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RESUMEN

Titulo: Necesidades de los familiares en la
etapa de larga supervivencia de cancer.

Introduccidn: El cdncer es una experiencia
familiar en la que los supervivientes y sus
familiares vivencian cambios a corto y largo
plazo, especialmente en la esfera
emocional. La preocupacién por la recidiva
o la incertidumbre del futuro generan
niveles de estrés significativo en la familia.
A pesar de ello, existe escasa investigacion
sobre las necesidades de los familiares en Ia
supervivencia de cancer.

Objetivos: Identificar y describir las
necesidades de los familiares de pacientes
supervivientes de cdncer en la etapa de
larga supervivencia.

Métodos: Revision narrativa con
metodologia sistematica de seleccidon de
articulos en cuatro bases de datos
(PubMed, Cinhal, PsycINFO y Cochrane
Library) publicados entre diciembre de 2015
y marzo de 2018, y revisién manual de 10 de
las revistas mas relevantes del ambito de la
oncologia. Los 15 articulos identificados

fueron analizados y la calidad de estos fue
también evaluada.

Resultados: Los familiares, denominados
como “supervivientes secundarios”, tienen
necesidades especificas que precisan ser
abordadas por los profesionales. Estas
necesidades fueron clasificadas en las
siguientes categorias: apoyo emocional y
espiritual, informacidn, manejo de cuidados
al superviviente y atencién al propio
familiar.

Conclusiones:  Esta revisién recopila
informacién que demuestra que la familia
debe considerarse como unidad de cuidado
en la larga supervivencia de cancer.
Ademas, proporciona un punto de partida
para el desarrollo de nuevas guias de
practica clinica que promuevan |la
evaluacién e intervencion familiar, no solo
en las fases iniciales del diagndstico vy
tratamiento del cancer, sino también en la
larga supervivencia de cancer.

Palabras clave: necesidades, cuidadores,
familiares, larga supervivencia, cdncer.
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ABSTRACT

Title: The needs of family members in long-
term cancer survivorship.

Introduction: Cancer is a family experience
in which survivors and their families
experience changes in the short and long
term, especially in the emotional sphere.
Concerns about recurrence or the
uncertainty of the future generate
significant levels of stress in the family.
Despite this, there is little research on the
needs of family members in cancer survival.

Aims: To identify and describe the needs of
family members of cancer survivors in the
long-term survival.

Methods: Narrative review with systematic
methodology of article selection in four
databases (PubMed, Cinhal, PsycINFO y
Cochrane Library) published between
December 2015 and March 2018 was
conducted in addition to manual review of
10 of the most important journals in the
field of oncology. The fifteen articles that
met the selection criteria were analysed
and the quality of these was also assessed.

Results: The family members, referred to as
"secondary survivors" have specific needs
that should be addressed by health
professionals. These needs were classified
into the following four categories:
emotional and spiritual support,
information, care management of the
survivor, and the need for attention to the
family members themselves.

Conclusions: This review compiles evidence
that shows that the family should be viewed
as the unit of care in the long-term cancer
survivorship. Furthermore, it provides a
starting point for the development of new
clinical practice guidelines that promote
family assessment and intervention, not
only in the initial phases of cancer diagnosis
and treatment, but also in the long-term
cancer survivorship.

Keywords: needs, caregivers, family, long-
term survivorship, cancer.
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INTRODUCCION

El cdncer es una de las principales causas de
morbilidad y mortalidad a nivel global,
convirtiéndose en la actualidad en un
problema de salud publica. Segun el ultimo
informe realizado por la Organizacion
Mundial de la Salud! en 2012 se le
atribuyeron 8,2 millones de muertes. Sin
embargo, la tendencia de mortalidad por
cancer en los Ultimos aflos ha ido
disminuyendo. Gracias a la investigacion se
han producido avances en las terapias, asi
como en las medidas de prevencién y de
diagndstico precoz, logrando un
incremento del 20% en la supervivencia en
los ultimos 20 afios®. En Espafia, este
incremento en la supervivencia también ha
sido una realidad, pues el Grupo Espafiol de
Pacientes con Cancer (GEPAC) estima que
existen hoy 1.500.000 supervivientes de
cancer y se prevé que exista un incremento
de un 50% para el afio 2020*

