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Calidad de vida y necesidades en personas con diagnóstico de cáncer de mieloma múltiple

El cáncer ha visto, durante las últimas décadas, un incremento en la incidencia 
principalmente debido al envejecimiento de la población y al aumento de la 
esperanza de vida (1). A su vez, las mejoras en el diagnóstico precoz y los tratamientos 
han elevado las tasas de supervivencia para casi todos los tipos de cáncer tanto 
en Europa como en España. De esta manera, se han puesto de manifiesto las 
necesidades de las personas que han sido diagnosticadas de cáncer y siguen 
viviendo después del tratamiento de la enfermedad, un grupo de población en 
aumento.

En el caso de España, aunque conozcamos datos actualizados de incidencia y 
mortalidad, 290.000 y 113.000 casos en 2024, respectivamente (2). En el caso del 
mieloma múltiple, uno de los tumores hematológicos más frecuentes, se estima 
que en 2024 la incidencia fue de 3.584 y la prevalencia a cinco años en España fue 
de 23.930 casos. El mieloma múltiple, en la actualidad, es tratable pero no curable. 
Es importante destacar la gran complejidad de esta enfermedad, que supera a la 
de las leucemias y linfomas (3). Durante los últimos quince años, la disponibilidad 
de nuevos medicamentos efectivos con toxicidades moderadas a corto plazo 
ha cambiado el paradigma de tratamiento tradicional, de modo que ahora los 
pacientes son tratados continuamente para su enfermedad. Esto supone que la 
mayoría de las personas pasan por muchos regímenes de tratamiento durante el 
curso de su enfermedad. Por esta razón el mieloma múltiple se caracteriza por 
una carga significativa de síntomas y una calidad de vida relativamente más baja 
en comparación con otros cánceres. Todo ello supone que la persona con este 
tipo de diagnóstico tiene que afrontar importantes consecuencias físicas, sociales 
y emocionales, las cuáles acaban ocasionando un brusco empeoramiento en su 
calidad de vida. A pesar de ello, existe aún poco conocimiento en el conjunto de la 
sociedad acerca de esta enfermedad y del modo en que impacta en la calidad de 
vida de los pacientes y de su entorno familiar. Diversos estudios han demostrado 
una alta carga de síntomas, una baja calidad de vida informada entre este tipo de 
pacientes (4-7) y la prevalencia de un amplio abanico de consecuencias derivadas 
de la enfermedad. Respecto a los síntomas físicos, aparecen con gran frecuencia 
la fatiga, el dolor y los problemas de sueño. Los cambios en el estado de ánimo 
y en el rendimiento funcional son problemas  que también se observan con 
frecuencia (8, 9). Otros síntomas comunes en pacientes de mieloma múltiple son los 
problemas musculares y óseos, el hormigueo en manos y pies y la disminución del 
funcionamiento físico y cognitivo (4). En ocasiones pueden aparecer efectos tardíos 
que ocurren meses o años tras haber finalizado los tratamientos. 

Entre las áreas de interés a nivel psicológico, otros síntomas presentes en los 
pacientes de mieloma múltiple son la ansiedad y la depresión (6,7). Su presencia 
depende en gran medida de numerosas variables como son el tipo de cáncer, la fase 
de la enfermedad, el tratamiento y el género (6,8). Otras consecuencias destacables 
a nivel emocional son el miedo a la recaída, los problemas en la sexualidad o 
secuelas que implican cambios en la imagen corporal. 
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Respecto a las consecuencias económicas y laborales en personas con un 
diagnóstico de mieloma múltiple, algunos estudios ya han evidenciado que el 
cáncer afecta a su capacidad laboral, provocando problemas para reincorporarse 
a la vida laboral (10), aumentando también los costes del tratamiento y el gasto 
en la atención (11, 12). Un estudio realizado con pacientes españoles muestra que, 
aquellos que se encontraban en activo en el momento del diagnóstico y del inicio 
de los tratamientos, un 24% tuvo problemas para volver a trabajar del mismo modo 
que antes del diagnóstico, y un 10% tuvo problemas para reincorporarse a su trabajo (7).

La combinación de la evolución prolongada tras el diagnóstico, la administración 
continua de medicación de mantenimiento y el impacto resultante en la calidad de 
vida ha puesto de manifiesto la necesidad de centrar los esfuerzos de investigación 
en abordar los efectos secundarios a largo plazo, tanto físicos como emocionales 
en los pacientes de mieloma múltiple. En este sentido, es necesario destacar que 
la experiencia del paciente es multifacética y varía sustancialmente entre pacientes 
y en diferentes momentos de la enfermedad y que la información publicada sobre 
la perspectiva del paciente y su tratamiento es limitada, lo que dificulta obtener 
información sobre sus necesidades. 

