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RESUMEN

Introduccién: La poblacion de
personas supervivientes de cancer
es cada vez mayor a nivel mundial.
En Espafa se estima que existen
alrededor de 1.500.000
supervivientes de cancer. Muchas
personas perciben este momento
de fin de los tratamientos con
miedo y con sentimientos de
abandono y desproteccion.
Algunos  estudios ponen de
manifiesto los efectos secundarios
a largo plazo y las alteraciones
psicologicas y desvelan que con
frecuencia las necesidades de
estas personas no se encuentran
bien cubiertas.

Objetivo: Identificar y describir
las necesidades no cubiertas de
personas supervivientes de cancer
en la fase extendida y
permanente.

Método: Revision critica de la
literatura en las bases de datos
Medline, CINAHL, PsycINFO,

Cochrane, Embase y Cuiden vy
buisqueda manual en las revistas
Journal of Cancer Survivorship y
European Journal of Cancer Care.
Criterios de inclusion: estudios
publicados en los ultimos 10 afios
(2009-2019); en castellano e
inglés; adultos > 18 afos en la
fase de supervivencia extendida o
permanente. Para asegurar la
calidad de los estudios se utilizaron
los criterios de las guias CASPe. Se
realizd un analisis por categorias
agrupando la informacion
relevante.

Resultados: De los 1.035
articulos encontrados en |la
busqueda, un total de 17 articulos
fueron incluidos en el analisis final.
Los hallazgos evidencian tres tipos
de necesidades no cubiertas:
fisicas, psicosociales y espirituales.
Estas personas necesitan recibir
soporte para hacer frente a
diferentes secuelas fisicas como el
cansancio, dolor, alteraciones
digestivas, chemobrain, cambios
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en la imagen fisica y en la esfera
sexual. A nivel psicosocial
necesitan superar el cambio en el
autoconcepto y en los roles
habituales, el miedo a la recidiva,
el malestar emocional y a veces el
aislamiento social. Los estudios
también recogen necesidades
espirituales no cubiertas como la
necesidad de redefinir el
significado de la vida vy
replantearse las prioridades.

Conclusiones: Las personas
supervivientes de cancer se
enfrentan a una “nueva
normalidad” a la que tienen que
adaptarse con frecuencia sin la
ayuda de los profesionales, ya que
a partir del fin de los tratamientos
el seguimiento es mas espaciado y
con frecuencia solo dirigido a la
realizacién de pruebas para la
deteccién precoz de posibles
recidivas. Los resultados
evidencian que las personas
supervivientes necesitan una
atencién integral y continuada que
responda a sus necesidades. Es
necesario crear espacios donde
poder llevar a cabo una valoracion
integral de estas necesidades y
disefar intervenciones para dar
respuesta de manera
multidisciplinar.

Palabras clave: Supervivientes
de cdancer; necesidades no
cubiertas; cancer.

ABSTRACT

Introduction: The population of
cancer survivors is increasing
worldwide. In Spain, it s
estimated that there are around
1,500,000 cancer survivors. Many
people perceive this moment of
ending the treatments with fear
and feelings of abandonment and
lack of protection. Some studies

highlight long-term side effects
and psychological disturbances
and reveal that the needs of these
people are often not well met.

Aim: To identify and describe the
unmet needs of cancer survivors in
the extended and permanent
phase.

Method: Critical review of the
literature in the Medline, CINAHL,
PsycINFO, Cochrane, Embase and
Cuiden databases and manual
search in the Journal of Cancer
Survivorship and European Journal
of Cancer Care. Inclusion criteria:
studies published in the last 10
years (2009-2019); in Spanish
and English; adults > 18 years in
the extended or permanent
survival phase. To ensure the
quality of the studies, the criteria
of the CASPe guidelines were used.
A category analysis was
performed, grouping the relevant
information.

Results: Of the 1,035 articles
found in the search, a total of 17
articles were included in the final
analysis. The findings reveal three
types of unmet needs: physical,
psychosocial and spiritual. These
people need to receive support to
face different physical
consequences such as tiredness,
pain, digestive disturbances,
chemobrain, changes in the image
and in the sexual sphere. At the
psychosocial level, they need to
overcome the change in self-
concept and habitual roles, fear of
relapse, emotional distress and
sometimes social isolation. The
studies also include unmet
spiritual needs such as the need to
redefine the meaning of life and
rethink the priorities.