El concepto de supervivencia en el ambito
del cancer fue presentado por primera vez
por  Fitzhugh  Mullan, médico vy
superviviente, que diferencio tres etapas en
los supervivientes del céncer®: la
supervivencia aguda (vivir con cancer) que
comienza con el diagndstico del cancer e
incluye el periodo de exdamenes vy
tratamiento del cancer; la supervivencia
extendida (intermedio; pasar el cancer) que
inicia con la remision de la enfermedad y
finalizacion del tratamiento inicial o
mantenimiento, consolidacion y
seguimiento; y la supervivencia
permanente (a largo plazo; vivir después del
cancer) que se identificada con la «cura» o
con una supervivencia prolongada después
de la remisién.

Ciertamente, el cambio en el modo de ver el
cancer- de una enfermedad aguda mortal a
una enfermedad crdnica- ha supuesto un
cambio en la forma de abordarlo. Por ello,
diferentes asociaciones nacionales e
internacionales han querido responder a
esta realidad. Por ejemplo, la Sociedad
Espafiola de Oncologia Médica® esta
trabajando en un Plan Integral para la
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Asistencia al largo Superviviente de Cancer,
cuya drea prioritaria es la organizaciéon de la
atencidn a este nuevo grupo de pacientes.
En esta misma linea, la Sociedad Espariola
de Enfermeria Oncoldgica* esta
colaborando en similares iniciativas.

La evidencia disponible muestra que los
largos supervivientes de cancer a menudo
tienen necesidades no cubiertas, asi como
dificultades en el ambito fisico, psicoldgico,
familiar, laboral y social que pueden
persistir en el tiempo o incluso ocurrir afios
después de finalizar el tratamiento®>%7, Se
han observado resultados similares en
familiares de supervivientes, ya que el
cancer es una experiencia familiar en la que
todos sus miembros se ven afectados®°.
Varios estudios  cualitativos'®*?  han
sefialado que los cuidadores familiares se
ven afectados principalmente a nivel
emocional. La preocupacién por la recidiva
o la incertidumbre del futuro® les genera un
estrés que en ocasiones se ve reflejado con
sintomas de ansiedad, depresién y efectos
psicoldgicos, que pueden llegar a ser
significativamente mayores que en los
propios supervivientes 12131415 A pesar de
ello, estas necesidades Unicas 7 de los
cuidadores familiares de pacientes con
cancer, no son cubiertas por los
profesionales de la salud.

Mas aun, el cuidado en los familiares de
supervivientes de cancer se ha asociado con
problemas de salud fisica, aumento de
problemas sociales y econdmicos y la
disminucién del bienestar emocional*’*%, La
literatura evidencia que el cancer sigue
teniendo un impacto en la salud y el
bienestar de los cuidadores familiares
mucho tiempo después de finalizar el
tratamiento® Tal y como afirma Kim et al.?°,
los problemas y las necesidades asociadas
con el cuidado informal pueden tener una
duracién de periodos prolongados de
tiempo, incluso cuando un paciente esta
libre de enfermedad. Los cdényuges o
miembros cercanos de la familia que se
identifican como fuente primaria de apoyo
del paciente superviviente de cancer
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perciben escaso apoyo social, ningln
reconocimiento de sus necesidades, y una
menor calidad de vida?!. Considerando esta
realidad, algunos autores como Hodgkinson
et al? les denominan “segundos
supervivientes” o “supervivientes
secundarios”.

OBIJETIVO

Con el objetivo de conocer mejor la realidad
de estos “supervivientes secundarios”, el
objetivo de esta revisién es identificar y
describir las necesidades de los familiares
en la etapa de larga supervivencia de
cancer, es decir una vez los pacientes han
finalizado los tratamientos oncoldgicos.

