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Resumen

Introducción: Según datos de la SEOM, exis-
ten en la actualidad más de un millón y medio 
de supervivientes de cáncer en España. El obje-
tivo de este estudio es el desarrollo y evaluación 
de un cuestionario para medir las necesidades 
no cubiertas de supervivientes de cáncer.

Método: Se desarrolló y evaluó un cuestiona-
rio auto-administrado para detectar las necesi-
dades no cubiertas de supervivientes de cáncer. 
Durante la Fase 1 se definió el constructo, se 
revisó la literatura científica y se consideró un 
estudio cualitativo desarrollado previamente. La 
propuesta del Cuestionario Español para Medir 
Necesidades no Cubiertas de Supervivientes de 
Cáncer (CESC) se evaluó sucesivamente por un 
panel de expertos hasta obtener una versión 
que incluye las propuestas formuladas. En la 
Fase 2, el cuestionario fue completado por un 
total de 109 supervivientes de cáncer, a fin de 
analizar sus propiedades psicométricas.

Resultados: El cuestionario CESC incluyó 
un total de 25 ítems o necesidades relevan-
tes, mostrando tener buenas propiedades de 
fiabilidad y validez. Como resultado del análi-
sis estadístico se obtuvieron 3 Factores: físico, 
emocional y laboral-económico.

Conclusiones: El cuestionario CESC es un 
primer instrumento disponible en español, 
para facilitar la detección de necesidades de 
servicios específicos dirigidos a la población 
de supervivientes de cáncer. Los resultados, si 
bien preliminares, son muy alentadores.

Palabras clave: Supervivientes de cáncer, 
necesidades no cubiertas y cuestionario.

Abstract

Background: To develop and evaluate a 
questionnaire to measure cancer survivors’ 
unmet needs.

Methods: A self-report measure of cancer 
survivors’ unmet needs was developed. In Phase 
I, it was taken into consideration the construct 
definition, literature review and previous 
qualitative research that identified needs in 
survivors. Spanish Questionnaire of Cancer 
Survivors’ Unmet Needs (CESC) was review 
by an expert panel up to the final version. In 
Phase 2, the measure was completed by 109 
cancer survivors.

Results: CESC questionnaire included 
25 need items. Good acceptability, internal 
consistency and validity were demonstrated. 
Factor analysis identified three factors: Physical, 
Emotional and Employment/Economic.

Conclusions: The CESC, first instrument in 
Spanish, will facilitate the evaluation of target 
services and generation of service delivery 
recommendations for cancer survivors. Even 
if it is a preliminary version, results are 
encouraging. 

Key words: Cancer survivorship, unmet 
needs and questionnaire.
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sonas que han finalizado los tratamientos 
primarios y deben continuar sus controles 
de seguimiento. Se debe tener en cuenta 
que este grupo de afectados se encuentra 
fuera del itinerario asistencial habitual y, 
por lo tanto, resulta más difícil que puedan 
contactar con los servicios que necesitan. 
Si bien es cierto que se han publicado dis-
tintos estudios acerca de las necesidades 
de supervivientes de cáncer(12-13), no son 
muchos los trabajos que se han desarrolla-
do en España(14-16) y sólo recientemente se 
ha publicado un plan de seguimiento para 
largos supervivientes(17).

Para identificar las necesidades no cu-
biertas de los supervivientes de cáncer 
y poder detectar qué esperan recibir los 
pacientes españoles de la asistencia sani-
taria resulta esencial el diseño de un ins-
trumento de fácil aplicación en la consul-
ta clínica. La evaluación y detección de 
necesidades favorece la identificación de 
grupos que tendrían un mayor beneficio de 
intervenciones preventivas o de utilización 
de servicios específicos. En este sentido, es 
fundamental tener en cuenta que debido a 
diferencias culturales y sanitarias, las nece-
sidades en nuestro país, no tienen porqué 
coincidir con los de la población para la 
que fueron creados los instrumentos ac-
tualmente disponibles(18-19).

Así pues, el objetivo principal de este es-
tudio es la construcción de un cuestionario 
auto-administrado (CESC) para evaluar las 
necesidades no cubiertas de supervivientes 
de cáncer (Fase 1); y valorar las propiedades 
psicométricas del instrumento (Fase 2).

