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1. JUSTIFICACION DE LA INICIATIVA

Los avances en el diagndstico y los tratamientos como la inmunoterapia y las terapias dirigidas,
han generado una disminucién en la mortalidad de los pacientes con cancer. En Europa, segun
datos recogidos en 2022 en el “Informe sobre el refuerzo de Europa en la lucha contra el cancer:
hacia una estrategia global y coordinada”, se estiman considera que existen mas de 12 millones
de supervivientes de cancer. Se estima que, actualmente, dos tercios de los pacientes
oncoldgicos viven mas de 5 anos tras ser diagnosticados.

A esto, se suma un aumento en la incidencia del cancer a nivel mundial, el Observatorio Global
del Cancer se refleja que en Espafia se diagnosticaron mds de 282.000 nuevos casos de cancer
en 2020 (de los 19,3 millones diagnosticados a nivel global) y que en 2040 los casos de cancer
habrdn aumentado un 47 % a nivel mundial, lo que supondria 28,4 millones de casos.

Estas cifras ponen de manifiesto la necesidad de estrategias de seguimiento y apoyo para los
pacientes supervivientes, ya que enfrentan desafios continuos relacionados con su salud y
bienestar. La atencién integral a los largos supervivientes de cancer se ha convertido en un
desafio emergente para los sistemas de salud.

Las necesidades de atencidn para supervivientes de cdncer son amplias y complejas, y pueden
variar significativamente dependiendo de las caracteristicas propias del tumor, el tratamiento
recibido y las caracteristicas personales y sociales.

Ya en la Estrategia de Cancer del Sistema Nacional de Salud, actualizada en 2021, se refleja la
necesidad de entregar por escrito a cada paciente, una vez finalizado el tratamiento y
seguimiento inicial, un Plan Individualizado de Seguimiento. Ademas se establece la necesidad
de crear circuitos de seguimiento para estos pacientes, de forma coordinada y protocolizada
entre Atencién Primaria y Hospitalaria .

En esta linea, la Estrategia del cdncer en Andalucia, incluye entre sus objetivos la elaboracién de
un Protocolo que garantice un adecuado seguimiento de los pacientes con una larga
supervivencia del cancer, en coordinacidn con Atencion Primaria.

Necesidad de un Protocolo Andaluz por:

e Fragmentacion de la atencion.
e Falta de guias especificas.
e Variabilidad en la atencion.
Un protocolo Andaluz permitira:
e Estandarizar el seguimiento de largos supervivientes.
e Promover la atencién multidisciplinar.
e Integrar recursos tecnoldgicos.

e Generar un registro de largos supervivientes.



2. SIGLAS

ACTH: Hormona adrenocorticotrdpica

ADH: Hormona antidiurética

AECC: Asociacién Espafiola Contra el Cancer

AINE: Antinflamatorio no esteroideo

AP: Atencién Primaria

AH: Atencién Hospitalaria

ASCO: Sociedad Americana de Oncologia

AYA: Adolescente and Young Adults

BRAF: Gen que codifica la proteina B-raf

CBT-I: Terapia cognitivo-conductual para el insomnio
CCR: Cancer Colorrectal

CEA: Antigeno Carcinoembrionario

CM: Cancer de mama

CMOH: Estudio genético por sospecha de Cancer e mama y ovario hereditarios
CO: Cancer de ovarios

CVF: Capacidad Vital Forzada

DM: Diabetes Mellitus

DSM-5: Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales
DXA: Dual Energy X-Ray Absorptiometry

EC: Ensayos Clinicos

EGFR: Receptores del factor de crecimiento epidérmico
EMA: European Medicines Agency

ESMO: European Society for Medical Oncology

FSFI: Female Sexual Function Index

FSH: Hormona foliculo estimulante

GH: Hormona de crecimiento

GnRH: Hormona liberadora de gonadotropinas

Gy: Gray. Nivel de radiacidn absorbida.

HADS: Escala hospitalaria de Ansiedad y depresion.
HTA: Hipertension arterial
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HbA1: Hemoglobina glicosilada.

