e !‘
~.

Seguimiento a largo plazo

en supervivientes de

cancer pediatrico

Pediatria y sus Areas Especificas

Cristina Cerdan Almendros
Belén Garcia Ruiz de Cenzano

Marina Gonzélez Cervantes
tgl:{;,u;;n\a,inciiésabater Tutorizado por la Dra. Andrea Cano Rodriguez,
Paula Soler Lépez oncéloga pediatrica /

. X
#HGSP“U' General ~ E@Wﬂweﬁ es .mn s con cancerﬂ W lSABIAI. — Servicio de
Universitario Dr. Balmis ", cancer infantil 1D & Pediatria

llllllllll



X @
Pediatria

indice de contenidos P A

@ Introduccion @ Aplicacion Practica

Importancia Segundas neoplasias
Guias de seguimiento a largo plazo

Transicién
Consulta de seguimiento EICH
Datos de nuestro hospital

Enfermedad Injerto
Contra Huésped

Secuelas psicolégicas

@ Divulgacion @ Conclusiones
’ S——— S

Curso vy Jornadas en Valencia
- App



W

Introduccion



X @

Servicio de
Pediatria
DEPARTAMENTO DE SALUD
AAAAAAAA - HOSPITAL GENERAL

ancer infantil
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Diagndsticos de cancer en nifios y adolescentes esparioles

/ segln datos del Registro Espafiol de Tumores Infantiles (RETI) 2022

- Los mas 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 Gltimos 25 afos, 1 de cada 640 adultos mayores de

15 afos es un superviviente de cancer pediatrico
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del seguimiento a largo plazo

Sufren secuelas
/ Siendo en el 30% de los casos secuelas graves xe
Enf crénicas
graves ,

Pueden afectar a cualquier 6rgano o sistema, a nivel psicolégico o \
aparicién de segundos tumores

)
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-  Falta de conciencia de la enfermedad
- Existen guias de recomendaciones desarrolladas para la deteccién y tratamiento precoz N\

Guias de
Seguimiento

' Version5.0-Octubre 2018
ﬁ

Gulas del Children's Oncology Group (COG):

- Formado en 1955 por diferentes centros
- En2004: guias de seguimiento a largo plazo
- En2018: version 5.0

*Préximamente publicacién de Version 6.0 CHILDREN'S
- Hojas informativas en un lenguaje sencillo

ONCOLOGY
GROUP




Transicion

Es el paso de los pacientes de la consulta de Oncologia Pediatrica a los especialistas de adultos

ONCOLOGIA PEDIATRICA:

> 5 afios tras fin de
tratamiento
>18 afios
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Oncologia Pediatrica — alta sin seguimiento establecido
*Importante la implicacién de los profesionales de atencién primaria
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PROGRAMA DE
SEGUIMIENTO

A LARGO PLAZO DE
SUPERVIVIENTES DE
CANCER INFANTIL

v
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MEDICO DE
ATENCION PRIMARIA
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MEDICOS ESPECIALISTAS:
- Conocimiento/Formacién
programas de seguimiento
- Implicacién en pruebas a
pacientes “sanos”
- Deteccidn precoz de
complicaciones
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Barreras:

Objetivos:

- Factores dependientes del paciente:
Edad al diagnadstico

Complejidad de la situacién clinica
Retraso cognitivo (25%)

Falta de confianza en el equipo médico

Informar sobre el diagnéstico,
tratamientos recibidos y seguimiento

Informar sobre los posibles riesgos o

efectos secundarios a largo plazo . .
gop - Factores dependientes de los profesionales

. . . . . “ ° Dependencia de los oncélogos pediatricos
Proporcionar herramientas de vigilancia de P . g, P o
lud ° Falta de conocimiento de guias de seguimiento en
susalu

atencién primaria o especialistas de adultos
e  fFalta de comunicacién pediatria y adultos

Fomentar cambios en el estilo de viday

promover el cuidado de la salud - Factores dependientes de la institucién:

[*1, e Escasezderecursos

Favorecer relacién estrecha y continuada F=000f o - . .
. L . ] |0f [0 ° Inaccesibilidad a especialistas (cardidlogo, nefrélogo...)
con los médicos de Atencion Primaria
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Consulta de seguimiento - Fis