MÉTODO

Fase 1: Diseño del cuestionario

El desarrollo del cuestionario CESC se 
ha basado en (a) definición del constructo; 
(b) revisión de la literatura científica sobre 
el tema y de instrumentos de medida que 
respondieran a este constructo; (c) revisión 

El cáncer es una de las principales cau-
sas de muerte a nivel mundial y constitu-
ye un tema prioritario de sanidad pública. 
Gracias a los avances registrados en el 
cribado, diagnóstico precoz y nuevos tra-
tamientos disponibles, en las dos últimas 
décadas, el número de personas que han 
superado una enfermedad oncológica se 
ha triplicado(1). También en nuestro país, 
los resultados en supervivencia constitu-
yen la gran noticia de la oncología de 
estos tiempos, con tasas de supervivencia 
a cinco años de alrededor del 50% para 
los hombres y alrededor del 60% para 
el caso de las mujeres, datos que se en-
cuentran en la media de los registrados a 
nivel europeo(2). La sociedad Española de 
Oncología médica (SEOM) calculó que 
existen ya en España alrededor de un mi-
llón y medio de supervivientes de cáncer 
y las previsiones a nivel mundial apuntan 
a que las cifras registradas actualmente se 
duplicarán para el año 2030(3,4). 

La fase que sigue a la finalización de 
los tratamientos de cáncer ha sido identi-
ficada como una etapa en la que pueden 
observarse importantes efectos en la ca-
lidad de vida de los pacientes y, en este 
sentido, presentar necesidades especiales. 
Así lo ponía de relieve una publicación del 
Instituto Americano de Medicina(5-7).

Muchas personas que han finalizado 
los tratamientos oncológicos deben apren-
der a gestionar las secuelas de la enferme-
dad: fatiga, dolor, problemas psicológicos 
y emocionales, dificultades con la sexuali-
dad y la intimidad, etc.; además de barre-
ras en la reintegración a la vida laboral(7-9). 
A ello se añade que los pacientes deben 
aprender a convivir con la incertidumbre 
de una posible recaída, y con los controles 
y el seguimiento clínico que no siempre se 
administra de manera estandarizada(10,11). 

Si bien es cierto que se han producido 
muchos avances en cuanto a la atención 
integral del paciente con cáncer, es nece-
sario mejorar la atención a aquellas per-
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de los resultados del estudio cualitativo 
previo para conocer las necesidades de 
supervivientes de cáncer en España(14).

a.	 Para definir el constructo se ha con-
siderado la descripción hecha por el 
Instituto Americano del Cáncer que 
incluye a la persona afectada y a los 
familiares(20). 

b.	 La revisión de la literatura científica 
incluyó la identificación de los instru-
mentos disponibles, considerándose 
como más adecuados para la detec-
ción de necesidades el “Cancer Sur-
vivors’ Unmet Needs measure”(21); el 
“Supportive Care Needs Survey”(22) y 
el “Lance Armstrong Foundation Sur-
vey”(23), que se tomaron como punto 
de referencia para diseñar los ítems.

c.	 El estudio cualitativo incluyó la rea-
lización de nueve entrevistas semi-
estructuradas con expertos conside-
rados informadores clave, represen-
tantes de las sociedades científicas 
nacionales del ámbito de la onco-
logía y organizaciones de pacien-
tes de ámbito nacional. Además, se 
realizaron 3 grupos de discusión con 
pacientes supervivientes de cáncer y 
uno con familiares por un total de 20 
participantes. Los criterios de inclu-
sión consideraron a personas mayo-
res de 18 años, que habían finalizado 
tratamiento oncológico al menos 2 
años antes y que estuvieran interesa-
dos en participar. Los participantes se 
segmentaron por edad en tres grupos 
(18-40, 41-60 y mayores de 60 años), 
en base a una muestra teórica que 
incluyó supervivientes de distintos ti-
pos de cáncer (mama, ginecológico, 
hematológico y colon y recto). 

