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Resumen: Introduccion: Los efectos a largo plazo de tumores en la infancia pueden alterar la
trayectoria de adaptaciony ajuste psicosocial de los supervivientes en etapas de vida posteriores.
Objetivo: Esta revision sistematica se centra en analizar las experiencias de crecimiento
postraumatico, estrés postraumatico, malestar emocional y dificultades psicosociales sufridas
por jovenes adultos supervivientes a un cancer en etapa pediatrica. Resultados: Los resultados
sugieren una trayectoria mayoritaria que podria definirse como adaptativa, en la que se observa
tanto crecimiento postraumatico (prevalencia superior al 60%), como sintomas de estrés
postraumatico (prevalencia inferior al 30%). No obstante, en comparacion con poblacién control
no oncoldgica, estos supervivientes tienen mayor riesgo de padecer sintomas de ansiedad y
depresion, de alcanzar menores logros educativos y profesionales, y de permanecer solteros
0 vivir solos, lo que se hipotetiza que podria estar relacionado con las secuelas de cada tipo de
tumory tratamiento, y no inicamente con la vivencia de la enfermedad. Conclusiones: La atencion
a jovenes adultos supervivientes a un cancer pediatrico deberia centrarse en proporcionar mayor
apoyo médico y psicosocial a largo plazo, a través del abordaje interdisciplinar y la atencion
centrada en la persona, como aproximacion que favorezca una trayectoria de ajuste adaptativa.
Palabras clave: Supervivientes de cancer infantil, oncologia pediatrica, adaptacion en juventud y
adultez temprana, ajuste psicosocial.
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ENG Pgsychosocial adjustment and adaptation in young adults
surviving pediatric cancer: A systematic review

ENG Abstract: Introduction: Long-term effects of childhood tumors can alter the trajectory of
adjustment and psychosocial adjustment of survivors later in life. Purpose: This systematic review
focuses on analyzing the experiences of posttraumatic growth, posttraumatic stress, emotional
distress, and psychosocial difficulties experienced by young adult survivors of pediatric cancer.
Results: The results suggest a more prevalent trajectory that could be conceptualize as adaptive,
in which both post-traumatic growth (prevalence greater than 50%) and post-traumatic stress
symptoms (prevalence less than 30%) are observed. However, compared to the non-oncology
control population, these survivors are at higher risk for anxiety and depressive symptoms,
lower educational and occupational attainment, and remaining single or living alone, which is
hypothesized to be related to the sequelae of each tumor type and treatment, and not just the
disease experience. Conclusions: Care for young adult survivors of pediatric cancer should focus
on providing enhanced long-term medical and psychosocial support through an interdisciplinary
approach and person-centered care as an approach that supports a trajectory of adaptive
adjustment.

Keywords: Childhood cancer survivors, pediatric oncology, adolescents and young adults’
adaptation, psychosocial adjustment.

Sumario: 1. Introduccion 2. Método 3. Resultados 4. Discusion, limitaciones, implicaciones
clinicas e implicaciones para la practica e investigaciones futuras 5. Conclusiones 6. Referencias
bibliograficas
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1. Introduccion

El cancer infantil representa el 1% de todos los casos de cancer?”, sin embargo, es la segunda
causa mas comun de muerte en la infancia®. De acuerdo con el Instituto Nacional de Cancer,
los tipos mas comunes en poblacion infanto-juvenil son las leucemias, los linfomas, el cancer
de encéfalo y otros tumores del sistema nervioso central (SNC)®. El diagndstico de esta enfer-
medad, desde una perspectiva psicosocial, es un acontecimiento traumatico que interfiere en la
calidad de vida de la persona y de su entorno®. En los ultimos afos, gracias a los avances en los
diagnosticos y tratamientos médicos y de oncologia pediatrica, la tasa global de supervivencia a
cinco afos para el conjunto de diagndsticos se situa por encima del 80%, habiendo aumentado
un 43% desde 1980 hasta 2006, segun datos de la Asociacion Espaiola contra el Cancer (AECC)
®. Aun asi, los supervivientes pueden sufrir diferentes secuelas fisicas, meses o incluso afios
después de finalizar el proceso, tanto debidas al cancer como al tratamiento recibido para su
remision. Estos efectos tardios incluyen, entre otros aspectos, deficiencias cardiacas, pulmona-
res, renales o problemas de fertilidad®. Sin embargo, no son las unicas alteraciones que pueden
aparecer en su desarrollo vital tras haber padecido un cancer®. A veces, el diagnéstico recibido a
una edad tan temprana o el tratamiento con sus posibles efectos secundarios pueden provocar
dificultades en su adaptacion o ajuste psicosocial, alterando su funcionamiento a nivel social,
emocional y/o conductual®.

Segun las guias del Instituto Nacional de Cancer, la adaptacion o ajuste psicosocial se de-
fine como “un proceso constante durante el que cada paciente trata de manejar el sufrimiento
emocional, solucionar problemas especificos y dominar o controlar los acontecimientos vita-
les relacionados con el cancer”®. Es decir, la adaptacion a dicha enfermedad no es un evento
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aislado y unico, sino que consiste en una serie de respuestas que permiten cumplir con las
tareas vitales propias de cada etapa evolutiva® que, a su vez, se ven mediadas por la influen-
cia de la sociedad, el propio paciente y la enfermedad en si, es decir, por factores sociales
dindmicos y cambiantes®.

En algunos adultos jovenes supervivientes de cancer pediatrico aparece una mayor apre-
ciacion de la vida y un cambio en la conceptualizacion de sus valores o prioridades después
de la enfermedad. Esto es llamado crecimiento postraumatico (CPT) @ y se define como
un cambio psicolégico positivo resultante de haber superado una situacion potencialmen-
te traumatica, o circunstancias vitales especialmente dificiles, lo que podria promover una
mejor adaptacion y un logro exitoso de las tareas del desarrollo ™. Se trata de un tipo de res-
puesta resiliente que puede aparecer acompafiada de mayor madurez psicoldgica 2, mayor
conciencia del propodsito de vida y del valor de las relaciones personales, autopercepcion
positiva y confianza en uno mismo.

