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Introduccion y propésito del estudio

El articulo de Manya Jerina Hendriks y su equipo de investigacidn se centra en analizar y descri-
bir el bienestar, el impacto del cancer y las necesidades de apoyo en supervivientes de cancer
infantil a largo plazo, con un enfoque particular en como las caracteristicas sociodemograficas y
clinicas pueden influir en las necesidades no satisfechas de estos supervivientes!". Este estudio
es especialmente relevante dado el aumento en la tasa de supervivencia infantil al cancer que
hemos observado en las ultimas décadas, principalmente debido a los avances terapéuticos.
Entender no solo los resultados médicos a largo plazo, sino también los efectos psicosociales y
la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de los supervivientes, se ha vuelto crucial. Asi,
el enfoque metodoldgico empleado en este estudio se alinea con la necesidad de profundizar no
solo en los resultados médicos, sino también en los efectos psicosociales a largo plazo, propor-
cionando una vision integral del bienestar de esta poblacion.

Metodologia

El estudio utiliza un enfoque de métodos mixtos, que combina la recoleccién y analisis de da-
tos cuantitativos y cualitativos. Este enfoque es particularmente valioso porque permite obtener
una comprension mas rica y profunda de los fendmenos estudiados, superando las limitaciones
inherentes a los métodos puramente cuantitativos o cualitativos. Los métodos mixtos integran
componentes cuantitativos y cualitativos en el proceso de recoleccion y analisis de datos, lo que
permite abordar una pregunta de investigacion desde multiples perspectivas. Esta combinacion
ofrece la robustez estadistica de los datos cuantitativos y la profundidad contextual y descrip-
tiva de los datos cualitativos. En este caso, los métodos mixtos permiten no solo cuantificar el
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bienestar y las necesidades de los supervivientes, sino también explorar, a través de entrevistas
en profundidad, como estos supervivientes perciben y experimentan su salud y calidad de vida
alargo plazo.

Para cumplir estos objetivos, y desde esta aproximacion metodoldgica mixta, el equipo de
Hendriks empled cuestionarios tales como el SF-12 para medir la CVRS®, el BSI-18® para eva-
luar la angustia psicoldgica, una adaptacion de la escala Brief Cancer Impact Assessment® para
analizar el impacto del cancer, y las necesidades de apoyo se investigaron a través de un cuestio-
nario adaptado de Hoven et al.®. Los datos cualitativos se obtuvieron a través de entrevistas en
profundidad, lo que permitié a los participantes explorar y articular sus experiencias personales
mas alla de las respuestas cuantitativas. Las preguntas relacionadas con las necesidades no
satisfechas se disefiaron para comprender mejor las potenciales dificultades y carencias que los
supervivientes enfrentaban en su vida, asi como en el acceso y la efectividad del apoyo recibido.
En concreto, se abordaron temas como los siguientes:

* Impacto del cancer en diferentes aspectos vitales: se exploré cémo el cancer habia afec-
tado diversas areas de sus vidas, como las relaciones interpersonales, la educacion, el
trabajo y la capacidad para cuidar de si mismos y/o de otros.

* Necesidades de informacion: se pregunté sobre la cantidad y calidad de la informacion
proporcionada durante y después del tratamiento del cancer, y si los supervivientes sen-
tian que tenian acceso suficiente a la informacion necesaria para manejar efectos tardios
y/o secuelas derivadas del cancer y su tratamiento.

* Percepcion de salud y bienestar: se preguntd sobre su salud y como la experiencia del
céancer habia podido influir en su concepto de bienestar psico-fisico.

* Apoyo psicoldgico y social: se discuti6 si sentian que recibian suficiente apoyo emocional
y psicoldgico, tanto durante como después del tratamiento, y cémo esto afectaba su vida
diaria.

* Experiencias con los servicios de apoyo: se investigo si los servicios de apoyo disponibles
cubrian adecuadamente sus necesidades y en qué areas sentian que habia carencias o
servicios no ofrecidos.

Resultados

Los resultados mostraron que, aunque solo un 13% de los supervivientes reportd mala salud fisi-
ca, un 49% informo tener mala salud mental, y un 42% presento signos de angustia psicologica®.
El impacto del cancer fue percibido de manera ambivalente: mientras que el 80% de los parti-
cipantes indicd que su actitud hacia la vida y su capacidad de cuidado se vieron positivamente
afectadas, mas del 50% informé impactos negativos en sus relaciones personales y en aspectos
psicosociales”. Especificamente, el 43% de los participantes sefialé que el cancer habia afecta-
do negativamente su educacion, y el 45% reporté impactos negativos en su vida laboral, citando
problemas de rendimiento fisico y psicolégico como las principales limitaciones®. Un hallazgo
clave del estudio es que el 81% de los supervivientes reporté al menos una necesidad de apoyo
no satisfecha, siendo las mas comunes el apoyo informativo (55%), el apoyo psicolégico (39%)
y el apoyo relacionado con seguros (33%)". Ademas, los participantes que informaron tener una
percepcion baja de su salud o que presentaban efectos tardios del tratamiento fueron mas pro-
pensos a reportar necesidades de apoyo no satisfechas®.