Construcción del de cuestionario

A partir del estudio cualitativo y la re-
visión de otros instrumentos se elaboró 

un primer cuestionario auto-administrado 
compuesto por 25-item distribuidos en 4 
dominios: necesidades físicas, necesida-
des emocionales, necesidades sociales y 
necesidades económicas y laborales. A los 
participantes se les solicitó primero que 
indicaran, desde que habían finalizado el 
tratamiento, (a) ‘si tenían alguna necesi-
dad en cada dominio’ y en el caso de que 
hubieran recibido algún tipo de asistencia 
o consejo pudieran valorar (b) ‘qué grado 
de satisfacción tenían en base a la asis-
tencia recibida’ (puntuando en una esca-
la desde ‘muy satisfecho, algo satisfecho, 
satisfecho o nada satisfecho’). Se les pidió 
además que identificaran necesidades de 
información y formación eligiendo entre 
una lista de seis ítems entre los que se 
mencionan la incorporación de una dieta 
saludable, la inclusión de una rutina de 
ejercicio físico o el manejo de técnicas 
para controlar las emociones. También se 
les consultó acerca de la importancia de 
poder contar con un Plan de Seguimiento 
al Superviviente considerando ‘la posibi-
lidad de ser atendidos por parte de un 
equipo interdisciplinario’, ‘ser atendidos 
en unidades específicas’, ‘disponer de un 
teléfono de consulta’ o ‘participar en la 
toma de decisiones en la fase posterior 
al tratamiento’. Para recoger esta infor-
mación se solicitó a los participantes que 
marcaran el nivel de importancia (muy 
necesario, necesario, poco necesario y 
nada necesario). El instrumento incluyó 
además una sección de datos socio-de-
mográficos e información acerca del es-
tado de salud. Los pacientes necesitaron 
entre 10 y 15 minutos aproximadamente 
para contestar el cuestionario.

Valoración de la primera versión del 
cuestionario

Una vez construida una primera ver-
sión, el instrumento fue evaluado por un 
panel de expertos integrado por 2 mé-



120    Emilia Arrighi et al.

dicos generales, 2 oncólogos, 2 psico-
oncólogos, un grupo de enfermeras on-
cológicas de un gran hospital de ciudad 
y 4 líderes de organizaciones de pacien-
tes. Los mismos evaluaron el grado de 
comprensión, oportunidad de los ítems, 
longitud y diseño del cuestionario, efec-
tuando observaciones que se tomaron en 
consideración y proponiendo modifica-
ciones mínimas. El objetivo de esta revi-
sión fue la de poder someter a juicio el 
cuestionario por parte de profesionales 
de amplia experiencia en la atención de 
pacientes con distintas patologías onco-
lógicas, además de la visión y perspectiva 
única de los mismos afectados(24).

Fase 2: Estudio empírico para valorar las 
propiedades psicométricas del CESC

Procedimiento

El reclutamiento de los participantes 
para la segunda muestra (o muestra para 
el análisis psicométrico) se realizó durante 
el VI Congreso Español de Pacientes con 
Cáncer organizado por GEPAC (Grupo Es-
pañol de Pacientes con Cáncer) que tuvo 
lugar en Madrid el 26 y 27 de noviembre 
de 2011. Los asistentes al congreso, pro-
venientes de distintos lugares de España, 
fueron informados acerca delos objetivos 
del estudio e invitados a participar volun-
tariamente en el mismo. Los criterios de 
inclusión fueron: pacientes mayores de 18 
años, diagnosticados de patología onco-
lógica, que hubieran finalizado los trata-
mientos al menos un año antes de la parti-
cipación en el estudio, actualmente libres 
de enfermedad y que estuvieran interesa-
dos en participar. 

Análisis estadístico

El análisis estadístico del CESC se rea-
lizó utilizando el programa SPSS 17. El 
análisis factorial ha sido realizado por el 

método de componentes principales y ro-
tación Varimax. Para la extracción del nú-
mero de factores se han tenido en cuenta 
principalmente los criterios de parsimonia 
e interpretabilidad de los mismos(25-26), jun-
tamente con el análisis paralelo. También 
se han considerado la magnitud de los 
valores propios, el porcentaje de varianza 
explicado por el modelo y los valores de 
las correlaciones residuales. Para la asig-
nación de los ítems a las componentes, se 
han utilizado cargas factoriales superiores 
a 0,3.