METODOS

Se realizd una revision narrativa con
metodologia sistematica en la seleccion de
los articulos. La busqueda bibliografica se
llevd a cabo entre diciembre de 2015 y
marzo de 2018 en las bases de datos
PubMed, CINAHL, PsycINFO y Cochrane
Library. Para completar la busqueda, se
revisaron manualmente 10 de las revistas
mas relevantes del dmbito de la oncologia
(Cancer Nursing, Journal of Cancer
Survivorship, Oncology Nursing Forum,
Psycho-oncology, Current Oncology,
Oncology Nursing News, Journal of Clinical
Oncology, European Journal of Oncology
Nursing, European Journal of Cancer Care,
Supportive Care in Cancer).

Enla busqueda se combinaron los términos:
“needs”, “family”, “caregiver”, “relative”,
“partner”, “cancer survivor”, “cancer long-
term survivor”, “cancer long term
survivorship” utilizando los operadores
booleanos AND y OR.

La busqueda se limité a los articulos que
hacian referencia a personas adultas (de 18
afnos o mas) y aquellos articulos publicados
en inglés, castellano y francés.

Criterios de seleccion

Los criterios de inclusion fueron: (1)
Estudios acerca de las necesidades de las
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familias de pacientes con céncer en las
etapas de supervivencia extendida o
permanente; (2) Estudios comparativos
sobre necesidades de los pacientes y sus
familiares; (3) Estudios realizados con
familias de pacientes adultos (mayores de
18 afios) diagnosticados de cualquier tipo
de cancer.
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Los criterios de exclusion fueron: (1)
Articulos sobre familias de pacientes en
otras etapas del cdancer (diagndstico,
tratamiento, cuidados paliativos) o familias
de pacientes fallecidos de cancer; (2)
Estudios no empiricos (revisiones, casos
clinicos, libros, comentarios, guias
practicas, resimenes de conferencias o

tesis de master o doctorado).

Busqueda primaria Busqueda secundaria

870 articulos encontrados en las
bases de datos. PubMed: 331, Cinahl:
276, Psycinfo: 261, Cochrane: 2.

L L

829 articulos excluidos. 10 articulos excluidos

12 articulos encontrados por la
técnica de bola de nieve y busqueda
manual en revistas.

PubMed: 312, Cinahl; 266, Psycinfo: 249,
Cochrane:2.

Razones: articulos duplicados en la
busqueda primaria o no relevantes.

Razones: articulos de la fase aguda de /
supervivencia o en la etapa de duelo, familiares
de nifios supervivientes.

~

43 articulos a texto completo para elegibilidad

(41 de la busqueda primaria + 2 de la busqueda
secundaria).

28 articulos excluidos

Razones: articulos que no
cumplian los criterios de inclusion,
articulos que hablaban de la
supervivencia aguda y del duelo, y
articulos que no abordaban
explicitamente las necesidades de
la familia.

N

v

15 articulos incluidos en la revision final

Figura 1. Diagrama de flujo PRISMA de la estrategia
de busqueda.

Evaluacion de la calidad de los articulos

Con el objetivo de que la revision tuviera
mayor rigor metodolégico, se llevé a cabo
una evaluacion de la calidad de los articulos
seleccionados.

. ___________________________________________________________________________________________|]
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La herramienta utilizada para la evaluacion
critica se obtuvo de la publicacién:
“Instrumento para la lectura critica y la
evaluacién de estudios epidemioldgicos
transversales” de Berra et al. (2008). El
instrumento consta de un total de 27 items
gue se basa en las siguientes dimensiones:
pregunta u objetivo de investigacion,
participantes, comparabilidad entre los
grupos estudiados, definicion y medicion de
las variables principales, andlisis estadistico
y confusién, resultados, conclusiones,
validez externa vy aplicabilidad de los
resultados, y por ultimo conflicto de
intereses. Sobre cada item el lector anota
en qué medida se cumplen los criterios
(«muy bien», «bien», «regular» o «mal»), o
si este aspecto «no esta informado» o «no
aplica» para el estudio en cuestién.
Finalmente, a partir de los enunciados y
teniendo en cuenta los resultados
obtenidos, el evaluador realiza una
calificacion global de la calidad de la
investigacion.