- 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, (traduccién guias del COG 2018)

- Seretoma el proyecto en septiembre de 2022, gracias a Conselleria y ASPANION, como proyecto de
investigacion a través de ISABIAL

- Equipo: oncéloga pediatra, enfermera pediatra, psicéloga y administrativa

~

Identificacién de personas susceptibles =~ & V‘ Revision d Historia Clini "]1
ﬂ“ evision de su Historia Clinica

Primera entrevista con pediatra y enfermera
Encuesta inicial

de participar en el estudio

NI AR\~ I

|' Informacién y solicitud de
Consentimiento Informado

Determinacién de Riesgos Especificos - Entrega de Informacion

(Guias de Seguimiento del COG 5.0) cemmmm g = Programa de seguimiento
- individualizado en atencidn
primaria y/o especializada

=3

2 20 i
E Vorsion.0-Octubre2018
-
\ E—
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Estadistica de seguimiento en nuestro hospital T

N2 participantes (recogidos desde 2018 hasta marzo 2023, debut entre 1994-2010): 70

N2 participantes evaluados: 30

Edad al realizar la entrevista: media 27,2 afnos (20-40 afos)
DIAGNOSTICO ONCOLOGICO

Edad al diagnéstico del cancer pediatrico inicial: media 5,3 afios (RN-16 afos)
Recaida: 23% (7 pacientes)

Tumores sdlidos
extracraneales

27%
Mujeres
15
Hemopatias
malignas
57%
Tumores
cerebrales

13%
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Estadistica de seguimiento en nuestro hospital T

SECUELAS Secuelas
mSI mNO 14
12
10
8
6
4
z ARRN
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4 Pacientes con discapacidad reconocida, 3 de ellos >70%
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Estadistica de seguimiento en nuestro hospital:
Salud mental

. . Problemas psicologicos
N2 participantes evaluados: 24 P g

detectados
. . 8
Bajo nivel de salud i
6
_ 5
FISICA: 4
Varones Mujeres 4
10 14 3
PSICOLOGICA: 10 ,
1
0
: : AP & &%
| Oz . 2 . : ré.o Q,Q v.?
» Atencidn psicoldgica previa: 3 S Q
! ! <

| Derivacion a Salud Mental: 3

__________________________________________
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Segundas neoplasias

EICH

Enfermedad Injerto Contra Huésped

Secuelas psicolégicas



Segundas
neoplasias
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« Aprox.1/ 6 canceres son segundas neoplasias

- Los adultos supervivientes de un cancer infantil tienen x4-6 mas riesgo de desarrollar una
neoplasia maligna secundaria
Para muchos supervivientes este riesgo es pequeno, pero es una causa importante de
mortalidad tardia

- Los segundos tumores mas frecuentes en los supervivientes del cancer infantil son:
Mama

Hueso

Tiroides

Sindrome mielodisplasico

Leucemia mieloide aguda

=0



Factores de riesgo generales id=—

[ 4 Edad diagnéstico inicial

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

Malos habitos

Tabaco, alcohol y obesidad

) Sexo femenino
Mayor riesgo: alta incidencia de cdncer de mamay tiroides

A. familiares de cancer y sdr. con predisposicién genética

Herencia de mutaciones

Revisar antecedentes familiares
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Quimioterapia Radioterapia

A menor edad y mayor dosis total
Altas dosis alquilantes, etopédsido o

antraciclinas aumentan riesgo de leucemia, Campo irradiado y margenes
linfoma Hodgkin y algunos tumores sélidos

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

Trasplante de progenitores hematopoyéticos (TPH)

X8 riesgo de segundas neoplasias:

- lerafo postrasplante: leucemia aguda, sindrome mielodisplasico y sindrome linfoproliferativo
- Aparicién tardia: tumores sélidos y cancer células escamosas en cavidad oral y piel (EICH)



Guias COG: QT (. ciclofosfamida)

Exposicion
Terapéutica

18 Agentes Alquilantes

- Cancer/Treatmentfactors: Hig!
- Health behaviors’ Alcohol use, smoking

Bibliografia

QUIMIOTERAPIA

Posibles Efectos

Tardios

Toxicidad sobre

Miceion disfuncional

Reflujo vesicoureteral
Hidronefrosis

her cumulative doses

Evaluacion Periodica

Historia Clinica

Incontinencialretencién
urinaria

Disuria

Nocturia

Flujo urinario anormal

Anualmente

AGENTES ALQUILANTES (CONT)

Consejos de Salud/Consideraciones
adicionales

ENLACES DE SALUD

Clasicos tracto Urinario .

v . Hematuria s .
Ciclofosfamida Cisttis hemorragica Urgencialfrecuencia alud Vesical
ffosfamida Fibrosis de la vejiga urinaria

ASESORAMIENTO

Informar de inmediato la disuria o la hematuria macroscépica.