Por todo ello, es necesario disponer de datos que reflejen la situación actual de las 
personas que han sido diagnosticadas con este tipo de tumor en nuestro país, para 
así poder comprender mejor la perspectiva del paciente. Además, la disponibilidad 
de más información ayudará a que se establezcan las medidas y herramientas 
idóneas que favorezcan una mejor atención sociosanitaria de este colectivo. En este 
sentido, un mayor conocimiento de esta problemática tendrá efectos directos en 
términos de sensibilización social hacia los pacientes con mieloma múltiple, que 
podrá traducirse en un acompañamiento más personalizado y en un mejor apoyo 
hacia este colectivo. 
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Los objetivos del presente estudio son: 

Cuantificar la calidad de vida y prevalencia de las necesidades sanitarias, psicológicas, 
laborales, económicas y sociales de las personas diagnosticadas de mieloma múltiple 
en España. 

1

2
Categorizar la aparición de dichas necesidades en función de distintas variables 
médicas, sociodemográficas, económicas y laborales
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Diseño y selección de la muestra

Para alcanzar los objetivos mencionados, se ha realizado una encuesta a personas 
mayores de edad y residentes en España que han sido diagnosticadas de cáncer de 
mieloma múltiple en la edad adulta. Se han realizado un total de 399 entrevistas entre 
junio y octubre de 2024 utilizando la técnica de entrevista online autoadministrada 
(sistema CAWI), mediante la aplicación de un cuestionario estructurado de una 
duración media de 15 minutos. El tipo de muestreo implementado es intencional 
no probabilístico, debido a la imposibilidad de contar con un marco muestral 
consistente de personas diagnosticadas con un mieloma múltiple en España.

Instrumento de medida/cuestionario

El cuestionario aplicado, de tipo estructurado y cerrado fue diseñado conjuntamente 
por la Asociación Española Contra el Cáncer y la Sociedad Española de Medicina 
de Familia y Comunitaria (semFYC). Este cuestionario incluye la versión española 
del cuestionario Quality of Life in Adults Cancer Survivors (QLACS), utilizado para 
medir la Calidad de Vida (CdV) de las personas supervivientes de cáncer. El QLACS 
ha sido validado a nivel internacional (13, 14) y adaptado culturalmente al contexto 
español (15) evaluando positivamente a su vez su confiabilidad. Está diseñado de 
manera que una puntuación alta implica una mayor presencia de síntomas físicos y 
de problemas emocionales, sociales y económicos, lo que se traduce en una peor 
calidad de vida. Cuenta con 43 ítems estructurados en las siguientes 11 dimensiones: 
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• Dolor. Dimensión referida al dolor físico crónico.

• Fatiga . Dimensión referida a la sensación subjetiva de 
cansancio o agotamiento físico, emocional y / o cognitivo 
que no es proporcional a la actividad realizada.

• Problemas cognitivos. Dimensión referida al deterioro 
de la memoria, capacidad de aprendizaje, concentración, 
razonamiento, atención.

• Afectividad negativa. Dimensión referida a la existencia 
de experiencias emocionales de carácter negativo como 
tristeza, inquietud o preocupación.

• Afectividad positiva . Dimensión referida a emociones y 
estados de ánimo positivos, como la alegría, el optimismo y 
la satisfacción. Dado que los indicadores que conforman esta 
dimensión están formulados en positivo, la interpretación 
de dicha dimensión ha de ser realizada de forma inversa. 
Es decir, una baja puntuación responde a una baja calidad 
de vida en esta dimensión. Se trata de la única dimensión 
diseñada de esta manera.

• Miedo a la recurrencia . Dimensión referida al miedo y 
preocupación a la evolución y el posible empeoramiento 
de la enfermedad.

• Preocupación por la apariencia. Dimensión referida a la 
preocupación por la imagen corporal y la apariencia física.

• Problemas sexuales. Dimensión referida a los problemas 
asociados a la vida sexual como insatisfacción, evitación o 
falta de interés.

• Evitación social . Dimensión referida a la evitación de 
encuentros sociales o la dificultad para establecer nuevas 
relaciones.

• Distrés por la familia. Dimensión referida a la preocupación 
de que un miembro de la familia sea diagnosticado de cáncer.

• Problemas económicos. Dimensión referida las repercusiones 
que tiene el cáncer en la situación económica de las personas 
afectadas.

Malestar físico

Malestar 
emocional

Relaciones sociales 
e interpersonales

Situación 
económica
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De estas 11 dimensiones, 7 son genéricas: dolor, fatiga, problemas cognitivos, 
afectividad negativa, afectividad positiva, problemas sexuales, y evitación social. Y 4 
son específicas del cáncer: miedo a la recurrencia, preocupación por la apariencia, 
distrés por la familia y problemas económicos (15).