Conclusiones y analisis critico

Este estudio revela que, aunque una proporcion relativamente pequefia de supervivientes infor-
ma de problemas de salud fisica, casi la mitad de los participantes experimenta problemas de
salud mental y una parte significativa sufre de angustia psicoldogica. Ademas, se identificaron
necesidades de apoyo no satisfechas en areas clave como el apoyo informativo, psicolégicoy re-
lacionado con seguros. Los resultados sugieren que los programas de seguimiento deben incluir
evaluaciones regulares de las necesidades de apoyo, asegurando que se proporcionen recursos
adecuados y adaptados a la edad y al desarrollo de los supervivientes. Asi, parece derivarse que,
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a pesar de la asistencia a programas de seguimiento, las necesidades psicosociales, psicoldgi-
cas e informativas de los supervivientes no estan siendo completamente satisfechas, lo que indi-
ca la necesidad de revisar y mejorar los enfoques actuales de seguimiento a largo plazo. Esto ha
sido destacado también en estudios similares, como el de Park®, el de Lown et al.? o el de White
et al.®, que documentan la falta de apoyo psicosocial como una brecha critica en la atencion a
largo plazo de los sobrevivientes de cancer, subrayando la necesidad de un enfoque mas integra-
doy centrado en el paciente®'?. Finalmente, este estudio refuerza la importancia de la persona-
lizacion de los servicios de apoyo, adaptando la informacion y el apoyo psicologico a las etapas
de la vida y necesidades cambiantes de los supervivientes. Estos resultados pueden influir en el
desarrollo de programas de formacion para profesionales de la salud, centrados en la deteccién
y el manejo temprano de las necesidades psicosociales de los supervivientes de cancer infantil.
Ademas, los hallazgos podrian ser fundamentales en la creacidn y refuerzo de politicas publicas
que promuevan un seguimiento continuo y adaptado a las necesidades cambiantes de los super-
vivientes a lo largo del tiempo. Precisamente, este enfoque es respaldado por estudios similares
en el ambito de la psicooncologia en nuestro propio contexto cultural, como los de Carrasco et
al.®y Martos Medrano y Pérez®, quienes han senalado laimportancia de la personalizacién en la
atencion a largo plazo de los supervivientes de cancer infantil.

En Espania, los esfuerzos para crear y reforzar politicas publicas que promuevan un segui-
miento continuo y adaptado a las necesidades de los supervivientes de cancer infantil estan en
una fase de “work in progress”. Aunque se han implementado varias iniciativas importantes, to-
davia existen limitaciones y areas que requieren desarrollo adicional. Por ejemplo, el Ministerio
de Sanidad ha comenzado a promover la creacion de planes individualizados de seguimiento
para supervivientes de cancer infantil a medio-largo plazo, que incluyen evaluacion de los tra-
tamientos, de los efectos secundarios, asi como la implementacion de asistencia psicoldgica.
Sin embargo, no todas las comunidades auténomas han adoptado con la misma rapidez estas
politicas, o que crea una brecha en la equidad de atencion. Ademas, la infraestructura y los re-
cursos disponibles varian significativamente entre regiones, lo que puede limitar la efectividad
y el alcance de estos planes individualizados. Por todo ello, aunque se han dado pasos impor-
tantes, existe una necesidad urgente de consolidar un sistema de seguimiento sostenible que
no dependa de recursos fluctuantes o de iniciativas temporales. Esto incluye la formaciéon de
profesionales especializados y la creacion de protocolos estandarizados a nivel nacional para
asegurar que todos los supervivientes reciban el mismo nivel de atencion. Asimismo, considero
crucial una mayor inversion en investigacion para comprender mejor las necesidades a largo pla-
z0 de estos supervivientes y como pueden evolucionar con el tiempo. La formacién continua de
los profesionales de la salud también es critica para asegurar que estan equipados para manejar
las complejidades de la atencién a largo plazo. Por ultimo, pero no menos importante, aunque se
estan tomando medidas para mejorar la atencion psicoldgica, todavia queda un largo camino por
recorrer para asegurar que todos los supervivientes y sus familias reciban el apoyo especializado
necesario, especialmente en las fases posteriores al tratamiento. Por lo que es clave el refuerzo
y la mayor implementacion de la figura del/de la profesional de la psicooncologia en el sistema
de salud nacional.
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