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Cáncer infantil 

- Los más frecuentes son las leucemias y los tumores del sistema nervioso central; 
juntos suponen el 50% de los tumores infantiles 

 
- Se estima globalmente que en los últimos 25 años, 1 de cada 640 adultos mayores de 

15 años es un superviviente de cáncer pediátrico   

1.600 
Diagnósticos de cáncer en niños y adolescentes españoles 

según datos del Registro Español de Tumores Infantiles (RETI) 2022 



Importancia  

Siendo en el 30% de los casos secuelas graves 
 

60% 
Sufren secuelas 

Pueden afectar a cualquier órgano o sistema , a nivel psicológico o 
aparición de segundos tumores 

x8 
Enf crónicas 

graves 

del seguimiento a largo plazo 



Guías de Seguimiento 
- Falta de conciencia de la enfermedad  
- Existen guías de recomendaciones desarrolladas para la detección y tratamiento precoz 

Guías del Children’s Oncology Group (COG): 

- Formado en 1955 por diferentes centros 
- En 2004: guías de seguimiento a largo plazo   
- En 2018: versión 5.0  

*Próximamente publicación de Versión 6.0 
- Hojas informativas en un lenguaje sencillo   

 



MÉDICOS ESPECIALISTAS: 
- Conocimiento/Formación 

programas de seguimiento 
- Implicación en pruebas a 

pacientes “sanos” 
- Detección precoz de 

complicaciones 

Es el paso de los pacientes de la consulta de Oncología Pediátrica a los especialistas de adultos 
  

Oncología Pediátrica           alta sin seguimiento establecido 
*Importante la implicación de los profesionales de atención primaria 

Transición 

ONCOLOGÍA PEDIÁTRICA: 
> 5 años tras fin de 
tratamiento 
>18 años 

PROGRAMA DE 
SEGUIMIENTO  
A LARGO PLAZO DE 
SUPERVIVIENTES DE 
CÁNCER INFANTIL 

MÉDICO DE 
ATENCIÓN PRIMARIA 



 
- Informar sobre el diagnóstico, 

tratamientos recibidos y seguimiento  
 

- Informar sobre los posibles riesgos o 
efectos secundarios a largo plazo 
 

- Proporcionar herramientas de vigilancia de 
su salud 
 

- Fomentar cambios en el estilo de vida y 
promover el cuidado de la salud 
 

- Favorecer relación estrecha y continuada 
con los médicos de Atención Primaria 

 

 

- Factores dependientes del paciente:  
● Edad al diagnóstico 
● Complejidad de la situación clínica 
● Retraso cognitivo (25%) 
● Falta de confianza en el equipo médico  
 

- Factores dependientes de los profesionales 
● Dependencia de los oncólogos pediátricos  
● Falta de conocimiento de guías de seguimiento en 

atención primaria o especialistas de adultos 
● Falta de comunicación pediatría y adultos 
   

- Factores dependientes de la institución:  
● Escasez de recursos 
● Inaccesibilidad a especialistas (cardiólogo, nefrólogo...)  

Objetivos: 
Barreras: 

Transición 
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Consulta de seguimiento 
- En 2017 el Dr. Carlos Esquembre puso en marcha un estudio piloto  de consulta de seguimiento a largo 

plazo en el Hospital General Universitario Dr Balmis, (traducción guías del COG 2018) 
- Se retoma el proyecto en septiembre de 2022, gracias a Consellería y ASPANION, como proyecto de 

investigación a través de ISABIAL 
- Equipo: oncóloga pediatra, enfermera pediatra, psicóloga y administrativa 

 Información y solicitud de 

Consentimiento Informado   

Identificación de personas susceptibles 

de participar en el estudio 
Revisión de su Historia Clínica  

Determinación de Riesgos Específicos 

(Guías de Seguimiento del COG 5.0) 

Primera entrevista con pediatra y enfermera 

Encuesta inicial  

- Entrega de Información 

- Programa de seguimiento 

individualizado en atención 

primaria y/o especializada  

2 3 4 5 6 



Estadística de seguimiento en nuestro hospital 
Nº participantes (recogidos desde 2018 hasta marzo 2023, debut entre 1994-2010): 70 

Nº participantes evaluados: 30    

Edad al realizar la entrevista: media 27,2 años (20-40 años) 

Edad al diagnóstico del cáncer pediátrico inicial: media 5,3 años (RN-16 años) 

Recaída: 23% (7 pacientes)  



