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Facing Hereditary Cancer EMPOWERED

XRAY—BEHIND THE HEADLINES

Estudio: Respuestas de pacientes y sus experiencias de
"quedarse planas”

Algunas pacientes con cancer de mama en fase inicial, o aquellas que estan considerando
una cirugia para reducir el riesgo pueden preferir una mastectomia sin reconstruccion, a
lo cual suelen referirse como “quedar planas” Los resultados de este estudio indican que
los cirujanos desempenan un papel central en esta decision (publicado el 23/3/21).

_ _ Esta investigacion es de mayor interés para:
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Baja Alta * Mujeres que estan considerando una mastectomia
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Poblaciones especiales:
* Mujeres que estan considerando solamente

mastectomia.

RESUMEN SOBRE EL ESTUDIO

¢De qué se trata el estudio?
Este estudio se centra en las experiencias de las pacientes y analiza su conformidad con
la decision de someterse a una mastectomia sin reconstruccion.

¢Por qué es importante este estudio?
En general, las pacientes con cancer de mama en fase inicial, o aquellas que estan
considerando una cirugia para reducir el riesgo, cuentan con tres opciones. Cirugia



con conservacion del seno, mastectomia sin reconstruccion (“quedarse planas”) o
mastectomia con reconstruccion del monticulo mamario.

La ley de Educacion para las Pacientes con Cancer de Mama, aprobada en 2015, es

una legislacion federal para ayudar a difundir informacion sobre la disponibilidad y
cobertura de la cirugia de reconstruccion del seno, protesis mamarias y otras opciones
para las pacientes con cancer de mama, especialmente para aquellas que pertenecen a
grupos raciales y étnicos minoritarios. La ley de Derechos sobre la Salud y el Cancer de
la Mujer, promulgada en 1998, plantea la necesidad de contar con planes de salud que
proporcionen cobertura para la atencion médica de pacientes con cancer de mama y para
cirugias de reconstruccion del seno. Sin embargo, muchas pacientes desconocen que
tienen estos derechos.

El presente estudio se enfoca en las motivaciones, experiencias y nivel de conformidad
de las pacientes que deciden “quedar planas” Los resultados indican que los cirujanos
desempefnan un papel central en la decision de las pacientes de elegir esta opcion de

tratamiento.

¢Qué quiere decir “quedar plana”?

Si usted decide “quedarse plana’; entonces se extirpa el tejido mamario y la mayoria de la
piel del seno dejando el pecho plano o ligeramente concavo. Por lo general, la incision de
la mastectomia atraviesa de lado a lado a la altura del pecho. Puede expresarle al cirujano
que desea un “cierre estético plano” segun la definicidon del Instituto Nacional del Cancer,
y que quede entendido que quiere que su pecho quede liso y plano.

FORCE cre6 una Galeria con fotografias y videos después de la mastectomia que presenta
imagenes y videos de mujeres después de someterse a una mastectomia y cirugia
de reconstruccion del seno. La galeria presenta imagenes de mujeres que decidieron

“quedar planas” Debe solicitar acceso antes de poder ver la galeria.

Resultados del estudio:

Se realiz6 una encuesta en linea en la que participaron 931 mujeres con cancer de
mama o que se sometieron a cirugia preventiva. Invitamos al grupo de lideres de las
comunidades virtuales de cancer de mama y “quedar planas” para que contestaran la
encuesta junto con las mujeres que pertenecen a estas comunidades. La primera opcion
de la mayoria de las participantes (73 %) fue “quedar planas”

Entre las participantes de la encuesta:

* La primera opcién de la mayoria de las mujeres (74 %) fue someterse solamente a
mastectomia.

o Las dos principales razones para decidirse por la opcion de “quedar planas”
fue la rapida recuperacion y evitar introducir a sus cuerpos sustancias
extranas: implantes mamarios. (Cabe aclarar que la cirugia de reconstruccion
del seno no se hace necesariamente con implantes mamarios).

* La mayoria de las mujeres estuvieron conformes con la cirugia.

* Se observo que el poco apoyo de parte del cirujano sobre la decision de la
paciente de “quedar plana” o la “negacion de cierre plano” fueron los mayores
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indicadores para que la paciente no estuviera conforme con el resultado.

o El concepto de negacion de cierre plano surgié del movimiento “quedar
plana” Esta situacion se presenta cuando el cirujano no recomienda la opcion
de “quedar plana’; no niega de inicio la opcion de no someterse a la cirugia
de reconstruccion, o deja exceso de piel del seno para dejar abierta la opciéon
de la reconstruccion sin considerar la decision de la paciente.

o Las encuestadas (207/931) reportaron un nivel alto de negacioén de cierre
plano de 22 %.