Además, se han incluido variables adicionales sobre síntomas físicos, consecuencias 
laborales de la enfermedad y percepción subjetiva de calidad de vida general.  
Finalmente, los participantes también fueron preguntadas por características 
sociodemográficas y por aspectos clínicos relacionados con la enfermedad.

Caracterización de la muestra

En la Figura 1 se detalla el perfil de la muestra del estudio. De esta manera, la edad 
media de los participantes se ha situado en torno a los 58 años, con una mayor 
presencia de mujeres (56,9%), personas con estudios superiores (54,0%), que viven 
acompañadas (83,1%) y cuya situación laboral en el momento del estudio es de 
incapacidad permanente (34,7%).
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Figura 1. Caracterización de la muestra (%) n=399
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Por otra parte, la información de la muestra relativa a cuestiones tanto del diagnóstico 
como del tratamiento de la enfermedad puede ser consultada en la Figura 2. Así, la edad 
media del diagnóstico de los participantes de 54 años. Habiendo sido diagnosticados 
el 30,8% hace 5 años o más. El 84,5% de los participantes han recibido quimioterapia, el 
45,9% inmunoterapia y el 20,3% radioterapia. Dentro de otros tratamientos, 92,4% declara 
haberse sometido a trasplantes de médula ósea tanto autólogos como alógenos. El 
76,4% expone seguir estando con tratamiento de mantenimiento en la actualidad. 

Finalmente, el 48,3% de los supervivientes de mieloma múltiple tienen algún grado 
de discapacidad reconocida como consecuencia de las secuelas de la enfermedad, 
Dentro de este grupo, 2 de cada 3 presentan un grado de discapacidad que varía 
entre el 33% y el 64%.
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Como se ha podido observar, esta metodología presenta ciertas limitaciones. 
En primer lugar, es importante señalar que no contamos con un marco muestral 
sólido, lo que impidió la implementación de un muestreo probabilístico. A pesar de 
haber encuestado a 400 personas, no podemos asegurar que los resultados sean 
estadísticamente representativos ni generalizables a la totalidad de las personas 
con un diagnóstico de cáncer de mieloma múltiple. Además, la muestra presenta 
algunos sesgos, principalmente el sesgo de autoselección, ya que una mayor 
proporción de las personas encuestadas son pacientes jóvenes, en edad laboral 
y con estudios superiores. Esto se debe, en gran medida, a la técnica utilizada – 
entrevista online autoadministrada – que tiende a limitar la participación de personas 
de edad avanzada, posiblemente debido a barreras tecnológicas. 

Grado de discapacidad (n=375)

Porcentaje de discapacidad 
reconocida (n=179)

48,3

21,8

11,251,7

67,0

Entre un 33% y un 64% de discapacidad
Más de un 65% de discapacidad
Otra situación

23,6

76,4
Sí
No

Sí
No/No procede

Tratamiento de mantenimiento
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Una aproximación general a la calidad
de vida de personas con diagnóstico
de cáncer de mieloma múltiple

Para evaluar la calidad de vida de las personas con un diagnóstico de mieloma 
múltiple, es esencial comprender tanto las distintas dimensiones que la componen 
como su visión general en conjunto.

Los resultados de la encuesta realizada indican que la calidad de vida de las personas 
con un diagnóstico de mieloma múltiple es moderada como consecuencia de haber 
sido diagnosticadas. Atendiendo a las puntuaciones totales medias de la escala 
QLACS (1 Nunca – 7 Siempre) las personas participantes se sitúan en la mitad de la 
escala (3,8), significando esto que la aparición de problemas físicos, emocionales, 
sociales y económicos derivados de la enfermedad es habitual o frecuente en buena 
parte de los pacientes encuestados. Como se observa en la Figura 3, el 25,5% de 
las personas con mieloma múltiple declaran una mala calidad de vida, ya sea 
debido a la presencia de síntomas y necesidades físicas, emocionales o sociales 
derivadas de la enfermedad y los tratamientos con frecuencia o muy a menudo.

La Tabla 1 refleja el promedio de las puntuaciones para cada una de las 11 dimensiones 
que componen la escala de Calidad de Vida de Supervivientes de Cáncer.  A pesar 
de que un número considerable de dimensiones, al igual que lo hace la puntuación 
total de Calidad de Vida, se sitúan en torno al punto central de la escala (Afectividad 
negativa, Problemas cognitivos, Problemas sexuales y Preocupación por la apariencia), 
existen otras que varían sustancialmente, presentando valores tanto inferiores 
como superiores. Así, se observan puntuaciones medias bajas en las dimensiones 
Problemas económicos o Evitación social, mientras que otras como Dolor, Fatiga, 
Distrés por la familia y, especialmente, Miedo a la recurrencia presentan unas 
puntuaciones promedio más elevadas, siendo esto indicativo de una peor calidad 
de vida de los y las supervivientes en estas dimensiones. Tampoco nos debemos 
olvidar que, aunque las puntuaciones medias de algunas dimensiones sean bajas, 
el malestar en determinados grupos de pacientes es persistente.