En contraposicion, los supervivientes de céncer infantil también pueden presentar sintomas
de estrés postraumatico (EPT) como consecuencia de la enfermedad en cualquier momento des-
de el diagndstico, incluso aunque hayan transcurrido meses o afos desde el mismo. Las mani-
festaciones mas comunes del EPT son pensamientos intrusivos recurrentes, evitacion, estado
de hipervigilancia, dificultad para dormir, sensacién de estar fuera de si mismo, o pérdida del
sentido de la realidad ®. Ademas, la amenaza potencial para la vida que supone un diagnéstico
de cancer podria también dificultar o impedir un correcto ajuste psicosocial una vez finalizados
los tratamientos.

En poblacion adolescente tiene lugar una transicion de la nifiez a la edad adulta que se
traduce en grandes cambios biolégicos, sociales y, sobre todo, psicosociales, que produ-
cen desequilibrios y ajustes. De acuerdo con Bellver y Verdet, la adolescencia implica un
aumento de las demandas del entorno y, por tanto, del estrés; asi como alteraciones en los
roles asignados en la familia. Se desarrollan mas relaciones intimas, se va forjando la perso-
nalidad y la identidad social diferenciandose del nucleo familiar, y se empiezan a establecer
las primeras metas para el futuro. Por otra parte, en la adultez temprana, se dan procesos de
crecimiento corporal, fisico e intelectual; pues florece el pensamiento social y reflexivo, se
integra la l6gica, la emociony la intuicion. Asimismo, se asume una mayor carga de libertades
y responsabilidades, y se establecen unas direcciones profesionales, éticas y sociales que
definiran gran parte de su vida adulta.

En definitiva, el adulto joven superviviente de un cancer infantil, aparte de hacer frente a
los retos propios de la etapa vital, tiene que aprender a vivir y a desarrollarse adaptativamen-
te con las preocupaciones relacionadas con la enfermedad. Algunas de las descritas son el
miedo a que el tumor reaparezca, la inseguridad relativa al futuro, una menor autoestima o,
en ocasiones, una distorsion de la autoimagen causada por posibles cambios fisicos pro-
ducidos por la enfermedad y/o su tratamiento®. Debido a ello, pueden aparecer sintomas
de EPT, de ansiedad, de depresién, un mayor riesgo de ideacion suicida (IS), o consumo de
sustancias, como el alcohol, el tabaco o el cannabis('®. Ademas, su rutina escolar y familiar
puede verse alterada por las hospitalizaciones, lo que puede dar lugar a un incumplimiento
de los hitos sociales esperados o una reduccién de los logros educativos una vez se encuen-
tran dados de alta por ese “tiempo perdido”, como algunos de ellos refieren™. Asimismo, los
costes econdmicos del tratamiento® (p.e., desplazamientos, recursos sanitarios adicionales,
bajas laborales y redistribucion de roles familiares para ejercer tareas de cuidado, etc.) pue-
den dar lugar a otros problemas que también generen malestar significativo. En conclusion,
el adulto joven superviviente de un cancer infantil puede llegar a desarrollar una trayectoria
psicosocial de manera no adaptativa y puede necesitar apoyo o soporte médico y psicosocial
superior al de la poblacion no oncoldgica. Por todo lo anterior, se considera importante cono-
cer de un modo mas preciso cual es el curso y factores moduladores de la adaptaciony ajuste
psicosocial de los adultos jovenes supervivientes de un cancer infantil.

En base a lo citado, el objetivo general de este trabajo es realizar una revision sistematica
de la literatura para examinar y analizar las diferencias en la adaptacion y ajuste psicosocial en
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adultos jovenes de edades comprendidas entre los 18 y los 40 afios que sobrevivieron a un can-
cer en edad infanto-juvenil, en comparacién con poblacion no oncoldgica; describiendo en deta-
lle cuales son estas diferencias y en qué medida o ambitos aparecen.

Para ello, se proponen los siguientes objetivos especificos:

1. Analizar si dicha poblacién experimenta crecimiento postraumatico (CPT) a raiz de sobre-
vivir a la enfermedad.

2. Analizar si dicha poblacién presenta sintomas de estrés postraumatico (EPT) a medio-
largo plazo una vez el cancer ha remitido.

3. Determinar la relacion existente entre haber sufrido un cancer en la etapa pediatrica y el
riesgo de ideacion suicida (IS) y/o de sufrir sintomas de ansiedad y depresion, riesgo de
consumo de sustancias (CdS), o de tener una mayor necesidad de apoyo médico y psico-
social; en comparacion con poblacién no oncolégica.

4. Indicar si existen diferencias entre la poblacion superviviente de cancer infantil y la po-
blacion control no oncoldgica en cuanto al nivel educativo, el empleo y las relaciones de
pareja o estado civil.

2. Método

Se realizd una revision sistematica de la literatura cientifica con el objetivo de examinar la adap-
tacion y ajuste psicosocial en adultos jovenes de edades comprendidas entre los 18 y los 40
afnos que padecieron y sobrevivieron a un cancer en edad infanto-juvenil (edad < 18 afios). En su
elaboracioén, se siguieron las directrices de la declaracion PRISMA para la correcta realizacion de
revisiones sistematicas™.

Los criterios de inclusion que todos los articulos debian cumplir eran: (a) Que utilizasen
disefios de investigacion tales como revisiones sistematicas o bibliograficas, meta-analisis,
reports o estudios empiricos; (b) Que incluyeran datos sobre adaptacion o ajuste psicosocial
de supervivientes oncolégicos a medio-largo plazo (mas de dos aios transcurridos desde el
alta y/o la finalizacion del tratamiento); (c) Que la muestra de poblacién de dichos estudios so-
bre adaptacion psicosocial de supervivientes oncolégicos debia abarcar etapas de juventud
y adultez temprana (edades comprendidas entre los 18 y los 40 afos, ambos incluidos); (d)
Que analizasen a una poblacién que hubiera padecido y sobrevivido a un cancer en la etapa
infanto-juvenil o adolescente; hasta los 18 afos; (e) Que el texto de los mismos estuviera
escrito en inglés, castellano o catalan; (f) Que el afo de publicacion estuviera comprendido
entre 2012y 2022, ambos inclusive.

Como criterios de exclusion, se definieron los siguientes: (a) Se excluyeron book reviews, pro-
ceedings, abstracts de congresos y cartas al director; (b) No se consideraron aquellos articulos
que no incluyesen datos sobre adaptacion o ajuste psicosocial de supervivientes de cancer; (c)
Se descartaron todos aquellos articulos sobre adaptacion psicosocial cuya muestra de poblacion
de supervivientes oncolégicos fuese de edades superiores o inferiores a la franja de 18-40 afnos;
(d) No se tuvieron en cuenta estudios sobre personas que hubieran padecido cancer en etapas
diferentes a la infancia y/o adolescencia; () No se consideraron articulos publicados antes del
afio 2012.