ONSIDERACIONES PARA POSIBELES PRUEBAS E INTERVENCIONES
Analisis de orina, urocultivo, cociente caleio/creatining en orina puntual para
pacientes con antecedentes positivos.

Ecografia de rifiones y vejiga para pacientes con hematuria microscopica
(definida como> 5 RBC/HPF en al menos 2 ocasiones)

Derivacién de nefrologia o urclogia para pacientes con hematuria
microscopica con cultivo negative Y ecografia anermal y/o relacion caleio
creatinina anormal. Derivacion de urologia para pacientes con hematuria
macroscdpica con cultivo negativo, incontinencia o miccion disfuncional

SISTEMA = Urinario

PUNTUACION = 1

Informacion Adicional

Consider patient and cancer/ireatment factors, pre-morbid/co-morbid health conditions, and health behaviors, as appropriate, that may increase risk.

sedincidence withMesna),especially cyclophosphamide >3gm/m?, combinationwith pelvic radiation, especially pelvic radiation dose 230 Gy
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Efectos a largo plazo

Segundas neoplasias:
- Leucemia mieloide y SMD
- (Cancer de vejiga

Reproduccion:

- Retrasoinicio pubertad
- Infertilidad

- Menopausia precoz

- Disfuncién sexual

Nefrourolégicas:
- Cistitis hemorragica
- Fibrosis vesical

Hale GA, Marina NM, Jones-Wallace D, et al. Late effects of treatment for germ cell tumors duning childhood and adolescence. J Pedialr Hematol Oncol 21:115-22, 1999
Heyn R, Raney RB, ., Hays DM, et al: Late effects of therapy in patients with| Intergroup Rhabdot Study Committee. J Clin Oncol 10.614-23, 1092
Jarkins GR, Noe HN, Hill D: Treatment of complications of cyclophosphamide cystitis. J Urol 139.923-5, 1088
Lima MV, Femrera FV, Macedo FY, et al: Histological changes in bladders of patients submitted chemotherapy
Stiltwell TJ, Benson RC, Jr.: Ciclofosfamida-induced hemorrhagic cystitis. A review of 100 patients. Ca
Stillwell T, Benson RC, Jr., Burgert EO, Jr.: Ciclofosfamida-induced hemorrhagic cystitis in Ewing's 5

Cancer Chemother Pharmacol 59/643-50, 2007

451-7, 1988
na. J Clin Oncol 6:76-82, 1988

COGLTFUGuidebnes-Page23

Version 5 0. Oclober 2018

Toxicidad renal (HTA, lesidn
glomerular, tubular..)
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- PAAF: linfoma de Hodgkin
- Estudio de extension: Estadio IV
(pulmén, cuello, supraclavicular y mediastino)

Tratamiento recibido

e Quimioterapia: Ciclofosfamida 4g/m2, Doxorrubicina 158 mg/m2,
Etopdsido 1279 mg/m2, Procarbazina 400 mg/m2, Vincristina 21mg/m2

N y prednisona 6600 mg/m2

Edad: 17 afios e Radioterapia: mediastinoy cuello bilateral (19,8 Gy)

Sexo: Mujer
o, Segundo tumor

Neoplasia inicial: Linfoma de
Hodgkin a los 5 arios de edad

Revisiéon en CCEE Endocrinologia pediatrica
- 2nédulos tiroideos

- PAAF -> Exéresis: microcarcinoma papilar
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’eguimiento en Atencion Primaria

Recomendaciones generales

Vida saludable. Normopeso. Limpieza dental

Vacunacion al dia. Antigripal anual

- Exploracion fisica completa anual. Control de TA en ambas extremidades

Hemograma y bioquimica anual con sistematico de orina

Consultar por problemas menstruales

Evaluacion psicosocial

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

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

S\
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Seguimiento por especialidades