Figura 3. Calidad de vida total de los pacientes con un diagnóstico de mieloma múltiple 

Total
participantes
(399)  

Casi nuncaNunca A veces Habitualmente Con frecuencia Muy a menudo Siempre

25,5%

9,4 26,0 39,0 21,7 3,8
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Dimensión Media Desviación típica

Miedo a la recurrencia 5,3 1,3

Distrés por la familia 4,9 1,7

Dolor 4,4 1,6

Fatiga 4,4 1,4

Afectividad negativa 4,0 1,3

Problemas sexuales 4,0 1,6

Problemas cognitivos 3,8 1,6

Preocupación por la apariencia 3,7 1,7

Evitación social 3,5 1,7

Afectividad positiva (interpretación inversa) 3,0 1,2

Problemas económicos 2,7 1,8

Puntuación total QLACS 3,8 1,0

Atendiendo a la Tabla 2, podemos encontrar diferencias significativas en calidad 
de vida en función de las diferentes variables sociodemográficas y de enfermedad 
analizadas. Es importante resaltar que, en estas tablas, los valores destacados en 
negrita y color son valores con diferencias estadísticamente significativas entre 
los grupos comparados. Las puntuaciones en rojo reportan valores más altos 
(peor calidad de vida) y los valores en verde reportan valores más bajos (mejor 
calidad de vida). En este sentido, existe una peor calidad de vida en las mujeres 
en comparación con los hombres. Además, las puntuaciones de peor calidad de 
vida se concentran en los grupos de edad más jóvenes. Los pacientes de mayor 
edad también tienen secuelas y síntomas que limitan su calidad de vida, pero en 
menor medida. Además, la peor calidad de vida la encontramos en las personas 
recientemente diagnosticadas, aunque con leves diferencias respecto al resto de 
grupos.

Por otro lado, también se observan diferencias en el nivel de estudios teniendo una 
peor calidad de vida las personas con estudios primarios o secundarios frente 
a estudios superiores. Asimismo, las personas con algún grado de discapacidad 
reconocida como consecuencia de las secuelas de la enfermedad tienen una peor 
calidad de vida en las dimensiones preguntadas.

Tabla 1. Puntuación media por dimensión de Calidad de Vida (1-7) n=399
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Dimensión  
Puntuación total 

QLACS
Muestra

Género

Mujer 4,0 227

Hombre 3,7 172

Total 3,8 399

Edad

44 o menos años 4,4 20

Entre 45 y 54 4,1 91

Entre 55 y 64 3,9 187

65 o más años 3,5 101

Total 3,8 399

Tiempo desde
el diagnóstico 

Hace 1 año o menos 4,1 65

Hace más de un año
pero menos de 5 3,8 211

Hace más de 5 años 3,8 123

Total 3,8 399

Tratamiento de 
mantenimiento
en la actualidad

Sí 3,9 305

No 3,8 94

Total 3,8 399

Nivel de estudios

Estudios primarios 4,1 52

Estudios secundarios 4,1 117

Estudios superiores 3,6 198

Total 3,8 367

Grado de 
discapacidad 
reconocida (+33%)

Sí 4,0 120

No 3,6 39

Total 3,8 179

Tabla 2. Puntuación media total QLACS. Perfil sociodemográfico
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Malestar físico de los pacientes de cáncer
de mieloma múltiple 

El malestar físico es una de las principales secuelas que afectan a las personas 
que han sido diagnosticadas de mieloma múltiple. Aunque han logrado controlar la 
enfermedad, muchas de ellas continúan enfrentándose a una serie de síntomas que 
impactan negativamente su calidad de vida, incluso años después del diagnóstico 
y a lo largo de su tratamiento continuo. Entre ellos destacan el dolor persistente y la 
fatiga crónica, entre otros. 

Como se puede observar en la Figura 4, entre los síntomas físicos más comunes, 
el Dolor y sus repercusiones en la vida cotidiana destaca como uno de los más 
persistentes. Hasta el 49,2% de las personas refieren sentirlo con frecuencia, muy 
a menudo o siempre. 