Segun estos criterios, se realizaron las busquedas durante los meses de agosto y octubre
de 2022 en las siguientes bases de datos: Cochrane, PubMed (MEDLINE) y APA PsycINFO. La
busqueda esta reflejada en la Tabla 1. Se utilizaron diferentes combinaciones de términos MeSH
(Medical Subject Headings) con diferentes booleanos (AND/OR), como pediatric cancer survivors,
0 psychological long term adaptation. Otros términos usados en la busqueda fueron: childhood
cancer survivorship, pediatric oncology survivors, psychosocial long term adaptation/ adjustment/
effects/ factors, psychosocial late effects, risk and protective factors; para poder obtener una vi-
sion global de la amplitud de la temética.

Todos los articulos incluidos en esta revision proceden de bases de datos en cuya inclusion
se requiere haber sido revisados por pares y especificar datos relativos a la revision y aprobacion
de sus metodologias, por parte de un comité de ética.
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Tabla 1. Registro de busquedas

Fechadela | Basesde

busqueda datos Busqueda (MeSH Terms) N. Duplicados

((Childhood Cancer Survivorship) OR (Pediat-
ric Oncology Survivors) OR ((Pediatric Cancer
[MeSH]) AND (Survivors [MeSH]))) AND ((Psy-
1 24/08/2022 PubMed | chosocial Long-term Adaptation) OR (Psycho-| 25 0
social Long-term Adjustment)) AND ((Psycho-
social Long-term Effects) OR (Psychosocial
Long-term Factors))

((Childhood Cancer Survivorship) OR (Pediat-
ric Oncology Survivors) OR ((Pediatric Cancer
2 24/08/2022 PubMed | [MeSH]) AND (Survivors [MeSH]))) AND ((Long-| 7 7
term) AND (Adaptation, psychological [MeSH]))
AND (Psychosocial Late Effects))

((Childhood Cancer Survivorship) OR (Pediatric

APA Psy- | Oncology Survivors) OR (Pediatric Cancer Sur-
cINFO vivors)) AND ((Psychosocial Risk Factors) AND

(Psychosocial Protective Factors))

3 10/10/2022

((Childhood Cancer Survivorship) OR (Pediatric
Oncology Survivors) OR (Pediatric Cancer Sur-
vivors)) AND ((Long-term Psychosocial Adap-| 6 0
tation Problems) OR (Long-term Psychosocial
Adjustment Problems))

APA Psy-

4 10/10/2022 ¢INFO

(Pediatric Cancer Survivors) AND ((Long-term
5 21/10/2022 Cochrane | Psychosocial Adaptation Problems) OR (Long-| 2 0
term Psychosocial Adjustment Problems))

3. Resultados

A partir de las busquedas en Cochraney en las bases de datos PubMed y APA PsycINFO, se iden-
tificaron un total de 47 articulos. A estos, se les afiadieron 11 articulos adicionales procedentes
de recomendaciones de PubMed y/o articulos relacionados con los trabajos identificados. Con
todos ellos, se realizé un primer cribado de registros por razones de duplicidad (n=7), gracias al
cual se redujo el numero de articulos a un total de 51 cuya idoneidad se valoré en funcion de los
objetivos generales y especificos planteados en la presente investigacion. Para ello, se realizé
un segundo cribado en base a titulo, abstract y palabras clave. A posteriori, se llevo a cabo una
revision mas pormenorizada de los articulos restantes, en funcién de los criterios de inclusiony
exclusion, que queda reflejada en la Figura 1.

El proceso de seleccion de los 58 articulos obtenidos en primera instancia redujo dicho nu-
mero a 25 registros.

De la busqueda efectuada se observa una mayor prevalencia de articulos publicados en los
ultimos cinco afios. Asi, 19 articulos se publicaron entre 2017y 2022, es decir, el mas del 75% del
total, y solo 6 se publicaron entre los afnos 2012y 2016.

De los 25 registros seleccionados, 19 son estudios empiricos, siendo 3 de metodologia cua-
litativa, 14 de metodologia cuantitativa, y 2 de metodologia mixta. En la Tabla 2 se resumen las
caracteristicas de los estudios empiricos. Se observa que el tamafio de muestra es heterogéneo;
el mas reducido se encuentra en el articulo de Brown et al. (2016), con 12 participantes, mientras
que la mayor muestra es la de Crochet et al. (2019), con n=6844 participantes.

El diagnéstico de cancer del total de participantes en todos los estudios incluidos en la pre-
sente revision, se produjo entre los 6 y los 17 afios de edad; y el rango de edad que la poblacion
tenia en el momento de realizar el estudio abarca desde los 23 hasta los 35.5 afios.
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El tipo de tumor de los supervivientes varia mucho entre los diferentes articulos. Los de mayor
prevalencia son los tumores del SNC, y los hematoldgicos (leucemiay linfoma).

Figura 1. Diagrama de flujo PRISMA

Registros identificados mediante

busquedas en bases de datos (n=47) Registros adicionales identificados

S 25. 1. . por otras fuentes (n=11)
PubMed: 32; PsycINFO: 13; Cochrane: 2 PubMed: 11
Registros totales (n=58) — Registros duplicados (n=7)

!

Registros cribados tras eliminar duplicados
(n=51)

Registros excluidos (n=26)
Criterio (a), n=3; criterio (b), n=5;
criterio (c), n=14; criterio (d), n=2;

criterio (e), n=2

v

Articulos de texto completo evaluados para
elegibilidad (n=25)

/N

Estudios empiricos Articulos de revision y/o meta-analisis
(n=19) (n=6)

‘ Inclusion ]‘ Idoneidad J[ Cribado ]{Identificacién]

Los instrumentos usados para medir las variables mencionadas son diversos. Entre otros,
para analizar el estrés se emplearon el UCLA Posttraumatic Stress Disorder Reaction Index for
DSM-IVy la Posttraumatic Stress Scale. Para el CPT, el Posttraumatic Growth Inventory y el Benefit
Finding Scale for Children. Para medir el malestar psicolégico, el Brief Symptom Inventory-18. Para
evaluar la calidad de viday el bienestar, el Short-form 36 Health-related quality of life (HRQoL). Por
ultimo, para examinar los motivos o deseos de paternidad y maternidad, la version especifica
para cancer del Leipzig Questionnaire of Motives to have a Child (LKM-C). Para otros factores, se
emplearon entrevistas individuales o semiestructuradas que incluian diferentes items.