Estadística de seguimiento en nuestro hospital 



Estadística de seguimiento en nuestro hospital: 
Salud mental 

Nº participantes evaluados: 24 

Atención psicológica previa: 3 

Derivación a Salud Mental: 3 



Segundas neoplasias 

EICH Enfermedad Injerto Contra Huésped  
 

Secuelas psicológicas 

Aplicación Práctica O2 



Segundas 
neoplasias 



Segundas neoplasias 

• Aprox. 1/ 6 cánceres son segundas neoplasias  
• Los adultos supervivientes de un cáncer infantil tienen x4-6 más riesgo de desarrollar una 

neoplasia maligna secundaria 
• Para muchos supervivientes este riesgo es pequeño, pero es una causa importante de 

mortalidad tardía  
• Los segundos tumores más frecuentes en los supervivientes del cáncer infantil son: 

Mama 
Hueso 
Tiroides 
Síndrome mielodisplásico 

Leucemia mieloide aguda 



Factores de riesgo generales 

Malos hábitos 

A menor edad durante tratamiento del tumor primario, mayor riesgo de segundo tumor 

Mayor riesgo: alta incidencia de cáncer de mama y   tiroides 

Sexo femenino 

Tabaco, alcohol y obesidad  

Edad diagnóstico inicial  

A. familiares de cáncer y sdr. con predisposición genética 

Herencia de mutaciones  

Revisar antecedentes familiares  



Factores de riesgo por terapia 
Quimioterapia Radioterapia 

Trasplante de progenitores hematopoyéticos (TPH) 

Altas dosis alquilantes, etopósido o 
antraciclinas aumentan riesgo de leucemia,  
linfoma Hodgkin y algunos tumores sólidos  

A menor edad y mayor dosis total  

Campo irradiado y márgenes 

Localizaciones: piel, mama, SNC, tiroides, 
pulmones y huesos    

      x8  riesgo de segundas neoplasias: 

- 1er año postrasplante: leucemia aguda, síndrome mielodisplásico y síndrome linfoproliferativo  
- Aparición tardía: tumores sólidos y cáncer células escamosas en cavidad oral y piel (EICH) 



Guías COG: QT (Ej. Ciclofosfamida) 

Segundas neoplasias: 
- Leucemia mieloide y SMD 
- Cáncer de vejiga 

 
Reproducción: 
- Retraso inicio pubertad 
- Infertilidad 
- Menopausia precoz 
- Disfunción sexual 

 
Nefrourológicas: 
- Cistitis hemorrágica 
- Fibrosis vesical 
- Toxicidad renal (HTA, lesión 

glomerular, tubular..) 

Efectos a largo plazo 



Caso clínico 1 

Edad: 17 años 
Sexo: Mujer 
Neoplasia inicial: Linfoma de 
Hodgkin a los 5 años de edad  

2011 

2021 

Debut 

Tratamiento recibido 

Segundo tumor 

- Adenopatías cervicales  
- PAAF: linfoma de Hodgkin 
- Estudio de extensión: Estadio IV 

(pulmón, cuello, supraclavicular y mediastino) 

● Quimioterapia: Ciclofosfamida 4g/m2, Doxorrubicina 158 mg/m2, 
Etopósido 1279 mg/m2, Procarbazina 400 mg/m2, Vincristina 21mg/m2 
y prednisona 6600 mg/m2 

● Radioterapia:  mediastino y cuello bilateral (19,8 Gy) 

Revisión en CCEE Endocrinología pediátrica 
- 2 nódulos tiroideos  
- PAAF -> Exéresis: microcarcinoma papilar 



Seguimiento en Atención Primaria 

Fundamental que los profesionales conozcan signos y síntomas de alarma de 
segundas neoplasias para detectarlos de forma precoz  

Vida saludable. Normopeso. Limpieza dental 

Vacunación al día. Antigripal anual 

Exploración física completa anual. Control de TA en ambas extremidades 

Hemograma y bioquímica anual con sistemático de orina 

Consultar por problemas menstruales  

Evaluación psicosocial 

Instruir en reconocimiento de signos de alarma de segundos tumores y otras complicaciones 

Recomendaciones generales 



Seguimiento por especialidades 

Cardiología: cada 2 años, por dosis acumulada de antraciclinas y RT 

Oftalmología: anual, riesgo de cataratas debido a corticoterapia 

Endocrino:  por antecedente de cáncer de tiroides y tiroidectomía 

Ginecología: exploración mamaria anual, screening de cáncer de 
mama precoz por haber recibido RT torácica 

Unidad de reproducción de Ginecología: si desean conocer 
estado de fertilidad o búsqueda de embarazo  



EICH Enfermedad Injerto 
Contra Huésped  



Tratamiento 

recibido 

previamente 

Tipo de TPH 
Intensidad de  

acondicionamiento 

Complicaciones 

durante y tras el 

TPH 



EICH (Enfermedad de injerto contra huésped) 

Es una de las principales complicaciones posteriores a un TPH alogénico 

Las células T del donante responden a HLA en el huésped 

Principal causa de morbilidad y mortalidad en pacientes después de un TPH 

Se clasifica en aguda y crónica en función de su fisiopatología y presentación clínica 