* Fue menos probable que las pacientes atendidas por una cirujana
reportaran la negacion de cierre plano en comparacion con las
pacientes atendidas por un cirujano.

» También fue menos probable que las pacientes reportaran la
negacion de cierre plano cuando fueron atendidas por un cirujano
con amplia experiencia en cirugias de senos.

» Las pacientes que se mostraron conformes con los resultados fueron aquellas
que recibieron la cantidad suficiente de informacidn sobre las opciones
disponibles y aquellas que fueron atendidas por un cirujano especializado en
cirugia de senos.

* La inconformidad de las pacientes se asocié con el poco apoyo que recibieron
del cirujano (negacion de cierre plano), los altos indices de masa corporal y la
mastectomia unilateral (mastectomia solamente de un seno).

* De las encuestadas que se sometieron a cirugia de reconstruccion del seno y
después decidieron “quedar planas” (139/931; 15 %), expresaron que la razon
mas frecuente fue debido a un problema con el implante mamario como dolor o
ruptura.

o Otras razones incluyeron la preocupacion de presentar enfermedades
relacionadas con los implantes mamarios (39/931; 4 %), progresion de las
enfermedades relacionadas con los implantes mamarios (29/931; 3 %), no
estar conformes con el aspecto visual de la cirugia de reconstruccion (24/931;
2.6 %), ausencia o problemas relacionados con el colgajo (9/931; 1 %).

Fortalezas y limitaciones

Fortalezas:
* La mayoria de las encuestadas se habian sometido a una mastectomia sin
reconstruccion durante los ultimos cinco anos. Este factor pudo disminuir el
sesgo de recuerdo.

» Esta es la primera herramienta disefada por los defensores legales de las
pacientes que registra la conformidad y experiencias de las mujeres que
decidieron “quedar planas’”



Limitaciones:
* El estudio se limitd a las experiencias y respuestas de las propias participantes.

* La mayoria de las encuestadas eran activas en las comunidades en linea de
“quedar planas” y las razones por las que se unieron a estas comunidades eran
muy variadas (por ejemplo, para buscar apoyo o porque estaban conformes con
su decision de tratamiento).

* La mayoria de las participantes fueron de raza blanca, con estudios superiores y
de una posicion socioeconémica alta. Estos factores se pueden reflejar o no en
las experiencias de las mujeres en general.

¢Qué significa esto para mi?

En caso de considerar la opcion de “quedar plana” después de una mastectomia y de
necesitar apoyo adicional, puede acercarse a las comunidades en linea o a los cirujanos
que se especializan en cirugia de senos.

ANALISIS DETALLADO DE LA INVESTIGACION

Antecedentes del estudio

Para las mujeres con cancer de mama en fase inicial, las opciones incluyen cirugia con
conservacion del seno, cirugia con reconstruccion del monticulo mamario y mastectomia
sin reconstruccion, conocida como “quedarse planas” Los resultados de los tratamientos
contra el cancer son similares sin importar el tipo de cirugia.

Los estudios reportaron resultados contradictorios con respecto a la calidad de viday a la
conformidad de la paciente con la cirugia de reconstruccion del seno en comparacion con
solo la mastectomia.

A pesar de la informacion y del acceso a la cirugia de reconstruccion del seno, algunas
mujeres decidieron someterse solamente a mastectomia. A lo largo de los anos, las
comunidades en linea se han dedicado a proporcionar informacion y brindar apoyo a las
mujeres que estan considerando someterse a una mastectomia. Las comunidades son

la base sobre la que se sustenta el movimiento “quedar planas” Aun mas importante, el
movimiento “quedar planas” identificd el concepto de “negacion de cierre plano” entre
los cirujanos que no ofrecen la opcion solamente de mastectomia, desalientan a las
mujeres para que no consideren la opcion de “quedar planas” o dejan exceso de piel para
dejar abierta la opcion de la reconstruccion sin considerar la decision de la paciente.

El proposito de los investigadores era saber

si las experiencias de las mujeres que estan activas en las comunidades “quedar planas”
se reflejan en los informes de la literatura cientifica, asi como conocer los motivos

de las pacientes para decidir someterse solamente a mastectomia y saber si quedan
conformes con los resultados. Los investigadores también querian comprender mejor las
experiencias de las pacientes en las situaciones de negacion de cierre plano.



Poblaciones que se analizaron en este estudio:

Todas las participantes fueron declaradas con sexo femenino al nacer aunque una de ellas
se identific6 como hombre al momento del estudio. Las encuestadas se sometieron a
mastectomia para tratar o reducir el alto riesgo de padecer cancer de mama. La mayoria
de las pacientes decidio someterse solamente a mastectomia sin reconstruccion del

seno; sin embargo, un pequeno subconjunto de participantes se sometieron de inicio a

la mastectomia con reconstruccion del monticulo mamario y posteriormente decidieron
“quedar planas”

Diseno del estudio

Se disend una encuesta basada en las experiencias de las pacientes para registrar las
respuestas y experiencias sobre los servicios y el apoyo que recibieron las pacientes
que decidieron someterse solamente a mastectomia. Los defensores de las pacientes
contribuyeron considerablemente al proceso de elaboracién de la encuesta.