De forma más concreta, prestando atención en los cuatro indicadores que conforman 
la dimensión, el 54,1% de los pacientes ha tenido dolor, al 51,9% le ha molestado 
el dolor que le impedía hacer las cosas que quería hacer, al 42,6% su humor se ha 
visto afectado por el dolor o su tratamiento y al 49,1% el dolor les ha afectado a sus 
actividades sociales con frecuencia, muy a menudo o siempre.

Figura 4. Malestar físico. Dimensión Dolor (%) 

Nunca Casi nunca A veces Habitualmente Con frecuencia Muy a menudo Siempre

7,8 13,3 8,8 16,0 19,3 19,8 15,0

10,3 14,3 9,8 16,5 20,3 18,8 10,0

49,1%
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Otro de los efectos secundarios que aparecen con mayor frecuencia es la Fatiga, 
es decir, la sensación subjetiva de cansancio o agotamiento físico, emocional y/o 
cognitivo que no es proporcional a la actividad realizada. En la Figura 5 observamos 
cómo la mitad de las personas que han participado en el estudio refieren 
encontrarse fatigadas con frecuencia y alrededor de un 5% de los participantes 
refiere sentirse siempre fatigados. 

Profundizando, nos encontramos con que el 57,2% de los pacientes le ha faltado 
energía para hacer las cosas que quería hacer, el 63,9% se ha sentido cansado y el 
62,2% se ha sentido fatigado con frecuencia, muy a menudo o siempre.

Los Problemas cognitivos también son una realidad presente en los pacientes de 
mieloma múltiple. El “chemobrain” se refiere al deterioro de la memoria, capacidad 
de aprendizaje, concentración, razonamiento, atención, etc. durante y después de 
finalizar los tratamientos, principalmente tras la quimioterapia. 

En nuestro caso (Figura 6), el 38,6% se sitúa en los 3 valores más altos de la escala 
manifestando entre otras cosas que, como mínimo con frecuencia, tienen dificultades 
para concentrarse, mantener la atención durante un tiempo prolongado o recordar 
cosas. 

Figura 5. Malestar físico. Dimensión Fatiga (%)

Nunca Casi nunca A veces Habitualmente Con frecuencia Muy a menudo Siempre
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Figura 6. Malestar físico. Dimensión Problemas cognitivos

Además de las dimensiones previamente abordadas, hemos identificado otros 
síntomas reportados por los pacientes de mieloma múltiple (Figura 7). Estos efectos 
adicionales afectan diversas áreas de su salud y bienestar. Entre los que más 
destacan, se encuentran los problemas relacionados con la salud muscular y ósea. 
Así, hasta el 66,9% de los entrevistados dice tener molestias en las articulaciones 
y/o músculos, un 62,6% hormigueos o entumecimiento en los pies, manos o dedos 
y un 53,7% calambres o debilidad muscular. 

Del mismo modo, las secuelas físicas derivadas de la enfermedad pueden afectar 
significativamente la vida cotidiana de estas personas. Al explorar su calidad de vida 
en estos contextos, observamos que solo una pequeña proporción (5%) declara 
necesitar ayuda para el desarrollo de actividades de autocuidado básicas. Además, 
se observa en una mayor proporción la existencia de dificultades para dormir (51,3%), 
realizar otro tipo de actividades cotidianas relacionadas con el cuidado del hogar 
(30,2%) y actividades de ocio o aficiones (39,5%).

Nunca Casi nunca A veces Habitualmente Con frecuencia Muy a menudo Siempre
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Figura 7. Síntomas físicos percibidos debido al cáncer en el último mes (n=390)

Nunca Casi nunca A veces Habitualmente Con frecuencia Muy a menudo Siempre
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Malestar emocional de los pacientes
con un diagnóstico de mieloma múltiple 

El malestar emocional es una de las dimensiones más complejas que enfrentan las 
personas con un diagnóstico de mieloma múltiple a lo largo del tratamiento. Aunque 
muchos logran estabilizar su salud física, el impacto psicológico de la enfermedad 
y sus tratamientos puede prolongarse durante años, afectando a su bienestar 
emocional. Entre los problemas más destacados se encuentran la afectividad 
negativa, la afectividad positiva, el miedo a la recurrencia y la preocupación por la 
apariencia física, los cuales no solo generan altos niveles de ansiedad y estrés, sino 
que también influyen en su calidad de vida diaria. En este apartado se analizan estas 
dimensiones emocionales, destacando su impacto en estos supervivientes.