Conclusions: Cancer survivors
face a “new normal” to which they
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have to adapt frequently without
the help of professionals, since
after the end of the treatments the
follow-up is more spaced and often
only  directed towards the
realization of tests for the early
detection of possible recurrences.
The results show that survivors
need comprehensive and
continuous care that responds to
their needs. It is necessary to
create spaces where to carry out a
comprehensive assessment of
these needs and design
interventions to respond in a
multidisciplinary way.

Keywords: Cancer survivors;

unmet needs; cancer.

INTRODUCCION

El cancer sigue constituyendo una
de las principales causas de morbi-
mortalidad, con aproximadamente
18,1 millones de casos nuevos y
9,5 millones de muertes a nivel
mundiall. También en Espafa el
cancer es una de las principales
causas de morbi-mortalidad,
estimandose 277.394 casos
nuevos en el afio 20202.

El prondstico de esta enfermedad
depende de multiples factores
como la localizacion, el estadio, la
diseminacion organica y las
caracteristicas inmunofenotipicas
y puede ser muy variable3. En los
ultimos afos, no obstante, gracias
a los avances en el diagnéstico y
tratamiento, la tasa de mortalidad
ha ido descendiendo
progresivamente, = aumentando,
por ende, el numero de
supervivientes. A nivel mundial
hoy dia ya son 43,8 millones de
personas supervivientes de cancer
a los cinco afios desde el
diagndstico!. En Espaina también la
supervivencia se ha duplicado en

los Ultimos 40 afos, siendo
probable que continue
aumentando lentamente en los
proximos afios?. En concreto, se
estiman alrededor de 1.500.000
supervivientes en Espafia*, con
una supervivencia neta a los 5
afos de los pacientes
diagnosticados en el periodo 2008-
2013 de 55,3% en los hombres y
61,7% en las mujeres?.

En el ambito oncoldgico, el
concepto de superviviente fue
definido por primera en vez en
1985 por Fitzhugh Mullan, médico
y paciente oncoldgico, quien
establecid tres fases diferentes en
la supervivencia: la supervivencia
aguda (acute survival) que
engloba las diferentes pruebas
diagndsticas y el comienzo del
tratamiento; la  supervivencia
extendida (extended survival) que
comprende el periodo en el que la
enfermedad comienza a remitir y
se finaliza el tratamiento primario;
y por ultimo, la supervivencia
permanente (permanent survival)
establecida como la cura o
remision de dicha enfermedad>.

A lo largo de la vivencia de esta
enfermedad son muchos los
momentos de gran impacto para la
persona, experimentando miedo al
diagndstico y al prondstico, miedo
a los efectos secundarios
derivados de los diferentes
tratamientos, inseguridad con
respecto a los cambios funcionales
y cambios en el desempefio de los
roles habituales, entre otros. Si
bien se pudiera pensar que el fin
de la fase activa del tratamiento
puede conllevar una disminucion
de la preocupacién y la angustia,
la realidad es bien diferente. Tal y
como se recoge en el estudio
canadiense “Living with cancer”®
publicado en 2018, los
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supervivientes se enfrentan a una
“nueva normalidad” a la que tienen
que adaptarse y se preguntan
como serda la vida después, si
dispondran de la ayuda necesaria,
si tendran una recidiva. Después
de finalizar el tratamiento, las
personas sufren varios cambios,
algunos de los cuales persisten
varios afios y otros se vuelven una
parte permanente en su vida, por
lo que estas personas y sus
allegados tienen que afrontar una
realidad en ocasiones muy
diferente a su vida antes del
cancer 'y muchas personas
perciben este momento de fin de
los tratamientos con miedo y con
sentimientos de abandono vy
desproteccion.

El Grupo Espafiol de Pacientes con
Cancer (GEPAC)’ en su “Informe
sobre las necesidades de los
supervivientes de cancer”
realizado en 2012, documenta que
las personas supervivientes de
cancer  experimentan efectos
secundarios a largo plazo en las
fases de supervivencia extendida y
permanente, acompafados de
alteraciones psicolédgicas, y con
frecuencia, tienen necesidades que
no se encuentran todavia bien
cubiertas.