Frecuencla Recomendada de
_Ecocardiograma

Dosis de Dosisde : . ‘= 3 , o

Radiot = Frecuencia Cardlologla cada 2 anos, por dosis acumulada de antraciclinas y RT

<15GyoNoRT | No precisa

Ninguna >15Gy<35Gy | CadaSa Oftalmologia: anual, riesgo de cataratas debido a corticoterapia

Endocrino: por antecedente de cancer de tiroides y tiroidectomia

Ginecologia: exploracién mamaria anual, screening de cancer de

DU 90 ¥ i SR SO fen. T s T mama precoz por haber recibido RT toracica

instructions In section33.
“Based onradiation dose with POSIBLE IMPACTO SOBRE EL

CORAZON (radiation 1o Térax, abdomen, spine [thoracic, whole], TBI). i .. . .
SHE3chonI0 Unidad de reproduccion de Ginecologia: si desean conocer

estado de fertilidad o blisqueda de embarazo

ECG (incluye evaluacion del intervalo QTc)
Basal al inicio del seguimiento a largo plazo,
repetir segln esté clinicamente indicado
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Enfermedad Injerto
Contra Huésped

% EIC

ol



Tratamiento
recibido
previamente

Tipo de TPH

Intensidad de
acondicionamiento

xe

Servicio de
©'_ Pediatria
(I i

Complicaciones

durante y tras el
TPH
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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 crénica en funcion de su fisiopatologia y presentacion clinica

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



EICH cronica
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Piel Poiquilodermia, liquen plano, cambios
esclerdticos, morfea, liquen escleroso,
vitiligo, ictiosis, distrofia ungueal,
alopecia...

Cavidad oral Liquen plano, hiperqueratosis, esclerosis,
xerosis, trismus, Ulceras...

Ojos Sequedad, dolor, sensacion de cuerpo
extrafio, conjuntivitis cicatricial,
queratoconjuntivitis seca, queratopatia
punctata, blefaritis, hiperpigmentacion...

Genitales Liquen plano, estenosis vaginal, fibrosis

Digestivo Liquen plano, estenosis alta
0 1/3 medio del esofago

Pulmones Bronquiolitis obliterante,
bronquiectasias...

Sistema hematopoyéticoe  Trombopenia Eosinofilia,

inmunoldgico linfopenia ,anemia
hemolitica, purpura
inmune...

Musculoesquelético Esclerosis, miositis,

hipoplasia muscular,
osteonecrosis,
osteoporosis, cifosis...



Guias COG: TPH-EICH

L
TRASPLANTE DE PROGENITORES HEMATOPOYETICOS

T - : Consejos de
Evaluacién Periddica
Sec 5:?:;3?& Z?escl:’c:star dios Salud/Consideraciones adicionales

TPH con antecedentes | Toxicidad cutanea ENLACES DE SALUD

CON EICH CRONICA

105 de EICH crénica Alopecia permanente Autoexamen de la piel e

Distrofia ungueal Mensualmente Salud Cutanea
Vitiligo
Car:\gmos esclerodermatosos | Cabello (alopecia) ONSIDERACIONES PARA POSIBLES PRUEBAS E INTERVENCIONES
Carcinoma de células Unas (hipoplasia) Consulta de cirugia, dermatologia y / 0 Oncologia segun indicacién clinica
£scamosas Piel (vitiligo, cambios
Melanoma esclerodermatosos) SISTEMA = Cutaneo

Anualmente -

PUNTUACION = 1

Informacion Adicional

La toxicidad dermatolégica es mas comin en presencia de EICH cronica activa; los efectos pueden persistir después de que se resuelve la EICH crénica.
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TRASPLANTE DE PROGENITORES HEMATOPOYETICOS CON EICH CRONICA (CONT) eericlg e

Sec Exposiciéon Posibles Consejos de Salud/Consideraciones

Pediatria

DEPARTAMENTO DE SALUD
ALICANTE - HOSPITAL GENERAL

Terapéutica Efectos Tardios EVRIGACION Borhudica adicionales

106 | TPH con antecedentes | Xeroftalmia HISTORIA ENLACES DE SALUD
de EICH crénica (queratoconjuntivitis sicca) | Sequedad de ojos (ardor, picazon, Salud Ocular
sensacion de cuerpo extraiio,
inflamacion)

