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Abordando las necesidades

de los largos supervivientes

de cancer y sus familias: Una
reflexion comunitaria

En Europa, mas de 23 millones de per-
sonas han tenido un diagndstico de cancer.
Segun el estudio EUROCARE 6, que anali-
za la prevalencia del cancer en Europa, se
ha identificado que los largos supervivien-
tes de céncer, aquellos que han superado
los cinco afios tras su diagndstico, constitu-
yen una proporcidn creciente y predomi-
nante de la poblacién de supervivientes.’
Esta tendencia se espera que continle en
aumento, generando preocupacion sobre
la capacidad de los sistemas de salud para
satisfacer las necesidades especificas de
este grupo poblacional.

¢ Qué se entiende por largo
superviviente de cancer?

Un largo superviviente de cancer es una
persona que esta libre de la enfermedad
durante mas de cinco afnos tras su diagnds-
tico. Esta situacion no implica la ausencia
de efectos tardios, ya que muchos supervi-
vientes pueden seguir sufriendo secuelas
fisicas, psicoldgicas y sociales relacionadas
con la enfermedad y sus tratamientos.?
Ademés de los largos supervivientes de
céncer, los llamados “supervivientes se-
cundarios”, que son los familiares de los
pacientes, también enfrentan necesidades
especificas que no pueden ser ignoradas.
Sin duda, las distintas etapas del cancer

generan un impacto profundo no solo en
el paciente, sino también en su nucleo fa-
miliar. Las dindmicas y roles dentro de la fa-
milia suelen transformarse, exigiendo a los
seres queridos adaptarse a las cambiantes
necesidades del superviviente, mientras
enfrentan de manera conjunta los desafios
emocionales, practicos y financieros que la
supervivencia conlleva.

Una encuesta realizada entre largos su-
pervivientes de cancer revelé que, en pro-
medio, estas personas conviven con cinco
comorbilidades, de las cuales el 40% apa-
recen después de finalizar el tratamiento.?
Los sintomas persistentes y efectos tardios
incluyen la fatiga crénica, dolor persisten-
te, deterioro cognitivo derivados de la
quimioterapia (“chemobrain”), cardiotoxi-
cidad, complicaciones en los sistemas en-
docrino, respiratorio, cardiovascular y neu-
rolégico, depresion y ansiedad, ademas
del miedo a la recidiva del cancer.

Paso de la atencidon especializada
a la atencién primaria

Por lo general, los largos supervivientes
de céncer son dados de alta de la aten-
cién especializada una vez que completan
su tratamiento primario y son remitidos al
ambito de la atencién primaria y comuni-
taria para el seguimiento de su salud. Este
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cambio en el nivel de atencién implica una
transicion crucial, en la cual los largos su-
pervivientes de cancer pasan de recibir un
cuidado intensivo y altamente especializa-
do a depender de servicios mas generalis-
tas. En este contexto, los profesionales de
la atencién primaria y comunitaria asumen
un papel fundamental, ya que son respon-
sables de monitorear posibles recaidas,
gestionar efectos tardios del tratamiento, y
abordar comorbilidades o complicaciones
que puedan surgir con el tiempo.

Sin embargo, esta transicién también
presenta retos significativos. A menudo,
los largos supervivientes de cancer pue-
den experimentar una sensacién de aban-
dono al no contar con el mismo nivel de
soporte y monitoreo que tenian en el en-
torno especializado. Ademas, los profesio-
nales de atencién primaria pueden carecer
de la formacién especifica o las herramien-
tas necesarias para gestionar las necesida-
des complejas y Unicas de esta poblacién.
Esto subraya la importancia de fortalecer
la coordinacién entre los equipos de aten-
cién especializada y los servicios comuni-
tarios, asegurando una continuidad del
cuidado que abarque tanto los aspectos
fisicos como emocionales y sociales de la
supervivencia al cancer.