A pesar de que cada vez son mas
las iniciativas y planes dirigidos a
los supervivientes de cancer®19, en
la practica clinica diaria la atencién
al superviviente de cancer todavia
no estad consensuada y existe un
gran vacio en el seguimiento de
este grupo de personas una vez
finalizada la fase de tratamiento
activoll., Esto se debe a que la
atencibn se centra en la
supervivencia, mas que en las
vidas de aquellos que han
sobrevivido al cancer!?. Por tanto,
previo a disefiar planes de

seguimiento e intervencion que
aborden a la persona de forma
integral, es necesario conocer en
mayor profundidad cuales son las
necesidades Unicas y no cubiertas
de las personas supervivientes de
cancer.

OBIJETIVO

El objetivo de la presente revisién
es identificar y describir Ilas
necesidades no cubiertas de
personas supervivientes de cancer
en la fase extendida (después del
fin de los tratamientos) o
permanente (supervivencia
prolongada).

METODO
Diseiio
Para dar respuesta al objetivo se

realizd una revision critica de la
literatura.

Estrategia de busqueda

En primer lugar, se desgloso6 el
objetivo en conceptos basicos
(cancer, supervivientes y
necesidades no cubiertas) y se
identificaron sindnimos,
traduciendo todo al inglés
mediante la aplicacién DeCS. Cada
concepto se convirti6 a lenguaje
controlado mediante los tesauros
de las diferentes bases de datos.

A continuacion, se combinaron los

diferentes conceptos y se
disefiaron las ecuaciones de
busqueda, aplicando diversos

limites de acuerdo a los criterios de
inclusién y exclusién para afinar la
busqueda y responder al objetivo
de la revision.

La busqueda se llevd a cabo en las
bases de datos Medline, CINAHL,
PsycINFO, Cochrane, Embase vy
Cuiden. También se realizd
buisqueda manual en las revistas
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Journal of Cancer Survivorship y
European Journal of Cancer Care,
asi como en las guias de buenas
practicas de la Registered Nurses'
Association of Ontario (RNAO) y en
las guias de practica clinica del
National Institute for Health and
Care Excellence (NICE). El proceso
de busqueda se desarrollé desde
octubre de 2019 hasta febrero de
2020.

Criterios de
exclusion

inclusion y

Criterios de inclusion:

e Tipo de publicacion:
articulos originales
(cuantitativos y
cualitativos), revisiones

sistematicas, metaanalisis,
revisiones de la literatura y
guias de practica clinica.

e Fecha de publicacion:
altimos 10 afos (2009-
2019).

e Idioma: castellano e inglés.

e Poblacién a estudio: Adultos
mayores > 18 afios en la
fase de supervivencia
extendida o permanente.

Criterios de exclusion:

e Tipo de publicacion:
articulos de opinion,
editoriales, tesis, trabajos
fin de grado o cartas al
director.

e Fecha de publicacion:
publicaciones previas al

20009.
e Poblacién a estudio:
pacientes oncoldgicos

pediatricos y adultos > 18
afos que se encuentren en
la fase de supervivencia

aguda.

e No disponer del articulo a
texto completo.

Proceso de  Dbuasqueda vy
seleccion de los articulos

En una primera fase, en la
busqueda inicial se obtuvieron
1.035 articulos aplicando los
criterios de inclusion de fecha, tipo
de publicacion y poblacién a
estudio, pero 195 estaban
duplicados, con lo que inicialmente
se partié de 840 articulos. En la
lectura de los titulos y abstract se
excluyeron 534 articulos por no
responder al objetivo y no cumplir
con los criterios de idioma vy
disponibilidad del texto completo.

En una segunda fase, de los 306
articulos a texto completo se
excluyeron 290 por no responder
al objetivo o no cumplir con los
criterios de inclusién de tipo de
publicacion y poblacién a estudio,
seleccionando 16 articulos. A estos
se afadid6 un articulo de la
busqueda manual obtenido de la
revista Journal of  Cancer
Survivorship.