Entre los articulos restantes encontramos cuatro revisiones sistematicas, una revision siste-
matica acompanada de un meta-analisis, y una revision bibliografica.

Resultados sobre Crecimiento Postraumatico (CPT); (Objetivo especifico 1)

Segun los estudios que abordan la prevalencia®'®29 un gran porcentaje de supervivientes (entre
el 65% vy el 88,5%) experimenta CPT después de sobrevivir a la enfermedad, lo que se manifiesta
mediante una mayor apreciacion por la vida, la presencia de resiliencia y una autopercepcion
positiva. El estudio de Zebrack et al. ??, con la muestra mas amplia, usa una versién modificada
del Inventario de Crecimiento Postraumatico (Posttraumatic Growth Inventory) como medida del
impacto positivo percibido (p.e., mayor cercania familiar y madurez psicoldgica, reorganizacion
de valores o prioridades) y los resultados indican que los supervivientes presentan en todas las
subescalas de CPT mayores puntuaciones medias que sus hermanos de edad similar, con quien
se los comparaba. Tanto este estudio como el de Yi et al. ™, coinciden en que una mayor gravedad
de la enfermedad y ser mujer de etnia afroamericana y/o hispana se asocia significativamente
con mayores niveles de CPT. Estos estudios también lo relacionan con una mayor edad en el
momento del diagndstico, a diferencia del de Okado et al.’, que no encuentra una relacion sig-
nificativa con ese factor.
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Resultados sobre Estrés Postraumatico (EPT); (Objetivo especifico 2)

Los estudios que abordan la prevalencia®2), coinciden en afirmar que aparece en supervivien-
tes tiempo después del diagndstico. Sin embargo, no ocurre en proporciones muy altas. En el
estudio de Crochet et al.?), con una muestra de 6844 participantes, se observan sintomas de EPT
en un 14,5% de la muestra. En la investigacion de Okado et al.’®, con una muestra de 209 parti-
cipantes, se observan sintomas de EPT en, aproximadamente, el 30%. Por ultimo, en el trabajo
de Koutna et al.’?, con una muestra de 125 participantes, el porcentaje de EPT es mucho menor,
en torno al 0,55%. De acuerdo con este ultimo, los factores de riesgo para una mala adaptacion
y desarrollo de EPT a raiz del cancer son: ser mujer, tener antecedentes familiares de problemas
psicoldgicos y haber padecido un tumor en el SNC.

Resultados sobre Ideacion Suicida (IS), sintomas de ansiedad y/o depresion,
Consumo de Sustancias (CdS) y necesidad de apoyo médico y psicosocial de
los supervivientes; (Objetivo especifico 3)

En primer lugar, en relacion a la IS, encontramos que los dos estudios que lo analizan discrepan
en los resultados. Segun Ernst et al.’®, con una muestra de 916 participantes, un 8% de los su-
pervivientes refieren haber tenido IS en alguin momento; siendo este porcentaje superior al de
muestras representativas de poblacién control (6%). Segun estos autores, la IS que presentaban
los supervivientes se relacionaba con comorbilidades psicoldgicas (p.e., sintomas de depresion,
ansiedad y fobia social), y aspectos de integracion social (p.e., vivir solo, y experiencias subjetivas
de soledad y conexion social); asi como, un menor nivel educativo, ingresos familiares inferiores,
y mayor prevalencia de desempleo. Estos resultados contrastan con los encontrados por Lubas
et al.??, con una muestra de 3096 supervivientes, en la que no observaron diferencias estadis-
ticamente significativas en la prevalencia de IS a los 12 meses de los supervivientes (7,5%) en
comparacion con los controles (n=429; 5,6%), es decir, informaron de un riesgo similar de IS para
ambas poblaciones. Aun asi, coincide con Ernst et al.™ en cuanto a la relacién con los sintomas
de depresion y/o de ansiedad y en que los supervivientes mas vulnerables eran aquellos que ha-
bian sufrido un tumor en el SNC.

En segundo lugar, con respecto a los sintomas de ansiedad y/o depresion, varios estu-
dios®92324 con muestras superiores a 200 participantes, coinciden en sefialar un mayor riesgo
de presencia de esos sintomas especificos en la poblacién de supervivientes en comparacion
con la poblacion control. Algunas de las variables identificadas que se asocian con dicho riesgo
son la 1S™), el deseo de paternidad o maternidad (p.e., niveles mas altos de ansiedad y depresion
se relacionan con motivos en contra de tener un hijo) ®® y la intolerancia al ejercicio fisico. Esto
ultimo, puede aparecer debido a secuelas de la enfermedad (p.e., complicaciones cardiacas, pul-
monares, musculo-esqueléticas, etc.). Sin embargo, reducir la intolerancia mediante un entrena-
miento individualizado puede mejorar la capacidad fisioldgica y disminuir el aislamiento social, lo
que conlleva una mejora de los sintomas de ansiedad y depresion®,

En tercer lugar, se queria examinar el CdS de los supervivientes (esto incluye: alcohol, tabaco,
cannabis) en comparacion al de la poblacion control no oncolégica. Esto se analizé unicamente
en el estudio de Cappelli et al. ®, segun el cual el CdS tiende a ser menor en supervivientes hasta
los 21 afios, y a partir de esa edad no hay diferencia en los niveles de consumo. En la poblacién de
dicho estudio (20-24 afos), el uso de sustancias analizado durante 30 dias, aumenté con el tiem-
po. El aumento de consumo de tabaco no fue estadisticamente significativo y se asocio negati-
vamente con la puntuacion de intensidad del tratamiento del cancer. Para ello, se asignaron cua-
tro niveles de intensidad, de acuerdo con la Intensity Treatment Rating Scale 2.0, en funcion del
diagndstico, el estadio del cancer y los datos de tratamiento de la historia clinica. Se describieron
como facilitadoras las variables de estrés percibido y de espiritualidad. En cuanto al consumo de
cannabis y alcohol, el aumento fue estadisticamente significativo para ambas, incluyendo como
variable predictora haber consumido en el pasado y ser hombre.