HC: Hemograma completo.

HER2: Receptor 2 del factor de crecimiento epidérmico.
IA: Inhibidores de la aromatasa

IAM: Infarto agudo de miocardio

ICT: Irradiacién corporal total

IIEF: International Index of Erectile Function
IMC: indice de masa corporal

1Q: Coeficiente intelectual

LACE: Life After Cancer Epidermiology

LH: Hormona luteneizante

LMA: Leucemia mieloide aguda

LSC: Largo superviviente de cancer

LSCA: Largo superviviente de cancer adulto
LSCI: Largo superviviente de cancer infantil
MIBG: Metayodobenzilguanidina

OMS: Organizacidon mundial de la salud.
Pancare: Pan- European Network for Care of Survivors after Childhood and Adolescent cancer
PEA: Potenciales evocados auditivos

PET: Tomografia por Emisién de Positrones
PTSD: Trastorno de estrés postraumatico.
QT: Quimioterapia

RETI: Registro Espafiol de Tumores Infantiles

RETI-SEHOP: Registro Espafiol de Tumores Infantiles-Sociedad Espafiola de Hematologia y
Oncologia Pediatricas

RMN: Resonancia magnética nuclear

RT: Radioterapia

SEHOP: Sociedad Espafiola de Hematologia y Oncologia Pediatricas
SEOM: Sociedad Espafiola de Oncologia Médica

SERMs: Moduladores Selectivos del Receptor de Estréogeno

SMA: Sindrome mieloide agudo



SMD: Sindrome Mielodisplasico.

TC: Tomografia Computerizada.

TD: Termdémetro distres.

TSH: Hormona tiroestimulante (Hormona estimulante de tiroides)
VEFG: Factor de crecimiento endolelial vascular.

WCRF: Fondo mundial para la investigacidon del cancer.



3. OBJETIVOS

e Establecer un protocolo de seguimiento compartido, colaborativo y coordinado, que
disminuya la variabilidad en la atencién de estos pacientes.

e Circuito de comunicacidn agil entre Atencién Primaria (AP) y Atencién Hospitalaria (AH)
con el uso de la teleconsulta, para la mejoria en la deteccién de recidivas, segundos
tumores, manejo de toxicidad tardia y una mejor optimizacién de los recursos
asistenciales entre otros.

e Registro de largos supervivientes en Andalucia, teniendo en cuenta aspectos basicos del
proceso oncoldgico(tipo de tumor,localizacidn, estadiaje, edad al diagnéstico, género,
etc).

e Crear un Informe de alta detallado (desde el punto de vista clinico, asi como tener en
cuenta aspecto psicosocial) con un Plan Individualizado de Seguimiento.

e Definir los problemas especificos de largos supervivientes de tumores infantiles, cancer
de mama y colon desde una perspectiva integral.

e Organizacion de la transicion de la atencion pediatrica a la asistencia de adultos/as.

e Fomentar la formacién de los profesionales sanitarios en el manejo global de estos
pacientes.

e Promover la investigacién sobre supervivientes al cancer en dmbitos como el impacto
laboral, educativo, psicolégico o social, los efectos tardios de los nuevos tratamientos o
la efectividad de los modelos de atencidn al superviviente de cancer.



4. PROFESIONALES A LOS QUE VA DIRIGIDO

Profesionales de la salud que tratan al paciente durante la enfermedad, asi como, aquellos que
lo hacen dentro de su prolongada supervivencia tanto en el aspecto clinico como psicosocial.

5. METODOLOGIA EMPLEADA

El presente protocolo ha sido elaborado mediante una metodologia colaborativa e
interdisciplinar, que incluye la participacidn activa de profesionales de la salud implicados en la
atencién del paciente Largo Superviviente del Cancer asi como representantes de algunas de las
principales asociaciones de pacientes oncolégicos.