Finalmente, en una tercera fase,
los 17 articulos fueron sometidos a
analisis critico mediante un guion
de lectura critica basado en los
criterios de las guias CASPe para
asegurar su calidad. Los 17
articulos fueron seleccionados: 11
cuantitativos  descriptivos (10
transversales y uno longitudinal),
3 cualitativos, 2 con disefio mixto
y un metaandlisis. Ver diagrama
de flujo PRISMA del proceso de
basqueda vy seleccion de la
literatura en la Figura 1.

ISSN: 1576-5520  E-ISSN: 2659-2959

14




Revista Oficial de la Sociedad Espafiola de Enfermeria Oncoldgica. ©SEEO
Enferm Oncol. Vol. 23, numero 1, enero 2021 ;

S
Articulos encontrados a
través de las bases de
datos (n = 1.035)
?g Duplicados (n = 195)
<
&

l Articulos excluidos (n= 534):

Articulos revisados por e No responden al objetivo (n= 444)
e No cumplen criterios de inclusién

titulo y abstract en las (n=90):

bases de datos (n = - Idioma (n=4)
- Texto completo (n= 86)
l

) Articulos excluidos (n=290):

Articulos a texto e No responden al objetivo (n= 69)

completo (Il = 3()6) > . i\lo czuzril?len criterios de inclusion
n= :

- Tipo de publicacion (n=

121)

Fase 2

- Poblacion a estudio (n=
100)

Atrticulos seleccionados de la
busqueda manual (n= 1)

Articulos sometidos a
lectura critica(n=17) [——» Articulos excluidos (n= 0)

l 11

Articulos incluidos en la cuantitativos

revision final (n = 17) 3 cualitativos
2 mixtos

Fase 3

Medline: 6; Cinahl: 4; PsycINFO: 2; Embase: 4
+ Journal of Cancer Survivorship: 1

Figura 1. Diagrama de flujo
PRISMA del proceso de busqueda
y seleccién de la literatura.
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Cansancio

Dolor

Necesidades no cubiertas #& charmobti
en la esfera fisica i

Nauseas/vémitos, diarrea

Aprender a gestionar los efectos

secundarios a nivel fisico

Necesidades no cubiertas . 5 '
i : / Necesidades no cubiertas B
supervivientesde cancer S A ; =
en la esfera psicosocial :
(fase extendida y permanente)

Afrontar |a fase de supervivencia

Necesidades no cubiertas .
en la esfera espiritual ~

Redefinir la vida después del cancer

Figura 2. Arbol categorial.

Analisis e interpretacion de la
informacion

A partir de los 17 articulos
seleccionados se realizd6 un
preanalisis del contenido de los
mismos y seguidamente se
realizé una lectura detallada
agrupando en una tabla
resumen la informacion
relevante para responder al
objetivo de la presente
revision (Tabla ANEXO 1).

Finalmente, la informacion
relevante se organizé en
diferentes categorias
elaborando un arbol
categorial (Figura 2) y se
procedi6 a realizar la
interpretacion de los resultados.

RESULTADOS

A partir de la revision de la
literatura se seleccionaron

Cambios en la imagen corporal...

Problemas de autoconcepto
Soledad, aislamiento social
Ansiedad, tristeza

Cambio en los roles habituales

Falta de esperanza

Necesidad de redefinirse uno
mismo y las prioridades vitales

17 articulos, gran parte de ellos
(65%) articulos  cuantitativos
descriptivos (Figura 3). Todos ellos
fueron publicados entre los afios
2013 y 2019 (Figura 4) en
diferentes paises, con una mayor
publicacion en EEUU vy China
(Figura 5).

M Articulos cuantitativos
descriptivos
m Articulos cualitativos

i Articulos mixtos

Metaandlisis

Figura 3. Disefo de los articulos.
Fuente: Elaboracion propia.
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Figura 4. Articulos por
Fuente: Elaboracion propia.

o

Figura 5. Articulos por paises.
Fuente: Elaboracion propia.

En relacion con el contenido, los
articulos de esta revisién abordan
3 ambitos de necesidades no
cubiertas en los supervivientes de
cancer: necesidades no cubiertas
en la esfera fisica, en la esfera
psicosocial y en la esfera
espiritual.