RESULTADOS

Participantes

Se recogieron un total de 118 cuestio-
narios; 9 fueron descartados porque no 
cumplían con los criterios de inclusión 
establecidos y/o se encontraban incom-
pletos. Así pues, la muestra final estuvo 
formada por 109 personas, con una media 
de edad de 52,7 años (Desviación Típica 
de 12,1). Más del 80% habían finalizado 
los tratamientos oncológicos entre uno y 
cinco años atrás. Las características socio-
demográficas de la muestra se presentan 
en la tabla 1.

Se aplicó un Análisis en Componentes 
Principales para explorar la estructura in-
terna del cuestionario en la parte corres-
pondiente a los ítems relativos a las necesi-
dades para cada dimensión, para observar 
su agrupamiento y poder así simplificar su 
interpretación. La prueba de esfericidad 
de Bartlett resultó significativa (X2

300= 677; 
p<0,01) y se obtuvo un valor de KMO de 
0,719, valor suficientemente alto para el 
análisis de estos datos, así como un de-
terminante de la matriz de correlaciones 
de 0,001.

Tras la primera aplicación, tal como 
mostró el gráfico de sedimentación, se ob-
tuvieron 8 componentes con valor propio 
superior a 1, de los cuales sólo 3 obtenían 
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Variable	 n = 109 % 
Género

Masculino
Femenino

32
77

29,4
70,6

Estado civil
Soltero/a
Casado/a
Viudo/a
Separado/a o Divorciado/a

24
72
3
10

22
66
2,8
9,2

Educación
Estudios primarios
Estudios secundarios
Estudios superiores o universitarios
No responde

11
38
55
5

10,1
34,8
50
 5,1

Empleo
Empleado por cuenta propia o ajena
En paro
Jubilado
Incapacidad
Estudiante
Otro

40
12
21
14
2
20

36,7
11

19,3
12,8
1,8

18,4
Nivel de ingresos totales anuales (en euros)

Menos de 12.000
De 12.001 a 24.000
De 24.001 a 36.000
Más de 36.000
No responde

27
25
19
25
13

24,8
22,9
17,4
 23

11,9
Tiempo desde que finalizaron los tratamientos (en años)

1 a 5
6 a 10
Más de 10

89
8
12

81,7
 7,3
11

Tipo de cáncer
Hematológico
Mama
Otro

42
36
31

38,5
 33

28,4
Tipo de tratamiento*

Quimioterapia
Radioterapia
Cirugía
Trasplante de médula 
Otro

87
50
59
13
18

79,8
45,9
54,1
11,9
16,5

Co-morbilidad
Obesidad
Hipertensión
Problemas óseos
Diabetes
Enfermedades cardiovasculares
Otras

14
16
20
4
8
25

12,8
14,7
18,3
3,7
7,3

22,9

*Algunos participantes han realizado distintos tratamientos.

Tabla 1. Características socio-demográficas de la muestra (n %)
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un valor 1,5 o más. Mediante un Análi-
sis Paralelo, se obtuvieron valores propios 
inferiores al promedio de 100 simulacio-
nes en las tres primeras componentes. En 
el gráfico de sedimentación, se observan 
cambios de pendiente en la recta del grá-
fico a partir de la primera componente y a 
partir de la cuarta principalmente. El por-
centaje de varianza acumulado por las 3 
primeras componentes fue del 35,77%, el 
41,4% en el caso de 4 componentes y el 
46,59% en el caso de 5 componentes. Las 
soluciones de 1 y 2 componentes explican 
menos del 30% de la varianza por lo que 
se rechazaron estas soluciones.

Al aplicar la solución de 3 factores, el 
valor residual (diferencia entre correlacio-
nes reproducidas y originales) máximo ob-
tenido en valor absoluto fue de 0,21, con 
un promedio de 0,06, con el 78,4% con 
valores inferiores a 0,1. Las soluciones de 
4 y 5 factores no mejoraban significativa-
mente estos índices, ni la interpretación 
de las componentes escogidas, por lo que 
se decidió por la solución de 3 factores. 
En cuanto a las comunalidades, oscilaron 
entre 0,14 y 0,59, excepto para el ítem 
p9 que correspondía a la categorización 
“otros síntomas”.

