continentes asiaticos y europeos, se ha indagado sobre esta
variable (Fong & Cheah, 2016; Miyashita et al., 2015; Moreno et al., 2018; Wang et
al., 2016; Willems et al., 2015).

En el estudio de Miyashita et al. (2015) con sobrevivientes de cancer de mama,
alrededor del 30% treinta por ciento de las participantes reportaron no estar
satisfechas con la comunicacion con los médicos, ademas estas necesidades se

relacionaron con la calidad de vida.

En otro estudio las principales necesidades expresadas por los sobrevivientes

fueron relacionadas al sistema de salud e informacion sobre su padecimiento, en
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menor medida el &rea psicoldgica, atencion y apoyo al paciente. La necesidad
referente al area sexual tuvo un bajo impacto. Ademas los participantes menores de
60 afios informan niveles mas altos en las necesidades no satisfechas en relacion

a personas mayores (Fong & Cheah, 2016).

Un estudio donde participaron sobrevivientes de cancer de mama, préstata y
colorrectal, hispanos / latinos, se encontr6 que dos principales necesidades
insatisfechas estaban en el area psicoldgica los cuales son miedo a la metastasis y
preocupacion por los otros. En cuanto a los tipos de cancer las necesidades
variaron, en las mujeres con cancer de mama reportaron mas necesidades
insatisfechas en todas las areas (psicologica, sistema de salud, atencién y apoyo,
vida fisica y cotidiana) menos en la dimensién de sexualidad, en la cual
sobrevivientes de cancer de prostata y colorrectal si se vieron afectados. Un
diagnostico mas reciente, ser mujer y la solteria se relacionan con mayores
necesidades, asi como la falta de comunicacion entre el médico y paciente (Moreno
et al., 2018).

En China se realiz6 un estudio cualitativo, donde se evaluaron las necesidades
insatisfechas de rehabilitacién psicosocial en pacientes sobrevivientes, se utilizaron
8 grupos focales, donde se realizaron preguntas referentes a la salud, necesidades
insatisfechas y calidad de vida, los resultados muestran que los participantes
sobrevivientes de distintos tipos de cancer, con un tiempo de menos de un afio hasta
5 afios, reportaron que los principales temas sobre necesidades insatisfechas
fueron: Mejor y mayor informacion médica, apoyo psicoldgico, pues temen a una
recaida, apoyo a sus familias, mejores servicios médicos y de salud y apoyo con la
carga economica (Wang et al., 2016).

Un estudio realizado en Paises Bajos, en sobrevivientes en el primer afio después
del tratamiento primario, se encontr6 que mas de la mitad de los participantes,
report6 una o0 mas necesidades no satisfechas, principalmente a aspectos
emocionales, sociales, ayuda para tolerar el miedo y manejo de atencion meédica.

Los sobrevivientes de tipos de cancer distintos de cancer de mama o colon tenian
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menos necesidades no satisfechas que los sobrevivientes de cancer de mama
(Willems et al., 2015).

Un estudio realizado en Espafia, con mujeres las cuales al menos 1 mes antes
habian completado el tratamiento primario para el cancer de mama, se encontrd
que las necesidades referentes a la posibilidad de recurrencia del cancer asi como
su impacto emocional fueron las mas frecuentes entre las mujeres y las mas
resistentes a bajar con el tiempo, de los 3 grupos de sobrevivientes (subgrupo de
reingreso, sobrevivencia temprana, sobrevivencia a largo plazo) se observo que las
necesidades disminuyeron a través de los periodos, pero cabe destacar que incluso
en el grupo de supervivencia a largo plazo se encontré un nivel considerable de

necesidades no satisfechas (Martinez et al., 2018).

Se realiz6 un estudio con poblacion mexicana donde el objetivo fue describir las
necesidades psicosociales de mujeres jovenes sobrevivientes de céancer,
participaron 25 mujeres, los resultados muestran que los principales fendmenos
encontrados fueron minimizacion de los problemas de fertilidad, alteracién de la
imagen corporal, barreras al empleo durante la sobrevivencia, impacto en las
relaciones familiares y redes sociales y atencién psicoldgica insatisfecha y

necesidades de informaciéon (Hubbeling et al., 2018).

Otro problema que afecta de forma importante la calidad de vida de las personas
que padecieron cancer es la fatiga, segun Font, Rodriguez y Buscemi (2004)
alrededor del 80% de pacientes con cancer desarrollan este sintoma en algin
periodo de la enfermedad, la fatiga es considerada un sindrome subjetivo que
comprende aspectos biopsicosociales, este sintoma puede presentarse incluso

mucho tiempo después que finalizé el tratamiento.

Se realizé un estudio en Canadéa cuyo objetivo fue describir la ocurrencia de fatiga
relacionada con el cancer dentro de tres puntos de tiempo durante la trayectoria de
sobrevivencia posterior al tratamiento. El estudio incluy6 sobrevivientes de cancer
de mama, préstata y colorrectal en etapa temprana (I-11) que fueron: 6—-18 meses

(sobrevivencia en transicidn); 2-3 afios (sobrevivencia prolongada); y 5-6 afios
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después del tratamiento (sobrevivencia permanente). Se observé que los
sobrevivientes de cancer de mama Yy colorrectales presentaron tasas
significativamente mas altas de fatiga en comparacion con el grupo de prostata. Los
niveles de fatiga no difirieron entre los tres puntos de tiempo, los factores asociados
con la fatiga incluian la carga de los sintomas fisicos y la depresion (Jones et al.,
2016).

Un estudio realizado en Taiwan que promovia y evaluaba la efectividad de las
actividades de rehabilitacion fisica y psicologica para los sobrevivientes de distintos
tipos de cancer mediante una intervencion, los resultados muestran que casi todos
los participantes sufrieron fatiga relacionada al cancer. En total, el 77.5% tenia
niveles moderados o graves de fatiga, el 47.5% sufria de miedo a la recurrencia de

moderada a severa, y el 7.5% experimentd miedo severo (Lee et al., 2018).

En otro estudio en EUA, con sobrevivientes de mama, de origen chino, quienes
habian terminado su tratamiento médico primario completo dentro de los primeros
4 afios, se encontrd que los niveles mas altos de interferencia del dolor y la fatiga
se asociaron con un miedo a la recurrencia mas alto, que se relacioné mas con un

menor bienestar emocional (Cho et al., 2017).

Goedendorp, Gielissen, Verhagen y Bleijenberg, (2013) reportan que en relacion
con la fatiga fue un estudio prospectivo de seguimiento que determiné la prevalencia
y los factores predictivos de fatiga en los sobrevivientes de diferentes tipos de
cancer en el primer afilo después de la finalizacion del tratamiento del cancer. Se
evaluaron antes (T1), poco después del tratamiento curativo del cancer (T2), y un
afo después del tratamiento (T3). La fatiga se evalu6 mensualmente y se encontrd
que un 22% de los sobrevivientes tuvo fatiga persistente severa durante los ultimos
seis meses en el primer afio después del tratamiento del cancer. Cuatro factores
evaluados antes del inicio del tratamiento del cancer se relacionaron
significativamente con la fatiga persistente en los sobrevivientes de cancer: estado
de animo depresivo, suefio y descanso alterados, niveles mas altos de fatiga
informados retrospectivamente un afio antes del diagndstico y niveles mas altos de

fatiga en T1.
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En EUA un estudio donde se observé la relacion de la fatiga, el insomnio y afecto
en sobrevivientes de cancer de mama menores de 50 afios, entre 2 y 4 afios
después del tratamiento, se observé que la mayor incertidumbre relacionada con el
cancer se asocio significativamente con mas fatiga autoinformada, insomnio, afecto

negativo y menos afecto positivo (Hall et al., 2017).

Planteamiento del problema

Debido a la atencion actual al cancer, a los diversos tratamientos, procedimientos
meédicos y la deteccion del mismo, afortunadamente se han preservado muchas
vidas. El fin del tratamiento médico no supone el fin de la atencion médica para los
sobrevivientes del cancer, pues como consecuencia del tratamiento se desarrollan
secuelas fisicas, y efectos secundarios en los pacientes que afectan su calidad de

vida.

Algunos de los problemas que los sobrevivientes al cancer se enfrentan son de tipo
fisico, entre ellos se encuentran complicaciones cardiovasculares, neuropatias, la
fatiga cronica, falta de energia y los problemas de tipo sexual. En el caso del cancer
de mama las cirugias a las que son sometidas en ocasiones pueden generar
complicaciones como dolor, alteraciéon en la sensibilidad o linfedema (Ferro &
Borras, 2011; Vivar, 2012).

Ademas de los problemas fisicos que se desarrollan pueden tener impacto a nivel
emocional, hay afectaciones en la imagen corporal y autoestima, se desarrollan
sentimientos de soledad o presentarse aislamiento, ya que después de la
enfermedad se produce un nuevo proceso de adaptacion a su vida sin este
padecimiento (Clemente, 2018). Un factor emocional que ha cobrado importancia
es el miedo a la recurrencia de la enfermedad o una posible recaida, incluso afios
después de terminado el tratamiento. Las sobrevivientes pueden vivir con el miedo
de que el cancer vuelva a aparecer y revivir los tratamientos por los que ya pasaron.
Ademas, las secuelas que se producen en los sobrevivientes pueden generar un
conjunto de necesidades que no son satisfechas y producen una disminucién en la

calidad de vida de la persona sobreviviente. Estas necesidades pueden ser en
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referencia a los servicios de salud, psicoldgicos, fisicos, sexuales e incluso de apoyo
social (Galindo et al., 2014; Vivar, 2012).

Las investigaciones mencionadas anteriormente son estudios realizados en su
mayoria en Norteamérica y en paises asiaticos, donde se observan algunas
limitaciones importantes. Entre estas se pueden destacar que en algunos estudios
la medida de la variable del miedo a la recurrencia se ha obtenido solamente
mediante un item, (Ashing et al., 2017; Cho et al., 2017; Fang et al., 2018; Shay et
al., 2016) y no mediante un cuestionario, esto implica que no sean evaluados los
aspectos multidimensionales del miedo a la recurrencia (Ashing et al., 2017; Cho et
al., 2017), un solo item no proporciona factores importantes alrededor de esta
variable como: el contacto con el médico, preocupaciones familiares, y aspectos

conductuales.

Otra limitacidén es en relacién al momento en que se realiza la medicion de las
variables pues en un estudio las mediciones se realizaron cuando los participantes
se recuperaban de cirugia, ademas la escala que se utilizg, fue incompleta ya que
se buscaba disminuir molestia en pacientes, esto puede estar relacionado a un nivel
de miedo mas bajo, que pueda afectar en los resultados (Starreveld et al., 2018), en
otro estudio una limitacion principal fue que las entrevistas fueron telefénicas y no
presenciales (Thewes et al., 2016). En el estudio de Freeman-Gibb et al. (2017) la
muestra se obtuvo de sitios en linea asociados con las redes de apoyo para el
cancer de mama, la cual puede producir un sesgo de muestreo, pues se excluye a

las mujeres que no tienen posibilidad de acceso a internet.

En relacién a los estudios realizados con poblacion mexicana en uno de ellos
observo las necesidades psicosociales de las participantes sobrevivientes jovenes
(Hubbeling et al., 2018) sin embargo, es un estudio de corte cualitativo con una
muestra pequefa. Otro analizé los factores demograficos que afectan las practicas
de busqueda de informacion y el uso de internet (Villarreal-Garza et al., 2017). En
el afio 2012 se hizo una comparacion entre poblacion mexicana y puertorriqueia
que fueron sobrevivientes de cancer de mama respecto a sus perspectivas en

relacion al ejercicio (Trevifio et al., 2012).
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Las limitaciones que se encontraron, en los estudios referentes a las necesidades,
fueron relacionadas a la evaluacion solamente de necesidades referentes a la
satisfaccion con la informacién que reciben de los médicos (Miyashita et al., 2015)
esto puede limitar la evaluacion de otras necesidades relevantes. Otro estudio cuya
principal limitacion fue que se indago poco sobre las variables demogréficas,
sociales, médicas y psicoldgicas (Martinez et al., 2018) variables que pueden ser

importantes factores relacionadas a las necesidades de atencion de apoyo.

Se han realizado investigaciones donde se observa la evaluacion de la fatiga y sus
factores asociados (Cho et al., 2017; Goedendorp et al., 2013; Hall et al., 2014;
Jones et al., 2016). Sin embargo, se ha estudiado a poblaciones de cancer en

general y no especificamente en mujeres sobrevivientes de cancer de mama.

Los estudios anteriores tienen limitaciones en la forma de evaluacion de la variable
de miedo a la recurrencia, por lo tanto, es importante que futuras investigaciones
usen un instrumento que permita una evaluacibn mas extensa de diferentes
aspectos del miedo. Ademas, no se han observado objetivos dirigidos a observar la
relacion de la fatiga con el miedo a la recurrencia. Los estudios que se han realizado
con poblacion de sobrevivientes de cancer de mama en México son escasos, en los
pocos que se han encontrado han sido muestras pequefias y no se ha indagado en
variables como el miedo a la recurrencia del cancer, la fatiga, las necesidades de
atencién de apoyo y la relacién que puede existir entre ellas. Por lo tanto, no se
tienen datos en relacion a estas variables en poblacibn mexicana, de aqui la
importancia de estudios con mujeres mexicanas sobrevivientes al cancer de mama

gue incluyan estas variables.