Necesidades no cubiertas en la
esfera fisica

Son varios los autores que han
descrito las diversas afectaciones
fisicas presentes en los

e

2016 2017 2018 2019

supervivientes de cancery
la necesidad de que las

personas aprendan a
gestionar los  efectos
secundarios a largo plazo.
Una de las mayores

dificultades descritas por
los supervivientes es el

cansancio y las
limitaciones que éste
impone en el desarrollo de
la vida diaria. Tres

estudios recientemente publicados
asi lo recogen. Pongthavornkamol
et al.!3 estudiaron la prevalencia
de las afectaciones fisicas en 236
pacientes de diversas
localizaciones (mama, pulmédn,

H Taiwan

B Australia

M Paises bajos

! China

B Canada

® Estados Unidos

= Tailandia
Dinamarca
Irlanda

testicular, colorrectal...) 1-5 afios
después de haber finalizado el
tratamiento activo utilizando la
escala validada “Cancer Survivor
Survey of Needs"™. El cansancio fue
una de las afectaciones mas
frecuentes en un 43,2% de los
participantes, relacionandose con
una baja calidad de vida en los
pacientes de mama, colorrectal y
pulmoén. Otros dos estudios
también han reportado el
cansancio como uno de los efectos
secundarios a largo plazo con los
que las personas supervivientes
tienen que aprender a convivir. En
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concreto, So et al.'*en un estudio
con 53 supervivientes de cancer de
cabeza y cuello objetivaron que el
cansancio, la falta de energia y el
malestar general estaban
presentes en el 32% de los
participantes, dificultandoles el
llevar a cabo las actividades de la
vida diaria. Lo et al.!'®> también

identificaron el cansancio,
agotamiento fisico y malestar en
una muestra de 120

supervivientes, estando presente
en el 85% de los participantes.

Con relacion al  cansancio,
agotamiento y malestar, los
supervivientes hacen un

lamamiento al sistema sanitario
para poder hacerles frente.
Partiendo de la herramienta
validada The Cancer Survivors”’
Unmet Need Measure™ (CaSUN),
se percibié que los supervivientes
refieren la necesidad de recibir
mas informaciéon (oral, escrita,
mediante diagramas o de manera
audiovisual) para afrontar esta
situacién de manera auténoma en
sus hogares, pero sin dejar a un
lado el seguimiento y valoracion
continuada por parte de los
profesionales de la salud 3-1>,

Otra de las afectaciones mas
frecuentes manifestadas por los
supervivientes es el dolor. En el
estudio de Manne et al.'® un 12%
de los participantes refirié que el
dolor estaba presente después de
la fase aguda de la enfermedad,
extendiéndose durante un largo
periodo después de finalizado el
tratamiento primario. Reb y Copet!’
también identificaron el dolor
como uno de los sintomas mas
recurrentes en los supervivientes,
ocupando la décima posicién en un
total de 41 sintomas descritos por
mujeres supervivientes de cancer
ginecoldgico. Los resultados de

este estudio ademas confirmaron
la relacion entre la intensidad y
duracion del dolor con |la
localizacion tumoral. Asi, los
supervivientes de cancer de
pulmén referian mayor intensidad
de dolor durante periodos mas
largos. En este sentido, Wang et
al.'® objetivaron que un 46,2% de
los pacientes describia que la
atencion recibida por parte de los
sanitarios era insuficiente y que la
analgesia recetada para gestionar
el dolor era escasa.

Al cansancio fisico y dolor se afiade
el fendmeno denominado
Chemobrain, que consiste en el
deterioro de la funcién cerebral
con problemas de memoria a corto
plazo vy dificultades en |la
concentracion a la hora de
estudiar, trabajar o incluso a la
hora de leer. Este fendmeno fue
descrito por el 36% de los
participantes en el estudio de
Pongthavornkamol et al.!3. Los
supervivientes refirieron no recibir
informacion ni consejos para poder
sobrellevar esta condiciéon. Segun
Den Bakker et al.'®, esta falta de
informacion y de asesoramiento
deja al descubierto la necesidad de
crear guias consensuadas que
trabajen las afectaciones
recurrentes, para dejar a un lado
el vacio asistencial descrito por
tantos supervivientes ("I miss the
aftercare™).