Resultados de la busqueda

La busqueda en las distintas bases de datos
identifico un total de 870 articulos, de los
cuales 331 eran de PubMed, 276 de Cinahl,
261 de Psycinfo y 2 de Cochrane Library.
Tras la lectura del titulo y resumen y
eliminacién de duplicados se obtuvieron 41
articulos a texto completo para elegibilidad.

Mediante la técnica de “snowballing” o bola
de nieve y la revision de las revistas
internacionales de oncologia, se localizaron
12 nuevos articulos, de los cuales 10 fueron
excluidos por ser duplicados o no
relevantes. A continuacidn, se aplicaron los
criterios de inclusién a los 43 articulos
seleccionados y se procedid a la exclusidn
de 28 articulos que no cumplian con los
criterios, y a la evaluacién de la calidad de
los articulos, obteniendo un total de 15
articulos para la revision (Véase figura 1).

RESULTADOS

Esta revisién presenta las necesidades de
los familiares en las etapas de supervivencia
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extendida y permanente. Tomando como
referencia el trabajo de Hodkingson® vy
Campbell®, la informacién analizada se
agrupa en cuatro areas: necesidad de apoyo
emocional vy espiritual, necesidad de
informacién, necesidad para el manejo de
cuidados al superviviente, y necesidad de
atencioén al propio familiar (Véase tabla 1).

Necesidad de apoyo emocional y espiritual

El cuidado del cancer es retratado como un
factor de estrés que puede tener un
impacto a largo plazo sobre la calidad de
vida de los cuidadores, incluso después de
que cesen en su rol de cuidador®. Las
preocupaciones sobre el cancer evocados
inmediatamente después del diagndstico
persisten mas alla de la fase temprana de la
supervivencia’*® ya que los familiares
contindan percibiendo el cdncer como una
enfermedad que amenaza la vida.

Estudios han documentado los efectos
secundarios negativos del cadncer en los
familiares, tales como altos niveles de
angustia psicoldgica iguales o incluso
superiores a los de los supervivientes®,
Asimismo, se han hallado problemas
psicoldgicos persistentes en los cényuges
un afo después de la finalizacion del
tratamiento®.

De este modo, se puede observar que los
familiares de supervivientes de cancer
tienen necesidades psicoldgicas, en
particular en relacién con el estrés y con
hacer frente a la carga de proporcionar un
cuidado fisico junto con la preocupacion por
la salud del superviviente!®. Como indican
Santin et al.’®, los familiares no cuentan
como estan porque toda la atencién esta
centrada en el paciente.

Sin  embargo, los familiares también
requieren ayuda para gestionar las
diferentes situaciones a las que se
enfrentan, tales como las preocupaciones
y/o miedos acerca de la recidiva del cancer
18,21.26.27 |35 dificultades en la gestién de sus
propias respuestas emocionales al tiempo
que proporcionan apoyo a los demds®”%,
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las preocupaciones sobre el futuro de la
persona que cuidan®*?3° y ayuda para
encontrar un sentido de esperanza®.
Especialmente cuando se ha evidenciado
que los familiares muestran angustia
emocional incluso a los cincos afios del
diagnéstico®™. Y es que la percepcidon de
estrés y amenaza se relacionan con un
deterioro de la calidad de vida en el
cuidador familiar?®, incluso en la etapa de
larga supervivencia (mads de cinco afos tras
el diagnostico).

Mellon et al.?® argumentan que una de las

razones por las que los familiares pueden
ser mas susceptibles al miedo a la recidiva
es porque tienen poco contacto con los
profesionales de salud, y por lo tanto,
menor oportunidad de recibir informacién
directa que les ayude a disminuir sus
temores. Por  este motivo, las
intervenciones en la  supervivencia
necesitan incluir programas que traten de
mejorar el ajuste psicosocial y espiritual
tanto del superviviente como del familiar
cuidador® y brindar un apoyo emocional,
asi como la realizacidn de intervenciones
centradas en el manejo del estrés y
habilidades de afrontamiento para
combatir la angustia que pueden percibir
los familiares?.

