B De los pacientes

Sobrevivientes de cancer infantil
en America Latina necesitan mayor

_—

1 Integrado por expertos de la Orga-
nizacién Panamericana de la Salud
(OPS), el Hospital Sant Joan de Déu
en Espafia, Seattle Children’s Hospital
y St. Jude Children’s Research Hospital
en Estados Unidos, Childhood Cancer
International LATAM, SLAOP, jévenes
sobrevivientes de la Red de Faros de
Vida e investigadores independientes.
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egun la investigacion “So-

brevivientes de cancer in-

fantil en América Latina:

perspectivas sobre los re-

sultados de salud y las ne-
cesidades de informacion’, desarrolla-
do por el Consorcio Latinoamericano
para el Estudio de la Supervivencia al
Cancer Infantil’, en este continente
existe una brecha critica en el acceso
a servicios de salud mental: aunque
mas del 60 % de los pacientes reportd
sintomas de ansiedad o depresion, y
solo 1 de cada 3 recibi¢ atencién pro-
fesional, principalmente por proble-
mas de acceso médico.

Otro dato alarmante es la falta de
informacién médica disponible para
estos sobrevivientes: casi 9 de cada 10
personas encuestadas (88,7 %) sefala-
ron requerir mayor orientacion sobre
los efectos tardios del tratamiento. Por

acceso a servicios de salud mental

ejemplo, se visibilizd una problemati-
ca poco discutida: la infertilidad como
efecto tardio del tratamiento oncolo-
gico, ya que un 16,9 % de los sobre-
vivientes reportd haber enfrentado
infertilidad, pero muchos de ellos afir-
maron haber tenido poca informacion
disponible sobre opciones de preser-
vacion de la fertilidad.

El estudio, publicado en Pediatric
Blood & Cancer, advierte que los sobre-
vivientes de cancer infantil enfrentan
un mayor riesgo de efectos médicos
y psicosociales a largo plazo, que pue-
den afectar profundamente su calidad
de vida. Treinta afios después del diag-
nostico, casi tres cuartas partes experi-
mentan condiciones de salud crénicas
y casi la mitad enfrenta problemas de
salud graves. Sin embargo, a pesar de
la creciente conciencia sobre el pro-
blema, los datos sobre esos efectos
tardios son limitados.

Resultados en estado de salud

Los efectos tardios mas comu-
nes reportados fueron problemas
de salud mental 612 %, n = 71),
trastornos endocrinos (586 %, n =
58), complicaciones cardiovasculares
@421 %, n = 51) y dificultades
neurocognitivas/académicas (319 %,
n = 37). De los participantes 5 (3,8 %)



reportaron un segundo diagnostico de cancer
y el 91 % (n = 11) experimentd dolor crénico.
Ademas, el 52,5 % (n = 64) de los sobrevivientes
reportd otros efectos tardios, siendo los
problemas dentales los mas frecuentes
42,9 %, n = 54).

Los efectos tardios endocrinos mas comunes
informados fueron la infertilidad (16,9 %, n=22)
y la obesidad (14,0 %, n = 18). Las participantes
femeninas, por su parte, reportaron la ameno-
rrea (25,9 %, n = 22) con mayor frecuencia. Un
tercio (31,5 %, n = 41) no estaba seguro de si
la infertilidad era un posible efecto tardio. En
cuanto a los problemas cardiovasculares, la
taquicardia o las palpitaciones (17,7 %, n = 23)
y la dislipidemia (16,6 %, n = 22) fueron los mas
frecuentes, y el 9,9 % (n = 13) informo no estar
seguro de experimentar dolor en el pecho o
dificultad para respirar durante el ejercicio. En
los dominios neurocognitivos/académicos,
se informaron problemas de memoria
(22,9 %, n = 30) y dificultades de aprendizaje
(16,0%, n=21).

Lainfertilidad fue prevalente (16,9 %), con casi
un tercioinseguro de su estado de fertilidad. La
ansiedad (51,1 %) y la depresion (31,8 %) fue-
ron los trastornos mentales mas comunes. Los
hallazgos significativos incluyeron tasas mas
altas de trastornos endocrinos en mujeres (p =
0,0018) y en quienes recibieron radiacion (p =
0,048), problemas respiratorios en receptores
de trasplantes de células madre (p = 0,026) y
deterioro auditivo en sobrevivientes de un
tumor sélido (p = 0,0031). Si bien la mayoria se
sentia informada sobre su salud, solo un tercio
tenfa seguimiento médico regular y acceso
a atencién psicolégica. Los sobrevivientes
expresaron un fuerte interés en aprender mas
sobre fertilidad y salud mental, con preferencia
por la informacién digital.