Los problemas digestivos tales
como cuadros nauseosos
acompafnados de emesis y diarreas
son otra de las grandes
afectaciones que mas interfieren
en la calidad de vida de los
supervivientes!317. Sin embargo,
se ha podido observar que dichas
afectaciones gastrointestinales no
afectan de igual manera a todas
las personas. En el estudio
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realizado en  Australia por
Hardcastle et al.?° con
supervivientes de cancer
colorrectal, se objetivd que los
cambios en la motilidad suponian,
por delante de otras afectaciones,
la  mayor preocupaciéon. Sin
embargo, en el estudio de
Pongthavornkamol et al.'3, donde
las localizaciones del cancer eran
diversas, estos cambios fueron
descritos Unicamente por el 12,7%
de los participantes. Ante estas
afecciones digestivas también el
asesoramiento y acompanamiento
recibidos han sido descritos como
insuficientes. En concreto, en la
publicacion de Willems et al.?! el
25,9% afirmdé necesitar ayuda
para hacer frente a estos
habituales efectos secundarios. De
igual manera, expresaron la
necesidad de apoyo sanitario para
adoptar estilos de vida saludables
como, por ejemplo, qué dieta o
ejercicios pudieran ser
beneficiosos para hacer frente a
los cambios de peristaltismo?°.

Para finalizar con las afectaciones
fisicas mas frecuentes y las
necesidades derivadas de las
mismas, se ha podido observar
gue, aunque en ocasiones se pase
por alto, los cambios que se sufren
en la imagen corporal suponen
alteraciones notorias entre los
supervivientes. lo et al.t?
encontraron que el 77% de los
supervivientes de su estudio
describieron pérdida del pelo,
cambios en el peso y cambios en la
piel (pigmentacion, sequedad),
con un gran impacto en su
bienestar. En el estudio de Manne
et al.’®* mas de un 20% de los
participantes  mostraron  gran
preocupaciéon ante esta realidad.
Ademads, algunos autores han
relacionado los cambios en la
imagen corporal con dificultades

en el ambito sexual como la
dispareunia, provocando incluso
crisis en la parejat3!4. En este
sentido, algunos estudios
evidencian que al igual que pasa
con la distorsién en la imagen
corporal, las dificultades que
pueden darse en el ambito sexual
en muchas ocasiones son pasadas
por alto. Asi, Wang et al.'® afirman
que la informacion y el apoyo ante
las dificultades del ambito sexual
son escasos 0 nulos. En este
sentido, So et al.??2 recogen un
testimonio muy significativo de
una mujer superviviente de cancer
de mama: “...We want someone to
tell us wether it’s OK to have sex.
But no one will tell you that”
("...Queremos que alguien nos
diga que esta bien tener sexo, pero
nadie te dira eso”).

En los diferentes estudios se ha
observado que los supervivientes
solicitan continuamente recibir
informacidn acerca de los efectos
secundarios que pueden presentar
a corto y largo plazo una vez
terminado el tratamiento activo,
qué cuidados pueden llevar a cabo

para manejarlos o ante qué
sintomas deberian mantenerse
alerta y acudir al sistema
sanitario?3.

Necesidades no cubiertas en la
esfera psicosocial

Ciertas afectaciones a nivel fisico
tienen una relacién directa en la
esfera psicosocial. Cambios en la
imagen corporal, tales como la
pérdida de pelo o alteraciones en
el peso, pueden llegar a generar
distorsiones en el autoconcepto
creando sentimientos de
verglienza y menosprecio hacia
uno mismo!’?4, Esto unido a
ciertas alteraciones en la esfera
fisica como el agotamiento pueden
hacer que los supervivientes se
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aislen, dificultando en ocasiones
las interacciones sociales?>.