Anuaimente

R Cuidado de apoyo con lagrimas artificiales.
EXPLORACION FISICA

Exploracién ocular

Anualmente SISTEMA = Ocular
PTG =1
Evaluacion por oftaimélogo u
optometrista
Anuaimente
r =\
TRASPLANTE DE PROGENITORES HEMATOPOYETICOS CON EICH CRONICA (CONT)

Sec  Exposicién Posibles Efectos Evaluacién Periddica Consejos de Salud/Consideraciones

Terapéutica Tardios adicionales

TPH con ntecadetes | Toxicdad Orl WSTORA

de EICH crénica Xerostomia Xerostomia

Disfuncién de glandula Anualmente Salud Dental

salival

Caries Dental EXLORACION FiSICA ASESORAMIENTO

quermedad Periodontal Exploracion oral Practicas sexuales mas seguras para reducir |a transmision del VPH.

Céncer de Boca Anualmente Importancia de la vacunacion contra el VPH.

(squamous cell

carcinoma) PRUEBAS DE DETECCION ONSIDERACIONES PARA POSIBLES PRUEBAS E INTERVENCIONES
Exploracion dental y Cuidado de apoyo con sucedaneos de Ia saliva, agentes humectantes y
limpieza sialagogos (pilocarpina).

Atencidn dental regular, incluidas aplicaciones de fluoruro y deteccidn de
malignidad intraoral.

Consulta de Maxilofacial/Otorrinolaringologia segln se indique. Vacunacion
contra el VPH segin las recomendaciones actuales

SISTEMA = Dental

PUNTUACION = 1

Cada 6 meses
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Andlisis de sangre: trombopenia
- Sangre periférica + aspirado y biopsia de médula
6sea: sindrome mielodisplasico

Tratamiento recibido

Edad: 23 ?nos 1. Manejo conservador: soporte transfusional
Sexo: Mujer 2. TPH alogénico (HLA idéntico) a los 7 afios de edad

Neoplasia inicial: Sindrome - Tratamiento de acondicionamiento:
Mielodisplasico a los 4 anos de edad tiotepa, fludarabina, busulfan



Caso clinico 2

Complicaciones Agudas

- EICH agudo cutdneo
- Neurotoxicidad
- Toxicidad hematolégica

- Cistitis hemorragica por virus BK
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Complicaciones crénicas

- Diabetes mellitus

- Hipogonadismo hipergonadotropo
- Epilepsia

- Trastorno por ansiedad y depresién

- EICH CRONICO:
DIGESTIVO: desnutricién
CUTANEQO: esclerodermia
OCULARY ORAL: sindrome de Sjogren
ARTICULAR: limitacién funcional moderada
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.\ 'Seguimiento del caso por especialistas

Hematologia
e Tratamiento EICH crénico con Ruxolitinib
e Riesgode LMAy SMD (tiotepa y fludarabina)

Oftalmologia
e Tratamiento queratoconjuntivitis seca con plasma cada 3 meses
e Riesgo de cataratas (busulfan)

Incapacidad
reconocida
del 36%

Ginecologia
e Tratamiento con ACOs por hipogonadismo hipergonadotropo
e Riesgo de menopausia precoz (tiotepa y fludarabina)

Neurologia: epilepsia en tratamiento con levetiracetam y lamotrigina
Digestivo: EICH crénico con afectacién digestiva y desnutricién
Endocrinologia: DM insulinizada

Psiquiatria: trastorno por ansiedad y depresién en tratamiento con escitalopram

Neumologia: riesgo de fibrosis pulmonar (busulfan)
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El cancer infantil puede tener un gran impacto psicolégico en los nifios y sus familias

- Diagndstico
- Tratamiento - Incertidumbre ° Sglfl!{i%?gN
- Complicaciones médicas -  Miedo ° .
a largo plazo ° §0MATIZACION
- tras
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/ PROBLEMAS PSICOLOGICOS @ : :
IMPACTO en su calidad de vida y en

v DIFICULTADES SOCIALES Y DE RELACION PSTRCEToF- Vol (e ETe BN F- 1= W 11T, (o (o - TN
' sociedad]