De los pacientes

Con respecto a las necesidades de
apoyo, el 9,8 % (n = 13) reporto
sentir “siempre” la necesidad de
apoyo para procesar la ansiedad
y el miedo al cancer, el 4,5 % (n =
6) “amenudo”y el 11,4 % (n=15)
“aveces’,

Resultados en estado psicosocial

En problemas psicosociales el estudio reporta que el
51,1 % (n = 67) de los sobrevivientes reportd ansiedad, el
31,8 % (n = 42) depresion y el 17,8 % (n = 23) trastorno
de estrés postraumatico. Sin embargo, el 10,7 % (n = 14)
yel 11,4 9% (n=15) no estaban seguros de experimentar
ansiedad o depresion, respectivamente. Una minoria
(14,6 %, n = 19) siempre temid la recurrencia, el 22,7 %
(n = 30) siempre experimenté ansiedad durante los
chequeos médicos y el 33,3 % (n = 44) reportd tener
ansiedad siempre o a menudo en sus vidas. El 10,7 %
(n = 14) declaré tener pensamientos de muerte siempre
o con frecuencia. Al combinar las respuestas de siempre,
a menudo, a veces y rara vez, un 28,3 % (n = 37) declaré
experimentar dichos pensamientos.

Con respecto a las necesidades de apoyo, el 9,8 %
(n=13) reportd sentir “siempre” la necesidad de apoyo
para procesar la ansiedad y el miedo al céncer, el 4,5 %
(n=6) "amenudo”yel 11,4 % (n = 15) “a veces". Sin
embargo, solo un tercio (35,7 %, n = 45) tuvo acceso
a atencion psicoldgica, mientras que el 23 % (n = 29)
indicod que, si fuera necesaria la atencién, esta no se-
ria accesible debido a los costos financieros, la progra-
macion, etc. Pese a estos desafios, el 64,9 % (n = 85)
reportd estar “siempre” feliz con la vida después del
cancer. A pesar de los altos niveles de educaciéon de
los encuestados, el 49,2 % (n = 61) sefald dificultades
académicas que atribuyeron al tratamiento del cancer
infantil y el 59,7 % (n = 74) no recibié apoyo educativo
después del tratamiento (tabla 1).
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Tabla 1. Preocupaciones psicoldgicas reportadas por los sobrevivientes de cancer infantil encuestados en América Latina

Preocupaciones psicoldgicas NI CEEUNE | AUEES ekl Sl enI?Jtea;tggos
P PRIceied ) n) | n©) | n(% n (%) -

Tengo miedo de que el cancer regrese =
9 9 9 (33,1 %) (35 4 %)
Me siento ansioso por mi vida 44 4
P (333%) = (182%)
Me siento ansioso durante los chequeos 48 34
médicos de rutina (36,4 %) (25,8 %
Siento que necesito ayuda para procesar 80 18
mi ansiedad y miedo sobre el cancer (60,6 %) (136 %
Me siento triste o frustrado porque mi vida es 76 28
diferente a la de los demas debido al cancer (58 %) (21,4 %
94 19

Tengo pensamientos de muerte

Me siento solo

Estoy feliz con mi vida, a pesar de haber 9 7
tenido cancer (6,9 %)

(5,3 %)

(146%) (23%) (146%)

20 14 30 132
(15,2 %) (10,6 %) (22,7 %)

13 7 30 132
(9,8 %) (5,3 %) (22,7 %)

15 6 13 132
(11,4 %) (4,5 %) (9,8 %)

9 5 13 131
(6,9 %) (3,8 %) (9,9 %)

4 5 9 131
(3.1 %) (3,8 %) (6,9 %)

11 5 13 131
(8,4 %) (3,8 %) (9,9 %)

8 22 85 131
6,1 %) (16,8 %) (64,9 %)

Nota: Casi nunca: 2 a 3 veces en 6 meses; A veces: 2 a 3 veces en un mes; A menudo: 2 a 3 veces en una semana.

Fuente: Izurieta-Pacheco et al. (2025).

Informacion sobre efectos tardios

El 78 % (n = 99) de los sobrevivientes reportd que sus
médicos hablaron sobre la necesidad de sequimiento a
largo plazo debido a posibles efectos tardios, ya sea con
ellos mismos o con un familiar. Sin embargo, solo un ter-
cio (33,3 %, n = 42) contaba con un médico de cabecera
para consultas regulares, mientras que el 484 % (n =
61) reportd ver a su médico con poca frecuencia o solo
cuando era necesario. Aproximadamente el 62,5 %
(n = 80) recibid un resumen del tratamiento con
recomendaciones para futuras consultas.