Adicionalmente, el equipo de trabajo ha estado coordinado por el director de la Estrategia de
Cancer en Andalucia y el servicio de Planes Integrales (Subdireccidon de Programas y Desarrollo)
del Servicio Andaluz de Salud.

El proceso de desarrollo se fundamenté en las siguientes etapas:

1. Convocatoria del equipo interdisciplinar en una sesidn colectiva para la identificacion de
los puntos/contenidos clave a incorporar en la guia de Largo Superviviente de Cancer.

2. Revision bibliografica y analisis de evidencia cientifica actualizada: se han consultado
guias clinicas de referencia de ambito nacional e internacional, articulos y estudios
recientes y datos epidemioldgicos relevantes para garantizar la inclusién de las mejores
practicas en el seguimiento de pacientes largos supervivientes de cancer.

3. Colaboracidn con asociaciones de pacientes: inclusién de la perspectiva de las
asociaciones permitié identificar y priorizar las necesidades reales de los pacientes,
integrando sus experiencias en el disefo del protocolo.

4. Organizacion de los profesionales en grupos de trabajo. Se llevaron a cabo sesiones de
trabajo por grupos para consensuar las recomendaciones y estrategias mds adecuadas
para el seguimiento integral de los pacientes.

5. Elaboracién de un protocolo y desarrollo de un enfoque integral: elaboracion de un
documento cuya metodologia asegura la atencidén tanto fisica como psicosocial del
paciente, estableciendo un plan de seguimiento personalizado, la coordinacién eficiente
entre niveles asistenciales (Atencidon Primaria y Hospitalaria), y el uso de recursos
tecnoldgicos para mejorar la comunicacidn y el acceso a servicios.

6. Validacidn final de los contenidos incluidos, consolidacion de contenidos transversales
y acuerdo final de todos los participantes involucrados.

El enfoque metodoldgico realizado garantiza la elaboracidon de un protocolo basado en la
evidencia, adaptado al contexto de la comunidad y orientado a mejorar la calidad de vida de los
largos supervivientes de cancer.

Por ultimo, hay que indicar que debido a las lineas de investigacion en el campo de la oncologia
y en concreto del paciente largo superviviente, los avances en los tratamientos y a la propia
evolucidn del sistema sanitario y de la sociedad en si misma, este protocolo establece un punto
de partida (datado en 2025) que sera revisado y actualizado de forma periddica con el objetivo



de ser en todo momento un documento de referencia para los profesionales que participan del

manejo del Largo Superviviente en la Comunidad Andaluza.

LISTA DE PARTICIPANTES/ORGANIZACIONES QUE HAN FORMADO PARTE DE LA INICIATIVA

A continuacion se incluyen el conjunto de participantes/organizaciones que han colaborado
activamente en la elaboracién de la guia:

Coordinadores:

David Vicente Vaz. SAS. Oncdlogo Médico. Director de la estrategia del Cdncer de
Andalucia.

Carmen Escalona Garcia. Médico de familia adscrita al S° de Planes Integrales de Salud de
la Subdireccion de Programas y Desarrollo. Plan Integral de Oncologia de Andalucia.

Ana Grueso Ldpez. SAS. Oncdloga Médica adscrita al S2 de Planes Integrales de Salud de la
Subdireccion de Programas y Desarrollo. Plan Integral de Oncologia de Andalucia.

Luna Pdez Sanchez. SAS. Médico de familia adscrita al S© de Planes Integrales de Salud de
la Subdireccion de Programas y Desarrollo. Plan Integral de Oncologia de Andalucia.

Autores:

Amalia Lara Carvajal. Médica de familia. Sociedad Espafiola de Médicos de Atencion
Primaria (SEMERGEN).

Ana Casas Ferndndez de Tejerina. Oncologa Médica. Fundacion Actitud Frente al Cdncer.

Ana Grueso Ldpez. SAS. Oncdloga Médica adscrita al S2 de Planes Integrales de Salud de la
Subdireccion de Programas y Desarrollo. Plan Integral de Oncologia de Andalucia.

Ana Laura Ortega Granados. Oncdloga Médica. Sociedad Andaluza de Oncologia Médica.