En cuarto lugar, se buscaba analizar si existe una mayor necesidad de apoyo médico y psico-
social en poblacion adulta de supervivientes a medio-largo plazo en comparacion con poblacion
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no oncoldgica, ya que, tiempo después de la finalizacion del tratamiento, pueden seguir tenien-
do necesidades insatisfechas. Diferentes estudios coinciden en que, independientemente del
tiempo transcurrido desde el tratamiento, la mayoria de supervivientes describe una necesidad
y carencia de apoyo psicosocial en el seguimiento a largo plazo, e incluso, de por vida ?¢:2728) En
el estudio de Lahaye et al.?, los supervivientes explican que durante la enfermedad se sienten
cuidados por el entorno médico y social; pero que después, esa atencion desaparece y refieren
una necesidad de recibir atencion especifica.

Resultados sobre nivel educativo, ambito laboral y estado civil de los supervivientes;
(Objetivo especifico 4)

Sobre el nivel educativo, encontramos en distintos articulos, como el de Huang et al.®® o Stefanski
et al.®, En los mismos, se observa que los supervivientes de leucemia mieloide aguda (LMA), que
tienen menos probabilidades de completar la educacién universitaria o alcanzar los mismos ti-
tulos que la poblacién no oncoldgica. La mayor frecuencia de casos que no alcanzaban niveles
educativos superiores también se encontrd en supervivientes de tumores astrogliales infantiles
con ceguera bilateral® y en supervivientes de meduloblastoma infantil. De estos ultimos, que
pueden tener como secuelas discapacidad sensorial y problemas de memoria o aprendizaje, en-
tre otras, un 25% tenia un titulo universitario en comparacion con el 55% del grupo de hermanos
no oncolégicos con quien se les comparaba®?,

Con respecto al ambito laboral, encontramos que los adultos supervivientes tienen mas ries-
go de desempleo que la poblacién no oncoldgica con la que se les compara®?. En el estudio
de King et al.®?, solo un 43% de supervivientes de meduloblastoma declaré trabajar mas de 30
horas semanales, lo que se traducia en menores ingresos. En el articulo de Blank et al.®", de los
1233 supervivientes de tumores astrogliales infantiles, aquellos con ceguera bilateral tenian ma-
yor probabilidad de estar desempleados. Un estudio mas antiguo, como el de Zebrack et al.?9,
también informaba de una elevada tasa de desempleo en supervivientes oncoldgicos.

Por ultimo, el estado civil de la poblacion no oncoldgica difiere del de los supervivientes; estos
tienen mas probabilidades de no estar casados o no vivir en pareja®2. En el estudio de Stefanski
et al.?, los participantes, supervivientes de LMA, el porcentaje de solteros era superior al de la
poblacién control. También ocurria lo mismo en supervivientes de tumores astrogliales infantiles
con ceguera en ambos 0jos, ya que la pérdida de vision o discapacidad visual bilateral se asocia
a una mayor dificultad para las interacciones sociales®. Finalmente, el estudio de Huang et al.
©0 en el que participaban supervivientes con linfoma, leucemia, tumores sélidos y tumores en el
SNC, indico que eran estos ultimos los que tenian menor probabilidad de estar casados.
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4. Discusion

Este trabajo tenia como objetivo analizar la adaptacion y el ajuste psicosocial en adultos jovenes
que sobrevivieron a un cancer en edad infanto-juvenil, y las diferencias existentes en varios fac-
tores en comparacion con poblacidén no oncoldgica.

De acuerdo con los resultados de los articulos, existe CPT en la poblacién estudiada, con ma-
yor prevalencia en mujeres, supervivientes de etnia afroamericana y/o hispana, y en aquellos su-
pervivientes que tenian mayor edad y mayor gravedad del tumor en el momento del diagndstico.
Para explicar estos resultados, Yi et al.™ proponen el siguiente modelo: el CPT esta influido por
factores demograficos (edad, género, raza o etnia, estatus socioecondémico y estado civil), fac-
tores relacionados con la enfermedad (severidad del tratamiento, tipo de tumor, edad en el mo-
mento del diagndstico, tiempo desde el diagndstico) y factores psicosociales (optimismo y apoyo
social). Este estudio teoriza que, ser mujer y no caucasico (afroamericano, hispano) se relaciona
con mayores niveles de CPT porque el género y la condicidon de minoria podrian estar relaciona-
dos con respuestas resilientes basadas en su estatus compartido como grupos desfavorecidos.
Por otra parte, segun Koutna et al.’? y Yi et al.™, el que el CPT aparezca mas en supervivientes de
mayor edad en el momento del diagndstico, es debido a que el razonamiento abstracto aparece
a partir de los 12 afios. Esta madurez cognitiva es esencial para poder plantear preguntas exis-
tenciales, tratar de dar sentido a la enfermedad y crecer a partir de esa experiencia traumatica.
En relacion a esto, otro estudio® que analizaba el CPT en adultos supervivientes diagnosticados
entre los 20 y los 75 anos encontré que su prevalencia disminuia a partir de los 59 afos. Una po-
sible explicacion para ello es que la disminucion de las expectativas vitales a lo largo del ciclo vital
reduce la discrepancia entre el significado del trauma y las creencias hacia el mundo, hacia uno
mismo, y hacia uno mismo en el mundo; por lo que se percibe menos angustia y se experimenta
menor CPT. En conclusion, se podria decir que el CPT se da en forma de curva; comienza a apare-
cer a partir de los 12 aflos y no decrece hasta los 65, aproximadamente. En aquellas personas en
las que aparece, se mantiene estable o aumenta con el tiempo 4. Segun el estudio de Peloso et
al.®¥ el principal predictor para que aparezca CPT es que se produzcan cambios en las creencias
centrales o basicas del individuo. La discrepancia entre las creencias basicas previas y la nueva
informacion exige a los supervivientes flexibilizar dichas creencias, que dan lugar a un cambio
significativo en su vision del mundo. Ademas, la presencia de una mayor afectividad positivay una
mejor relaciéon con el entorno escolar, también facilita la apariciéon del CPT®),

Respecto al ETP, segun Okado et al.', los sintomas aparecen en aquellos supervivientes con
un tipo de ajuste con disposicion al pesimismo en el estilo cognitivo y la afectividad. Otros traba-
jos que han revisado esta cuestion, como el de Brinkman et al.®®, coinciden en que, en general,
se dan en menor proporcion que el CPT. De acuerdo con Crochet et al.?", el pico de frecuencia de
EPT en la edad adulta en supervivientes de cancer infantil puede deberse a una mayor concien-
cia del impacto duradero del cancer por las consecuencias y efectos tardios fisicos, cognitivos y
psicosociales que van apareciendo.