(%p 63
PROBLEMAS COGNITIVOS -~

Importancia de un seguimiento psicolégico regular:
e Identificary tratar problemas a tiempo
e Ayuda a los pacientes y sus familias a hacer frente a los desafios emocionales y sociales:
o Desarrollo de habilidades de afrontamiento social

o Mejora de la autoestima



Salud mental: consulta de seguimiento

12) Entrevista < g ig
22) Cuestionarios de salud: BSI 18, SF 36 v2, BRIEF < /5 § /
INDIQUE CUANTO MALESTAR HA EXPERIMENTADO POR: =

12. Ataques de terror o pénico

13. Adormecimiento u hormigueo en ciertas partes del cuerpo
14. Sentirse sin esperanza frente al futuro

15. Sentirse tan inquicto que no puede permanecer sentado
16. Sentirse débil en partes del cuerpo

17. Pensamientos de poner fin a su vida

18. Sentirse con miedo

1. Sensacién de desmayo 0 mareo | W A 3 | 4 em—
BSI 18 2. No sentir interés por las cosas .0 | 1 3 | 4
Inventario breve de 18 sintomas z g:::::‘::::r:m e z : ; :
5. Sentirse solo | 0 1 | 3 | 4
Lista de problemas. Sefialar la que mejor describa 6. Sentirse tenso o alterado [ o] 34
EN QUE GRADO HA EXPERIMENTADO MALESTAR 7. Néuseas 0 malestar de estémago Lio ] 1 3 | 4
O CUANTO HA SUFRIDO DEBIDO A ESE e TS | 3 | 4
PROBLEMA DURANTE LOS ULTIMOS 7 DIAS. G i — 2
L1. Sentir que usted no vale nada 0 1 9: e A
10: ] 1 L 3 4
| 0| 1 % 154
litoal 1 34
[ o | 1 3 | 4
1011 3 1 4
[ o] 1 3 | 4
0 | 1 3 | 4

NN NN DR BN NN N RN NNNDNRNNDN
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BRIEF 18-90 AUTOREGISTRO

Nombre: Edad: Fecha hoy:

Género: H: M: Adios de escolarizacion: F.Nac:

Nivel de educaciin:

BR I E F Ninguno__ Graduado escolar  BUP/COU__ Universidad___ Post-grado

Durante el iltimo mes, ;en qué medida los siguientes aspectos han sido un problema para su familiar/
paciente?

Evaluacion de las funciones ejecutivas
(Inhibicion, Flexibilidad, Control
emocional, Memoria de Trabajo, T Tengo amanques de enfado.

Planificacion y Organizacion). 2. Cometo errores por descuido cuando hago algunas tareas.

3. Soy desorganizado.

4. Me cuesta concentrarme cuando hace algunas tareas (leer, trabajar...)

5. No puedo dejar de mover los dedos v/o las piemas.

6. Necesito que me recuerden cuando empezar algo, aunque esté dispuesto/a a hacerlo.
7. Tengo el armario desordenado,

8. Tengo problemas para pasar de una actividad o tarea a otra.

9. Me agobio ante tareas importantes.

10. Me olvido de mi nombre.

11. Tengo problemas con trabajos o actividades que requieren mis de un paso.
12. Sobrereacciono emocionalmente.

13. No me doy cuenta de que he hecho sentir mal a alguien hasta que no ¢s demasiado 75 cuestiones
tarde.

N:Nunca  AV: A Veces AM: A Menudo
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Health Survey Standard, Spain

1. En general, usted diria que

2

‘ Excelente Muy buena Buena Regular Mala \
v v v v v
O. O: 0. O. (mp

LComo diria usted que es su salud actual, comparada con la de hace un
aio?

Mucho mejor  Algo mejor  Mis o menos Algo peor Mucho peor
ahora que ahora que igual que ahora que ahora que
hace un afo hace un afio hace un afo hace un afo hace un afo
0. - (E mp P

Durante las 4 dltimas semanas, ;con qué frecuencia ha tenido alguno de los
sigui bajo u otras actividades cotidianas a causa de

algiip problema emocional (domo estar triste, deprimido o nervioso)?
Siempre Casi Algunas Casi Nunca

siempre VECES nunea

v v v v v

i Tuve que reducir ¢l tiempo

‘ dedicado al trabajo u otras

actividades cotidianas? .................

iHizo menos de lo que hubiera
querido hacer? ...

