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ANTECEDENTES 
• Este proyecto surge de una iniciativa del Dr Carlos Esquembre, fundador y Jefe de Sección de la 

Unidad de Oncología Pediátrica del H.U. Dr. Balmis. En 2015, el Dr. Esquembre obtuvo autorización 
para traducir las guías COG y, entre 2016 y 2017, puso en marcha un estudio piloto  de consulta de 
seguimiento a largo plazo. 
 

• Gracias a su iniciativa, a los buenos resultados obtenidos de ésta y a las necesidades detectadas a 
través de esta consulta, se retoma este proyecto con la intención de darle continuidad y que sea 
reconocido como trabajo asistencial. 
 

• En 2021, ASPANION presentó el proyecto a los Presupuestos Participativos de la Generalitat 
Valenciana para el 2022 y resultó el más votado por la ciudadanía y, por tanto, se incluyó en dichos 
presupuestos a través de subvención por parte de la Conselleria de Sanidad. 
 

• Actualmente, el proyecto se lleva a cabo simultáneamente en las 3 unidades de Oncología 
Pediátrica de la CV (HUiP La Fe, H. Clínico y H. Universitario Dr Balmis), financiado por ASPANION a 
través de los correspondientes institutos de investigación. 

 



INTRODUCCIÓN Y JUSTIFICACIÓN 
• Aumento progresivo de la tasa de supervivencia en cáncer infantil supera el 80% a 5 años para la mayoría de los tumores. 

 

• 60% presentan efectos secundarios a largo plazo debidos al tratamiento (problemas crónicos de salud, aumento mortalidad 
general y por segundos tumores, disfunciones neuropsicológicas, problemas laborales, repercusiones en la calidad de vida). 

 

• Muchos de los supervivientes no son plenamente conscientes de la enfermedad de la que fueron tratados ni de los efectos 
secundarios del tratamiento recibido. 

 

• Necesidad de contar con unas guías comunes, tanto respecto al diagnóstico precoz de efectos tardíos y su abordaje, como 
de programas de promoción de la salud y transición al adulto. 

 

• El Children's Oncolgy Group (COG) publicó en 2004 sus guías de seguimiento a largo plazo basadas en la exposición al 
riesgo. En 2018 el COG publicó la Versión 5.0. 



INTRODUCCIÓN Y JUSTIFICACIÓN 
CAUSAS DE SECUELAS 

 
 

FACTORES DEL HUESPED 
 
-   Edad al diagnostico 
-   Sexo 
-   Genética 
-   EICH 

TIPO DE TRATAMIENTO 
 
-    Quimioterapia 
-    Radioterapia 
-    Cirugía  
-    Trasplante 

 

CAUSAS TUMORALES 
 
-   Tipo de tumor 
-    Localización 
-    Disfunción de órganos 
-    Efectos mecánicos 

 



INTRODUCCIÓN Y JUSTIFICACIÓN 

MODELO SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO 

Tratamiento activo 

Seguimiento en oncología pediátrica 

Alta planificada 

Atención primaria y/o especializada 

• Mínimo 10 años de seguimiento 



OBJETIVOS 
• PRIMARIOS 

 

1. Conocer el Estado de salud y Calidad de Vida de las personas Supervivientes de Cáncer Pediátrico diagnosticados y tratados 
desde 1996 hasta 2010 en las UOHP del Hospital General Universitario Dr. Balmis de Alicante.  

 

2. Aplicación de las Guías de Seguimiento a Largo Plazo del Children’s Oncology Group (version 5.0, octubre 2018. The world’s 
childhood cancer experts. Website: http://www.survivorshipguidelines.org/). 

 

• SECUNDARIOS 

 

1. Identificar condiciones patológicas como consecuencia del cáncer pediátrico y su tratamiento. 

2. Establecer Recomendaciones y Planes de Seguimiento en función de los riesgos detectados al aplicar las guías.  

3. Diseñar un modelo de pasaporte del superviviente como método de información al paciente y profesionales de la salud, 
que facilite la transición a la medicina del adulto. 

4. Informar y formar al personal sanitario de Atención Primaria (pediatría, medicina familiar y comunitaria, enfermería) sobre 
riesgos y necesidades específicas de seguimiento.  



METODOLOGÍA 
Diseño: Estudio observacional tipo cohortes prospectivo-retrospectivo 

 

Sujetos del estudio:  

 

• Criterios de Inclusión. Supervivientes de cáncer pediátrico y del adolescente (de 0 a 18 años) 
diagnosticados y tratados en la UHOP del HGU Dr Balmis entre los años 1996 y 2010.  

 

• Criterios de Exclusión. Imposibilidad de contacto por cualquier motivo. Negativa a participar en el 
proyecto. Falta de entrega de los cuestionarios cumplimentados. Pérdida de seguimiento durante el 
tiempo que dure el estudio. 

 

N.º de sujetos: 80-100 supervivientes 



METODOLOGÍA 

Identificación de personas 
susceptibles de participar en 
el estudio.  