En funcion de lo anteriormente expuesto se plantea el siguiente problema de
investigacion: ¢ Cuales son los niveles y larelacion entre miedo alarecurrencia
del cancer, la fatigay las necesidades de atencidon en mujeres sobrevivientes

de cancer de mama?
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Justificacion de la investigacion

El conjunto de preocupaciones y necesidades que los sobrevivientes experimentan
es muy extenso, ya que el recuerdo de la experiencia vivida, la sensacion de
amenaza y malestar estan presente. Por lo tanto, es importante que la atencion de
los sobrevivientes del cancer se considere una etapa mas del cuidado del paciente
oncoldgico y que los esfuerzos que sean dedicados a esta poblacion deben iniciar
identificando los problemas o las necesidades en especifico de cada poblacion,
incluyendo problemas de tipo psicolégico, social, de atencion y emocional. Es
importante el desarrollo de programas que propicien un estilo de vida saludable en
las personas que terminaron sus tratamientos meédicos, pues en ocasiones sus
comportamiento suelen ser riesgosos y su salud puede volver a deteriorarse
(Jansen et al., 2015).

Las fases por las cuales los pacientes con cancer transitan son importantes, desde
el tratamiento activo hasta la fase de pos-tratamiento de larga supervivencia, por
una parte la influencia sobre la salud fisica y mental asi como el impacto que tiene
en los servicios médicos, de aqui la necesidad de que la investigacion se aumente
y se disefien estrategias nuevas para el periodo de supervivencia (Ferro & Borras,
2011). El miedo a la recurrencia tiene caracteristicas importantes que perturban la
vida de las personas, altos niveles de preocupacion, pensamientos intrusivos,
estrategias de afrontamiento poco adaptativas, estrés y dificultades para el futuro y
llevar a cabo funciones en la vida diaria. Por esto la investigacion es necesaria para
determinar cual es la mejor forma de ayudar y contribuir a los sobrevivientes en

riesgo de desarrollar miedo a la recurrencia (Printz, 2019).

La fatiga relacionada al cancer se puede describir como una entidad clinica que se
caracteriza por el cansancio hasta el agotamiento que no es causada por la
actividad o si es después de una actividad es desproporcionado con el nivel de
esfuerzo y no es aliviada con el descanso (Berger et al., 2012). En cifras del Instituto
Nacional de Cancerologia (INCan) un 96.88% del Registro de Supervivientes de
Cancer en México presentaron efectos secundarios, los mas frecuentes fueron

fatiga, dolor 6seo y neuropatia (Rojas, 2018). Esta fatiga contribuye a disminuir la
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calidad de vida del sobreviviente ademés de afectar sus actividades diarias, se ha
visto ademas que puede estar relacionada a diversos factores psicologicos, por lo

tanto, es importante indagar e investigar sobre este sintoma en poblacion mexicana.

Ademas de prestar atencion a que ocurra una recurrencia de la enfermedad o
aparezcan nuevos tumores, es imprescindible observar el estado general de salud
fisico y mental de los sobrevivientes, incluidos sus estilos de vida (Holland & Reznik,
2005), y necesidades de tipo sociales, de informacion, médicas e incluso sexuales.
Por esto es importante que se evallen el miedo a la recurrencia y las necesidades
de los sobrevivientes a corto y largo plazo, esto va a permitir a los profesionales de
la salud desarrollar estrategias que promuevan un manejo positivo, faciliten la

comunicacién y mejoren la calidad de vida (Wu & Harden, 2015).

A través de este estudio y la evaluacién que se propone, se busca impactar en la
calidad de vida de las personas que padecieron cancer, ya que, a partir del primer
acercamiento a estas variables mediante su evaluacién y la obtencion de resultados,
pueda proponerse y disefiarse la implementacion de un programa de intervencion
relacionado al miedo a la recurrencia al cancer y a sus necesidades de atencion.
Ademas, que las diferentes areas profesionales de salud implicadas en la
recuperacion de los sobrevivientes de cancer colaboren en un trabajo en equipo
para la toma de decisiones clinicas y el desarrollo de las intervenciones necesarias.
Asimismo, el estudio podra beneficiar a investigadores y estudiantes interesados en
desarrollar algun tipo de estudio en la linea de la psicologia y los sobrevivientes de

cancer de mama en poblacion mexicana.

Objetivo
General

Evaluar los niveles de miedo a la recurrencia del céancer, la fatiga y las

necesidades de atencion en mujeres sobrevivientes de cancer de mama.
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Especificos
Identificar los niveles del miedo a la recurrencia del cancer, la fatiga y las

necesidades de atencidn en pacientes sobrevivientes de cancer de mama.

Analizar la relacion entre los niveles del miedo a la recurrencia del cancer, la
fatiga y las necesidades de atencion en pacientes sobrevivientes de cancer de

mama.

Pregunta de Investigacion

1.- ¢Cudles son los niveles del miedo a la recurrencia del cancer, la fatiga y las
necesidades de atencion de apoyo en pacientes sobrevivientes de cancer de

mama?

2.- ¢, Cual es la relacion entre el miedo a la recurrencia del cancer, la fatiga y las

necesidades de atencion de apoyo de mujeres sobrevivientes al cAncer de mama?

Limitaciones y delimitaciones

Esta investigacion se desarrollé con la participacion voluntaria de pacientes de
seguimiento de la clinica de mama del Hospital Metropolitano de Monterrey y del
Hospital Materno Infantil, de esta forma no fue posible obtener la muestra por medio

de una seleccion aleatoria.

Una importante limitacion para la recoleccion de los datos fue el espacio para
realizar las entrevistas, ya que no se contaba con algun consultorio, si no que fueron
realizadas en la sala de espera donde algunos dias habia bastante ruido y
distracciones para las pacientes. Ademas, a las pacientes se les invitaba a participar
cuando asistian a sus citas de seguimiento con el especialista, en ocasiones el
tiempo que tenian para la cita era muy reducido y por lo tanto algunas no terminaban

de contestar los instrumentos.
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CAPITULO I

MARCO TEORICO
1. MIEDO
Definicion
Las emociones son aspectos importantes del ser humano que contribuyen a regular

elementos cognitivos, como la atencion y el aprendizaje. Aunque las emociones han

sido estudiadas durante mucho tiempo, es dificil encontrar una definicion Gnica.

Las emociones se consideran un conjunto de relaciones entre variables objetivas y
subjetivas, estas estan influidas por sistemas hormonales y neuronales, que
originan experiencias afectivas que pueden ser placenteras o0 no, y excitacion
emocional, ademas provocan procesos cognitivos, como las evaluaciones de
determinada situacion, activan funciones fisioldgicas y ademas motivan al cambio
en el comportamiento, las emociones contribuyen a la adaptacion (Tyng et al.,
2017).

Una de las emociones basicas es el miedo que se considera un estado emocional
aversivo generado por ciertos estimulos amenazantes externos que van a activar el
sistema del miedo y el sistema defensivo en una persona o en un organismo,
posteriormente este sistema organiza un patron de conductas que contribuyen a la
adaptacion a la amenaza. Esta emocion entonces es importante para la
supervivencia ya que dispone al organismo para un escape si es hecesario e incluso
motiva la evitacion. Cuando el organismo detecta alguna amenaza a menudo se
paraliza y se realiza una mayor vigilancia hacia aquello que puede hacer dafio
(Hamm & Weike, 2005).

Se observa entonces que el miedo es un sistema que permite a las personas
detectar la amenaza y activar conductas que lleven al comportamiento para poder
afrontar o adaptarse a esta emocion. Desde la perspectiva de Ohman y Mineka
(2001) el miedo puede caracterizarse por 4 elementos, la selectividad respecto a la
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entrada, automatismo, encapsulacién y un circuito neuronal especializado. La
selectividad significa que el sistema de miedo puede activarse facilmente mediante
estimulos que se han relacionado con encuentros amenazantes en el pasado y en
las experiencias anteriores. El sistema de esta emocion permite que ciertos
estimulos asociados con resultados amenazantes activen el sistema
automaticamente, es decir los estimulos pueden obtener acceso al sistema de
miedo a través de analisis de percepcion muy rapidos. El elemento de
encapsulacién se refiere a que cuando el miedo se activa, es complicado que esta
respuesta de miedo disminuya a través de instrucciones verbales o estar
simplemente consciente del estimulo, ya que el sistema de miedo esta controlado

mediante un sistema neuronal que es muy especifico.

Proceso emocional

Cuando comienza un proceso primario emocional, las emociones no son
inconscientes, son conscientes en el sentido de experimentarla, se pueden etiquetar
e incluso enfocan el comportamiento para originar la supervivencia y comenzar a
mediar el aprendizaje. El proceso secundario, donde surge el aprendizaje y la
memoria, estos analizan y regulan las emociones que han surgido a raiz de eventos
ambientales, posteriormente estos procesos ofrecen ciertas soluciones efectivas
para hacer frente a la emocion. El proceso terciario, que es propiamente dicha la
cognicion es una extension de la emocion, conocidas como las funciones cerebrales
superiores, producen un control cognitivo, a través de anticipar los problemas a
resolver para la supervivencia, lo que se conoce como razonar, pero al mismo

tiempo regular las emociones (Tyng et al., 2017).

De esta forma se establece que las emociones tienden a ser un proceso
homeostatico, donde la informacion que viene del ambiente se evallay se aprende
por este proceso emocional, no es un proceso lineal si no un proceso de
retroalimentacion que va contribuyendo al equilibrio del ser humano, ademas influye

en el comportamiento que una persona va a desarrollar. En el caso de los pacientes
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que han sobrevivido al tratamiento, su experiencia conforme la situacion que han
vivido del cancer los han llevado a diversos aprendizajes, que han quedado
instaurados en su memoria, aspectos tales como ir al médico, entrar al hospital,
hablar sobre el cancer o conocer a alguna persona con esta enfermedad podria
activar el sistema de miedo y otras emociones que, si se mantienen en niveles altos,
pueden generar problemas a largo plazo. De aqui la importancia de analizar el
proceso de miedo a la recurrencia que es uno de los sintomas mas comunes en

sobrevivientes.

2. MIEDO A LA RECURRENCIA.

Definicién

El miedo a la recurrencia es una secuela importante en las sobrevivientes de cancer
de mama. Es un concepto considerado como multidimensional, debido a que
ademas del miedo a la recurrencia del padecimiento incluye el miedo a la muerte,
el miedo a que el cancer regrese e impligue otro tratamiento, ademas de dificultades
emocionales y preocupacion acerca de perder la mama (Johnson, 2003). También
se encuentra entre los principales problemas y afectaciones psicolégicas (Baker et
al., 2005).

Los pacientes sobrevivientes que presentan miedo a la recurrencia tienen
pensamientos y conductas en comudn: preocupaciones importantes sobre el futuro,
no aceptar que el tratamiento haya sido completamente exitoso y solicitar
exploraciones repetidas que son innecesarias, asi como hipervigilancia con
cualquier sensacion corporal, certeza de que se presentara la recurrencia,

desesperanza y episodios de mal humor y desesperacion (Ozakinci et al., 2014).
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Modelos tedricos del miedo a la recurrencia

Modelo de la Autorregulacion de Leventhal

En el &mbito de la psicologia de la salud, los profesionales han intentado la
aplicacion de diversos modelos propuestos en el campo de la conducta y la salud
para los sobrevivientes de cancer de mama y mas en especifico para el miedo a la
recurrencia del cancer. Uno de ellos es el Modelo de Autorregulacion de Leventhal
o también conocido como Modelo de Sentido Comun.

Este modelo surge a partir de una serie de estudios que se realizaron sobre la
comunicaciéon del miedo. Establece que el individuo es el solucionador de problemas
que aplica con dos factores, uno de ellos la realidad que percibe de la amenaza
para la salud y la otra las reacciones emocionales que presenta ante tal amenaza.
Bajo este modelo existen 3 premisas basicas, la primera es que, si el individuo es
el solucionador de problemas, para probar sus suposiciones sobre sus sensaciones
fisicas y sus sintomas, busca informacion y actia. La segunda es que la
representacion de la enfermedad es la principal construccion cognitiva que va a
orientar el afrontamiento y la evaluacion de los resultados que se tengan de una
determinada conducta, la tercera es que las representaciones mentales son
subjetivas y pueden diferir de lo que establecen los médicos (Diefenbach &
Leventhal, 1996). Se considera que es un proceso paralelo, ya que se hacen
representaciones cognitivas y emocionales de la enfermedad en el mismo momento

gue informan a la persona sobre su situacion de enfermedad (Rozema et al., 2009).

Existen estimulos externos o internos que producen representaciones de una
enfermedad, estos estimulos son interpretados segun la experiencia previa que la
persona ha tenido de su salud y la enfermedad, por ejemplo, en las sefales
somaticas y su interpretacién, influird algun episodio de otra enfermedad anterior,
desde este nivel cognitivo se encuentran 5 atributos alrededor de las
representaciones de las enfermedades, estos son: identidad, linea del tiempo,

causa, capacidad de control y consecuencias (Diefenbach & Leventhal, 1996).
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La identidad se refiere a la etiqueta que le da una persona a la enfermedad, la linea
del tiempo establece si el estimulo es agudo, crénico o incluso ciclico, la causa se
relaciona con aquello que pudo provocarlo, la capacidad de control depende de la
percepcion que una persona tenga de su capacidad de respuesta personal y
profesional, basdndose en su sentido comun. Esto conformaria finalmente la
representacion que consisten en un conjunto de consecuencias y repercusiones

anticipadas ante el estimulo o el padecimiento

Ademas del nivel cognitivo, se presenta el nivel emocional de manera paralela, los
estimulos que se producen de manera somatica, asi como los externos producen
respuestas emocionales en las personas, tales como enojo, ansiedad, confusion o
miedo. De aqui que la persona utilice sus estrategias de afrontamiento evaluando
las reacciones emocionales por la percepcion de una enfermedad, igualmente por
el nivel cognitivo, es decir por la representacion de la enfermedad. Darle significado
a los estimulos, definird los procedimientos que una persona llevara a cabo y sus

estrategias de afrontamiento (Diefenbach & Leventhal, 1996; Rozema et al., 2009).