{Hizo su trabajo u otras
actividades cotidianas menos
cuidadosamente que de

6. Durante las 4 altimas semanas, ; hasta qué punto s

problemas emocionales han dificultado suj lll:tl\'ldaﬂﬂ snclales abituales
il A

con la familia, los amigos, los vecinos u otras

| Nada Un poco Regular Bastane Muchisimo |
v v v v v
0. Q- O a. (mp

7. ;_Tuvn alguna parte del cuerpo durante las 4 altimas semanas?

M, Si, i, Si, Si, i,
ningungo muy poco un poco moderado mucho muchisimo

v v v v v v
O. O: a. O O- O.

8. Durante las 4 iltimas semanas, ; hasta qué punto el dolor le ha dificultado su
trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa v las tareas domésticas)?

| Nada Un poco Regular Bastante Muchisimo |
v v v v v
[y mE 0 a. (mp

Servicio de
Pediatria

DEPARTAMENTO DE SALUD
ALICANTE - HOSPITAL GENERAL



Servicio de
Pediatria

G u ias C o G : s a I u d m e n t a I RECATE - HoSPTAL GENERAL

EXPERIENCIA DE CANCER (CONT)

Exposicion Posibles e S Consejos de Salud/Consideraciones
Sec o . Evaluacion Periédica .
Terapéutica Efectos Tardios adicionales
Experiencia de Cancer | Trastornos de salud HISTORIA ENLACES DE SALUD
mental Evaluacién psicosocial con atencién a: ;
Depresion ansiedad Depresion P Problemas emocionales
e O emaieo Ansiedad RECURsos
ldeacion suicida g -~ - . . .
Estrés post traumatico ‘Childhood Cancer Survivors: A Practical Guide to Your Fulure, by Nancy Keene,
|deacion suicida Wendy Hobbie & Kathy Ruccione, Childhood Cancer Guides, 2012
Anualmente

Consulta psicologica en pacientes con dificultades emocionales relacionadas
con la experiencia del cancer, incluidas deformidades fisicas o discapacidades
cronicas, Medicamentos psicotropicos apropiados.

Evaluacion de los padres por estrés postraumatico.

SISTEMA = PSICOSOCIAL

PUNTUACION = 2A

Informacién Adicional Informacién Adicional

Considere los factores del paciente y del cancer | tratamiento, las condiciones de salud premdrbidas / comérbidas v los compartamientos de salud, segiin corresponda, que puedan aumentar el riesgo.

- Factores del paciente: sexo de la mujer, antecedentes familiares de depresidn, ansiedad o enfermedad mental, ingresos familiares mas bajos, logros educativos mds bages, especialmente no graduarse de la escuela secundaria,
desempleo, no estar en una relacidn, apoyo social deficiente, percepcidn fisica deficienta salud, sin seguro médico o seguro de Salud Plblica

= Cancer | Faclores de tratamiento: tumor del SNC, terapia dirigida al SNC, antecedenies de trasplante de células hematopoyéiicas

- Condiciones médicas premdrbidas / comdrbidas: dolor erdnico, cicalnzacidn o desfiguracion fisica, caida permanente del cabello, aprendizaje premérbido o dificultades emocionales

Bibliografia
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N D

Debut

Rabdomiosarcoma embrionario con 7 afnos S

Tratamiento recibido

e Quimioterapia

Edad: 24 anos
Sexo: Mujer

Complicaciéon

Consulta de SegU'm'e“tO - Salud psicolégica baja con alto nivel de ansiedad

| a largo Plaz y mal control emocional

e Derivacion a Psicologia — Psicoterapia




ién psicolégi T s
Evaluacién psicolégica

,

PROBLEMAS PSICOLOGICOS: alto nivel de ansiedad

DIFICULTADES SOCIALES Y DE RELACION:
* Dificultad para gestionar emociones con sentimientos frecuentes de rabia

* La enfermedad volco su enfado y rabia contra su madre (cuidadora principal)