Necesidad de informacion

La informacién es una de las necesidades
prioritarias de los familiares en la etapa de
larga supervivencia?®®®. Estos solicitan
informacién sobre cuestiones muy diversas
tales como: el diagnostico de cancer?, los
beneficios y efectos secundarios del
tratamiento?’, el prondstico del paciente
superviviente?!, las posibilidades de
recidival®, informacién sobre el riesgo
familiar y consejo genético?! e informacion
acerca de cobertura sanitaria y seguros
médicos asi como ayudas econdmicas por
incapacidad laboral®>?7%,

Asimismo, otros autores destacan la
necesidad de informacién con respecto al
cuidado del superviviente en la vida diaria:
las actividades beneficiosas para el
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superviviente, el tipo de alimentacion, el
manejo de los efectos secundarios en el
hogar?® asi como temas relacionados con la
sexualidad®®.

Tal y como evidencia el estudio de Santin et
al. °, la falta de informacién produce
situaciones de ansiedad y problemas
psicoldgicos en los cuidadores, sobre todo
en los aspectos relacionados con el miedo a
la recidiva del cancer. Por este motivo
autores como Harden et al.® afirman que
proporcionar a los cuidadores informacion
temprana en el proceso de tratamiento les
permitird saber qué esperar con el tiempo.
Este empoderamiento puede ayudarles a
ver la prestacion de cuidados de forma mas
positiva, y por tanto disminuir la valoracion
negativa de la enfermedad, logrando con
ello una mejora en su calidad de vida®.

Necesidad para el manejo de cuidados al
superviviente

Una de las necesidades predominantes de
los familiares en el periodo de larga
supervivencia hace referencia a la
convivencia y manejo de los cuidados?>2>%,
El impacto que el cancer ha tenido sobre la
relacién con la persona con cdncer 171827
hace que esta fase de larga supervivencia
sea para los familiares de vital importancia.
Por ello necesitan ayuda para saber hablar
de la enfermedad, conversar abiertamente
sobre el cancer con la persona que cuidan,
saber como reducir el estrés en su vida, en
definitiva, aprender a convivir con la
sombra del cancer®?,

Con respecto al manejo de cuidados y a la
toma de decisiones en salud, Santin et al.*®
destacan un déficit en la participacién de los
cuidadores en la toma de decisiones
relacionadas con la salud del superviviente.
Los cuidadores familiares tienden a sentirse
excluidos de las conversaciones en las citas
médicas y carecer de informacion sobre las
consecuencias de vivir con un diagndstico
de cancer®. Por ello, presentan la necesidad
de sentirse parte de la salud del paciente
junto con el equipo médico y de enfermeria,
y destacan la importancia de la prestacion
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de una atencién integral y coordinada en la
etapa de supervivencia®.

Necesidad de atencion al propio familiar

El cancer y la experiencia de convivencia
con el superviviente tienen un impacto en
los familiares cuidadores, incluso cuando el

paciente estd en remision. Se ha
evidenciado una afectacién en lavida de los
familiares, especialmente en su

funcionamiento diario, el trabajo, la salud,
la espiritualidad y el futuro®%. De este
modo, los familiares identifican Ia
necesidad de ayuda para el cuidado de su
propia salud y bienestar fisico y emocional
17182731 'que se concreta en recibir apoyo y
asesoramiento para combatir la sensacion
de estrés, lograr un equilibrio en el rol de
cuidador y encontrar tiempo para hacer
actividades que le hagan feliz?*2>3°,

A pesar de estas necesidades expresadas
por los familiares, Santin et al.'® afirman
gue éstas no se ven satisfechas de ningin
modo ya que no existe disposicién formal o
legal de servicios dedicados
especificamente a los cuidadores de
pacientes con cancer. Los familiares
perciben niveles bajos de apoyo social %y
por ello consideran importante en la fase de
larga supervivencia tener acceso a servicios
de salud locales?®, una adecuada atencidn
integral?*?# y la necesidad de prestacion de
apoyo por parte de la asistencia sanitaria®®.
De este modo, tal y como afirma Mellon et
al.®, se ve necesario incluir a los
supervivientes y a sus familiares en los
programas de atencién en la supervivencia.

