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Resumen

Actualmente, en los paises desarrollados, el cincer es la causa mas frecuente de mortalidad
en pediatria en pacientes mayores de un aio. Gracias a los avances en el diagnos-
tico, tratamiento oncoldgico y de soporte, la supervivencia en oncologia pediatrica ha
aumentado hasta situarse en torno a un 80% a los 5 afos. Con esto ha aumentado la
deteccion de efectos secundarios a largo plazo y segundos tumores en los largos supervi-
vientes, aumentando recientemente la preocupacion y desarrollando en EEUU modelos
de seguimiento especificos para estos pacientes. En este estudio descriptivo, transversal
y prospectivo se analizan los datos obtenidos de la primera unidad especifica en Espana
de seguimiento a largo plazo de oncologia pediatrica desarrollada en el Hospital Infantil
Universitario del Nifio Jesus en 2017. Los resultados reproducen lo descrito en otras
series recientes, salvo en los efectos mas tardios como son las alteraciones cardioldgicas
infra estimadas en nuestra muestra por la menor edad de nuestros supervivientes.

Abstract

Currently, in developed countries, cancer is the most frequent cause of mortality in
pediatrics in patients older than one year. Thanks to advances in diagnosis, oncological
treatment and support, survival in pediatric oncology has increased to around 80% at 5
years. This has increased the detection of long-term side effects and second tumors in
long survivors, recently increasing concern and developing specific follow-up models
for these patients in the USA. In this descriptive, cross-sectional and prospective study
we analyze the data obtained from the first specific unit in Spain for long-term follow-up
in pediatric oncology developed at the Hospital Infantil Universitario del Nifo Jesus in
2017. The results reproduce what has been described in other recent series, except for
later effects such as cardiological alterations underestimated in our sample due to the
younger age of our survivors.

INTRODUCCION

ha aumentado hasta situarse en torno a un 80% a
los 5 afios. Se estima que tres de cada cuatro falleci-

mientos en los largos supervivientes se deben a

Actualmente, en los paises desarrollados, el
cancer es la causa mas frecuente de mortalidad en
pediatria en pacientes mayores de un afio (1). En
Espana el Registro Nacional de Tumores Infantiles
(RETI) estima que actualmente existen entre 13 y
15 casos por cada 100.000 nifios menores de veinte
anos al afio, lo que supone mas o menos, 1400 casos
al ano. En nuestro pais en el ano 2021 se estima que
1 de cada 800 espafoles es un largo superviviente
de cancer infantil.

Gracias a los avances en el diagnéstico y tratamiento
oncoldgico y a la mejora en el tratamiento de
soporte la supervivencia en oncologia pediatrica
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recaidas tardias o segundos tumores, y paralelamente
se conoce que aproximadamente el 62% desarrollara
una enfermedad crénica limitante de adulto a edades
mds tempranas y un 27-35% tendran un evento de
salud que amenace su vida. Ademas, se estima una
incidencia acumulada superior al 30% de secuelas
crénicas graves a los 30 anos del diagndstico (2,3).

Estados Unidos y otros paises europeos trabajan
desde hace afios en el ambito de los supervivientes
a largo plazo y han desarrollado programas y guias
para los pacientes pediadtricos supervivientes de
cancer, entre ellas destaca la del Children Oncology
Group (COG) (4). La Sociedad Espainola de Hemato-
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logia y Oncologia Pedidtrica (SEHOP) creé un
grupo de trabajo sobre efectos secundarios a largo
plazo y segundos tumores que trabaja en esta linea
desde hace algunos afios, con la colaboracion de
sociedades internacionales (5). Sin embargo, en
Espafa, todavia no existe ninguna unidad especifica
para largos supervivientes de cancer infantil.

En este trabajo se presenta la experiencia inicial de
una unidad de seguimiento a largo plazo de oncologia
pedidtrica, con el fin de proporcionar datos de esta
poblacidn y describir sus caracteristicas clinicas.

PACIENTES Y METODOS

La unidad de seguimiento a largo plazo de oncologia
pediatrica del Hospital Infantil Universitario del Nino
Jesus fue un proyecto que se inicié en 2017. Es un
modelo de seguimiento basado en atencién hospita-
laria con la creaciéon de una consulta monografica
paraello dentro del servicio de oncologia. Esta unidad
cuenta con oncologo pediatrico y un psicélogo para
proporcionar seguimiento médico y psicosocial a los
supervivientes. La Sociedad Espafiola de Oncologia
Médica (SEOM) define como largo superviviente
de cancer a aquella persona que, tras al menos 5
afios desde el diagnodstico, se encuentra libre de
enfermedad y estd sin tratamiento.

Se presentan los datos de este estudio descriptivo,
transversal y prospectivo que incluyd a los pacientes
que fueron atendidos en la consulta de seguimiento
a largo plazo en el periodo comprendido desde
noviembre de 2017 a enero de 2020.