Paso de un modelo oportunista
a un modelo integrado para la
atencion a la supervivencia

La atencién para los largos supervivien-
tes de céncer y sus familias suele ser opor-
tunista al no reconocer a los supervivientes
como un grupo especifico dentro del sis-
tema de salud,* o disponer de programas
de salud especificos para esta poblacion,
como sucede con otras poblaciones de
pacientes cronicos. Por esta razén, los cui-
dados que reciben carecen de una estruc-
tura definida y no se adaptan a sus necesi-
dades especificas. En su lugar, suelen ser

cuidados oportunistas, brindados de ma-
nera puntual durante los encuentros con
los supervivientes, y que frecuentemente
van mas alld del motivo inicial de la con-
sulta.*

Para abordar adecuadamente este de-
safio, es esencial transitar de un modelo
oportunista hacia un modelo integrado
que abarque todo el espectro de necesi-
dades de los largos supervivientes de can-
cer y sus familias, especialmente conside-
rando el aumento constante en el nimero
de supervivientes y la duracién de su vida
post-tratamiento.

Plan de Atencién para la
Supervivencia

Para ofrecer una atencion especifica en
la supervivencia de céncer, se han logra-
do avances significativos en varios paises,
como Estados Unidos, los Paises Bajos, Ca-
nadd, Australia y el Reino Unido, que han
desarrollado, implementado y evaluado
diversas estrategias para abordar los de-
safios posteriores al tratamiento, destacan-
do entre ellas el Plan de Atencidn para la
Supervivencia (PAS), conocido en el &mbi-
to internacional como “Survivorship Care
Plan”. El PAS es un documento personali-
zado, elaborado por el equipo de oncolo-
gia, que incluye un resumen detallado del
tratamiento oncoldgico recibido, un cro-
nograma de citas de seguimiento y prue-
bas médicas, asi como recomendaciones
especificas para promover la salud, abar-
cando aspectos como la actividad fisica, la
dieta y el bienestar mental. Este plan debe
entregarse tanto al largo superviviente de
cancer como al equipo de atenciéon prima-
ria al concluir el tratamiento oncoldgico,
con el objetivo de garantizar una transicién
fluida hacia el seguimiento integral en el
ambito comunitario.
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Los PAS incorporan cuatro componen-
tes esenciales, disefiados para abordar de
manera integral las necesidades de los lar-
gos supervivientes de céncer, entre ellos la
vigilancia y detecciéon de nuevos cénceres
y recidivas, el manejo de efectos tardios y
a largo plazo del cancery sus tratamientos,
la promocién de la salud y calidad de vida
(dieta, actividad fisica, estrategias de afron-
tamiento, entre otros), y la coordinacion de
la atencion entre especialistas y profesio-
nales de atencidén primaria.®

Optimizacion de los Planes de
Atencion para la Supervivencia

La implementacién de los PAS enfrenta
desafios significativos, tales como la nece-
sidad de personalizar los planes de aten-
cién, mejorar la coordinacidn entre los di-
ferentes niveles asistenciales, fomentar la
adherencia de los pacientes y superar las
limitaciones de recursos disponibles. Estos
retos subrayan la necesidad de disenar e
implementar estrategias innovadoras vy
efectivas que permitan optimizar los PAS,
garantizando asi una atenciéon integral y
sostenible para los largos supervivientes
de céncer, con un enfoque prioritario en la
Atencidn Primaria. Para ello, se proponen
cinco estrategias clave, acompanadas de
acciones especificas, dirigidas a mejorar la

estructura, el contenido y la implementa-
cién de los PAS (Figura 1).

Personalizacion
de los planes de atencién

Los PAS deben ajustarse a las caracte-
risticas especificas de cada largo supervi-
viente, teniendo en cuenta el tipo de can-
cer, el historial de tratamiento, los efectos
secundarios a largo plazo y los riesgos per-
sonales de salud. Ademas, los PAS deben
ir mas alld del cuidado fisico, incluyendo
servicios de apoyo psicoldgico y social,
como asesoramiento, rehabilitacidn fisica
y orientacion financiera, para abordar de
manera integral las necesidades fisicas,
emocionales, sociales y econdmicas del
superviviente.