La Afectividad negativa hace referencia a las experiencias emocionales de 
carácter negativo que las personas participantes en el estudio pueden enfrentar. 
Es importante señalar que, en este contexto, las respuestas no se vinculan 
exclusivamente al hecho de haber sido diagnosticado de mieloma múltiple, sino 
que pueden estar influidas por otros factores emocionales y psicológicos presentes 
en sus vidas. De esta manera, en la Figura 8 podemos observar cómo uno de cada 
tres encuestados (36,4%) declaran verse afectados por situaciones que generan 
emociones negativas al menos con frecuencia. Además, se puede comprobar 
cómo el 51,4% se ha sentido inquieto, el 42,6% ha experimentado cambios de humor, 
el 36,3% triste o deprimido, y el 30,1% preocupado por cosas insignificantes mínimo 
con frecuencia.

Figura 8. Malestar emocional. Dimensión Afectividad negativa

Nunca Casi nunca A veces Habitualmente Con frecuencia Muy a menudo Siempre
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Las personas participantes también experimentan emociones y estados de ánimo 
positivos, como la alegría, el optimismo y la satisfacción, lo que refleja un bienestar 
emocional tras el diagnóstico de la enfermedad. Esta capacidad para sentir 
emociones favorables, conocida como Afectividad positiva, es importante para su 
recuperación psicológica y contribuye a mejorar su calidad de vida. 

En nuestro estudio (Figura 9), nos encontramos con que es muy reducido el 
porcentaje de pacientes que declaran experimentar emociones positivas nunca, 
casi nunca o a veces (10,5%). Por tanto, cerca de 9 de cada 10 participantes (89,5%) 
se encuentran en una situación favorable en lo que a esta dimensión respecta.

La preocupación y el miedo son emociones muy comunes en este tipo de 
pacientes. Concretamente el Miedo a la recurrencia de la enfermedad es una de 
las problemáticas más señalad as por una gran proporción de los participantes 
(Figura 10). Así, 3 de cada 4 participantes refieren sentirlo con frecuencia, muy a 
menudo o siempre.

Este tipo de miedo se manifiesta en preocupación por morir de cáncer (74,4% 
de los participantes), preocupación por que volviera a aparecer el cáncer (89,7%), 
preocupación por asociar un dolor con un nuevo cáncer (70,7%). Además, el 40,6% de 
los participantes afirmaban que no pensaba más que en cuestiones relacionadas con 
el cáncer con frecuencia, muy a menudo o siempre.

Figura 9. Malestar emocional Dimensión Afectividad positiva (Interpretación inversa)

Nunca Casi nunca A veces Habitualmente Con frecuencia Muy a menudo Siempre
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Nunca Casi nunca A veces Habitualmente Con frecuencia Muy a menudo Siempre
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Figura 11. Malestar emocional. Dimensión Preocupación por la apariencia

Figura 10. Malestar emocional Dimensión Miedo a la recurrencia

Nunca Casi nunca A veces Habitualmente Con frecuencia Muy a menudo Siempre
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Respecto a la Preocupación por la imagen corporal y la apariencia, esta se da con 
relativa frecuencia, esto es, en el 34,3% de los participantes en el estudio (Figura 11). 
Prestando atención en los indicadores que conforman esta dimensión, nos encontramos 
con que al 42,6% le ha preocupado su aspecto físico debido al cáncer o su tratamiento, el 
38,8% no se sentía atractiva debido al cáncer o su tratamiento, el 31,6% le ha molestado 
la pérdida del cabello y el 43,6% ha sentido que le trataban de forma diferente por los 
cambios de su aspecto físico con frecuencia, muy a menudo o siempre.
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Nunca Casi nunca A veces Habitualmente Con frecuencia Muy a menudo Siempre
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Relaciones sociales e interpersonales
de las pacientes con un diagnóstico
de mieloma múltiple 

El mieloma múltiple y sus tratamientos repercuten también en las relaciones 
sociales e interpersonales de las personas que hayan recibido este diagnóstico. 
Para muchos pacientes, la enfermedad marca un antes y un después en su manera 
de relacionarse, tanto en el ámbito íntimo como en el social. En este sentido, se 
ha podido comprobar desde la vivencia de la persona como el dolor y la fatiga 
generan un impacto en la vida social de esta, no pudiendo realizar las actividades 
que realizaba anteriormente. Aspectos como la evitación de encuentros sociales, 
la falta de interés en mantener o iniciar relaciones nuevas, y las preocupaciones 
familiares relacionadas con el riesgo de cáncer en sus seres queridos son algunos 
de los desafíos más comunes. Estas dificultades no solo afectan la calidad de 
vida de los pacientes, sino también sus vínculos afectivos generando numerosos 
problemas sociales e interpersonales. Estos problemas se explican a continuación.

El cáncer y su tratamiento asociado pueden tener un efecto devastador en la 
sexualidad. Los problemas físicos a largo plazo y la preocupación por la imagen 
corporal después del tratamiento son preocupaciones importantes que interfieren 
en la actividad sexual.  Algunos estudios sugieren que una proporción de personas 
con mieloma múltiple experimentan cambios sexuales disruptivos después del 
diagnóstico o tratamiento y realizan intentos activos para adaptar sus prácticas 
sexuales a la situación en la que se encuentran en cada momento.