Otros dos factores que influyen de gran forma sobre las representaciones de las
enfermedades son el contexto personal individual y el contexto cultural, estos
factores van a incidir y moderar las estrategias de afrontamiento para la resolucion
de los problemas. El primero es en relacion a la historia individual, que esta
conformada por las experiencias en las enfermedades previas, que pueden producir
recuerdos que impactan en el significado que se les da a los estimulos, las
estructuras relacionadas con la memoria pueden funcionar de manera automatica,
provocando experiencias de miedo y otras reacciones emocionales de gran peso,
que pueden no ser conscientes. También se incluye el yo somatico, dolores,
imperfecciones, sintomas que la persona en ocasiones tiene dificultades para
diferencias si son cambios nuevos o sintomas que ya padecia con anterioridad, esta
percepcion también esta basada en las caracteristicas biolégicas y genéticas que el
individuo conoce de si mismo, ademas los rasgos de personalidad son un conjunto
gue cambian en las personas y afectan las representaciones de la enfermedad. Por

otro lado, el contexto social y cultural en el que las personas se desarrollan también
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impactarda, la relacion entre las creencias y el contexto que los rodea influye en la
forma de afrontar la situacion de enfermedad (Diefenbach & Leventhal, 1996). En la

figura 1 se presenta de manera gréafica los conceptos principales del modelo.

Informacion del Contexto Cultural

l

Informacion Somatica y Psicoldgica

|

Representacion de Afrontamiento Evaluacidn
amenaza para la salud

& X
Estimulos l l

Y

Representacion de Afrontamiento . Evaluacion
Emocién

Figura 1. Modelo de sentido comun de representacion de enfermedades

Traducido de “The Common-Sense Model of Iliness Representation: Theoretical and
Practical Considerations” de Diefenbach, M. A., & Leventhal, H. (1996b).. Journal of Social
Distress and the Homeless, 5(1), 11-38.

Modelo de Autorregulacién de Leventhal

Costanzo, Lutgendorf y Roeder (2011) reportan en su estudio con sobrevivientes
qgue las mujeres que tenian la creencia de que el cancer tenia consecuencias mas
graves y que atribuian la prevencion de una recurrencia a comportamientos que se
relacionaban con la salud tenian un afrontamiento mas activo dirigido a
comportamientos protectores de salud, esto apoyado en el modelo que se habl6

anteriormente. Sin embargo, otro estudio en sobrevivientes las mujeres que tenian

29



un representacion de la enfermedad con sintomas y consecuencias graves, que la
consideraban cronica e incontrolable reportaban una peor salud fisica (Rozema et
al., 2009).

Estos resultados apoyan el modelo de autorregulacion, ya que las interpretaciones
y representaciones de un padecimiento tienen un rol vital en la salud y en el
comportamiento en el cancer de mama y sus sobrevivientes. Se ha observado
mediante este modelo los procesos tanto cognitivos como emocionales, que pueden
influir en la interpretacion o en el significado que se le dé a un determinado sintoma
o estimulo, desde esta perspectiva es interesante observar la manera en que se
pueden establecer las relaciones entre cognicién, emocion y resolucion de los
problemas para un determinado padecimiento, modelo que contribuye y se
fundamenta como la antesala del modelo de Lee-Jones, que es mas especifico en

relacién al miedo a la recurrencia.

Modelo de Lee-Jones

Tomando como referencia el Modelo de autoregulacién de Levental, los autores que
proponen este modelo consideran que segun la representacion que tenga una
persona de la enfermedad el miedo a la recurrencia va a variar. Puede observarse
dos efectos principales en las personas que desarrollan esta sensacion, por un lado
puede tener un efecto positivo, adaptar conductas y llevar al paciente a estar alerta
y verificar su estado fisico, pero cuando los niveles son mas altos, la respuesta se
torna problematica, pueden considerar el cancer como crénico y presentarse otras

otras consecuencias negativas como el dolor (Lee-Jones et al., 1997).

En el modelo que proponen Lee-Jones et al. (1997) establecen que el miedo a la
recurrencia se va a componer de cogniciones, creencias y emociones (fig 2). Que
los estimulos externos e internos van a activar las respuestas cognitivas y
emocionales que se relacionan con el miedo a la recurrencia, y a su vez estas
respuestas tendran consecuencias a nivel conductual y psicologico. Los estimulos
internos son las sefiales somaticas que se interpretan como sintomas de la

enfermedad mientras que los externos pueden ser el contacto con profesionales de
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la salud, contacto con medios de comunicacion, las inquietudes por parte de la
familia, ademas de las experiencias pasadas y sus estrategias de afrontamiento. En
cuanto a emociones que pueden surgir en el proceso puede ser ansiedad sobre el
cancer o incluso el remordimiento por no tomar un mejor tratamiento o haber
realizado otras acciones para contrarrestar la enfermedad, estas emociones dan
lugar a ciertas cogniciones donde se observa que estas llevaran al paciente a
determinar cual es su percepcion de riesgo sobre la recurrencia del cancer.
Finalmente, todo este proceso de estimulos ambientales, emociones y cognicion
dara forma a ciertas acciones consideradas consecuencias como el control de
sintomas fisicos, buscar servicios médicos, apoyo de la familia e incluso una
planificacion limitada al futuro, ademas de efectos psicologicos que pueden

provocar trastornos mentales mayores.

Es importante analizar el miedo a la recurrencia del cAncer como una respuesta de
la amenaza de la enfermedad, en conjunto con los sistemas de procesamiento
cognitivo y emocional (Lee-Jones et al., 1997), los cuales van a activarse en paralelo
para decirle a una persona como debe actuar, una persona puede tener una
representacion enfermedad que puede ser falsa, basada en distintas creencias, esta
representacion dar lugar al miedo, debido a una interpretacion equivocada de

estimulos o sintomas.
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ANTECEDENTES

Sefiales Internas

MIEDO A LA RECURRENCIA

Cogniciones

somaticos

interpretada
por sintomas

estimulos —_

Experiencia
pasada de cancer
y su tratamiento

Sefiales Externas

Contacto con profesionales de la salud

e  (Citas de seguimiento
e Visita al médico general
e Visita a hospital comunitario

Base de
conocimiento,
por ejemplo,

v

curar una tasa de
supervivencia

Creencias sobre la
erradicacion del
cancer inicial

Percepcidn de
riesgo
personal a una
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Contacto con los medios (cambio de

exposicion):

Articulos presentados en revistas
de radio y programas de
television

Anuncios locales y nacionales
para controles de salud

Emociones

CONSECUENCIAS

Respuestas de Comportamiento

Control del cuerpo

Buscar consejo:
-Profesionales

- Amigos y familiares

Planificacién limitada para el futuro

-

Preocupacion asociada con el regreso del

céncer

Ansiedad sobre el cancer en si mismo

Asuntos Familiares:

e Sondeo directo e indirecto de la
salud por parte de familiares

e  Evitar que los miembros de la
familia pregunten sobre la salud
en situaciones en las que una
vez esto hubiera sido comin

Remordimiento por no optar por tratamientos

mas agresivos

® Lapredisposicion de la personay
el estilo de afrontamiento pasado

T

Efectos Psicoldgicos

Mala interpretacién de los sintomas

Aumento de la ansiedad somatica

Mayor propensién a los ataques de
pénico

Figura 2. Modelo multidimensional de miedo a la recurrencia de Lee-Jones

Traducido de "Fear of cancer recurrence - A literature review and proposed cognitive

formulation to explain exacerbation of recurrence fears” de Lee-Jones, C., Humphris, G.,
Dixon, R., & Hatcher, M. B. (1997). Psycho-Oncology, 6(2), 95-105.

Han sido diversos estudios donde la evaluacion y la relacién de algunas variables

han establecido evidencia para el modelo. En un estudio realizado por Soriano et

al. (2018), se examin6 el comportamiento de verificacion diaria, la cual es una

consecuencia del miedo a la recurrencia, concluyeron que este estudio respalda la

secuencia de eventos desencadenantes, miedo a la recurrencia y consecuencias,

que propone el modelo de Lee-Jones.
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Otra investigacion un estudio realizado con sobrevivientes de cancer de mama,
donde se encontré que los resultados muestran evidencia de las relaciones que
establece el modelo, excepto el efecto de la busqueda de asesoramiento como una

respuesta conductual (Custers et al., 2017).

Evaluacién del miedo a la recurrencia

Medir la variable del miedo a la recurrencia ha sido uno de los principales retos para
los investigadores en psicologia de la salud y que se especializan en el proceso de
cancer, se han abordado cuestiones en relacion a la conveniencia de evaluar esta
variable utilizando un enfoque multidimensional sobre un enfoque unidimensional,
esta Ultima tiene varios atributos y utilidad, sin embargo, se considera que el miedo

a la recurrencia lleva un proceso de varios factores (Maheu & Galica, 2018).

Simard y Savard, (2009) desarrollaron un cuestionario multidimensional para
evaluar el miedo a la recurrencia en los sobrevivientes con cancer, para esto
tomaron en cuenta una reunion con expertos en psicosociologia para definir el
miedo a la recurrencia, incluyeron el modelo desarrollado por Lee-Jones vy
colaboradores, algunos items que incluyeron fueron también tomados de algunos
criterios del DSM IV de ansiedad, evaluando la importancia clinica. Finalmente, el
cuestionario se conforma por 42 items, que se dividen en 7 factores distintos:
Factores desencadenantes que evalla los estimulos que activan o provocan el
miedo, el factor de angustia psicoldgica y problemas de funcionamiento que mide
las consecuencias, el factor de percepcion que mide el nivel de autocritica, los
factores de seguridad y estrategias de afrontamiento que evallan las estrategias
utilizadas para afrontar el miedo a la recurrencia y el factor de gravedad o severidad
gue mide la presencia o severidad de los pensamientos intrusivos relacionados al

miedo a la recurrencia.
Modelo de Funcién ejecutiva autorreguladora de trastornos de ansiedad

Este modelo es uno de los que ha trabajado la ansiedad en salud, lo que establece

es que existe un Sindrome de Atencion Cognitiva (CAS), este pensamiento prolonga
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e intensifica las emociones angustiantes. El sindrome de atencion consiste en que
la atencion esta enfocada en uno mismo, preocupacion, pensamientos rumiantes,
ademas de un sesgo de atencion hacia aquella informaciéon que se asocia con
amenazas, afrontamiento de tipo desadaptativo, donde se incluye la supresion,
evitacion y minimizacion, esto va a tener efectos sobre el autocontrol y genera que
no haya experiencias de aprendizaje correctivas. Este modelo también habla de que
las creencias sobre uno mismo (creencias metacognitivas) estan por debajo de la
activacion del sindrome, este se encontrara principalmente en individuos con
creencias sobre la importancia, el impacto y la incontrolabilidad de la preocupacion.
Puede ser aplicado en el miedo a la recurrencia porque este es un pensamiento
normal después del tratamiento del cancer, se desarrolla incertidumbre y también
una probabilidad de que el cancer regrese, por lo tanto este miedo no es totalmente
irracional (Holland, Breitbart, Butow, Loscalzo, & McCorkle, 2015).

Se ha encontrado que pacientes con cancer y caracteristicas ansiosas presentan
un sesgo atencion en estimulos que parecen amenazantes, ademas el nivel de
preocupacion que se tenga de manera general por la salud también determina el
miedo a la recurrencia, ademas de que las metacogniciones desadaptativas
generan angustia y malestar emocional después del diagnéstico (Fardell et al.,
2016) .

Cook et al. (2015) utilizando el modelo de funcion ejecutiva autorreguladora (S-REF)
exploraron si las creencias metacognitivas estaban relacionadas con los problemas
emocionales en una poblacion con diagnoéstico de cancer, ademas si la relacién que
habia entre estos era mediada por la preocupacion. Concluyeron en sus analisis
que las creencias si se relacionaron con sintomas de ansiedad, depresion y estrés
postraumatico, sin embargo, consideran gque se necesitan mas investigacion para

observar con claridad la utilidad del modelo.

La angustia emocional después de un diagndstico de cancer es normal, y va
disminuyendo conforme las etapas de la enfermedad avanzan, sin embargo, existen
pacientes que experimentan sintomas persistentes 0 recurrentes en relacion al

miedo a la recurrencia los cuéles necesitan ayuda. Este modelo de funcion ejecutiva
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autorreguladora (S-REF), puede contribuir a especificar que las creencias y
procesos metacognitivos desadaptativos, incluida la preocupacion persistente, son
clave para comprender por qué persisten tales problemas emocionales. Pero se

considera necesario mayores estudios que puedan probar su eficacia.