Carmen Escalona Garcia. Médica de familia adscrita al S° de Planes Integrales de Salud de
la Subdireccion de Programas y Desarrollo. Plan Integral de Oncologia de Andalucia.

Catalina Marquez. Oncdloga Pedidtrica. Sociedad Espafiola de Ongohematologia Pedidtrica
(SEHOP).

David Vicente Baz. SAS. Oncdlogo Médico. Director de la Estrategia del cancer en
Andalucia.

Elena Montero Perea. Oncdloga Radioterdpica. Sociedad Andaluza de Cancerologia (SAC).

Gloria Alvarez Benito. Neuropsicéloga. Asociacion Espafiola para los Efectos del
Tratamiento del Cdncer (AEetc)

Jesus Corral Jaime. Oncélogo médico. Sociedad Andaluza de Oncologia Médica (SAOM)

Laila Abdelkader. Farmacéutica Hospitalaria. Sociedad Andaluza de farmacéuticos
hospitalarios.

Leticia Barrera Aguilar. Psicéloga. Asociacion Espafiola contra el cdncer.

Luna Pdez Sanchez. SAS. Médica de familia adscrita al S° de Planes Integrales de Salud de
la Subdireccion de Programas y Desarrollo. Plan Integral de Oncologia de Andalucia.

M9 Angeles Vazquez Lépez. Oncdloga Pedidtrica. Sociedad Espafiola de Oncohematologia
Pedidtrica (SEHOP)
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Manuel Blanco Villar. Oncélogo Radioterapico. Socidad Andaluza de Cancerologia (SAC)

Maria del Mar Romero Gonzdlez. Hematdloga. Asociacion Andaluza de Hematologia y
Hemoterapia (AAHH)

Maria Diaz Serrano. SAS. Médica de familia adscrita al S2 de Planificacion Operativa de la
Subdireccion de Gestion Sanitaria

Marta del Nozal Nalda. SAS. Microbidloga clinica adscrita al S de Planes Integrales de
Salud.

Montse Alvarez Colorado. Enfermera de prdcticas avanzadas (EPA)
Rafael Jiménez Alés. Pediatra. Asociacion Andaluza de Pediatraia de atencidn primaria.

Roberto Bernal Bernal. Medicina familiar y comunitaria. Sociedad Andaluza de Medicina
familiar y comunitaria.

Sandra Ibarra. Presidenta Fundacion Sandra Ibarra

Sheila Jiménez Jiménez. Médico de familia. Sociedad Andaluza de Médicos Generales y de
Familia ( SEMG Andalucia).

Victor Manuel Ortega Jiménez. Médico de familia. SAS. Subdireccidn de Coordinacion de
Sistemas de Informacion.

Yolanda Vielba. Directora Fundacion Sandra Ibarra Andalucia.



6. LARGOS SUPERVIVIENTES DE CANCER

DEFINICION DE LARGO SUPERVIVIENTE

La definicidn del paciente superviviente de cancer ha evolucionado con los afos. Actualmente,
el concepto de superviviente es un periodo que comienza en la fecha del diagnostico,
independientemente de la intencién de tratamiento. Por tanto, la superviviencia constituye un
proceso dindmico en el que existen diferentes fases, definidas como “ las estaciones de la
superviviencia”.

Como punto de partida, el presente documento establece la definicidon de “la persona largo
superviviente”. En este sentido, el término "largo superviviente" se refiere a aquella persona
gue a partir de los 5 afios de haber sobrevivido al cancer se encuentra libre de enfermedad y
que, en términos generales, no recibe tratamiento. Existen algunos casos especificos de
pacientes largos supervivientes que podrian continuar con el tratamiento durante mds de cinco
afios, como seria el caso del tratamiento hormonal en pacientes con antecedente de cancer de
mama, entre otros.