Los criterios para ser atendidos en esta consulta
de seguimiento lago plazo son que los pacientes
debian haber presentado una enfermedad oncolo-
gica diagnosticada y tratada antes de los 18 afos
de vida, que hubiera transcurrido al menos 5 afos
desde el diagnoéstico y estar en remisién completa
de su enfermedad oncoldgica en el momento de ser
incluido en la unidad de seguimiento, asi como estar
de acuerdo en participar en el estudio.

Es este estudio no se incluyeron los supervivientes
que recibieron trasplante alogénico de progeni-
tores, ya que estos pacientes por sus complicaciones
inherentes al propio trasplante podrian presentar
complicaciones diferentes.

Para este estudio descriptivo se incluyeron pacientes
diagnosticados en un periodo de 25 anos: desde 1991,
momento en el que se informatizaron las historias
clinicas de los pacientes hasta 2015.

Serevisaron todas las historias clinicas de los pacientes
incluidos, recogiéndose variables demograficas,
referentes a enfermedad oncoldgica y tratamiento
recibido y variables relacionadas con complicaciones
tardias y secuelas. Todas estas variables se incluyeron
en un registro y se utilizé el programa SPSS para el
analisis de los datos. Este estudio obtuvo la aproba-
cion del Comité de Etica del hospital.

RESULTADOS

En este estudio se incluyeron un total de 439 supervi-
vientes.

Descripcion de la muestra de supervivientes:

Ciento cincuenta y ocho pacientes fueron varones
(60%)

La mediana de seguimiento de los pacientes desde el
diagnéstico hasta la primera consulta de la unidad
fue 9,75 anos (5 - 30,4). La mediana de edad en la
primera consulta de SLP fue 15,1 afios (5 - 34,8).

La distribucién por patologias se representa en la
tabla 1.

Tabla 1.- DISTRIBUCION DE PATOLOGIAS

. Numero Porcentaje
Patologi 16
atologia Oncoldgica —— (%)
Hemato%ogla I-nahgna 192 37
(leucemias y linfomas)
Tumores solidos 234 53,3
Tumores sistema
nervioso central 100
Tumores 134
extracraneales
Otras (histiocitosis) 13 3,0

En este estudio 192 supervivientes (44%) recibieron
tratamiento oncoldgico combinado (quimioterapia
+/- radioterapia, +/-cirugia).

Seguimiento y tratamiento habitual:

El 83% de los supervivientes de un cancer infantil de
nuestra muestra recibié seguimiento por al menos
otro especialista. El cardidlogo fue el especialista mas
frecuentemente consultado en la mitad de los casos
(180 supervivientes con seguimiento cardiolégico
habitual); el segundo en frecuencia, con un 33%, fue
endocrino.

De los 363 supervivientes que recibieron seguimiento
por otro especialista cabe destacar que 133 (33%)
fueron seguidos por tres especialistas ademads del
oncoélogo por sus complicaciones tardias o por el
riesgo de desarrollarlas.

El 29% recibe tratamiento crénico por algun efecto
secundario del tratamiento. La mayoria con un solo
farmaco, aunque el 11% utiliza mas de dos farmacos.
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Los mds frecuentemente utilizados son el tratamiento  Efectos tardios:

tiroideo sustitutivo (n 42), el tratamiento hormonal

sustitutivo (n 21), los antiepilépticos (nl17) y la En la tabla 2 se muestran los principales efectos
hormona antidiurética (n 16). tardios.

Tabla 2.- EFECTOS TARDIOS DETECTADOS

Efecto tardio Nuamero pacientes Porcentaje (%)
Problemas aprendizaje 102 23,2
Musculoesqueléticos 76 17,3
Problemas de Peso 76 17,3
Neuroldgicos 68 15,5
Psicoldgicos 61 13,9
Discapacidad/minusvalia 58 13,2
ORL 55 12,5
Dermatolégico 54 12,3
Tiroideos 50 11,4
Crecimiento 50 11,4
Oculares 50 114
Hematologicos 40 9,1
Maduracién sexual 38 8,7
Nefro-urolégicos 36 8,2
Cardiolégicos (incluyendo HTA) 27 6,2
Hepaticos 26 5,9
Sociales 21 4,8
Alteraciones menstruales 19 4,3
Fertilidad 18 4,1
Digestivos 17 3,9
Neumologicos 17 3,9
Capacidad fisica 15 34
Drogas 14 3,2
Metabolismo de la glucosa 14 3,2
Dentales 14 3,2
Mamarios 10 2,3
Autoinmunes 8 1,8
Segundas neoplasias 8 1,8
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Las alteraciones en el rendimiento escolar fueron el
efecto tardio mas frecuentemente detectado, en 102
(23,2%). Estas alteraciones fueron repetir curso,
abandono escolar, problemas de aprendizaje, adapta-
cién curricular y trastorno por déficit de atencion e
hiperactividad (TDAH). Los siguientes en frecuencia
han sido las alteraciones relacionadas con el peso
(sobrepeso, obesidad y alteracion del metabolismo de
glucosa) y las alteraciones musculoesqueléticas. Las
alteraciones cardiovasculares detectadas en nuestra
muestra representaron menos de un 7%.