Cabe destacar que las necesidades
mencionadas estan relacionadas con las
caracteristicas sociodemogréficas (edad,
género, raza, estatus social, etc) de los
familiares cuidadores. Se confirma una
asociacion entre el sexo femenino y una
peor calidad de vida'®?*, Principalmente, las
esposas son mas susceptibles a los efectos
negativos de la enfermedad por su mayor
implicacion en el papel como cuidadoras.
Asimismo, las coényuges cuidadoras
muestran mdas restricciones en sus
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actividades personales y sociales, asi como
niveles mas pobres de salud mental y
mayores problemas psicoldgicos en
comparacién con los hombres que gozan de
niveles mas altos de calidad de vida®. Por
otro lado, los cényuges son especialmente
vulnerables a una peor calidad de vida,
sobre todo cuando estdn involucrados en la
atencion del cdncer a largo plazo, en
comparacion con los familiares cuidadores
que son hijos adultos, padres o hermanos?.
Los estudios también muestran que las
personas de mayor edad reportan mejor
salud mental o ajuste psicologico en el
contexto del cuidado del cancer, aunque
presentan una mayor afectacién en su salud
fisica®.

Considerando la variabilidad de
percepcionesy tipos de necesidades que los
familiares tienen en las distintas fases de la
supervivencia, se recomienda la valoracién
de las caracteristicas sociodemograficas del
familiar cuidador y un conocimiento sobre
su experiencia de convivencia con el
superviviente de cancer®,

CONCLUSIONES

Cabe sefialar que la mayoria de los estudios
revisados fueron de corte transversal, y por
lo tanto las necesidades identificadas
fueron detectadas en un determinado
momento y lugar concreto. Por ello, se
recomienda que futuras investigaciones se
centren en el desarrollo de estudios
longitudinales, con disefios mixtos que
recojan la experiencia familiar a lo largo de
las distintas etapas de la trayectoria del
cancer, asi como estudios cualitativos que
exploren y describan la experiencia familiar
en la larga supervivencia de cancer.

Esta revision aporta luz sobre las
necesidades especificas y Unicas que tienen
los cuidadores familiares de largos
supervivientes de cancer, tanto en la fase
extendida como en la permanente. Para los
familiares, el apoyo emocional y espiritual,
la informacion y cémo manejar los cuidados
del  superviviente son necesidades
expresadas en la etapa de larga
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supervivencia. Por ello, reclaman una
atencion sanitaria integral que cubra sus
necesidades como “supervivientes
secundarios”. La familia, como unidad de
cuidado, precisa una valoracion y un
abordaje de sus necesidades en las distintas
etapas de la supervivencia. Asi lo recoge
también el informe sobre la “Estrategia en
Cancer del Sistema Nacional de Salud” 32,
que apunta que “es necesario abordar el
impacto del cancer, no sélo para la persona
que lo padece sino también para su entorno
familiar y social, en todo el proceso
oncoldgico, incluso afos después de haber
concluido los tratamientos” (p.92).

Por ello, consideramos esencial que los
profesionales de la salud y las instituciones
se replanteen los actuales planes nacionales
de atencién oncoldgica para promover un
“Plan de cuidados para el superviviente” en
el que los familiares formen parte
integrante de dicho plan, tal y como sucede
en otros contextos internacionales3* 34, E|
recién publicado Plan Oncolégico de
Euskadi 2018-2023%° apunta hacia la
implementacidn de nuevos roles avanzados
de las enfermeras para promover el
abordaje integral y personalizado al
superviviente de cancer y su familia. Dentro
de estos nuevos roles, las enfermeras de
atencion primaria pueden desempefiar un
papel relevante en la optimizacién de la
atencion a la supervivencia y a las
necesidades de las familias que conviven
con el céncer y sus secuelas 37, Hoy mas
que nunca, la enfermeria familiar vy
comunitaria, apoyada por las enfermeras
especialistas en  oncologia, deben
demostrar el impacto que tienen sus
intervenciones enfermeras en la mejora de
la convivencia y la calidad de vida de los
largos supervivientes de cancer y sus
familiares y en la mejora de la eficiencia de
tales intervenciones para el sistema
sanitario.
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