En nuestro caso, como se muestra en la Figura 12, el 38,3% de los participantes 
señalan tener Problemas sexuales. 

Figura 12. Problemas sociales e interpersonales. Dimensión Problemas sexuales
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El 40,4% se ha sentido molesta por ser incapaz de mantener relaciones sexuales, el 
42,6% se ha sentido insatisfecho con su vida sexual, al 53,4% le ha faltado interés por el 
sexo y el 45,9% ha evitado la actividad sexual con frecuencia, muy a menudo o siempre. 

Para muchos pacientes, los efectos psicológicos y emocionales de la enfermedad 
y su tratamiento también se reflejan en su vida social. La evitación de encuentros 
sociales o la dificultad para establecer nuevas relaciones son problemas que 
persisten, afectando su capacidad para reintegrarse plenamente a su entorno social. 

En nuestro estudio (Figura 13), el 30,8% de los participantes reporta haber 
experimentado estos problemas con frecuencia, muy a menudo o siempre. 

Las distribuciones de los indicadores muestran cómo el 35,3% se ha mostrado reacio 
a comenzar nuevas relaciones sociales, el 38,3% ha evitado las reuniones sociales, el 
27,8% ha evitado a sus amigos/as y el 29,6% se ha mostrado reacio a conocer nuevas 
personas con frecuencia, muy a menudo o siempre.

A medida que profundizamos en las preocupaciones emocionales de las personas 
con un diagnóstico de mieloma múltiple, encontramos que la angustia relacionada 
con la salud de sus seres queridos también es una fuente significativa de malestar. En 
este sentido, la preocupación de que un miembro de la familia sea diagnosticado 
de cáncer se presenta como el problema más señalado por los participantes. Así, 
hasta el 63,9% de los pacientes afirma sentirlo con mucha frecuencia (Figura 14). 

Al 69,4% le ha preocupado que sus familiares tuvieran riesgo de padecer cáncer, al 
69,2% que sus familiares pudieran tener genes relacionados con el cáncer y al 42,1% 
que sus familiares tuvieran que someterse a pruebas genéticas para detectar el 
cáncer con frecuencia, muy a menudo o siempre.

Figura 13. Problemas sociales e interpersonales. Dimensión Evitación social

Nunca Casi nunca A veces Habitualmente Con frecuencia Muy a menudo Siempre
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Figura 14. Problemas sociales e interpersonales. Dimensión Distrés por la familia

Nunca Casi nunca A veces Habitualmente Con frecuencia Muy a menudo Siempre
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Situación económico-laboral de los pacientes 
con un diagnóstico de mieloma múltiple 

El cáncer no solo impacta la salud de las personas que lo padecen, sino que también 
puede tener repercusiones significativas en su situación económica y laboral. Tras 
ser diagnosticados de la enfermedad y superado los primeros tratamientos, muchas 
de las personas con mieloma múltiple se enfrentan a desafíos en su reinserción 
al mercado laboral, cambios en su situación de empleo y posibles dificultades 
financieras. La capacidad para retomar sus actividades profesionales puede verse 
afectada por secuelas físicas o la necesidad de adaptar sus responsabilidades 
laborales. Además, los costes asociados al tratamiento y la posible pérdida de 
ingresos durante el periodo de enfermedad pueden generar problemas económicos 
a corto y largo plazo. En este capítulo se explora cómo el cáncer influye en la 
situación laboral y económica de los supervivientes de mieloma múltiple. 

A la hora de indagar en los problemas económicos de los participantes, nos 
encontramos con la siguiente información (Figura 15). Un 17,5% de personas 
entrevistadas afirman haber experimentado problemas económicos, Además, 
el 26,6% ha tenido problemas debido a la pérdida de ingresos a consecuencia de 
la enfermedad y el 18,5% ha tenido problemas económicos debido al coste de los 
tratamientos con frecuencia, muy a menudo o siempre.
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La situación laboral de los encuestados en el momento actual en comparación con 
su situación laboral previa, lo podemos ver en la Figura 16. El 53,8% era población 
ocupada previo a la enfermedad, porcentaje que disminuye al 12,3% en su 
situación actual. También disminuyen en la actualidad el número de personas a 
jornada parcial, autónomos, y desempleados. Por el contrario, los grupos que más 
aumentan son los jubilados/as o prejubilados/as aumentando 14,5 puntos, personas 
con incapacidad permanente aumentando 33,6 puntos y las personas con una baja 
médica o incapacidad temporal.