Información a dichas personas 
y solicitud de Consentimiento 
Informado verbal para su 
participación.  

Revisión de su Historia Clínica 
para establecer el resumen de 
tratamiento administrado y 
recoger los datos pertinentes  

- Quimioterapia: dosis acumuladas 
 

- Radioterapia: campo de 
irradiación 
 

- Cirugía 



METODOLOGÍA 

 
 
 
Traducidas y Adaptadas con permiso del COG  (Versión 5.0 – Octubre 2018) por el Dr. Carlos Esquembre  (Unidad de Oncología y Hematología Pediátrica del Hospital General Universitario de Alicante) 
 
 www.supervivienteshipguidelines.org 

 
 

Determinación de Riesgos Específicos según las Guías de Seguimiento a Largo Plazo del COG Versión 5.0 

 



METODOLOGÍA 

Primera Entrevista Médica. 
Firma del CI por parte de la 

persona superviviente 
participante en el estudio.  

Explicación de las Guías de 
Seguimiento a Largo Plazo 

del COG.  

Encuesta inicial información 
sobre la enfermedad. 

Entrega de Información 
escrita del Programa de 

Seguimiento Individualizado 
determinada por las Guías, 
Recomendaciones y Enlaces 

de Salud.  

Recomendación por escrito 
para Seguimiento por 
Equipos de Atención 

Primaria.  



METODOLOGÍA 

Childhood Cancer Survivors Study. 
(https://ccss.stjude.org/content/dam/en_US/shared/ccs
s/documents/survey/survey-baselinespanish.pdf) Entregada en la primera visita médica para ser completada en domicilio.  

Recoge múltiples variables sobre: 

- Diversos aspectos de la percepción de salud del paciente 

- Hábitos de salud 

- Frecuentación de asistencia sanitaria  

- Situación social etc. 

Explicación y Entrega de la Encuesta Básica de Salud 

https://ccss.stjude.org/content/dam/en_US/shared/ccss/documents/survey/survey-baselinespanish.pdf
https://ccss.stjude.org/content/dam/en_US/shared/ccss/documents/survey/survey-baselinespanish.pdf
https://ccss.stjude.org/content/dam/en_US/shared/ccss/documents/survey/survey-baselinespanish.pdf
https://ccss.stjude.org/content/dam/en_US/shared/ccss/documents/survey/survey-baselinespanish.pdf


METODOLOGÍA 

ESTADO DE SALUD PSICOLÓGICO  

 • BSI 18. INVENTARIO BREVE DE 18 SÍNTOMAS 

• CUESTIONARIO DE SALUD SF 36 v2. 

• ENTREVISTA PSICOLÓGICA 

 



METODOLOGÍA 

• BSI 18. INVENTARIO BREVE DE 18 SÍNTOMAS 

• Detecta malestar psicológico y trastornos psiquiátricos en población médica y general en los 

últimos 7 días. 

• Mide cuatro escalas: 

 
ANSIEDAD DEPRESIÓN 

SOMATIZACIÓN 
ÍNDICE GLOBAL 
DE SEVERIDAD 



METODOLOGÍA 

• CUESTIONARIO DE SALUD SF 36 v2. 

• Mide ocho dimensiones de calidad de vida relacionada con la salud. 

• Salud física 

• Salud psicológica 

 



METODOLOGÍA 

• ENTREVISTA PSICOLÓGICA 

o Antecedentes psicopatológicos 

o Historia psicológica 

 Acontecimientos vitales estresantes y estilo de afrontamiento 

 Miedos relacionados con el cáncer 

 Relaciones familiares/sociales 

 Conductas de riesgo 

 Problemas con el sueño/comida 
 















CONCLUSIONES 
• La cohorte de adolescentes y adultos jóvenes supervivientes de cáncer pediátrico aumenta de forma progresiva, muchos de 

ellos  tienen problemas de salud específicos que limitan su calidad de vida. 
 

• Es imprescindible desarrollar herramientas que identifiquen los posibles problemas para establecer procesos de diagnóstico 
precoz y tratamiento específico de los mismos. 

 

• Con este proyecto queremos conocer la situación real de salud de esta población en la Comunidad Valenciana y realizar un 
seguimiento individualizado según las Guías de Seguimiento a Largo Plazo del COG. 

 

• Difusión de las Guías y su conocimiento por los Equipos de Atención Primaria, así como la implicación del propio 
superviviente en el conocimiento de su enfermedad, de los riesgos potenciales derivados de los tratamientos recibidos y la 
necesidad de establecer estrategias de prevención. 

 

• La experiencia obtenida puede ayudar a la creación de Programas de Seguimiento a distintos niveles (comunitario, 
nacional, participación en programas europeos) con la implicación de pediatras, Equipos de Atención Primaria y 
Especializada. 



MUCHAS GRACIAS 

 

“ El seguimiento a largo plazo de los niños que tuvieron cáncer es necesario para 
que en un futuro sean adultos resilientes, activos y autónomos con una calidad 
de vida óptima con salud física y mental” 