Teoria del procesamiento Cognitivo Social

Existe un componente social en el desarrollo de un padecimiento o de una
enfermedad, desde el modelo del procesamiento social cognitivo (SCP) se
establece que el contexto relacional de una persona, contribuye a su recuperacion
de la enfermedad, enfatizando que hablar sobre el proceso de la enfermedad o del
trauma puede facilitar el procesamiento, la validacion, la reevaluacion y la busqueda
de significado de tal situacion vivida. Pero en tal desarrollo las respuestas que se
reciban de las personas alrededor, es decir del grupo social, pueden llegar a inhibir

el proceso (Cordova et al., 2001).

Las respuestas negativas que recibe de su entorno social son llamadas restricciones
sociales, estas respuestas negativas pueden ser respuestas abiertas, criticando o
haciendo comentarios para dejar de preocuparse por la situaciéon, indirectas, o
respuestas de manera incobmoda, y con estas restricciones, que realizan otras
personas, se inhibe el proceso cognitivo y la angustia puede aumentar (Simonelli
et al., 2017). En el caso de los pacientes sobrevivientes el hablar y pensar sobre el
cancer puede generar una interpretacion significativa y una aceptacion lo que

disminuye la angustia que esta relacionada a la experiencia del cancer.

Cohee et al. (2017) reportan que en sobrevivientes a largo plazo y sus parejas, el
procesamiento cognitivo medio la relacion que existe entre las restricciones sociales
y el miedo a la recurrencia, y determinaron que cuando no se puede procesar el
trauma que es causado por la enfermedad resulta en un aumento del miedo a la

recurrencia.
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Segun los resultados de otro estudio con mujeres con cancer ginecolégico, donde
se aplico este Modelo tedrico concluyeron que mas de la mitad de las participantes
informaron un miedo a la recurrencia de moderado a alto. Se encontré que las
variables sociales y cognitivas si median la asociacién entre el miedo a la
recurrencia, asi como la angustia que se da por la experiencia del cancer (Myers et
al., 2013).

Con estos estudios se observa la aplicacion de la teoria del procesamiento Cognitivo
Social en sobrevivientes de cancer y en relacion a la experiencia que han vivido
sobre esta enfermedad, se observa que los aspectos sociales han sido variables
mediadoras para el nivel de miedo a la recurrencia que se desarrolle en un
sobreviviente, sin embargo, esta teoria ha sido poca relacionada con el miedo a la

recurrencia y su evidencia.

Consecuencias del miedo a la recurrencia

El miedo a la recurrencia es un problema secundario a raiz de un tratamiento por
cancer, y dificulta la adaptacién al proceso de sobrevivencia. Se ha observado que
este aspecto multidimensional es incluso aun méas problematico que el ajuste al
diagndstico inicial. Se ha encontrado que niveles mayores de miedo a la recurrencia
impactan de forma negativa sobre la calidad de vida, la adaptacion psicologica,
emocional, asi como la ansiedad y la capacidad para establecer planes futuros,
ademas existen pensamientos intrusivos que llevan a deteccion de signos de la

enfermedad con mayor frecuencia (Holland et al., 2015).

Asi mismo Lee-Jones et al. (1997) analiza 4 puntos en los que pueden impactar

niveles altos de miedo a la recurrencia estos son:

1. Cuando existen niveles altos puede provocar una sensacion de ansiedad y
conductas de control personal, es decir frecuentes citas al médico que no

estan programadas y observando continuamente sensaciones del cuerpo.
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2. Baja planificacion del futuro, es decir la desesperanza, esto podria influir en
las decisiones y acciones que se tengan para el futuro y limitarlas.

3. Precisamente la limitacion sobre el futuro y la incertidumbre se ha
relacionado en ocasiones con trastornos de ansiedad o ataques de panico.

4. Los niveles altos de miedo pueden generar conductas disfuncionales tales
como ansiedad excesiva y control excesivo, esto a su vez produce un
aumento en las respuestas al miedo y refuerzan la idea de que el cancer

pudiera regresar.

En relacion a la utilizacién de los servicios médicos Otto y colaboradores (2018)
reportaron que el miedo a la recurrencia es un predictor de mas visitas y a llamadas
a médicos especialistas en oncologia y visitas a médicos familiares, sin embargo no
se asocio a busqueda de salud mental o medicamentos psicotropicos, concluyen
que esto puede reflejar una busqueda excesiva de servicios médicos y a su vez
generar costos médicos que no son necesarios. Se realizé un estudio donde se
observd si el miedo a la recurrencia predijo necesidades insatisfechas en
sobrevivientes, los autores Fang et al. (2018) concluyeron que incluso 5 afios
después del diagndstico y tratamiento de cancer, se relacionan los niveles de miedo
a la recurrencia con servicios médicos en su salud, supervivencia existencial y

calidad de vida.

Por otro lado Hawkins et al. (2010), reporta que cambios positivos que fueron
evaluados en sobrevivientes durante varios afios estan asociados a mayores
niveles de miedo a la recurrencia, se explica que es probable que el miedo a la
recurrencia también sea una variable que motive al cambio de comportamiento,
pueden ser como impulsos para cambios positivos en las conductas y el estilo de

vida, mientras no se debilite la calidad de vida.

Predictores del miedo a la recurrencia

Como se ha analizado, los niveles altos de miedo a la recurrencia pueden llevar a

diversos problemas y consecuencias en la persona que no han sabido controlar
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todos los aspectos involucrados en el proceso del temor a que el cancer regrese.
Existen algunos factores que se han ido evidenciando en varios estudios que
pueden pronosticar que un paciente presente o no miedo a la recurrencia (McGinty
et al., 2016).

Simard et al. (2013), en una revision realizada en 130 articulos cuantitativos con el
objetivo de dar una vision general sobre el conocimiento del miedo a la recurrencia
reportaron que la edad, presencia y gravedad de sintomas fisicos, la angustia
emocional asi como la calidad pueden ser importantes predictores del miedo a la
recurrencia. La variable de edad joven fue uno de los elementos con mayor
consistencia, se concluye que esto pueda deberse a que las mujeres jovenes vean
al cAdncer como una amenaza para sus futuros proyectos, matrimonio, carrera, hijos,
etc. En el caso de los sintomas fisicos, se reporta que los pacientes pueden atribuir
estas sefiales somaticas a que el cancer puedo regresar o recurrir en ellos, de la
misma forma se comenta que el miedo a la recurrencia puede aumentar la

conciencia y atencion sobre los estimulos somaticos.

En el caso de los factores psicoldgicos, informan que solo en pocos estudios se
observé que el miedo a la recurrencia era un determinante para la respuesta
psicolégica en la ansiedad, angustia y depresion, al contrario de la calidad de vida
y de impedimentos funcionales donde se observé la relacién que hubo con mayores
niveles de miedo. Otro aspecto reportado fue que los pacientes que tenian un nivel
educativo mayor informan un menor miedo a la recurrencia, pues se concluye que
el entendimiento sobre el cancer pueda estar presente asi como mejores

condiciones de vida (Simard et al., 2013).

Segun un estudio, los pacientes evaluados y sus resultados evidenciaron que un
namero grande de pacientes informa miedo a la recurrencia de manera persistente
durante los dos primeros afios después del diagndstico del cancer, en relacion a los
predictores del miedo a la recurrencia se encontré que una clase social mas baja,
cancer de piel, colon y hematolégicos, prondstico de tratamiento paliativo, mas

namero de sintomas fisicos, menor apoyo social, interacciones sociales dafiinas
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mas altas y depresion son factores que predicen miedo a la recurrencia, por lo tanto
estos factores son factores de riesgo particulares para un temor mas alto (Mehnert
et al., 2013).

Simard, Savard e Ivers, (2010) basados en su hipotesis de que existen perfiles
especificos que varian en funcién de la gravedad o el nivel de miedo a la recurrencia
y las estrategias de afrontamiento que utilizan, basados en un modelo
multidimensional, encontraron 4 perfiles, los pacientes con perfil leve mostraron un
nivel bajo en todas las dimensiones del miedo a la recurrencia, pacientes con perfil
medio alto informaron niveles bajos, pero para disminuirlo utilizan mayores
estrategias de afrontamiento. Los pacientes con perfil moderado alto, reportaron
gue experimentaron mayores desencadenantes para el miedo, mayor angustia y
problemas de funcionamiento, pacientes con perfil alto, presentaban tal cual un nivel
clinico de miedo a la recurrencia, igualmente tenian problemas de funcionamiento y
angustia elevada, ademas consideraron que su nivel de miedo era excesivo y
utilizaron estrategias de afrontamiento que contribuyeran a tranquilizarlos. Para los
pacientes con nivel medio alto, se concluye que, aunque sus niveles no son aun tan
altos, hacen uso frecuente de una serie de estrategias de afrontamiento que en

ocasiones podria ser insuficiente cuando haya periodos largos de estrés

Los perfiles que muestran estos autores son basten significativos tanto desde un
enfoque clinico, asi como de investigacion. Se ha observado a través de estas
evidencias que hay diversos elementos que pueden predecir niveles mas altos de
miedo a la recurrencia y por lo tanto diversas consecuencias en los pacientes que
mantienen esta emocion, es importante distinguir que cada muestra analizada
estaba inmersa en un contexto diferente, con cultura, costumbres y un pensamiento
diverso, asi que es relevante tomar en consideracion aspectos como el grupo social,
nivel socio econdémico, aspectos psicolégicos y el apoyo social para observar las

interacciones con mayor o menor miedo a la recurrencia de esta enfermedad.
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3. FATIGA

Fatiga relacionada al cancer

La fatiga se considera como constante cansancio, y se describe en relacion a la
energia percibida asi como al estado psicolégico en el que se encuentra la persona,
pues a diferencia del cansancio normal que un individuo sano presenta por sus
actividades diarias, la fatiga por el cancer es percibida de forma desproporcionada
con las actividades que se realizan, y el descanso no es suficiente para aliviarla o
disminuirla, por lo tanto la sensacion de una persona es de agotamiento extremo
(Ahlberg et al., 2013).

La fatiga relacionada con el cancer es un sindrome que se considera complejo,
presenta diversos componentes fisicos, mentales y emocionales, asi como varias
causas, es una experiencia de cansancio cronico y anormal en todo el cuerpo,
disminucién de la capacidad para el trabajo fisico y mental, o agotamiento
persistente que es desproporcionado o no relacionado al esfuerzo y no aliviado por
el descanso. Es un sintoma que no es frecuentemente tratado, disminuye el
funcionamiento de la persona, su calidad de vida y aumenta las consecuencias
socioecondémicas, este sintoma si no es tratado retrasa el regreso de los pacientes
a su vida normal (Corbett et al., 2016; Deary, 2008).

Una de las definiciones mayormente aceptadas es la de la Red Nacional Integral
del Cancer (National Comprehensive Cancer Network, NCCN), que define a la fatiga
relacionada al cancer como una sensacion subjetiva, persistente y angustiosa de
cansancio o agotamiento fisico, emocional y / 0 cognitivo relacionado con el cancer
o con el tratamiento del cancer que no es proporcional a la actividad reciente e
interfiere con el funcionamiento habitual (NCCN Clinical Practice Guidelines in
Oncology, 2018).

Se ha observado que la fatiga en relacion al cancer puede ser resultado del tumor

antes de su tratamiento o del tratamiento en si. Desde el campo clinico se han
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establecido 4 criterios para el diagnostico de fatiga: el primero un periodo de 2
semanas o0 mas del mes anterior, donde se experimenta energia disminuida y otros
sintomas todos los dias, el segundo que la fatiga relacionada al cancer provoque
angustia y deteriore las funciones de manera significativa, el tercero una evidencia
de forma clinica que pruebe que la fatiga es consecuencia del cancer o de su
tratamiento y la Ultima que la fatiga no sea una consecuencia de un trastornos

mental o psiquiatrico (Andrykowski et al., 2010; Berger et al., 2012).

Modelo Cognitivo-conductual

El modelo Cognitivo-conductual que han propuesto Wessely y sus colegas en 1998,
intenta ser un modelo conceptual para explicar de qué manera persiste la fatiga en
las personas con alguna enfermedad cronica (Wessely, 2001). En este modelo se
diferencian dos elementos importantes, el primero son los factores que causan la
fatiga de manera inicial y el segundo son los factores que la perpetian durante el
curso de la enfermedad, esto incluyendo la sobrevivencia en el caso de los

pacientes con cancer.

Los factores causantes pueden ser manifestaciones de la enfermedad, asi como los
efectos secundarios de cierto tratamiento. Los factores que influyen para que la
fatiga persista son aquellas respuestas cognitivas y conductuales, asi como las
respuestas fisioldgicas que acompafian. Desde esta posicion la catastrofizacion
como un elemento cognitivo unido a la falta de ejercicio o actividad fisica son
factores que influyen en el mantenimiento de la fatiga posterior a un tratamiento

como el del cancer (Donovan et al., 2007).

Evidencia que aportan Andrykowski et al. (2010), con sobrevivientes de cancer en
un estudio longitudinal donde evaluaron a mujeres con cancer en tratamiento y a un
grupo de mujeres sanas, observaron que 15% de la muestra evidencio fatiga sin
tratamiento, el 7% fatiga de inicio retardado. Consideran que los resultados
respaldan el modelo cognitivo-conductual de la fatiga crénica, por un lado los

factores como la quimioterapia precipitan los sintomas de la fatiga, donde se dio la
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asociacion mas fuerte, ademas se observé una relacion entre la obesidad y el riesgo
de fatiga crénica, que lleva a las conductas de falta de actividad fisica que pueden

alargar la fatiga.