La EICH crónica tiene una incidencia estimada del 35% y el principal factor de 
riesgo es haber presentado una EICH aguda de alto grado 



EICH crónica 



Guías COG: TPH-EICH 





Caso clínico 2 

Edad: 23 años 
Sexo: Mujer 
Neoplasia inicial: Síndrome 
Mielodisplásico a los 4 años de edad  

2004 Debut 

Tratamiento recibido 

- Análisis de sangre: trombopenia 
- Sangre periférica + aspirado y biopsia de médula 

ósea: síndrome mielodisplásico  

1. Manejo conservador: soporte transfusional 
2. TPH alogénico (HLA idéntico) a los 7 años de edad 

- Tratamiento de acondicionamiento:  
tiotepa, fludarabina, busulfán 



Complicaciones Agudas 

- EICH agudo cutáneo 

- Neurotoxicidad 

- Toxicidad hematológica 

- Cistitis hemorrágica por virus BK 

Complicaciones crónicas  
- Diabetes mellitus 
- Hipogonadismo hipergonadotropo  
- Epilepsia  
- Trastorno por ansiedad y depresión  

- EICH CRÓNICO: 
• DIGESTIVO: desnutrición 
• CUTÁNEO: esclerodermia  
• OCULAR Y ORAL: síndrome de Sjögren 
• ARTICULAR: limitación funcional moderada 

Caso clínico 2 



Seguimiento del caso por especialistas 
Hematología 
● Tratamiento EICH crónico con Ruxolitinib 
● Riesgo de LMA y SMD (tiotepa y fludarabina) 

Oftalmología 
● Tratamiento queratoconjuntivitis seca con plasma cada 3 meses 
● Riesgo de cataratas (busulfán) 

Ginecología 
● Tratamiento con ACOs por hipogonadismo hipergonadotropo 
● Riesgo de menopausia precoz (tiotepa y fludarabina) 

Neurología: epilepsia en tratamiento con levetiracetam y lamotrigina 

Digestivo: EICH crónico con afectación digestiva y desnutrición 

Endocrinología: DM insulinizada 

Psiquiatría: trastorno por ansiedad y depresión en tratamiento con escitalopram 

Neumología: riesgo de fibrosis pulmonar (busulfán) 

Incapacidad 
reconocida  

del 36% 



Secuelas 
psicológicas 



•           Las secuelas pueden persistir años tras el final del tratamiento: 

El cáncer infantil puede tener un gran impacto psicológico en los niños y sus familias 

 
● ANSIEDAD 
● DEPRESIÓN 
● SOMATIZACIÓN 
- Otras 

- Diagnóstico 
- Tratamiento 
- Complicaciones médicas  

a largo plazo 

- Incertidumbre 
- Miedo 

  nuevas emociones 

Secuelas psicológicas 



IMPACTO en su calidad de vida y en 
su capacidad para funcionar en 
sociedad 

• Importancia de un seguimiento psicológico regular: 
● Identificar y tratar problemas a tiempo 

● Ayuda a los pacientes y sus familias a hacer frente a los desafíos emocionales y sociales: 

○ Desarrollo de habilidades de afrontamiento social  

○ Mejora de la autoestima  

    PROBLEMAS PSICOLÓGICOS 
 

    DIFICULTADES SOCIALES Y DE RELACIÓN 
 

    PROBLEMAS COGNITIVOS 



Salud mental: consulta de seguimiento 







Guías COG: salud mental 



Caso clínico 3 

Edad: 24 años 
Sexo: Mujer 
 

2005 

Consulta de seguimiento 
a largo plazo 

Debut 

Tratamiento recibido 

Complicación 

Rabdomiosarcoma embrionario con 7 años 
 

● Quimioterapia 

- Salud psicológica baja con alto nivel de ansiedad 
y mal control emocional 

● Derivación a Psicología → Psicoterapia 



Evaluación psicológica 



Divulgación  
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Jornadas en Valencia Curso para profesionales  
Octubre 2022 Sept-dic 2022: Alicante y Valencia 



App ASPANION 
Grupo de trabajo integrado por supervivientes y profesionales  

 
- Objetivo: mejorar la ayuda, la asistencia y los recursos para los 

supervivientes 

- Disponible en GOOGLE PLAY (sistema Android) 
*En la tienda de APPLE estará disponible próximamente.  

 
- La APP cuenta con un área común, y un área 

privada 



Conclusiones 
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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 
 
Este proyecto pretende 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 aplicación por los Equipos de Atención Primaria, así como la implicación del 
propio superviviente en el conocimiento y manejo de su enfermedad. 
 
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, Equipo`s 
de Atención Primaria y Especializada 
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