En el estudio de Koutna et al.(?, se obtiene un porcentaje muy bajo de EPT en supervivientes,
que podria deberse al tamafio de muestra mas reducido y al instrumento empleado, el Indice de
TEPT para el DSM-IV de la Universidad de California en Los Angeles (UCLA PTSD). Estos resulta-
dos deberian verificarse con métodos mas actualizados para evaluar el TEPT. Por otra parte, en
supervivientes diagnosticados en la adultez también aparece en proporciones bajas (20%), de
acuerdo con De Padova et al.®", cuyo estudio muestra que los sintomas graves de EPT relaciona-
dos con el cancer pueden persistir varios afios después del tratamiento.

Si comparamos esas prevalencias de EPT observadas en los supervivientes oncolédgicos con
la existente en otras poblaciones que hubiesen vivido experiencias potencialmente traumaticas,
observamos que en éstas los porcentajes son inferiores al 10%. En un estudio ©® sobre exposi-
cion al trauma entre nifios procedentes de Pequin que migraban de una zona rural a una zona
urbana, mas de la mitad de los participantes lo consideraron como una experiencia traumati-
ca, pero solo el 6,68% presentd sintomas de TEPT. En otro estudio ¢ realizado a adolescentes
estadounidenses de entre 13 y 17 afios, se evalud la exposicion a lo largo de su vida a violencia
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interpersonal, accidentes, lesiones, trastornos de ansiedad, conducta y sustancias y otras expe-
riencias potencialmente traumaticas. Se obtuvo que la mayoria de los participantes (61,8%) habia
experimentado alguna experiencia potencialmente traumatica a lo largo de su vida, pero la pre-
valencia de TEPT fue del 4,7%. Es decir, el porcentaje de EPT es menor en diferentes poblaciones
con vivencias potencialmente traumaticas, silo comparamos con las muestras de supervivientes
oncoldgicos.

La relacion entre el CPT y el EPT ha sido ampliamente estudiada; algunos autores sostienen
que son constructos independientes “#%4), mientras que la revision sistematica y metaanalisis de
Marziliano et al. “?encontré una relacion positiva entre ambos. Segun esto, el estrés elevado es
un paso inicial necesario para que el superviviente reordene sus prioridades y reconstruya los
valores afectados por el trauma. Por tanto, el EPT constituiria, al menos en algunos casos, el paso
previo al CPT.

La prevalencia de IS entre supervivientes, un indicador especialmente grave de angustiay un
factor de riesgo para el comportamiento suicida, es diferente entre los estudios que la analizan.
Esta discrepancia puede explicarse por la diferencia de tamano de muestra y de instrumentos
de medida. En el estudio de Lubas et al.??, |a IS se midio a través de un item del Inventario Breve
de Sintomas-18: ¢Cuanto le han angustiado o molestado los pensamientos de terminar con su
vida? Las respuestas se midieron en una escala de Likert de 5 puntos, desde “nada” hasta “ex-
tremadamente” y cualquier respuesta diferente a “nada” se clasificd como IS. En este caso, no
hubo diferencias estadisticamente significativas entre la prevalencia de IS a los 12 meses de los
supervivientes (7,5%) y la de la poblacién control no oncoldgica (5,6%). Ernst et al.™ utilizaron
el item ;Con que frecuencia te han molestado pensamientos de que estarias mejor muerto o de
lastimarte de alguna manera? del Cuestionario de Salud del Paciente (PHQ-9), que se usa normal-
mente como medida de sintomas de depresion, y encontraron que el porcentaje de IS (8%) fue
mas alto que en muestras representativas de poblaciéon no oncoldgica (6%). Esto coincide con
los resultados de Brinkman et al.®®, que sefialan una mayor prevalencia de IS en supervivientes,
por lo que podria concluirse que existe un mayor porcentaje de IS en poblacién superviviente de
un cancer en etapa pediatrica que en poblacion control no oncolégica.

Algunos de los factores de riesgo de IS identificados fueron las quejas de salud fisica, incluido
el dolor crénico, y los antecedentes de depresién, ansiedad, fobia social y aislamiento social (vivir
en pareja se asocio negativamente con la IS). Esto concordaria con algunas teorias de la conduc-
ta suicida, que indican que la falta de vinculos sociales estrechos y de confianza con los demas
hace que una persona sea mas susceptible a los deseos de muerte.

Los resultados de los estudios revisados en la presente investigacion sobre sintomas de an-
siedad y depresion fueron consistentes con los informes de angustia emocional de supervivien-
tes de cancer infantil®. Tienen mayor riesgo que la poblacion control no oncolégica de presentar
malestar emocional, lo que puede afectar al estado de animo general, la autoestima y el funcio-
namiento relacional™. Ademas, de acuerdo con Brinkman et al.®®, existe un aumento de la preva-
lencia de los sintomas de depresion y ansiedad en los supervivientes muchos afos después de
la finalizacion del tratamiento oncoldgico®®).

Respecto al CdS de los supervivientes, los resultados obtenidos por Cappelli et al."® con-
cuerdan con la revisiéon de Brinkman et al.®®. La investigacion sugiere que a medida que estos
crecen y maduran, aproximadamente a partir de los 21 aios, su consumo se equipara con el de la
poblacidn no oncolégica. Hay que tener en cuenta que ambos articulos estan basados en pobla-
cion de Estados Unidos, donde el consumo de alcohol se permite a partir de esa edad. Respecto
al consumo de cannabis, legal en algunos estados, podria estar relacionado con querer paliar
dolores fisicos. De igual forma, puede conllevar un mayor riesgo de consecuencias negativas
para la salud a largo plazo, como alteraciones en la toma de decisiones y en el funcionamiento
emocional en la adultez. Concretamente, segun Cappelli et al.'®, el consumo de riesgo de alcohol
se asocid con angustia psicolégica persistente, mayor riesgo de deterioro de la memoria, y de
sufrir depresion y ansiedad. Las pautas de seguimiento a largo plazo recomiendan la abstinencia
total de todas las sustancias entre las personas en recuperacion, lo que puede lograrse mediante
asesoramiento conductual y/o psicoeducacion®,
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Por ultimo, los resultados de la revision concuerdan en que los supervivientes tienen menos
probabilidades de estar casados, vivir en pareja o de forma independiente; mas riesgo de alcan-
zar menor nivel educativo; y mas riesgo de desempleo que la poblacion no oncolégica. Una me-
nor edad en el momento del diagndstico se asocia con peores logros educacionales y laborales
“3 'y con mas probabilidades de utilizar servicios especiales de educacion en el colegio“®. En
caso de trabajar, tienen mayores limitaciones, como ausencia de jornada completa®.