La fatiga puede observarse en pacientes sobrevivientes afios después de que
terminaron su tratamiento, un factor importante que podria estar mediando este
aspecto es el estrés, y las estrategias de afrontamiento pasivo, desde esta
perspectiva, las intervenciones psicoeducativas asi como la ensefianza de

estrategias mas activas pueden prevenir la fatiga crénica (Gélinas & Fillion, 2004).

A partir de este modelo se observa la importancia de analizar a los pacientes que
presentan sintomas de fatiga relacionada al cancer ya que deben ser monitoreados
de manera muy precisa, incluyendo a aquellos sobrevivientes que han pasado ya
varios aflos que terminaron su tratamiento primario, si bien existen aspectos
biol6gicos que no se pueden controlar, incluyendo elementos conductuales y

cognitivos se realizaria una modificacion de los sintomas de la fatiga crénica.

Causas

Los factores que pueden provocar la fatiga relacionada al cancer no son totalmente
conocidos, a pesar de que existe una alta prevalencia en los pacientes, pero se
tiene una aproximacion a la posible etiologia de la fatiga en relacion al cancer, desde
procesos con elementos somaticos, emocionales y cognitivos, asi como la relacién
e interaccién entre ellos que pueden dar lugar a su desarrollo. Estos elementos
también pueden verse influenciados por predisposicibn genética, trastornos
mentales, fisicos y factores ambientales (Ahlberg et al., 2013; Weis & Horneber,
2017).

Factores psicologicos

Se han relacionado diversos factores con la fatiga tales como la ansiedad y la

depresion, sin embargo, no se han establecido como factores causantes de la fatiga
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relacionada al cancer, desde este enfoque se considera que conductas tales como
la falta de ejercicio fisico o actividad pueden ser los elementos que lleven a
perpetuar a la fatiga desarrollada de manera bioldgica como fatiga cronica (Ahlberg
et al., 2013).

Factores fisicos

Un factor importante es el tratamiento para el cancer, incluyendo la cirugia, la
quimioterapia, la terapia hormonal y la radioterapia, en este caso la fatiga puede ser
consecuencia directa del tratamiento o verse como un efecto secundario del
tratamiento. Existen algunos padecimientos que pueden influir en el desarrollo de la
fatiga consideradas como afecciones comdérbidas tales como la anemia, diabetes
mellitus y afectaciones cardiacas pueden producir severidad en la fatiga (Thong et
al., 2020).

Factores inmunes en la fatiga relacionada al cancer

Dentro del sistema inmune se ha observado que el papel de las citocinas pro
inflamatorias, asi como una red de citosinas pueden estar mediando la fatiga
relacionad al cancer. Las citocinas pro inflamatorias tales como la interleucina 1 beta
(IL-1b), interleucina 6 (IL-6) y factor de necrosis tumoral alfa (TNF-a) se liberan como
respuesta de la persona al tumor que se ha producido, o a la infeccién relacionadas
al tratamiento con el cancer. Por lo tanto estas liberacién de citocinas se ha

relacionado a las causas de la fatiga (Berger et al., 2012; Ganz & Bower, 2007).

Consecuencias de la fatiga

Las consecuencias de este factor son muy importantes en los sobrevivientes de
cancer por todos sus sintomas el impacto que tienen en su vida diaria. El nimero
de problemas, tipo y la incidencia dependeran y seran diferentes segun la etapa de
enfermedad, el tratamiento, tiempo desde que se diagnostico la enfermedad, asi

como la edad (Berger et al., 2012).
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La fatiga va a influir de manera seria sobre la calidad de vida del paciente, asi como
afectar el trabajo, vida familiar y sus actividades cotidianas. Incluso para los
pacientes en cuidados paliativos, las funciones de su cuerpo se observan muy
limitadas. La fatiga ademas puede impactar en las parejas o en los familiares de los
pacientes, sobre todo por la falta de comprension de los sintomas de la fatiga que
pueden llevar a conflictos de indole social y por lo tanto a un mayor aislamiento de
los pacientes. Las consecuencias pueden incluir también efectos para el empleo y
el estado economico, por la pérdida de la capacidad laboral (Weis & Horneber,
2017).

Las mujeres con tratamiento de cancer de mama pueden desarrollar sintomas
asociados a la fatiga como el dolor, limitacibn en el movimiento y discapacidad
funcional. Otras sobrevivientes también desarrollan insomnio y trastornos del suefio,
como consecuencia de la fatiga, estos problemas han sido relacionados a una peor
calidad de vida. Otra consecuencia importante son las alteraciones del estado de
animo que incluso pueden ampliar la percepcion del nivel de fatiga (Berger et al.,
2012).

4. NECESIDADES DE ATENCION DE APOYO

Definicién

Alrededor de 30 afos atras, la American Cancer Society realizo el que se considera
uno de los primeros estudios que indago en las necesidades de apoyo en personas
con cancer, con el objetivo de brindar mejores servicios. Las necesidades que
requerian apoyo adicional fueron clasificadas como “necesidades no satisfechas”

(Harrison, Young, Price, Butow, & Solomon, 2009).

Ademas de las secuelas psicologicas y emocionales que los pacientes pueden
desarrollar, existen otras necesidades que importantes de evaluar y atender, ya que
los sobrevivientes a consecuencia de la enfermedad y lo que implica, como los

tratamientos, tendran que afrontar nuevos problemas y adaptarse a una nueva
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situacién y necesidades que surgen, en ocasiones el hecho de superar la
enfermedad se relaciona con el fin y solucion del problema (Clemente, 2018) pero
es importante atender este nuevo rol de sobrevivientes de los pacientes y lo que ello

implica, como rehabilitacion y promocion de habitos.

El terminar un tratamiento y adaptarse a un nuevo rol de persona no enferma, es
enfrentarse a repercusiones emocionales y de tipo social, el sobreviviente debe
hacerse cargo de los cambios y las alteraciones que desencadensd el cancer
(Solana, 2010), incluidos sus citas de seguimiento, estudios de laboratorio, asi como
lidiar con aspectos psicoldgicos y estrategias de afrontamiento que debe activar

para seguir con su proceso de adaptacion a esta etapa.
Principales necesidades de apoyo

Entre las principales necesidades de apoyo que los sobrevivientes han reportado
se encuentran problemas fisicos, principalmente relacionados con sus actividades
diarias, problemas financieros, necesidades de relaciébn social, problemas
emocionales y necesidades de informacion y comunicacion (Burg et al., 2015). Por
lo tanto, el abanico de necesidades que un paciente sobreviviente de cancer de
mama presenta es muy amplio y variado, dependiendo de sus condiciones

sociodemogréficas y psicoldgicas.

Existen 5 areas importantes donde se deben evaluar las necesidades en relacion a

los sobrevivientes (Macleduff et al., 2004), estas son:

¢ Necesidades psicolégicas: que incluyen las emociones y la forma de
afrontamiento.

e Sistema de salud y necesidades de informacion: relacionadas con el hospital,
informacion sobre la enfermedad, tratamiento y seguimiento.

e Fisicas y necesidades de la vida diaria: Necesidades relacionadas al
afrontamiento en relacién con los sintomas fisicos y como los efectos

secundarios afectas las tareas diarias.

45



e Necesidades de atencion y asistencia: Relacionadas con los proveedores de
atencion meédica.

o Necesidades sexuales: Necesidades de tipo sexual y relacional

Las necesidades que un paciente reporte en relacion a la enfermedad o la
sobrevivencia dependeran de factores como el estadio del cancer, el tiempo desde
el diagnostico, fases del tratamiento o término del mismo, asi como la percepcién

gue tenga sobre su salud.

Los autores Chou, Chia-Rong Hsieh, Chen, Huang y Shieh, (2020) reportan que en
una investigacion donde se examinaron las diferencias entre pacientes con cancer
de mama en diversas fases del tratamiento en relacién a las necesidades, que la
necesidad de apoyo mas insatisfecha de los pacientes se encontraba en el aspecto
psicosocial, seguido del aspecto nutricional, después la atencién al paciente y donde
se inform6 menor necesidad fue en la informacion de salud, tratamiento y dominios
econdémicos. Cabe destacar que los resultados son atribuidos al tipo de atencién
sanitaria que se da en el pais donde fue realizado el estudio. Las necesidades
también pueden cambiar durante el curso de la enfermedad, y dependen del
contexto en el que se encuentra inmerso el paciente, sin embargo, lo mas
importante es el hecho de que estas necesidades deben ser oportuna y manejadas

adecuadamente para que no se compliquen.
Modelos de Necesidades
Jerarquia de Necesidades de Maslow

Una de las teorias que se enfoca en las necesidades de los seres humanos y que
ha sido reconocida en diferentes ambitos es la Jerarquia de Necesidades de
Maslow, es una clasificacion de necesidades que impulsa el crecimiento personal
para llegar al nivel mas alto que se conoce como la autorrealizacion (Harrison,
Young, Butow, & Solomon, 2013). La jerarquia o también conocida como la Piramide

de Maslow, establece 5 niveles en jerarquia (fig 3) que son el nivel mas bajo de
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necesidades fisioldgicas, necesidades de seguridad, necesidades sociales o de

pertenencia, necesidades de estimay el nivel mas alto de autorrealizacion.

Desde la teoria de Maslow las necesidades de los niveles inferiores deben ser
satisfechas antes de poder pasar a satisfacer las de los niveles superiores, pero
desde el marco de los pacientes con cancer se establece que los niveles pueden
evaluarse y manejarse de forma simultanea, ya que a partir del diagnostico y
conforme avanza el tratamiento hay que satisfacer diversas necesidades y los
niveles estan interconectados para los pacientes, pues existe busqueda del apoyo
social al mismo tiempo que las necesidades fisioldégicas deben cumplirse (Xuan et
al., 2017).

Sentido de un
nuevo

prondsito
Autorrealizacion

Autoestima, confianza y respeto,
imagen corporal alterada po-

Aceptacién, afecto y amor de
familiares

Amor

Miedo a la recurrencia del cancer, inseguridad
sobre trabajo, las finanzas, abandono familiar

Seauridad

Dolor, malestar general, inmovilidad secundaria a linfedama
del brazo, y transtornos del suefio
Psicoldgico

Figura 3. Jerarquia de necesidades de Maslow aplicada en el contexto del cancer
de mama.

Adaptado de "Breast Cancer: Exploring the Facts and Holistic Needs during and beyond
Treatment” de Xuan, Z., Shan, M., Jegadeesan, T., Deng, S., & Yap, C. (2017). Healthcare,
5(2), 26.
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Modelo de John Wright

Una aproximacion a las necesidades satisfechas y no satisfechas es el modelo que
establece John Wright y colaboradores, ellos establecen una distincion entre el
concepto de necesidad, demanda y suministro. La necesidad en relacion a la
atenciéon medica es la capacidad del individuo de beneficiarse, mediante una
intervencidon que sea util, por otra parte, la demanda es aquello que los pacientes
solicitan y ademas expresan, y estas demandas son satisfechas principalmente por
los médicos. El suministro es la atencién medica que se les brinda a las personas,
que estara en manos de los profesionales de salud y autoridades, basados en los
programas para la atencion a la poblacion, servicios y tratamientos (Wright et al.,
1998). Estos tres aspectos se relacionan entre si y es importante tomarlas en cuenta

para una evaluacion de necesidades de salud.

Este modelo incluye el concepto de necesidad satisfecha e insatisfecha, en el
ambito de la salud. La primera se define como la situacion en que la persona recibe
la atencibn médica para satisfacer su necesidad, por otro lado, la necesidad
insatisfecha se da cuando los servicio no son adecuados, no existen o0 no se puede
acceder a ellos, es decir existe una brecha entre lo que es y deberian de ser los
servicios de salud (Harrison et al., 2013). Esta es una concepciéon que se aborda
desde los servicios de salud, sin embargo, es de considerarse que las necesidades
de los sobrevivientes de cancer no residen solamente en los servicios médicos, Si
no que implican toda una serie de servicios como psicologicos, nutricionales e
incluso en ocasiones espirituales (Asadi-Lari et al., 2004). Hoy en dia es importante
evaluar y analizar cuales son las necesidades de los pacientes sobrevivientes de
cancer, para observar las deficiencias en los servicios de salud e intervenir para un

mejor servicio.

Evaluacion de las necesidades

Existe muy poca frecuencia en la evaluacion de las necesidades de atencion de

apoyo tanto en los pacientes que se encuentran por tratamiento de cancer, asi como
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en los pacientes sobrevivientes que terminaron su tratamiento, por lo tanto, las
diversas necesidades de las que se hablaban con anterioridad no son tomadas en
cuenta por los profesionales de la salud que son el primer contacto en este tipo de

padecimiento.

En México se ha realizado una validacion del Cuestionario de necesidades de
atencion de apoyo de formato corto (SCNS-SFM), donde se miden 5 tipos de
necesidades, incluyendo desde aspectos psicolégicos hasta de servicios de salud,
(Doubova et al., 2015). Es esencial un instrumento con propiedades psicométricas
comprobadas que abarque la multidimensional de las necesidades de atencién de
apoyo, ya que esta versidé mostré una consistencia interna con los valores alfa de

Cronbach que van desde 0,78 a 0,90.