La mayoria de los sobrevivientes afirmaron que estaban
bien informados sobre su historial de cancer (93,5 %, n =
116), mientras el 69,6 % (n = 87) indicd ser consciente
de los posibles efectos tardios fisicos y el 65,6 % (n =
82) era consciente de los efectos tardios emocionales.
La mayorfa (84 %, n = 105) reporté que se les informo
sobre los exdmenes de seguimiento necesarios. El inte-
rés en aprender mas sobre los impactos a largo plazo
en la salud fue alto: el 88,7 % (n = 110) expresd interés
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en los efectos sobre la salud fisica y mental, el
95,1 % (n=116) en la calidad de vida, el 90,2 %
(n=111) en la salud mental y el 81 % (n = 98)
en la fertilidad. Las redes sociales (61,5 %, n =
83) fueron la fuente preferida de informacion
sobre salud.

El estudio evidencia que la carga de salud
mental en estos pacientes es una preocupa-
cion significativa, con muchos participantes
que reportaron ansiedad y depresion. Los
malos resultados de salud mental se asocian
con factores de riesgo como bajos ingresos,
sexo femenino, discapacidades fisicas y con-
diciones de salud crénicas. Dadas estas com-
plejidades, los investigadores indican que
priorizar la vigilancia de la salud mental para
esta poblaciéon es crucial, reconociendo a es-
tos sobrevivientes como parte del grupo mas
amplio de poblaciones en riesgo en América
Latina que requieren apoyo psicoldgico enfo-
cado y sostenido.



Los hallazgos también reflejan un acceso li-
mitado a servicios de salud mental en América
Latina. Casi la mitad de los encuestados expre-
s6 su deseo de recibir apoyo en salud mental,
pero solo una minoria tenfa acceso a un psico-
logo. Esta brecha es coherente con los desafios
en los recursos de salud mental en toda la re-
gion, incluidos la financiacion insuficiente y la
falta de profesionales especializados.

En la cohorte investigada, la infertilidad fue una
de las secuelas endocrinas informadas con mayor
frecuencia y es ampliamente reconocida en la li-
teratura COmo una preocupacion importante en
relacion con la calidad de vida de los sobrevivien-
tes en su transicion a la adultez. Un tercio de los
encuestados no estaba seguro sobre su estado
de fertilidad, lo cual evidencia falta de informa-
cion sobre el tema. Muchos sobrevivientes reci-
ben educacion y orientacion limitadas sobre los
riesgos reproductivos a lo largo de su trayectoria
de cancer; por ejemplo, en el caso de los hom-
bres, a menudo toman conciencia de la posible
toxicidad gonadal al llegar a la edad reproduc-
tiva. Esta incertidumbre puede contribuir a una
angustia psicoldgica significativa; si bien la mayo-
ria expresd un fuerte interés en aprender mas so-
bre su fertilidad, estas conversaciones pueden ser
un desafio para proveedores no capacitados en
atencion de oncofertilidad: para ser efectivas, de-
ben ser apropiadas seguin la edad, culturalmente
sensibles y adaptadas a necesidades individuales,
brindando informacion critica de manera accesi-
ble y respetuosa. Garantizar la entrega constante
de informacion de supervivencia sigue siendo un
desaffo critico en la region.

El acceso a atencion médica estaba disponi-
ble solo para un tercio de los encuestados. Casi
la mitad informo visitas de seguimiento poco
frecuentes, lo cual representa una oportunidad
perdida para deteccion temprana y manejo de
efectos tardios, y potencialmente exacerba ries-
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Casi la mitad de los encuestados
expreso su deseo de recibir apoyo
en salud mental, pero solo una
minoria tenia acceso a un psicélogo.

gos de salud a largo plazo. La mayoria expreso interés en
aprender sobre los impactos duraderos del tratamiento
del cancer en la salud, con un cambio notable hacia la
educacion sanitaria digital. Investigaciones demuestran
que el acceso digital a resimenes de tratamiento y reco-
mendaciones de seguimiento puede empoderar a los so-
brevivientes para asumir un papel activo en su atencion.

La investigacion fue presentada durante la Reunion
Regional de la Iniciativa Mundial contra el Cancer Infan-
til (CureAll Américas 2025) —realizada juntamente con
el Congreso Latinoamericano de Oncologia Pediatrica
(SLAOP) y la Asociacion Colombiana de Hemato-Onco-
logia Pediatrica (ACHOP) —, en junio pasado en Cali.

La metodologia combind encuestas cuantitativas y en-
trevistas cualitativas para explorar la salud fisica, mental y
las necesidades informativas de estos pacientes. Se entre-
vistaron 135 sobrevivientes de cancer infantil de 16 paises
latinoamericanos con una edad media de 26,1 afos.

El instrumento se basé en la Encuesta de Seguimiento
del Estudio de Sobrevivientes de Cancer Infantil (CCSS)
y el Cuestionario de Evaluacion de Necesidades del Es-
tudio de Sobrevivientes de Cancer Infantil (CCSS-NAQ).
La encuesta, alojada en REDCap (Captura Electrénica de
Datos de Investigacion) en el Centro Oncoldgico Pedia-
trico de Barcelona del Hospital Sant Joan de Déu, se rea-
lizb entre marzo y abril del 2024.
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