Los supervivientes de cancer
también refieren con frecuencia
ansiedad y tristeza, asi como
miedo a posibles recidivas, miedo
a la muerte y miedo a un futuro
incierto. Simples resfriados vy
malestares que en situaciones
“normales” podrian pasar
inadvertidos, pueden crear altos
niveles de ansiedad en los
supervivientes por temer que
pudieran ser indicios de recaidas?®.
En este sentido, Ellegaard et al.?®
en su estudio con 155 mujeres
supervivientes de cancer de mama
identificaron la carencia de
programas de seguimiento para
cubrir las necesidades
relacionadas con las dudas post-
tratamiento vy, por ende, Ilos
miedos durante Ila fase de
supervivencia.

So et al.'* por su parte
descubrieron que los cambios
sufridos a nivel fisico y su duracion
a lo largo del tiempo podian causar
preocupacién debido a la ruptura
en los roles habituales. El traspaso
de funciones o cambio de roles
crea una sensacién de “inutilidad”
al mismo tiempo que soledad, a
pesar de disponer del apoyo de
familiares o amigos cercanos, ya
que es dificil que  éstos
verdaderamente lleguen a
comprender, por mucho que se
esfuercen, la vivencia del que lo
padece si no se ha \vivido
previamente en primera persona.
El sentimiento de soledad también
se puede sentir a la hora de
“reintegrarse” en la sociedad, ya
que todavia hoy predomina una
connotacion negativa de la

enfermedad?>. Con motivo de
hacer frente a todas estas
cuestiones, algunos  estudios

recogen que los supervivientes
perciben la necesidad de terapias
grupales donde personas que
hayan pasado por procesos
oncoldgicos puedan compartir
experiencias enriquecedoras o
incluso recomendaciones que
puedan ser una base de apoyo y
acompafamiento para los
participantes!®1°,

Necesidades no cubiertas en la
esfera espiritual

Diferentes estudios también han
identificado necesidades no
cubiertas en la esfera espiritual.
Algunos participantes han descrito
sentirse perdidos,
desesperanzados, sobre todo a
partir de la fase de supervivencia
extendida, en parte unido a que
una vez terminada la fase de
tratamiento comienzan a ver
descender el nUmero de citas con
los profesionales que han
permanecido a su lado durante
todo el proceso previo de
diagndstico y tratamiento,
comenzando a “tambalearse” la

red terapéutica creada hasta
entonces?’.
Al mismo tiempo aparece Ila

necesidad de “redefinirse” a uno
mismo, replanteandose las
prioridades vitales que hasta ese
momento suponian un gran pilar'’,
Segun Burg et al.?4, esta necesidad
de redefinirse y de replantearse los
principios vitales radica en la
connotacion negativa que a dia de
hoy aun conserva esta
enfermedad. La sociedad ve a
estas personas como “enfermos”
durante largos periodos pese a
haber superado con creces la fase
activa de la enfermedad. Es por
eso por lo que en ocasiones
aparecen dificultades a la hora de
encontrarle “sentido™ al proceso
vivido y de redefinirse?*. En
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ocasiones, durante el proceso de
redefinirse y de replantearse
tantas cosas, los supervivientes
pueden mostrar flaquezas en sus
creencias y valores.

En todo este proceso |los
supervivientes perciben la
necesidad de tener al lado ayuda y
apoyo mientras se exploran todos
estos aspectos espirituales?’.

Factores moduladores de las
necesidades no cubiertas a
nivel fisico, psicosocial vy
espiritual

Varias publicaciones han mostrado
que las necesidades no cubiertas
en la esfera fisica, psicosocial y
espiritual pueden ser moduladas
por diversos factores:

e Edad: se ha identificado que
las personas mas jovenes
presentan mas necesidades
a nivel emocionalt>24 26-28,

e Sexo: aunqgue existe
controversia en si existen
diferencias entre hombres y
mujeres, Lo et al.t®
encontraron mayor
necesidad de informacién
en los hombres frente a las
mujeres. Por su parte, So et
al.?2 y Ellegaard et al.?®
observaron que las mujeres
se mostraban mas
independientes a la hora de
buscar respuestas y
soluciones a los problemas y
gue mantenian una mayor
coordinacién con los
profesionales de la salud
durante la fase de
supervivencia.

e Nivel educativo: Cheng et
al.?® encontraron que, a
mayor nivel educativo,
mayores son las
necesidades de las personas
y las demandas al sistema

sanitario. De las 250
mujeres supervivientes de

cancer de mama
estudiadas, las 21,2% que
albergaban titulos

universitarios presentaron
mas necesidades en el
ambito psicoldgico y
solicitaron mas informacién
sobre el periodo post-
terapéutico en comparacion
con aquellas con estudios
primarios.