De acuerdo con Mader et al.*?, los supervivientes tienen 1,5 veces mas probabilidades de
estar desempleados que los controles, siendo esto particularmente frecuente en supervivientes
de tumores del SNC. En esta revision se compard entre diferentes zonas geograficas y se obtuvo
que las probabilidades de desempleo eran mas altas en Estados Unidos y Canada que en Europa,
ya que en Europa existen condiciones de trabajo mas flexibles, con mejores compensaciones por
baja laboral. También, se identificd ser mujer como un factor de riesgo para el desempleo.

El malestar emocional o las dificultades psicosociales descritas no ocurren con la misma
magnitud en todos los supervivientes. De acuerdo con los estudios analizados, los supervivientes
de tumores infantiles en el SNC tienen mas probabilidad de padecer sintomas de EPT, mas riesgo
de presentar IS y menos probabilidades de estar casados. Podria explicarse por los déficits es-
pecificos que estos tumores pueden provocar en las funciones cognitivas basicas de atencion,
memoria de trabajo y velocidad de procesamiento que, a su vez, afectan al desarrollo continuo
de habilidades neurocognitivas de orden superior“®. Esto, puede impactar en la calidad de vida
de los supervivientes, en su identidad, adaptacion y recursos de afrontamiento®“”, insercioén labo-
ral, nivel educativo maximo alcanzado, etc.; a diferencia de supervivientes de otros tumores con
secuelas menos incapacitantes. Los supervivientes de tumores astrogliales, uno de los tumores
cerebrales mas frecuentes en nifos, pueden tener una pérdida rapida de la vision por afectacion
de las vias visuales o la compresion de los circuitos visuales. Esta pérdida durante la infancia
puede afectar al desarrollo académico y social de los supervivientes y perjudicar sus resultados
psicoldgicos y socioeconoémicos en la edad adulta (calidad de vida, salud emocional, indepen-
dencia, seguridad financiera)®. En supervivientes infantiles de LMA también puede haber dete-
rioro cognitivo como secuela, y también un riesgo particularmente alto de deterioro en el funcio-
namiento psicosocial dada la agresividad del tratamiento (quimioterapia intensiva, trasplante de
meédula 6sea, radioterapia craneal...). Todo ello genera un gran impacto en la salud mental y fisica
y puede acabar afectando al nivel educativo, econémico, y el estado civil de los supervivientes?*,
Es decir, los factores que se han analizado en esta revision, no ocurren unicamente debido a la
vivencia del cancer. En numerosas ocasiones, se deben a los efectos secundarios prolongados
en el tiempo de cada tipo especifico de tumor, tratamiento y secuela. Por tanto, todos estos sin-
tomas psicolégicos adversos que se han asociado con diversos factores pueden contribuir a los
problemas de salud mental o ser sus consecuencias; la direccion no esta clara.

Los resultados del presente trabajo ponen de manifiesto la pertinencia de la asistencia y se-
guimiento a largo plazo de los supervivientes de cancer infantil, pues la evidencia sugiere que
dicha atencion generaria beneficios, tales como un alto conocimiento sobre la enfermedad, pre-
ocupaciones moderadas o habilidades de autocontrol?”. Sin embargo, falta apoyo psicolégico y
social en el seguimiento, colaboracion interdisciplinar entre profesionales de la salud y una aten-
cion centralizada, especializada e individualizada®?® 2829 que contemple la promocién de estilos
de vida saludables como aspectos importantes de la atencion a largo plazo®“®.

Limitaciones

Esta revision sistematica se llevo a cabo de acuerdo con las metodologias establecidas para las
revisiones sistematicas. A pesar de que la potencia metodoldgica no se tuvo en cuenta como
criterio de inclusidén/exclusion, los trabajos revisados se consideran metodoldgicamente satis-
factorios en cuanto a las muestras usadas para los estudios, la metodologia, y el andlisis y pre-
sentacion de los datos. Sin embargo, esos estudios también tienen sus limitaciones. Algunos
articulos contaban con tamafios de muestra reducidos, ya que no se contemplé como criterio
de inclusién/exclusidon un determinado tamafo de muestra. También, el rango de edad de los
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participantes en el momento de realizar el estudio comprendia desde los 23 hasta los 35.5 afos.
Es decir, la franja de edad de los 18 hasta los 23 afios no esta representada en los trabajos inclui-
dos en la presente revision, por lo que las conclusiones extraidas podrian no ser generalizables
a esa franja de edad.

Por otra parte, se considera importante remarcar los pocos articulos encontrados sobre ISy
CdS de los supervivientes. Esto puede deberse a los criterios de inclusiéon/exclusiéon propuestos
en el trabajo (se limité la edad de diagndstico de los participantes y la edad en el momento del es-
tudio, se excluyeron proceedings y abstracts de congresos, se acotaron los afios de publicacion),
que podrian haber desestimado registros relevantes para dichas cuestiones. Una limitacion a se-
fialar por parte de los estudios ha sido el uso de instrumentos distintos para medir las mismas va-
riables, lo que ha dificultado la comparacion posterior de los resultados, como en el caso de la IS.

Por ultimo, la mayoria de las publicaciones revisadas estan basadas en poblaciéon americana, lo
que podria evidenciar la falta de estudios en otros ambitos socioculturales. Ademas, estos resulta-
dos podrian no ser extrapolables a los de supervivientes adultos de tumores infantiles de Espaiia,
ya que las condiciones laborales, econémicas y de sanidad, entre otras, son muy diferentes.

No obstante, pese a las limitaciones sefaladas, consideramos que los resultados de esta
revision pueden representar una aportacion de cara a futuras investigaciones o intervenciones
en el area.