Se diagnosticaron 8 segundas neoplasias (2% de los
supervivientes). La mitad de ellas claramente relacio-
nadas con el uso de radioterapia (dos carcinomas
papilares de tiroides, un carcinoma basocelular en la
zona de radioterapia y un tumor glial de alto grado
tras radioterapia craneal). También se diagnosticaron
dos recaidas durante el periodo del estudio.

Evaluacion psicologica:

Se realizé evaluacién psicologica en 230 supervi-
vientes. Casi el 60% eran varones (n 137). La mediana
de edad fue 17,6 afios (8 - 34,8).

Las variables estudiadas fueron: calidad de vida (Cuestio-
nario de Salud SF36), autoestima (Escala de Rosenberg),
apoyo social percibido (Cuestionario MOS), e informa-
cion recibida (Cuestionario EORTC QLQ-INFO25).

Las puntuaciones globales en funcién de cada instru-
mento de evaluacién: SF36: Me= 84,3 (27,3-100),
Rosenberg: Me= 36 (18-40), MOS: Me= 87 (44-95), Info:
Me= 57,4 (24,1-90,80). Las puntuaciones de los largos
supervivientes estan por encima de la media poblacional
en calidad de vida, autoestima, y apoyo social percibido.

Se les pregunt6 directamente sobre la informacion de
efectos tardios y el seguimiento a largo plazo y 306
supervivientes (71%) refirieron no haber recibido
informacion suficiente sobre estos aspectos.

Acciones derivadas de la consulta de seguimiento

alargo plazo:

Durante el periodo de estudio se atendieron mas de
1000 consultas. Se reviso al 26% de los supervivientes
al menos en tres ocasiones. Desde la consulta de SLP
se solicitaron consultas a los otros especialistas, ya
fuera por presentar efectos tardios o por riesgo de
presentarlos. Ciento noventa supervivientes (43%)
tueron derivados al menos a otro especialista, siendo
un 14% derivado al menos a dos especialistas.

DISCUSION

Los pacientes pedidtricos pueden desarrollar efectos
secundarios y segundas neoplasias por el tratamiento
oncolégico. Estos efectos pueden aparecer durante
el tratamiento, aunque también anos después de
terminar el mismo. El riesgo de complicaciones

tardias dependera del tipo de enfermedad oncolé-
gica y del tratamiento especifico recibido. Nuestra
serie reproduce los resultados obtenidos en otras
series. (2,3)

En los ultimos anos se ha experimentado un aumento
de preocupacion porlasituacion deloslargos supervi-
viente de cancer. Sin embargo, hay pocas unidades de
seguimiento de superviviente pedidtricos. En Espaia,
esta es la primera unidad hospitalaria especifica para
seguimiento de los largos supervivientes de cancer
infantil.

Existen distintos modelos de seguimiento teniendo
en cuenta el lugar donde se desarrollen. Un modelo
basado en atencién primaria y otro en el hospital.
Dentro de la atencion hospitalaria, el seguimiento
puede realizarse en el centro de referencia en el
que el paciente recibid el tratamiento, o realizar el
seguimiento en centros o unidades especializados
en largos supervivientes (Long Term Follow-up
Clinic) (6). Por ultimo, algunos centros han decidido
implementar un modelo hibrido de atencién hospita-
laria: donde un oncélogo especializado en largos
supervivientes y un psicologo se integran en un
programa especifico dentro de un centro oncolé-
gico de referencia. Este modelo mixto es el que
nuestro centro ha adoptado para el seguimiento de
los supervivientes.

Los efectos tardios mas frecuentemente descritos en
la literatura son los cardiovasculares y los endocrinos
(7). Las alteraciones cardiovasculares, descritas hasta
en un 50% de los pacientes tratados con antraciclicos,
son mds tardias en su desarrollo por lo que en nuestra
muestra estdn infra estimadas por la menor edad de
nuestros supervivientes (8). Sobre los efectos tardios
endocrinos destacan la talla baja, hipotiroidismo y
alteraciones del desarrollo puberal, concordantes con
nuestros resultados (9). Las alteraciones psicologicas
y de rendimiento escolar también son acordes con
la literatura, aunque destaca la buena percepcion de
nuestros supervivientes en calidad de vida, autoes-
tima y apoyo social (10).

Los datos presentados en esta experiencia inicial de
la unidad de seguimiento a largo plazo junto con
los datos existentes de efectos tardios aportados
en la literatura justifican la necesidad de realizar
un seguimiento sistematizado de los pacientes que
han recibido tratamiento por un cancer infantil
atendiendo a la enfermedad de base y a los efectos del
tratamiento.

En conclusion, los supervivientes de cancer infantil
presentan efectos tardios que precisan un seguimiento
personalizado en funcién de su patologia de base y
del tratamiento recibido.

Los objetivos de la consulta de seguimiento a largo
plazo deben incluir valoraciéon médica y psicosocial,
asi como fomentar en este grupo de riesgo, estrategias
de promocion de la salud.

Es fundamental que el oncdlogo pediatrico garantice
la informacion a los supervivientes de su seguimiento
y los posibles efectos tardios.
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