Inicialmente se aplicó una rotación 
oblimin (con valor delta 0) para analizar la 
relación entre las componentes. Se obtuvo 
una correlación máxima de 0,242 entre la 
primera y la segunda componentes, 0,195 
entre la primera y la tercera, y 0,123 entre 
las dos últimas. Además las matrices de 
configuración y de estructura presentaban 
soluciones muy parecidas por lo que se 
decidió interpretar la matriz rotada con el 
método varimax (rotación ortogonal) de 
manera que se facilitase la interpretación 
de las componentes.

La matriz de cargas factoriales rotadas 
se muestra en la tabla 2. 

El Factor 1 sobre necesidades emocio-
nales agrupó las necesidades relativas a 
tristeza, depresión, conductas de evitación 

social, preocupación por el aspecto físico, 
por la muerte y por las recaídas, ansiedad, 
angustia, además de la relación de pareja 
y conductas de evitación social. El Factor 
2 sobre necesidades físicas, incluyó las 
personas con puntuaciones altas que pre-
sentaron problemas con el desplazamien-
to, dolor y malestar general, problemas 
para dormir, sensación de hormigueo, 
pérdida de energía y cansancio, proble-
mas de visión. El Factor 3 sobre problemas 
en el ámbito laboral y económico princi-
palmente producido por los efectos de la 
enfermedad.

Utilizando el método de ponderación 
simple para el cálculo de las puntuacio-
nes factoriales, se observaron correlacio-
nes entre los resultados y las puntuaciones 
factoriales obtenidas mediante el ACP de 
0,934 para el factor 1, 0,922 para el factor 
2, y 0,941 para el tercero, con lo que las 
puntuaciones en las 3 componentes me-
diante el ACP y las obtenidas mediante 
la suma de las puntuaciones de los ítems 
con cargas factoriales superiores a 0,3 son 
análogas, y por simpleza de cálculo, es 
preferible trabajar con las puntuaciones re-
sultantes de la suma simple de ítems.

Respecto a la fiabilidad de las 3 com-
ponentes, los valores alfa de Cronbach 
obtenidos han sido de 0,775 para la pri-
mera componente, 0,713 para la segun-
da, y 0,636 para la tercera, considerados 
como aceptables en las primeras fases de 
construcción de un test diseñado para los 
objetivos citados, y teniendo en cuenta el 
número de ítems de cada componente (9, 
8 y 7), así como la heterogeneidad de su 
contenido, sobre todo de la componente 
3. En la tabla 3 se muestra la matriz de 
correlaciones. 

Necesidades identificadas

La frecuencia de las necesidades más 
prevalentes se muestran en la Tabla 4. Al-
rededor del 80% de los participantes ha 
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Tabla 2. Matriz de cargas factoriales rotadas

Ítem 

Componente

 1  2  3

pg9_c Relación de pareja perjudicada o interrumpida ,707

pg9_d Tristeza y depresión ,704

pg9_a He evitado conocer nuevas personas ,677

pg9_e No me he sentido apoyado por mi pareja ,641

pg9_b Menos ganas de participar en reuniones sociales ,602

pg6_d Preocupación muerte ,549

pg6_e Preocupación cambios aspecto físico ,468 ,369

pg6_b_2 Angustia, ansiedad, preocupación, pérdida de esperanza ,442

pg9_f Dificultades en relaciones sexuales ,357

pg3_o Problemas para desplazarme ,265 ,640

pg3_e Dolor o malestar general ,632

pg3_n Problemas para dormir ,599

pg3_d Poca sensibilidad o sensación de hormigueo ,594

pg3_a Pérdida de energía y cansancio ,586

pg3_h Problemas de visión ,561

pg6_a Miedo a recaída ,338

pg3_b Pérdida de memoria y concentración ,330

pg9_i Otros ,218 -,213

pg12_c No puedo trabajar igual que antes ,708

pg12_f Problemas de reincorporación al trabajo ,344 ,609

pg12_i Problemas económicos ,588

pg12_k_cOtros problemas con el trabajo y/o economía ,566

pg12_e La enfermedad ha sido un obstáculo para promoción profesional ,321 ,501

pg12_a He perdido trabajo ,416

pg3_r_zOtros ,362

Factor loading ≥ 0,3
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referido al menos una necesidad no cu-
bierta. Entre las dimensiones exploradas, 
los participantes al estudio han mostrado 
una mayor frecuencia de necesidades no 
cubiertas en relación al área emocional 
y física, siendo menores las necesidades 
económicas y laborales.