* Dependencia emocional:

* A dia de hoy muy buena relacion familiar pero mucha dependencia emocional de padres y
pareja

PROBLEMAS COGNITIVOS:
* Estudios de magisterio infantil. Actualmente terminando el madster
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Jornadas en Valencia

Octubre 2022

OCTUBRE

G ..
~ upervivientes
}"u cancer infanti

JORNADA DIVULGATIVA CIENTIFICA

“NECESIDAD DEL SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO
PARA SUPERVIVIENTES DEL CANCER INFANTIL”

MESAS R
EDONDAS Y PONENCIAS CON ESPECIALISTAS EN ONCOLOGIA PEDIATRICA Y SUPERVIVIENTES

OBJETIVO

Explcar los sfectos tardios y las
secuclas que pueden padecer los
supervivientes de céncer infentil

Y Servicio de
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Curso para profesionales

Sept-dic 2022: Alicante y Valencia

NOVIEMBRE
DICIEMBRE

Sinervivi
pervivientes
&fu céncer infantil

CURSO SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO

= e i PROGRAMA

FORMACION PARA PROFESIONALES Q
PR ENCION PRIMARIA Y ENFERMERIA
26 oAt EPIDEMIOLOGIA € IMPORTANCIA L o
SoL SEQUIMIENTO A LARGO PLAZO »
Focus
o 26450 N mrouc,
(O] INTRODUGEIN o e
Noks sz
TALLER IMPARTIDO POR Ja J .
TR LrESIONALES DE ONCOLOGIA N
P FE A0 A DE LOS HOSPITALES 1 /4
DE REFERENCIA DE LA 4
COMUNIDAD VALENCIANA J
8 . L
| T TRATAMIENTOS smecmsemsmmmsumrnnts
FORMACION DE 20 H07AS CON & 0 ST—
YIFICADO DE ASISTENCIA g
;:';"‘E‘“A"‘E""l . FORMACION GRATUITA EN FORMATO
& MIXTO CON ENFOOUE PRACTICO Y
H{OAPTABLE A LAS POSIBILIDADES DE
4 { HORARIO DEL ALUMNADO

OUDAS Y CONTACTO

v

™. 963 471300

EFECTOS A LARGO PLAZO eosscssass

OBJETIVO
Ofrecer formacide sobre
rmccion da secuslen, recsides.

efctos tardion.. et

DESTINATARIOS

Srotesicnses médicos de
‘stencién primaria de 8.
Comurided Valaecians

i oLbaicos.

wemane L i)
somswc  Mfe S ppmm. GE @ERSS
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Grupo de trabajo integrado por supervivientes y profesionales

N Vi S
uperviviente:
> fé)éncer infantil

v ra todas 125
i 6n es Gt pa
Esta apicach s
nas que hayan padedido J1gUN
¥ umor en la infancia ©

céncer©

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

- Disponible en GOOGLE PLAY (sistema Android)

= ‘,;uaew'mentes
*En la tienda de APPLE estara disponible préximamente.

=, cancer infantil

Area Comin

- La APP cuenta con un area comun, y un area e
- @ Estar al dia
privada

Q Consultas y Foro
Area Privada

Agenda

o

Medicamentos

Documentos

Especialistas

g e ® 3

Pasaporte
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Conclusiones

La cohorte de adolescentes y adultos jévenes supervivientes de cancer pedidtrico aumenta de forma
progresiva. Muchos de ellos tienen problemas de salud especificos que limitan su calidad de vida

Es imprescindible desarrollar herramientas que identifiquen los posibles problemas para establecer
procesos de diagndstico precoz y tratamiento especifico de los mismos

Este proyecto pretende conocer la situacion real de salud de esta poblaciéon en la Comunidad Valenciana
y realizar un seguimiento individualizado segun las Guias de Seguimiento a Largo Plazo del COG

Difusion de las Guias vy su aplicacién por los Equipos de Atencidn Primaria, asi como la implicacién del
propio superviviente en el conocimiento y manejo de su enfermedad.

La experiencia obtenida puede ayudar a la creacién de Programas de Seguimiento a distintos niveles
(comunitario, nacional, participacién en programas europeos) con la implicacién de pediatras, Equipo’s
de Atencién Primaria y Especializada
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