Por otro lado, los PAS incorporar pautas
preventivas de salud, incluyendo orien-
tacidon sobre habitos de vida saludables,
como dieta, actividad fisica y cese del ta-
baquismo, con el objetivo de ayudar a
los supervivientes a mantener una salud
optima y reducir el riesgo de recidiva del
cancer. También deben integrar informa-
cién sobre pruebas de cribado preventi-
vo, como mamografias, colonoscopias u
otras pruebas relacionadas con el céncer,
basandose en el perfil de riesgo individual
del superviviente.
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Otro aspecto de relevancia es la nece-
sidad de estratificacion del riesgo. Los PAS
deben ser disenados segun el nivel de
riesgo del superviviente, adaptando la in-
tensidad de la atencién y la frecuencia del
seguimiento a su nivel de riesgo. Por ejem-
plo, los pacientes de alto riesgo requeriran
un monitoreo mas frecuente.

Empoderar a los supervivientes y a
sus familias a través de la educacién

Es fundamental proporcionar informa-
cién clara y facil de entender, utilizando
recursos visuales, infografias o resimenes
simplificados. Esto asegura que los largos
supervivientes de céncer y sus familias
comprendan su estado de salud, los ries-
gos asociadosy las medidas de seguimien-
to necesarias. Ademas, se debe involucrar
activamente a los familiares en el proceso
de elaboracién e implementacion del PAS,
proporcionandoles recursos y formacion
necesarios para apoyar el cuidado del su-
perviviente.

Colaboracién multidisciplinaria

Es esencial fomentar la colaboraciéon
entre oncdlogos, enfermeras oncoldgicas,
médicos de familia, enfermeras familiares
y comunitarias, psicélogos y otros especia-
listas para abordar todos los aspectos de
la salud del superviviente, desde el bienes-
tar fisico hasta el emocional. La evidencia
recomienda la participacidon de una enfer-
mera de practica avanzada como coordi-
nadora de los PAS, dado el papel funda-
mental de las enfermeras en el disefo, la
entrega, el monitoreo y la coordinacién de
estos planes.

Para una colaboracién efectiva, los PAS
deben actualizarse de manera periddica
en funcién de los cambios en el estado de
salud del superviviente y los nuevos trata-
mientos disponibles. Esto puede lograrse

mediante evaluaciones periddicas en el
seguimiento realizado en atencién prima-
ria. Asimismo, se debe avanzar hacia la es-
tandarizacion de los PAS en los sistemas
de salud, implementando directrices res-
paldadas por evidencia cientifica que ase-
guren uniformidad y calidad en la atencién
a los largos supervivientes de cancer

Mejorar la accesibilidad y usabilidad de los

PAS para supervivientes y profesionales

Considerando los avances informéaticos
y tecnolégicos en salud, es recomendable
implementar servicios de telesalud para
las citas de seguimiento rutinarias, espe-
cialmente en el caso de supervivientes
que residen en dareas rurales. Asimismo,
las plataformas digitales pueden facilitar
la interaccién de los supervivientes con
sus planes de atencién, permitiéndoles
consultar resultados de pruebas, recibir
recordatorios automaticos para exdmenes
y citas, recibir recomendaciones de salud
para el autocuidado y gestionar su aten-
cién en linea. Sin embargo, los PAS deben
estar disponibles tanto en formato escrito
como electrénico, adaptéandose a las pre-
ferencias de cada superviviente. Por otro
lado, se deben implementar soluciones
tecnoldgicas, como los registros electréni-
cos de salud compartidos, que permitan a
todos los profesionales de la salud actua-
lizar y acceder a los PAS en tiempo real,
asegurando asi una coordinacién fluida y
eficiente de la atencién entre los diferentes
niveles asistenciales.

Capacitacién de los profesionales de
Atencion Primaria

Dado el creciente nimero de largos su-
pervivientes de cancery la complejidad de
su seguimiento, es fundamental capacitar
a los profesionales de atencién primaria,
para que desarrollen las habilidades ne-
cesarias para brindar una atencién de alta
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calidad tanto a los supervivientes como a apoyo integral desde la comunidad, per-
sus familias. mitiendo abordar de manera efectiva los
efectos a largo plazo del cancer y facilitan-
do su integracién en los entornos sociales
y comunitarios en los que viven.

La implementacion de estas estrategias
podria contribuir a que los largos supervi-
vientes de céncer y sus familias reciban un
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