DISCUSIÓN

El objetivo de este estudio fue el de 
desarrollar y evaluar un instrumento para 
medir las necesidades no cubiertas de su-
pervivientes de cáncer. Este estudio aporta 
evidencia que el cuestionario CESC reúne 
los estándares metodológicos relativos a 
la validez y fiabilidad necesarias para un 
instrumento en su primera versión. Al ser 
un instrumento auto-administrado y fácil 
de cumplimentar, puede ser incorporado 
a la práctica clínica, para la identificación 
de necesidades no cubiertas de esta pobla-
ción o necesidades que pueden cambiar a 
lo largo del tiempo.

Al no existir un registro nacional de 
supervivientes en España, ni estudios pre-
vios de este tipo, no se ha podido dispo-
ner de una población de referencia; por lo 
que estos resultados se contrastarán con 
resultados de cuestionarios que miden el 
mismo constructo que se han realizado 
en otros países. En este sentido, alrede-
dor del 80% de los entrevistados declara 
al menos una necesidad no cubierta en 
el periodo posterior a los tratamientos, 
en congruencia con otros estudios que 
reportan valores cercanos a los 2/3 de los 
consultados(21-22). Más del 50% de los ent-
revistados declaró la necesidad de recibir 
mayor información durante la etapa de 
superviviencia, además de consejo para 
la incorporación de una dieta saludable y 
de técnicas de manejo de las emociones, 
resultados similares a los publicados por 
Absolom y Zebrack(27,28). Entre las necesi-
dades no cubiertas más prevalentes se en-
cuentran la pérdida de energía, el miedo 

a una posible recaída y sentimientos de 
angustia, ansiedad y preocupación acer-
ca del futuro, datos avalados por otros 
estudios(29,30). 

Entre los aportes del presente estudio se 
quiere destacar que se trata de un estudio 
pionero para esta población. Además, las 
características de la muestra han puesto 
en evidencia las necesidades de los super-
vivientes de edad menor de 40 años, me-
nos estudiada y más propensa a presentar 
necesidades no cubiertas(28,29,31). Además, 
la mayoría de los encuestados presenta 
problemas a nivel de la reinserción laboral 
y que ninguno de los encuestados recibió 
asistencia para poder resolver estos prob-
lemas, cuestión que resulta de interés y 
estudio a nivel internacional(32-33).

A los participantes se les consultó 
además acerca de la importancia de dis-
poner de un Plan de Seguimiento Estan-
darizado y el 80% ha considerado ‘im-
portante’ o ‘muy importante’ poder ser 
atendido por un equipo interdisciplinario 
que incluya la presencia de un psicólogo 
y trabajador social, ser atendidos por ser-
vicios específicos, disponer de un teléfono 
de consulta y tener una copia del plan 
de tratamientos y participar activamente 
en las decisiones que le afectan. Esta es-
trategia que ya ha sido implementada en 
otros países como recurso para la identi-
ficación de necesidades de supervivientes 
sería nueva en nuestro país(34,35).

Entre las limitaciones principales del 
presente estudio se debe mencionar que la 
muestra ha sido de conveniencia y que los 
participantes, en su mayoría, pertenecían a 
organizaciones de pacientes. Es necesario 
realizar estudios que puedan confirmar es-
tos resultados con muestras más amplias y 
que aporten aún mayor representatividad. 

CONCLUSIONES

Este estudio aporta evidencia acerca de 
la presencia de necesidades no cubiertas 
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candidatos que han participado en la en-
cuesta; así como también a los profesiona-
les que han revisado el cuestionario y han 
aportado sus sugerencias. 
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