Figura 15. Problemas económicos de los pacientes de mieloma múltiple

Nunca Casi nunca A veces Habitualmente Con frecuencia Muy a menudo Siempre
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Figura 16. Situación laboral actual y previa a la enfermedad (%) 
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Además de las dimensiones previamente discutidas, hemos identificado importantes 
desafíos relacionados con la situación laboral de los supervivientes de mieloma 
múltiple (Figura 17). Estos problemas afectan significativamente a su desempeño 
y bienestar en el ámbito laboral. Dado que algunos participantes no respondieron 
estas preguntas debido a que no aplicaban a su situación laboral, y considerando 
solo las respuestas de quienes sí lo hicieron, un 66% de las encuestadas reporta 
haber experimentado impedimentos para realizar su trabajo. Asimismo, un 43,4% 
han percibido una falta de apoyo o comprensión por parte de compañeros o sus jefes 
con respecto a su situación. Finalmente, un 67,1% considera que la enfermedad ha 
limitado sus oportunidades laborales o su carrera profesional.

Figura 17. Problemas laborales de los pacientes con diagnóstico de mieloma múltiple

Nunca Casi nunca A veces Habitualmente Con frecuencia Muy a menudo Siempre

43,4%

66,0%

67,1%

44,0% 8,8% 10,4% 4,8% 8,8% 15,2%8,0%

56,6% 14,7% 6,2% 4,7% 4,7%10,1%

3,1%

32,9% 5,7% 5,0% 5,0% 14,3% 29,3%7,9%
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debido al cáncer 
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apoyo o comprensión
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compañeros o sus 
jefes debido al cáncer 
(n=129)
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profesional debido 
al cáncer (n=140)
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El mieloma múltiple puede llegar a afectar todos los aspectos de la vida de las 
personas que son diagnosticadas, apareciendo numerosos problemas financieros, 
laborales, emocionales y físicos. Estas necesidades y problemas ponen a prueba su 
capacidad de afrontamiento, haciendo que el desafío de convivir con la enfermedad 
sea especialmente complejo a lo largo de todo el proceso.

• Las mujeres muestran una peor calidad de vida, probablemente debido al rol de 
género, que culturalmente exige que estén a cargo del cuidado del hogar y de la 
familia. Cuando enfrentan dificultades para cumplir con estas expectativas, pueden 
evaluar su estado de salud como limitante y tener una peor calidad de vida.

• Los pacientes más jóvenes también refieren peor calidad de vida. Las personas de 
mayor edad también tienen secuelas y síntomas que limitan su calidad de vida, 
pero los refieren en menor medida.

• A nivel físico, las vivencias de las personas con mieloma múltiple muestran que la 
fatiga y el dolor se encuentran dentro de los síntomas más significativos y frecuentes 
derivados de la enfermedad y los tratamientos, condicionando el bienestar físico, 
mental y social. La falta de energía, el cansancio y el dolor va generando un 
ambiente hostil y complicado alrededor de la persona, imposibilitando que estas 
puedan realizar las actividades cotidianas que realizaban con anterioridad, lo que 
puede desembocar en malestar emocional, evitación social y soledad.

• Las necesidades emocionales insatisfechas son frecuentes y uno de los principales 
contribuyentes a una peor calidad de vida. La preocupación y el miedo son 
emociones muy comunes en los pacientes. El miedo a lo desconocido, al avance 
de la enfermedad, a que un ser querido sea diagnosticado de cáncer generan un 
malestar severo que afecta gravemente a la calidad de vida.

• Atendiendo a las puntuaciones obtenidas, el miedo a la recurrencia de la 
enfermedad, o incluso a que un familiar pueda ser diagnosticado, se destaca 
como la emoción más prevalente entre los participantes. Este temor supera 
significativamente otras preocupaciones, lo que resalta su gran impacto en el 
bienestar emocional de los pacientes.

• Se han identificado importantes desafíos relacionados con la situación laboral de los 
supervivientes de mieloma múltiple. Estos problemas afectan significativamente a 
su desempeño y bienestar en el ámbito laboral. 

En conclusión, los pacientes con mieloma múltiple necesitan una atención integral 
que aborde sus diversas necesidades. Los efectos físicos persistentes, como la fatiga 
y el dolor, junto con el impacto emocional y las dificultades económicas y laborales, 
afectan significativamente su calidad de vida. Además, las diferencias según género y 
edad destacan la importancia de adaptar las intervenciones a cada grupo. Por ello, es 
fundamental implementar estrategias que incluyan educación sobre la enfermedad, 
manejo de síntomas, apoyo psicológico y asistencia social y económica, favoreciendo 
una mejor adaptación y bienestar a largo plazo.
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