La encuesta se publico en linea en Facebook, Twitter y en un blog personal y estuvo
disponible durante una semana (del 15 de octubre al 21 de octubre de 2019). Se fomento
la participacion de las mujeres de las comunidades en linea “quedarse planas”

La encuesta estaba conformada de 36 preguntas. Las preguntas relacionadas con la
conformidad de los resultados de la cirugia y la experiencia de apoyo de parte de los
cirujanos que atendieron a las pacientes se calificaron con base en la escala Likert de 5
puntos. La encuesta incluia preguntas sobre datos demograficos y clinicos.

Resultados del estudio

La edad promedio de las 931 participantes que reunieron los requisitos fue de 49 anos. La
mayoria de las encuestadas fueron de raza blanca (94 %) y contaban con seguro médico
privado (71 %). Las mastectomias se realizaron principalmente en Estados Unidos (79 %),
aungue en total se incluyeron participantes de 22 paises.

Los motivos para someterse a mastectomia incluyeron:.

* Cancer de mama en un seno (79 %).
e Cancer de mama en ambos senos (15 %).

» Reduccion del riesgo debido a una mutacion hereditaria, antecedentes familiares
o un alto nivel de riesgo previsto (6 %).

La mayoria de las encuestadas se habian sometido a una mastectomia bilateral

(80%). Algunas pacientes al principio se sometieron a cirugia de reconstruccion y
posteriormente optaron por la extirpacion (15 %). En estas mujeres (139) el motivo de la
extirpacion fue por problemas con el implante en 96/139 (70 %).

Entre las participantes:
« La mastectomia sola fue la primera opcién de cirugia para la mayoria de las
pacientes (74 %).



» Dos tercios de las pacientes (65 %) consideraron que tenian la informacion
suficiente para tomar una decision informada sobre la cirugia.

* La mayoria de las pacientes estuvieron conformes con la cirugia.

o Se observo que el poco apoyo de parte del cirujano sobre la decision de
la paciente de “quedar plana” o la “negacion de cierre plano” fueron los
mayores indicadores para que la paciente no estuviera conforme con el
resultado.

o Las pacientes con un IMC de mas de 30 y las que se habian sometido a una
mastectomia unilateral (extirpacidon de un seno) reportaron un nivel mas bajo
de conformidad.

o Las pacientes que se mostraron conformes con los resultados fueron
aquellas que recibieron la cantidad suficiente de informacion sobre las
opciones disponibles y aquellas que eligieron atenderse con un cirujano
especializado en cirugia de senos.

* La mayoria de las pacientes considerd que recibieron la suficiente orientacion
antes de la cirugia y que el cirujano apoyaba su decision de “quedar planas”

o Las encuestadas (207/931) reportaron un nivel alto de negacion de cierre
plano de 22 %.

* Fue menos probable que las pacientes atendidas por una cirujana
reportaran la negacion de cierre plano en comparacion con las
pacientes atendidas por un cirujano.

« También fue menos probable que las pacientes reportaran la negacion
de cierre plano cuando fueron atendidas por un cirujano con amplia
experiencia en cirugia de senos.

Las dos razones mas frecuentes para decidirse por la opcidén de “quedar planas” fue
la rapida recuperacion y evitar introducir a sus cuerpos sustancias extranas. Muy
pocas pacientes reportaron que el costo fuera un factor que influyera en su decision.
Aproximadamente la mitad de las participantes reportaron que no consideraban que
sus senos fueran importantes para la imagen fisica; por otro lado, 23 por ciento de
las participantes incluyeron esta razon como una de las dos razones principales que
consideraron para decidirse por la opcion de “quedar planas”

Fortalezas y limitaciones
Fortalezas
* La mayoria de las encuestadas se sometié solamente a mastectomia en los
ultimos 5 anos. Este factor pudo disminuir el sesgo de recuerdo.

» Esta es |la primera herramienta disenada por los defensores legales de las
pacientes que registra la conformidad y experiencias de las mujeres que



decidieron “quedar planas”

Limitaciones:

» El estudio se limitd a las experiencias y respuestas de las propias
participantes.

* Las encuestadas fueron en su mayoria de raza blanca (94 %) y relativamente
jovenes. En este estudio no se incluyeron algunos grupos de mujeres (por
ejemplo, mujeres mayores, aquellas de grupos raciales y étnicos minoritarios
y las que cuentan con seguro médico privado).