Implicaciones clinicas

Segun los articulos revisados, el CPT puede ser un factor protector para que no aparezcan IS,
sintomas de ansiedad o sintomas de depresién en supervivientes. Por ello, deberia fomentarse,
desde el momento del diagndstico, el apoyo social y la conexidn con la escuela (elementos que
deberian incorporarse mediante intervenciones y estrategias de reintegracion educativa forma-
lizadas), ya que puede mejorar la calidad de vida y aumentar la autopercepcion positiva de los
supervivientes. A su vez, promover los vinculos sociales y la afectividad positiva puede reducir las
posibilidades de que aparezcan sintomas de EPT. Okado et al. ™ recomienda recopilar informa-
cién de los padres y madres de los supervivientes mas jovenes para poder detectar la inadapta-
cion, prestando especial atencioén al pesimismo, la afectividad negativa y la sobreproteccion de
los propios progenitores.

La importancia de los vinculos sociales estrechos también reduciria la IS, ya que, de acuerdo
con algunas teorias de la conducta suicida, la carencia de los mismos aumenta la susceptibilidad
a los deseos de muerte, iniciando potencialmente un desarrollo perjudicial hacia pensamientos
y planes mas concretos. La deteccidn de la IS permite una intervencion temprana antes de que
se produzcan acciones mas perjudiciales. Ademas, segun Hayek et al. ?3, se recomienda tera-
pia cognitivo conductual personalizada acompanada de intervenciones dirigidas a incrementar
el ejercicio fisico o reducir su intolerancia, ya que son de gran utilidad para la reduccion de los
sintomas y pueden tener efectos positivos en las relaciones sociales y en el desempefio laboral.

Para supervivientes con CdS, también se recomienda asesoramiento conductual y/o psico-
educacion como método para lograr la abstinencia. Su consumo podria reflejar una estrategia
de afrontamiento desadaptativa y un medio de regulacion del afecto frente a la disminucion del
funcionamiento ejecutivo y el deterioro cognitivo debido al tratamiento, por lo que podrian bene-
ficiarse ampliamente de la terapia y la psicoeducacion y lograr el cambio conductual deseado.

Por ultimo, se deberia hacer un énfasis en facilitar la adherencia al sistema educativo, median-
te estrategias de reintegracion educativa formalizadas, y ciertas ayudas en forma de prestacio-
nes econdmicas o garantias laborales para que puedan obtener los mismos logros profesiona-
les que la poblacién no oncoldgica. Tanto estas necesidades especificas como todo lo revisado
deberia evaluarse de manera continua e incorporarse en guias de seguimiento e intervencion a
largo plazo que implicasen mayor atencién médica y psicosocial centralizada, especializada e
individualizada por parte de las instituciones. En Espafia existen numerosos recursos a disposi-
cion de los supervivientes, como la Asociaciéon Espafiola contra el Cancer, desde donde ofrecen
orientacién médica y de enfermeria, atencion psicoldgica, social y acompafamiento de forma
gratuita (AECC, 2019)“9),
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Implicaciones para la Practica e Investigaciones Futuras

De cara a futuras investigaciones empiricas que incorporen mas datos en esta area, seria inte-
resante que se trabajase con muestras representativas de los diferentes tipos de tumor y prove-
nientes de poblacidn europea, dado que la misma esta infrarrepresentada en los estudios reali-
zados hasta la fecha.

También, de cara a nuevos estudios de revision, en la combinacion de palabras utilizada para
la busqueda, podrian incluirse especificamente conceptos relacionados con la IS o el CdS, para
poder indagar de manera mas exhaustiva sobre ellos. Ademas, se podria contemplar dicha bus-
queda en otras fuentes documentales, como Web of Science o Scopus.

Por otra parte, habria sido interesante incluir un andlisis aparte sobre el concepto de espirituali-
dad, ligado tanto al CdS como al CPT, y profundizar en ese aspecto, ya que podria ser un factor que
influyera en ambos. Asi mismo, el registro sobre la paternidad y maternidad de los supervivientes
deberia analizarse mas a fondo. Se plantea la revision de ambos conceptos en futuros trabajos.

Para finalizar, se requiere mas investigacion y estudios longitudinales con mayores tamarnos
de muestra para comprender mejor el cambio a lo largo del tiempo, el impacto, la gravedad en
la salud y el bienestar a largo plazo de los supervivientes infantiles oncolégicos. Esto, permitiria
comprender mejor la interaccion de las estrategias de afrontamiento, la gravedad percibida, la
identidad, la autoeficacia, las relaciones familiares, los apoyos sociales, practicos y financieros, y
la comunicacion; asi como identificar predictores de resultados y, a partir de los mismos, adaptar
la prestacion de servicios.

5. Conclusiones

Existen una serie de diferencias en la adaptacion y ajuste psicosocial en adolescentes y adultos
jévenes supervivientes de cancer infantil:

1) Esta poblaciéon puede experimentar tanto CPT como EPT, aunque este ultimo se da en
proporciones mas bajas. En aquellas personas en las que aparece CPT, a partir de los 12
afios, se mantiene estable o aumenta con el tiempo.

2) En comparacion con poblaciéon no oncoldgica, los supervivientes tienen mas probabili-
dades de sufrir malestar emocional con sintomas de ansiedad y depresion, que puede
afectar a la autoestima y al funcionamiento relacional.

3) El consumo de sustancias de supervivientes a partir de los 21 afios es similar al consumo
que realiza la poblacién no oncoldgica, mientras que la prevalencia de IS en supervivien-
tes es superior a la observada en muestras equivalentes de poblacién control no oncol6-
gica. Sin embargo, seria conveniente realizar una investigacion mas especifica en estos
ambitos.

4) Las dificultades psicosociales de los supervivientes derivadas de la enfermedad también
se ven reflejadas en una mayor dificultad para las relaciones de pareja y para conseguir
logros laborales y profesionales, en comparacion con los controles.

5) Los factores analizados no ocurren unicamente debido a la vivencia del cancer, ya que, en
ocasiones se deben a los efectos secundarios de cada tipo de tumor, tratamiento y secue-
la, como el deterioro neurocognitivo que puede producirse a consecuencia de tumores en
el SNC, o la pérdida de vision en tumores astrogliales.

6) Los supervivientes necesitan apoyo médico y psicosocial a largo plazo que incluya una
colaboracion interdisciplinar entre profesionales de la salud y una evaluacion y atencién
continua centrada en la persona, especializada e individualizada.
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