Caracteristicas de la
enfermedad: se ha
identificado que los
supervivientes que han
presentado recidivas

muestran mayor necesidad
de informacién (p=0,001).
Del mismo modo, aquellos
con mayores afectaciones
fisicas como el dolor, el
agotamiento o la pérdida de
peso presentan mayor
nimero de necesidades
relacionadas con el cuidado
(p=<0,001)16,

Fase de supervivencia: se
ha identificado un posible
nexo entre la fase de
supervivencia en la que se
encuentra el paciente y las
necesidades que presenta.
Cheng et al.?® observaron
que, a mayor tiempo
transcurrido desde el final
del tratamiento, mayores
son las necesidades
relacionadas con el ambito
psicosocial.
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CONCLUSIONES

Los resultados de esta revisidon han
mostrado que en las personas
supervivientes de cancer las
diferentes afectaciones prosiguen
a pesar de haber finalizado el
tratamiento activo, extendiéndose
a las fases de supervivencia
extendida y permanente. El final
de la fase aguda supone una
“nueva normalidad” a la que tienen
que adaptarse con frecuencia sin la
ayuda de los profesionales, ya que
a partir del fin de los tratamientos
el seguimiento es mas espaciado y
con frecuencia solo dirigido a la
realizacion de pruebas para la

deteccién precoz de posibles
recidivas. Esta falta de
seguimiento genera un

sentimiento de soledad y de
abandono, y como consecuencia,
se han identificado diferentes
necesidades no cubiertas a nivel
fisico, psicosocial y espiritual.

Sin embargo, a nivel de la practica
clinica, no existen guias
consensuadas basadas en la
evidencia que faciliten el apoyo
emocional y la informacion que
solicitan los supervivientes de
cancer para poder responder a las
diferentes necesidades que
presentan a lo largo del tiempo?°.
Segun la NCCN (National
Comprehensive Cancer Network)30
los planes de seguimiento a largo
plazo deben ser disefados e
implementados, basados en un
equipo multidisciplinar, donde
participen, entre otros, el equipo
de enfermeria, médicos,
nutricionistas y  trabajadores
sociales. Es necesario proveer una
atencién integral y continuada que
responda a sus necesidades,
creando para ello espacios donde
poder llevar a cabo una valoracion
integral de sus necesidades, para

posteriormente disefar
intervenciones personalizadas.

Es importante ademds que los
supervivientes dispongan de un
profesional sanitario de referencia
con el que poder contactar ante
cualquier tipo de preocupacion o
miedo, al mismo tiempo que les
facilite el acceso a los recursos
sanitarios disponibles??. De
acuerdo con la NCCN3, la
Enfermeria es una de las claves
fundamentales en la atencion
sanitaria a los supervivientes de
cancer. En este sentido, la
Oncology Nursing Society (ONS)3!
ha descrito el rol de la enfermera
oncolégica para asegurar la
calidad en el cuidado de estos
supervivientes de cancer. También
se ha puesto de manifiesto la
necesidad de desarrollar nuevos
roles como es el caso de la
enfermeria de practica avanzada
especializada en oncologia?.

Como limitaciones de esta revisiéon
cabe mencionar la dificultad para
acceder al texto completo de
varios articulos que podian haber
aportado mayor conocimiento. Es
importante también sefialar que la
mayoria de la literatura revisada
fue de corte transversal. Por tanto,
las necesidades identificadas no
pueden extrapolarse a periodos
futuros, ya que Unicamente
representan las necesidades
descritas en el momento concreto
en el que se llevaron a cabo los
diferentes estudios. Ademas, seria
importante investigar en las
necesidades no cubiertas de
supervivientes de cancer con
muestras mas  homogéneas,
considerando la especificidad de la
localizacién  tumoral 'y los
tratamientos recibidos con sus
efectos secundarios a largo plazo,
ya que son factores que pueden
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interferir en la diferente
percepcién de las necesidades.
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