5. CANCER Y SOBREVIVIENTES

Definicién de cancer

El organismo del ser humano se conforma de una enorme cantidad de células, cada
una de ellas es la unidad anatémica fundamental funcional en los seres vivos, las
células estan conformadas principalmente por una membrana, citoplasma y ndcleo,
este Ultimo contiene en su interior material genético en forma de ADN (&acido

desoxirribonucleico), informacién que sera heredada.

Las células presentan una serie de eventos quimicos, a esto se le conoce como
metabolismo celular, lo que les otorga la capacidad de mantener su composicion
frente a los cambios del ambiente, y de dividirse. Cada célula en el cuerpo crece,
se divide y muere, sin embargo, la informacién genética contenida en una célula en
ocasiones puede alterarse y genera mutaciones irreversibles que van a perjudicar
el crecimiento y la reproduccion normal de las células. Por lo tanto, las células no
mueren cuando deberian hacerlo (apoptosis) y asi las células se siguen dividiendo

y multiplicando de manera acelerada cuando no son necesarias para el organismo
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y por lo tanto se produce una masa de tejido, llamada tumor (De la Garza & Juarez,
2014).

Los tumores formados pueden ser de dos tipos: benignos y malignos. Los tumores
benignos (adenoma) no son cancerosos y sus células no se reproducen a otras
partes del cuerpo, en cambio las células de los tumores malignos (carcinoma o
sarcoma) son anormales y cancerosas, se reproducen sin orden y pueden llegar a
dafar y destruir tejidos alrededor, incluso entrar al torrente sanguineo o linfatico y
se esparcen a otras partes del cuerpo formando nuevos tumores, a este proceso se

le conoce como metéstasis (Bayo, Garcia, Lluch, & Valentin, 2007).

Cancer de mama

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2019) el cancer de mama es en
las mujeres el mas frecuente, tanto en paises desarrollados como en vias de
desarrollo. Este padecimiento esta aumentado por una mayor esperanza de vida y
el aumento de la urbanizacion. Generalmente es dificil conocer con precision la
causa del desarrollo de algun tipo de cancer, pero existen factores de riesgo del
cancer de mama que predisponen a una mayor probabilidad del desarrollo de este
tipo de cancer.

Segun Lara, Arce, Alvarado, Castafieda y Zinder (2013) algunos de los factores a
tomar en cuenta pueden ser la menarca temprana y la menopausia tardia, los ciclos
menstruales que sean de corta duracion, una edad tardia de la primera gestacion,
mujeres que no han dado a luz a un hijo (nuliparidad), ausencia de embarazos, una
dieta mayormente de grasas saturadas y obesidad, asi como administracion de

anticonceptivos orales.

Tratamiento

Es importante puntualizar que el tratamiento para el cAncer debe ser un tratamiento

multidisciplinar, que incluya especialistas como el cirujano oncdlogo, el oncélogo
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médico, radioterapeuta, nutridlogo y psicélogo, pues la combinacién de tratamientos
adecuados suele representar una forma mas efectiva de curar esta enfermedad.
Existen diferentes tratamientos médicos para este padecimiento, los principales
son: Quimioterapia, la radioterapia y la cirugia (Cajaraville, Carreras, Masso, &
Tamés, 2002), estos producen una serie de secuelas y problemas relacionados con

efectos secundarios.

La cirugia se utiliza principalmente como método curativo para tumores solidos en
una determinada zona anatémica. Puede tener funciones diagnoésticas, preventivas
y terapéuticas. La quimioterapia utiliza diferentes farmacos para destruir las células
malignas, se utiliza para curar el cancer, disminuir la probabilidad de que el
padecimiento regrese o hace mas lenta su propagacion. La radioterapia o radiacion
utiliza altas dosis de radiacion para destruir células malignas y poder reducir las
masas tumorales (Cajaraville et al., 2002).

Sobrevivientes de cancer

La sobrevivencia es un aspecto que pertenece al largo proceso contra el cancer, la
definicion del sobreviviente de cancer ha sido analizada por diversos autores, asi

como asociaciones que se dedican al cuidado y prevencion de esta enfermedad.

Los sobrevivientes se han definido de forma diversa, incluso la familia en ocasiones
se observa en las definiciones como sobrevivientes también, en otros contextos el
término de sobrevivientes no se usa, y la enfermedad termina al terminar el
tratamiento, y aunque en cada enfermedad las personas se enfrentan a varios
desafios, dentro del cancer y la sobrevivencia hay aspectos Unicos (Feuerstein,
2007).

Mullan (1985) establece 3 fases de sobrevivencia por las cuales un paciente recorre:
sobrevivencia aguda, esta comienza con el diagnéstico y contintia hasta el final del
tratamiento inicial contra el cancer, aqui sobresale el tratamiento y efectos
secundarios. El segundo tipo es la sobrevivencia extendida esta inicia cuando el

tratamiento inicial contra el cancer termina y continla los meses siguientes y
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finalmente la sobrevivencia permanente, esta se refiere a la etapa donde han
pasado afios desde que termind el tratamiento contra el cancer y la probabilidad de

recurrencia ha disminuido. Se observan los efectos a largo plazo del cancer.

Desde la perspectiva de la Sociedad Americana de Oncologia Clinica (ASCO, 2016)
la supervivencia al cdncer puede tener dos significados. El primero, una persona se
considera sobreviviente cuando ya no presenta signos de cancer, una vez que el
tratamiento termino, y la segunda acepcion es que el rol de sobreviviente de cancer
inicia justamente en el diagndéstico de esta enfermedad, este significada es més
amplio pues integra a las personas que reciben tratamiento a largo plazo.

Secuelas y efectos secundarios en los sobrevivientes.

A pesar de que los avances en los tratamientos han contribuido a la reduccion de
los efectos secundarios, siguen produciéndose diversas secuelas fisicas que
incluso pueden estar largo tiempo y en ocasiones se convierten en una situacion
cronica. Incluso algunas secuelas pueden ser tardias y aparecer meses 0 afos
posteriores a la finalizacion del tratamiento (Ferro & Borras, 2011). Los efectos
pueden clasificarse de la siguiente forma: especificos del sistema (como dafio, falla
0 envejecimiento prematuro de los 6rganos), segundas neoplasias malignas o
aparicién de nuevo tumores, cambios funcionales (linfedema, sindromes de dolory
fatiga), cambios estéticos (amputaciones, o y alteraciones de la piel y el cabello) y

comorbilidades asociadas como la osteoporosis y la artritis (Aziz & Rowland, 2003).

Por otro lado ademas de las secuelas fisicas que los tratamientos pueden producir,
el finalizar el tratamiento médico puede aumentar las respuestas de estrés, por
aspectos como perder seguridad que da el tratamiento, la aparicion de sintomas y
la disminucion de la vigilancia sanitaria 0 médica, produciendo molestias de tipo
emocional, incertidumbre y miedo ante el nuevo proceso que se esta viviendo
(Martinez & Andreu, 2019).

Sin embargo el proceso de sobrevivencia también puede llevar a cambios

beneficiosos para la salud del sobreviviente, en un estudio realizado a mas de 7mil
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sobrevivientes de céancer donde se evaluo a los 3, 6 y 11 afios después del
diagnéstico se concluyd que de 15 conductas que se evaluaron, 4 fueron
comportamiento positivos, estos comportamientos positivos se relacionaron con
caracteristicas como una edad mas joven, mayor educacioén, tipo de céancer de
mama, mayor tiempo desde que se realizé el diagndstico, comorbilidad y bienestar
espiritual, el cambio negativo se relacion6 con ser afroamericano no hispano, ser
viudo, divorciados o separados y baja salud fisica y emocional (Hawkins et al.,
2010).

Sin duda es importante analizar todos los aspectos emocionales, psicologicos,
sociales y fisicos alrededor de un proceso de cancer, la atencion no deber ser
enfocada solo en los pacientes recién diagnosticados o en el transcurso del
tratamiento, cualquiera que este sea, el enfoque debe ser también hacia la
poblacién que afortunadamente puedo superar esta enfermedad y se encuentra en
el proceso de supervivencia, ya que existe una adaptacion a este rol, tanto del
paciente como de su familia, variables tales como el miedo a la recurrencia, la fatiga
asi como multiples necesidades de apoyo pueden estar presentes en esta poblacion

y afectar su calidad de vida.
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CAPITULO 1lI

METODO

El objetivo del estudio es evaluar los niveles de miedo a la recurrencia del cancer,
la fatiga y las necesidades de atencion de apoyo en mujeres sobrevivientes de
cancer de mama y analizar la relacion entre estas variables, para esto se utilizé un

estudio no experimental, transversal-correlacional.

PARTICIPANTES
Las participantes fueron pacientes sobrevivientes de cancer de mama, de la clinica
de Mama del Hospital Metropolitano de Monterrey y del Hospital Materno Infantil

que cumplian los siguientes criterios:

Criterios de inclusion:

-Pacientes que hayan completado su tratamiento inicial para el cancer de mama
-Mayores de 18 hasta 70 afios

-Aceptan y firmen el consentimiento de participacion voluntaria

Criterios de exclusién:

-Pacientes con recurrencia de cancer de mama
-Pacientes con historia de otro tipo de cancer

-Personas con dificultades cognitivas y/o de lenguaje

Criterio de eliminaciéon

-Personas que no terminen de contestar la bateria de instrumentos

INSTRUMENTOS
Para medir las variables se utilizaron los siguientes instrumentos:

Miedo a la recurrencia: Se utilizé el de Inventario de Miedo a la recurrencia del

cancer que fue desarrollado por Sébastien Simard y Josée Savard, cuyo objetivo es

evaluar de forma multidimensional el miedo a la recurrencia del cancer. Consta de
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42 items que miden siete dimensiones: Desencadenantes (9 items), Severidad (9
items), Distrés (4 items), Estrategias de afrontamiento (9 items), Alteraciones
funcionales (6 items), Percepcion (3 items), Conductas de deteccion (2 items). La
puntuacion es en una escala tipo Likert de 0 a 4 puntos, donde a mayor puntaje
mayores niveles de miedo a la recurrencia. La subescala de severidad de nueve
elementos se utiliza para detectar los niveles clinicos de MRC y se recomienda una
puntuacion de 13 o0 mas como puntuacion de corte, por lo que esta puntuacion fue
la que se utilizo en el presente proyecto para la deteccion del miedo a la recurrencia.
Tiene un alfa de Cronbach de .95 (Simard & Savard, 2009, 2015).

Fatiga: Se utilizo el Inventario Multidimensional de Fatiga, cuyos autores son
Ellen Smets, Bert Garssen, Benno Bonke y J. C. De Haes. Cuenta con 20 items que
se agrupan en 5 dimensiones (fatiga general, fatiga fisica, fatiga mental, reduccién
de motivacién, reduccion de actividad). Estas subescalas contienen 2 elementos
indicativos para la fatiga y 2 contra indicativos, en los que una puntuacion alta
representa alto grado de fatiga o bajo grado de fatiga respectivamente. Para cada
escala, se calcula una puntuacion total mediante la suma de las puntuaciones de
los elementos individuales. Las puntuaciones pueden oscilar entre un minimo de 4
y un maximo de 20. Tiene un alfa de Cronbach de .84 (Smets et al., 1995). El alfa
de cronbach obtenida en el actual estudio para el instrumento de fatiga fue de .90.

Necesidades de atencién: Se utiliz6 el Cuestionario de necesidades de

atencion de apoyo que inicialmente fue desarrollado por Allison Boyes, Afaf Girgis
y Christophe Lecathelinais. Validado en espafiol por Svetlana Doubova, Rebeca
Aguirre-Herndndez, Marcos Gutiérrez-dela Barrera, Claudia Infante y Ricardo
Perez-Cuevas. El cuestionario consta de 34 items en total, cuyo objetivo es evaluar
cinco dimensiones: 1) necesidades psicoldgicas (10 items), 2) sistemas de salud y
necesidades de informacion (11 items), 3) necesidades de actividades fisicas y de
la vida diaria (5 items), 4) necesidades de atencion (5 items) y 5) necesidades
relacionadas con la sexualidad (3 items). Se utiliza una escala Likert de 5 puntos (0
a 4) para medir si un paciente necesita apoyo y el alcance de tal necesidad, una

puntuacion alta indica una alta necesidad. La validaciéon en espafiol cuenta con
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valores alfa de Cronbach que van de .78 a .90 (Doubova et al., 2015). El alfa de
cronbach obtenida en el actual estudio para el instrumento de necesidades fue de
.94,

Procedimiento

Disefio

Se utilizé un disefio transversal correlacional.

Recoleccion de los datos

Posterior a la autorizacion del Comité de Investigacion y Bioética, del
presente protocolo, se contactd a las mujeres sobrevivientes de cancer de mama,
mediante una convocatoria o via telefénica con el objetivo de invitarlas al estudio y
explicar el procedimiento. Al aceptar participar en el estudio se les solicit6 firmar el
consentimiento informado, donde se asegura que su participacion es voluntaria y
sus datos confidenciales, se procedié a la aplicaciéon de los instrumentos y al
finalizar las participantes recibieron un apoyo econdémico, el presente proyecto fue
financiado por el Programa de apoyo a la investigacion cientifica y tecnol6gica
(PAICYT) de la UANL 2019, la clave de registro del proyecto es EHA998-19.