* La mayoria de las encuestadas eran activas en las comunidades en linea de
“quedar planas” y sus respuestas pueden presentar un sesgo. Por ejemplo,
ellas pueden tener mayor disposicion para hablar abiertamente sobre sus
experiencias y resultados a diferencia de las otras encuestadas.

* La encuesta no se ha aprobado formalmente y tampoco se ha aplicado a una
gran cantidad de mujeres.

Contexto

En el presente estudio se observo que la mayoria de las participantes estaban conformes
con los resultados de la cirugia. Este resultado es diferente de los otros estudios que
reportaron bajos niveles de conformidad en pacientes que se sometieron solamente a
mastectomia.

En el estudio se observo que la negacion de cierre plano —un indicador del apoyo que
recibe la paciente de parte de los cirujanos— fue una situacion que experimento el 22 por
ciento de las encuestadas. Este resultado coincide con el de otros informes.

Conclusiones

Por un lado, el estudio mostré que la mayoria de las mujeres estaban conformes con los
resultados y, por otro lado, que algunas pacientes no recibieron apoyo de parte de los
cirujanos sobre la decision de “quedar planas” Esto indica que es necesario realizar una
busqueda mas amplia de cirujanos experimentados y mejores herramientas para orientar
y apoyar a las mujeres que no estan interesadas en la opcion de la reconstruccion del
seno.

Preguntas que debe plantear a su médico:
* ;“Quedar plana” es una opcion conveniente para mi?

 ;Cudles son los riesgos y los beneficios de “quedar plana”?

» ;Cudles son los riesgos y los beneficios de someterme a la cirugia de
reconstruccion del seno?

+ ;Cudles son los riesgos y las ventajas de la cirugia con conservacion del
seno?



» ;Soy candidata para el cierre estético plano?

» ;Qué recursos son los recomendables en caso de que decida “quedar
plana”?

 Si decido “quedar plana’;] jdespués puedo recurrir al uso de implantes
mamarios o someterme a otros procedimientos reconstructivos?

Estudios clinicos:

NCT04491591: Implementing BREASTChoice into Practice. La reconstrucciéon mamaria
después de la mastectomia es una decision muy personal. BREASTChoice, la herramienta
de apoyo para la toma de decisiones clinicas que presenta informacion de riesgo
personalizada y preferencias del paciente, se cre6 con el propésito de atender estos
asuntos. El presente estudio analiza si el uso de BREASTChoice para la atenciéon de rutina
es mas eficaz que el sitio web de control para mejorar la calidad de la toma de decisiones
sobre tratamientos reconstructivos.
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Directrices

No existen directrices especificas para las pacientes que deciden “quedar planas” La
NCCN estipulo ciertos principios para la reconstruccion del seno después de la cirugia.
Estos principios incluyen los siguientes aspectos:

» La reconstruccion es opcional (decision de la paciente) y las pacientes
pueden decidir no someterse una cirugia de reconstruccion del seno.

* Las pacientes pueden tener opiniones ambivalentes sobre la decision de
someterse 0 no a cirugias de reconstruccion.

o Existen diversos factores que pueden influir en la decisién de la
paciente para someterse a la cirugia con reconstruccion del monticulo
mamario o “quedarse plana’; los cuales pueden incluir el riesgo de
complicaciones, la preocupacion sobre cuestiones relacionadas con los
implantes mamarios y los aspectos estéticos.

o Se deben considerar estos factores al momento de tomar una decision
sobre el mejor tratamiento quirurgico.

» La reconstruccion del seno o “quedarse plana” deberia ser una decision
colectiva de la paciente y el cirujano.
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Este estudio/articulo se calificé de la siguiente manera:

Pertinencia: media-alta
» El presente estudio es de mayor interés para mujeres con cancer de mama
en fase inicial que estan considerando solamente mastectomia o “quedar
planas”

* Este estudio confirmé la presencia del concepto de ‘negacion de cierre plano’
y midio la cantidad de mujeres que experimentaron esta situacion y como
este hecho influyd en la decision de la opcion de tratamiento.

Validez cientifica: media-alta
* La herramienta que se utilizé en este estudio se diseid con base en las
opiniones de los defensores de las pacientes para medir y registrar las
respuestas de las pacientes, entre las que se incluyen a las que decidieron
“quedar planas”

* Aunque la herramienta no ha sido aprobada, registré de forma exitosa las
preocupaciones que no se habian registrado en otras encuestas entre las
participantes que decidieron “quedar planas’

* Es posible que los resultados no reflejen las experiencias de todas las
mujeres que decidieron “quedar planas” La mayoria de las participantes
fueron de raza blanca, con estudios superiores y de una posicion
socioecondmica alta. Es posible que los resultados no apliquen a todas las
mujeres.

Periodo de investigacion: posterior a la aprobacion