Andlisis de datos

Se utilizé el Software Paquete Estadistico para las Ciencias Sociales (IBM
SPSS), version 22. Se obtuvieron los datos descriptivos de las variables
(frecuencias, porcentajes, media y desviacion estandar). Se realizé la prueba de
Kolmogorov-Smirnov para comprobar la normalidad de las variablespara las cuales
fueron significativas (p=.001) por lo que para el analisis de correlacién se utilizo la

prueba de Spearman.
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CAPITULO IV
RESULTADOS

En el siguiente apartado se daran a conocer los resultados y los analisis de los datos

por objetivo del presente estudio.
4.1 Andlisis Descriptivo

El total de la muestra fue de 113 participantes, sobrevivientes de cancer de mama.
Las caracteristicas sociodemograficas de la muestra se describen en la tabla 1. La
escolaridad se muestra en afos. Los resultados de esta tabla 1 muestran que la
mayoria de las participantes mujeres sobrevivientes trabaja, son casadas y

practican la religién catdlica.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de las participantes

Variable M(DE)
Edad 52.50 (7.3)
Escolaridad 11.42(4.3)
Ingreso mensual 5,787.61(5598.3)
Trabaja f (%)
Si 76 (67.3)
No 37 (32.7)
Estado civil
Casada 76 (67.3)
Soltera 18 (15.9)
Divorciada 8(7.1)
Viuda 7(6.2)
Unioén Libre 4(3.5)
Religion
Ninguna 3(2.7)
Catolica 91(80.5)
Cristiana 11(9.7)
Otras 8(7.1)

Nota: M=Media, F=frecuencia y DE=Desviacion estandar. Las otras religiones son: Evangélica (4.4%) Séptimo
dia (.9%), Testigo de Jehova (.9%) e Iglesia de Jesucrito (.9%)
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En la siguiente tabla (tabla 2) se muestan las caracteristicas médicas y clinicas de
la muestra. Primero se presentan las comorbilidades que las sobrevivientes tenian,
la mayoria presenta hipertension, después se observa que la mayoria present6
diagnéstico de tipo ductal, la mayoria se encontraba en el estadio Ill. En cuanto a
los tratamientos la mayoria recibio cirugia, quimioterapia y radioterapia, el total de
la muestra recibi6 cirugia. La mayor parte de la muestra tiene de 1 a 2 afios que

termind su tratamiento primario.

Tabla 2. Caracteristicas clinicas asociadas al cancer de mama

f (%)

Comorbilidades

Si 55(48.7)

No 58(51.3)
Tipo

Diabetes 14(12.4)

Hipertension 24(21.2)

Diabetes e hipertension 10(8.8)

Otras 7(6.3)
Tipo de Cancer

Ductal 21(18.6)

Lobulillar 3(2.7)

Triple negativo 5(4.4)

Indefinido 84(74.3)
Estadio

0 1(.9)

| 20(17.7)

I 29(25.7)

1] 31(27.4)

\Y, 15(13.3)

Indefinido 17(15)
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Tratamiento primario

Cirugia 11(9.7)
CR+RT 5(4.4)
CR+QT 24(21.2)
CR+QT+RT 73(64.6)
Tipo de cirugia recibida
Conservadora/parcial 25(22.1)
Mastectomia total 82(72.6)
Mastectomia doble radical 1(.9)
Indefinida 5(4.4)

Tiempo desde termino de

tratamiento

Menos de un afio 31(27.7)
De 1 afio a 2 afios 39(34.8)
De 2 a 5 afios 24(21.4)
Mas de 5 afos 18(16.1)

Nota: CR= Cirugia, QT= Quimioterapia, RT= Radioterapia,

Debido al diagnostico de cancer la mayoria de las sobrevivientes recibieron atencién
psicoldgica, sin embargo actualmente solo un 33.6% reciben atencién psicoldgica.
En la tabla 4 se observan los resultados de la atencion psicoldgica recibida, y de

gue tipo de atencion estan recibiendo actualmente.
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Tabla 4. Atencion psicologica recibida

f (%)
Por el diagnostico
Si 67(59.3)
No 46(40.7)
Actualmente
Si 38(33.6)
No 75(66.4)
Tipo de atencién que reciben
actualmente
Individual 10(8.8)
Grupal 25(22.1)
Ambos 3(2.7)

Descripcién de frecuenciay porcentaje de mujeres con miedo alarecurrencia,

fatigay necesidades de apoyo

En la tabla 5 se presenta los descriptivos de las variables, el numero de
sobrevivientes que presentan miedo a la recurrencia de acuerdo con la subescala
de severidad, se observa que méas de la mitad de la muestra total presenta niveles
clinicos de miedo a la recurrencia. Un 30% de las sobrevivientes que presentan
fatiga general. Posteriormente se observa que la mayoria presentan Necesidades

relacionada con la sexualidad.
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Tabla 5. Frecuencia y porcentaje de las mujeres sobrevivientes que presentan

miedo a la recurrencia, fatiga general y necesidades de atencién de apoyo

f (%)

Con miedo a la recurrencia 66(58.9)
Fatiga 33(30)

Necesidads Psicoldgicas 28(25.2)
De salud e informacién 30(26.5)
Fisicas y de la vida diara 28(25.2)
De cuidado 29(25.7)
Relacionadas con sexualidad 34(30.4)

En la tabla 6 se presentan las medias de las subescalas del Inventario de Miedo a
la Recurrencia y del Inventario de Fatiga.

Tabla 6. Medias de las subescalas de miedo a la recurrencia y fatiga

Variables M (DE)

Subescalas del IMRC
Desencadenantes 13.9(7.5)
Severidad 14.1(7.3)
Distrés 4.9(4.1)
Estrategias de afrontamiento 24.2(8.5)
Alteraciones funcionales 4.6(6.0)
Percepcion 3.0(3.3)
Conductas de deteccion 3.4(2.9)

Subescalas de fatiga
Fatiga General 10.2(4.2)
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Fatiga Fisica 10.8(4.2)

Reduccion de actividad 9.3(4.3)
Reduccién de motivacion 8.0(3.7)
Fatiga Mental 8.5(3.8)

4.2 Andlisis de relaciéon entre las variables.

En latabla 7 se presentan las correlaciones que hay entre variables y las subescalas
de cada una de ellas. Se encontré una correlacion positiva significativa entre la
variable de miedo a la recurrencia y la fatiga general (rs=.384, p=.000). La variable
de miedo a la recurrencia mostré también una asociacion positiva con las siguientes
necesidades: psicologicas (rs=.491, p=.000), de salud e informaciéon (rs =.240,
p=.014), fisicasy de la vida diaria (rs =.399, p=.000). Por otro lado la fatiga general
tuvo una relacién positiva con las necesidades psicologicas (rs=.411, p=.000),
fisicas y de la vida diaria (rs=.486, p=.000) y sexuales (rs=.318, p=.001).

Tabla 7. Correlaciones entre variables y subescalas

Variable FGRAL FFI RAC RMO FME NP NSI NFVD NC NS
MRC .384* . 238** .185 320%* 227 491 .240* .399* .169 .149
D .264*  195* 119 312** 125 .303* A71 .267** .096 .043
DT .386**  .250** .205* 341** A58 477 251%  248** .184 142
AFun 320 \189* 218 .296%*  .212*  .503**  .348*  411**  .325** .162
P 292% 194* .202*  .331* 181 .533*  .380** .386**  .209* 193
CD .056 125 125 167 297 . 296** 232%  .250%* .107 .063
AF -.059 -.067 -.108 -.127 -.033 -.022 .047 .038 -.108 -.107
SV A53* . 298** 223* 356**  .201*  .533**  252** 244~ .183 .206*
FGRAL - .704** 489* 623** . 495%*  411** 173 .486** .163 .318**
FFI 704 - J740%*  .623** 471 337 .196* .509** .148 .215*%
RAC A89**  740** - .618**  .408** .328** 231* 481** .066 101
RMO 623 .623**  .618** - B52% 4417 264* 462  .206*  .335*
FME AQ5%  A471% 408**  552** - .309** .156 .320** 121 .296**

Nota: MRC=Miedo a la recurrencia del cancer, D=Desencadenantes, DT=Distrés,
AFun=Alteraciones funcionales, P=Percepcion, CD= Conductas de deteccion, AF=Afrontamiento,
SV=Severidad, FGRAL= Fatiga general, FFl= Fatiga fisica, RAC= Reduccién de la actividad,
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RMO=Reduccién de la motivacion, FME=Fatiga mental, NP=Necesidades Psicolégicas,
NSI=Necesidades de salud e informacion, NFVD=Necesidades fisicas y de la vida diaria,

NC=Necesidades de cuidado, NS=Necesidades relacionadas a la sexualidad
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CAPITULO V

DISCUSION Y CONCLUSIONES

La presente investigacion analizo la prevalencia del miedo a la recurrencia, fatiga y
necesidades de atencién en mujeres sobrevivientes de cancer de mama, ademas
se observaron las relaciones entre las variables y sus subescalas. Se encontré que
mas de la mitad de las sobrevivientes (58.9%) presentaron miedo a la recurrencia,
un fenbmeno que se ha sido comunmente visto como un problema en la etapa de
la supervivencia en el cancer, este dato concuerda con una investigacion realizada
en pacientes sobrevivientes de cancer de mama de Dinamarca, en donde un 54.8%
presentaron miedo a la recurrencia en niveles clinicos (Ellegaard et al., 2017).
También coincide con otro estudio donde el 56.2% presentan niveles moderado a
altos de miedo a la recurrencia (Fang et al., 2018). Otro estudio actual que hace
referencia al miedo a la recurrencia en una muestra de diversos tipos de cancer,
reporta que los sobrevivientes de cancer de mama y melanoma tuvieron las
puntuaciones mas altas, y las sobrevivientes de cancer de mama presentaron mayor
riesgo de desarrollar miedo a la recurrencia sobre los otros tipos de cancer
(Vandraas et al., 2020).

En investigaciones anteriores, se ha encontrado que alrededor del 11% presentaron
miedo a la recurrencia moderado y un 6% alto, en sobrevivientes de cancer de
mama con mas de 5 afios desde el diagnéstico (Koch et al., 2014), ademas se
reportd que un 16% de sobrevivientes a largo plazo report6 nivel alto de miedo, y la
media de supervivencia fue de 9 afos. Estos porcentajes difieren con el estudio
actual, esto considerando que la mayoria de la muestra se encuentra en el rango
de menos de un afio a 5 afios que termind su tratamiento primario, situacion que
podria estar afectando el miedo a la recurrencia, pues no son sobrevivientes a largo
plazo. A pesar de que los resultados aqui mostrados no estan divididos en niveles
moderados o altos, es importante recalcar que es un primer acercamiento a la

prevalencia del miedo a la recurrencia en poblacion mexicana.
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En relacion a la fatiga, se encontré que un 30% de la muestra presenta fatiga
general, en diversos estudios se han encontrado similitudes, un estudio donde se
presentaron resultados de diversos tipos de cancer se encontro que el 29% de la
muestra informo fatiga significativa, y el cancer de mama tuvo una tasa
significativamente mas alta de fatiga en comparacion con el grupo de prostata
(Jones et al., 2016), resultados similares se encuentran en un estudio, donde la
muestra presentd un 37% de fatiga cronica sobrevivientes de cancer de mama
(Bjerkeset et al., 2020). Si bien los porcentajes de la fatiga no son mayores a la
mitad de la muestra total, representan cifras importantes donde se observa que la
fatiga es un sintoma que puede afectar la vida diaria de los sobrevivientes, este
sintoma debe ser atendido por profesionales de la salud, dandole un enfoque

multidisciplinario.

En cuanto a las necesidades de atencién, se presentaron en un importante
porcentaje de la muestra total, las principales necesidades son necesidades
relacionadas a la sexualidad y de salud e informacién, después necesidades de
cuidado y finalmente necesidades fisicas y de la vida diaria y necesidades
psicolégicas. De manera similar con otros estudios, una de las necesidades
principales que se ha reportado ha sido la necesidades en relacion a los sistemas
de salud y e informacién (Ellegaard et al., 2017; Fang et al., 2018; Fong & Cheah,
2016; Sarkar et al., 2015). En otro estudio con sobrevivientes de diversos tipos de
cancer se observo que también la necesidad mayormente reportada fue informacién
actualizada y comprensible en relacion al cancer (Lo et al., 2018). En un estudio
realizado por Lou et al., (2020) entre las principales necesidades de atencion de
apoyo son la preocupacién por la reaparicion del cancer, la necesidad de
informacion actualizada, la gestién colaborativa con el equipo médico y el apoyo

financiero.

Se observa que las necesidades en relacion a la informacion y sistemas de salud
ocupan los primeros lugares como en el actual estudio, esto puede hablar de la falta

de difusion de la informacién por parte de los servicios de salud o médicos
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encargados de dar seguimiento a los aspectos relevantes de la supervivencia.
Independientemente de los afios de supervivencia, es imprescindible la
administracion de servicios de salud e informacién en referencia a su proceso
después del cancer, y también debe ser prioridad el facil acceso a la informacion
sobre promocion de la salud, habitos saludables y recurrencia, posterior al

tratamiento del cancer.

Los resultados de esta investigacion difieren de otro estudio, en donde la
necesidades mas prevalente fue las necesidades psicoldgicas (Edib et al., 2016).
Es posible que esta necesidad no se haya presentando como la principal debido a
que la gran parte de las participantes se encuentran en un proceso de
acompafnamiento psicolégico de forma grupal que pueda estar contribuyendo en el
control de sus emociones y por lo tanto no se den necesidades de aspecto

psicolégico.

El miedo a la recurrencia se relacion6 de manera positiva con la fatiga en general,
es decir a mayor miedo mayor fatiga, resultados similares se encontraron en un
estudio con sobrevivientes de origen chino, donde la fatiga se asocio a miedo a la
recurrencia mas alto y menor bienestar emocional (Cho et al., 2017), también en
otro estudio que concuerda donde se encontrd que una mayor gravedad de la fatiga,
dolor y otros factores se asociaron de manera significativa con un miedo a la
recurrencia mas alto en sobrevivientes noruegos de mama y otros tipos de cancer
(Vandraas et al., 2020).

La fatiga también se relacioné con las necesidades de atencion de apoyo, esto
concuerda con un estudio con sobrevivientes de cancer infantil donde las
necesidades insatisfechas en relacion a la informacioén se asociaron con la fatiga
(Kelada et al., 2019), si bien se habla de una poblacion sobreviviente de cancer de
mama en el estudio actual es importante recalcar que la falta de informacién en
relacion a efectos secundarios posteriores al tratamiento, tanto a su manejo como
a su disminucion pueden afectar y aumentar sintomas tales como la fatiga que

afectaran la calidad de vida en general de los sobrevivientes.
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Sobre esta asociacion se puede establecer que la fatiga es uno de los sintomas
comunes como efecto secundario al tratamiento por el cancer, desde una
perspectiva tedrica, algunos estimulos fisicos pueden ser desencadenantes para el

pensamiento de que el cancer regreso y aumentar el miedo a la recurrencia.

Asi mismo las necesidades que se relacionaron con el miedo a la recurrencia, fueron
las necesidades psicoldgicas, de salud e informacién y fisicas y de la vida diaria,
de forma positiva, estos resultados concuerdan con un estudio realizado en Estados
Unidos, con pacientes mujeres y hombres que se encontraban en remisién, donde
el miedo a la recurrencia se relaciond con los 5 tipos de necesidades de atencion
de apoyo que se manejan en el estudio (Sarkar et al., 2015). En el estudio de Shay
et al. (2016) se encontrd que en los sobrevivientes que estaban viendo a un médico
de atencion primaria y que ademas les dio informacion sobre los efectos
secundarios del tratamiento tenian menor probabilidad de informar miedo a la
recurrencia, si bien eran de distintos tipos de cancer, la mayoria era de cancer de

mama.

Coincidente con el estudio de Fang et al. (2018), el miedo a la recurrencia se asocio
como un factor predictor para las necesidades de la supervivencia existencial,
atencion oncoldégica integral y necesidades de calidad de vida. La mayoria de las
mujeres, en el presente estudio, se encuentran en tiempo en menos de un afo a 2
afos de supervivencia, lo que permitiria explicar que debido al corto tiempo después
de su tratamiento primario existen dudas respecto a como seguir cuidandose, como
conservar su salud, frecuencia de visitas al médico o exdmenes fisicos, dudas que
podrian influiri en sentimientos en relaciéon a la recurrencia de la enfermedad y por

lo tanto aumentar el miedo.
Fortalezas y limitaciones

Una de las fortalezas del presente estudio, es el instrumento de medicion para el
miedo a la recurrencia, ya que evalua diversos aspectos de este fenOmeno,

aspectos que quiza en otros estudios no se han analizado y por lo tanto no se
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profundiza tanto en la variable. Ademas es una primer evaluacion del miedo a la
recurrencia en la poblacién mexicana sobreviviente de cancer de mama, pudiendo
ser un parteaguas para futuras investigaciones, tanto de prevalencia como de

factores asociados a esta variable.

En cuanto a las limitaciones se pueden observar desde dos perspectivas: la primera
gue algunas participantes eran parte de un grupo de apoyo a sobrevivientes, esto
pudiendo influir de cierta forma en los resultados del estudio, ya que al ser parte de
un grupo de este tipo tienen diversos apoyos de tipo social, psicologico o material.
La otra perspectiva y limitacion seria que a partir de la situacién de la pandemia en
el pais, se tuvo que recurrir a la aplicacion de algunos cuestionarios de manera
virtual con formulario, a diferencia de como se estaban aplicando al inicio de la
investigacion, pues se realizaban con una entrevista presencial. Se propone que
siendo un primer acercamiento a estas variables en la poblacién de sobrevivientes
de cancer de mama pueda ampliarse este estudio a otros tipos de cancer, en otras
etapas o a largo plazo. Incluso que se realizara un estudio longitudinal, a través de
las diversas etapas de sobreviviencia para analizar el miedo a la recurrencia y otros
factores que pudieran estar asociados, tales como calidad de vida, dolor o apoyo

social.

Se concluye que la mayoria de las pacientes sobrevivientes de cancer de mama
presentan miedo a la recurrencia, las mujeres después de finalizar el tratamiento
por cancer de mama presentan fatiga y necesidades de apoyo que deben atendidas
para proporcionar un seguimiento adecuado por parte de un equipo
multidisciplinario de salud. Las principales necesidades presentadas fueron
necesidades relacionadas con la sexualidad y necesidades de salud e informacion,
ademas existe relaciébn entre el miedo a la recurrencia, la fatiga y diversas
necesidades de atencion de apoyo durante la etapa de sobreviviencia al cancer de

mama.
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ANEXOS

*NOTA:

EL INSTRUMENTO DE MIEDO A LA RECURRENCIA NO SE ENCUENTRA AGREGADO
EN EL PRESENTE DOCUMENTO DEBIDO A QUE EL AUTOR NO PERMITE
PUBLICACION NI DISTRIBUCION
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Cuestionario de necesidades de apoyo de los pacientes con cancer (SCNS-
SF34M)

Dr. Svetlana V. Doubova, IMSS

En este cuestionario que le voy a aplicar le pedimos que nos dé informacién sobre
las necesidades de ayuda que ha tenido en el ultimo mes (incluyendo el dia de

hoy).

Le voy a mencionar una lista de problemas y le pido que por favor me diga a qué
GRADO NECESITO AYUDA para RESOLVER cada uno de los problemas que
voy a leer.

Para cada problema me puede responder una de 5 respuestas posibles. Se las voy
a leer despacio:

1 | Quizas en el ultimo_mes usted no tuvo el problema que le voy a
mencionar y entonces yo voy a anotar que no tuvo ese problema

2 | Si usted Si tuvo el problema o malestar pero este problema fue
resuelto y esa necesidad fue satisfecha, yo anotaré que Tuvo el
problema pero la necesidad fue satisfecha a tiempo

3 | Si usted Si tuvo el problema o malestar pero solo le causé poca
preocupacion o malestar, Y SOLO
TUVO POCA NECESIDAD de pedir AYUDA ADICIONAL, yo anotaré
gue tuvo poca necesidad de ayuda.

4 | Si usted Si tuvo el problema o malestar, y sinti6 que tuvo una
NECESIDAD REGULAR de pedir AYUDA ADICIONAL, yo
anotaré que tuvo una necesidad moderada de ayuda.

5 | Si usted Si tuvo el problema o malestar y sinti6 que tuvo MUCHA
NECESIDAD de pedir AYUDA ADICIONAL, yo
anotaré que tuvo una necesidad muy fuerte de ayuda.
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1. Por tener dolor

2. Por falta de energia y cansancio

3. Por sentirse mal durante mucho tiempo

4. Para hacer el quehacer de la casa

5. Por no poder hacer algo que antes
acostumbraba hacer
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6. Por tener ansiedad
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7. Por sentimientos de tristeza

8. Por sentirse deprimido o sea con falta
de animo al grado de no poder terminar
sus actividades

wiw

R

9. Por temor de gque se propague el cancer

10. Por preocupacion de que no

pueda influir o controlar los 1 2 3 4 5
resultados de su tratamiento

11. Por tener incertidumbre 1 2 3 4 5
12. Para aprender a sentir que tiene

el control de la situacion que esta 1 2 3 4 5
viviendo por su enfermedad

13. Para mantener una actitud 1 2 3 4 5
positiva

14. Por sentimientos sobre la muerte 1 2 3 4 5
y el morir

15. Por tener cambios en el deseo 1 2 3 4 5
sexual

16. Por tener cambios en las

relaciones sexuales. Por ejemplo, 1 2 3 4 5




sangrado, dolor, importancia durante
las relaciones sexuales etc.

17. Por inquietud sobre cosas que
les preocupan a las personas
cercanas a usted

18. Por tener mas opciones para
escoger especialistas en cancer a
quienes consultar

19. Por tener mas opciones para
escoger el hospital en donde
atenderse

20. Para que el personal médico le
confirme que lo que usted siente es
normal para los pacientes con esta
enfermedad

21. Para que el personal del hospital
atendiera a tiempo sus necesidades
fisicas

22. Para que el personal del hospital
reconociera y mostrara sensibilidad
hacia sus sentimientos y
necesidades emocionales

23. Para recibir informacion escrita
sobre los aspectos importantes de
su cuidado

24. Para recibir informacién (escrita,
en folletos, dibujos) sobre como
manejar su enfermedad y efectos
secundarios en su casa.

25. Para recibir las explicaciones que
usted quisiera sobre sus estudios de
laboratorio

26. Para tener informacioén adecuada
sobre los beneficios y efectos
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secundarios de los tratamientos antes
de que usted decidiera aceptarlos

27. Para estar informado acerca de
los resultados de sus estudios a la
brevedad posible

28. Para estar informado si el cancer
esta bajo control o esta disminuyendo
(es decir, en remision)

29. Para estar informado acerca de
las cosas que usted puede hacer y
gue le pueden ayudar a mejorar

30. Para tener acceso a servicios de
asesoria profesional, por ejemplo, un
psicologo o una trabajadora social, en
caso de que usted o alguien de su
familia 0 amigos lo necesiten

31. Para recibir la informacién sobre
las relaciones sexuales

32. Para ser tratado como una
personay no sélo como otro caso mas

33. Para ser atendido en un hospital o
clinica con un aspecto fisico lo mas
agradable posible

34. Paratener en el hospital a alguien
del personal de salud con quien pueda
hablar sobre todos los aspectos de su
condicién, tratamiento y seguimiento.
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Inventario Multidimensional de Fatiga
E. Smets, B.Garssen, B. Bonke.

Mediante las siguientes afirmaciones, quisiéramos tener una idea de cdmo se ha sentido
ultimamente.

Por ejemplo, si le menciono la siguiente afirmacion: “ME SIENTO RELAJADA”

Si considera que esto es totalmente cierto, que realmente se ha sentido relajado/a
tltimamente, por favor ponga una X en la casilla que se encuentra mas a la izquierda, como
se muestra a continuacion:

Si, es cierto X11 A2 3 Q4 Q5 No, no es cierto

Cuanto mas en desacuerdo esté con la afirmacion, mas cerca de “no, no es cierto” debera
poner la cruz. Le rogamos que conteste a todas las afirmaciones y marque sélo una casilla
por pregunta.

F1 |Me siento con energia. Si, es|01 |02 Q3 Q4 |5 |No, no es
cierto cierto

F2 |Siento que, fisicamente, so6lo soy Si, es|U1 |02 (U3 |04 |[U5 |No, no es

capaz de hacer pocas cosas. cierto cierto
F3 | Me siento muy activa. Si, es|U1 |02 |43 |04 |45 [No, no es
cierto cierto

F4 | Se me antoja hacer todo tipo de Si, es|U1 |02 (U3 |04 |[U5 |No, no es

cosas agradables. cierto cierto
F5 | Me siento cansada. Si, es|U1 |02 |43 (U4 |U5 |No, no es
cierto cierto

Creo que hago muchas cosas durante Si, es

el dia. cierto
F6 Q1 |02 |A3 |04 |45 [No, no es

cierto

F7 |Cuando estoy haciendo algo, puedo Si, es|U1 |02 (U3 |04 |[U5 |No, no es

mantener la atencién en lo que hago. cierto cierto
F8 | Aguanto mucho fisicamente. Si, es|01 |02 |43 |Q4 A5 [No, no es
cierto cierto
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F9 | Temo tener que hacer cosas. Si, es|U1 |02 |43 |04 |45 [No, no es
cierto cierto

F10 |Creo que hago muy pocas cosas Si, es|U1 |02 (U3 |04 |[U5 |No, no es
durante el dia. cierto cierto

F11 | Me puedo concentrar bien. Si, es|U1 |02 |43 |04 |45 [No, no es
cierto cierto

F12 | Estoy descansada. Si, es|01 |02 |03 [U4 (U5 [No, no es
cierto cierto

F13 | Me cuesta mucho concentrarme. Si, es|01 |02 (A3 (U4 |A5 |No, no es
cierto cierto

F14 | Siento que estoy en mala condicion Si, es|U1 |02 (U3 |04 |[U5 |No, no es
fisica. cierto cierto

F15 | Tengo muchos planes. Si, es|U1 |02 |43 |04 |45 [No, no es
cierto cierto

F16 | Me canso facilmente. Si, es|01 |02 (A3 (U4 |A5 |No, no es
cierto cierto

F17 | Consigo hacer pocas cosas. Si, es|01 |02 (A3 (U4 |A5 |No, no es
cierto cierto

F18 | No tengo ganas de hacer nada. Si, es|U1 |02 |43 |04 A5 [No, no es
cierto cierto

F19 | Me distraigo facilmente. Si, es|U1 (A2 (O3 |04 A5 [No, no es
cierto cierto

F20 |Siento que estoy en excelente Si, es|U1 |02 (U3 |04 |[U5 |No, no es
condicion fisica. cierto cierto
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