Dentro de esta categoria, para el contenido que nos ocupa en este documento, es importante
distinguir dos subgrupos especificos:

e Largo Superviviente de Cancer Infantil: Se refiere a las personas diagnosticadas con
cancer durante la nifiez y adolescencia, hasta los 18 afios.

e Largo Superviviente de Cancer en Adultos: Incluye a las personas diagnosticadas con
cancer a partir de los 18 afos.

Las diferencias de edad son cruciales para evaluar las secuelas del tratamiento y problematicas
asociadas. Los pacientes largos supervivientes de cancer infantil, debido a su etapa de
desarrollo, enfrentan desafios Unicos. Pueden presentar secuelas tardias que afectan a su
calidad de vida y tienen mayor riesgo de presentar segundos tumores a lo largo de su vida, por
lo que es necesario entre otros, conocer factores de riesgo, promocionar hdabitos de vida
saludables y realizar un seguimiento acorde a varios factores En el ambito cognitivo, de igual
manera, algunas funciones pueden estar en pleno desarrollo, mientras que otras ain no han
comenzado a desarrollarse en el momento del diagndstico. El cancer y sus tratamientos pueden
interrumpir o deteriorar este desarrollo, lo que subraya la importancia de un seguimiento
especifico para cada grupo de edad.

Por todo lo anteriormente citado, para facilitar el entendimiento de esta guia todos los aspectos
diferenciales relativos al Largo Superviviente de Cancer infantil estaran recogidos dentro del
capitulo 9 en un punto desarrollado expresamente para tal efecto.

PROBLEMATICAS ASOCIADAS A LARGOS SUPERVIVIENTES DE
CANCER EN ADULTOS

Los principales problemas del paciente largo superviviente del cancer afectan al drea psico-
emocional, social asi como son frecuentes problemas fisicos derivados del propio tumor y del
tratamiento recibido.
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La siguiente tabla refleja los efectos secundarios mas frecuentes relacionados con el proceso

oncoldgico.
EFECTO ADVERSO CAUSA FACTORES DE RIESGO | INTERVENCION O
TRATAMIENTO

Dolor Fracturas patoldgicas, Inadecuado control de Antidepresivos, analgésicos,
metdstasis dseas, metdstasis dolor, edad joven, bajo ejercicio fisico
viscerales nivel educativo,
Plexopatias linfedema, depresién
mialgias, sindromes
postcirugia, miembro
fantasma, alteraciones
ortopédicas o dismetrias

Infertilidad Quimioterapia, irradiacion Edad avanzada, altas Técnicas de preservacion

pélvica, cirugias, irradiaciéon
cerebral, castracion quimica.

dosis o larga duracion del
tratamiento

(previo a los tratamientos)

Sintomas menopausia

Terapia hormonal,
quimioterapia

Edad avanzada, obesidad

Antidepresivos, gabapentina
pregabalina

Neuropatia periférica

Quimioterapia (pej. taxanos,
oxaliplatino)

Altas dosis acumuladas,
obesidad, poca actividad
fisica, edad avanzada,
diabetes

Terapia farmacoldgica sin
grandes efectos:
Duloxetina, antidepresivos,
vitamina B

Astenia Quimioterapia, Radioterapia, Menos actividad fisica, Tratamiento de la causa si
Inmunoterapia, Trasplantes insomnio, disfuncién existe. Ejercicio fisico, terapia
adrenal, cardiaca o renal, | psicoldgica
anemia, depresion,
ansiedad
Insomnio Quimioterapia, Radioterapia, | Poca actividad fisica, Hipnéticos (periodos cortos),

Trasplantes

sintomas genitourinarios
y gastrointestinales,
obesidad, sudoracion
nocturna

melatonina, ejercicio fisico,
habitos de suefio correctos,
terapia cognitivo-conductual

Disfuncién sexual

Quimioterapia, tamoxifeno,
inhibidores de aromatasa,
antiandrégenos,
prostatectomia, irradiacidn
prostata, cirugia pélvica,
alteraciones de la imagen
corporal

Problemas previos al
cancer, edad avanzada,
depresidn, cansancio

Antidepresivos, lubricantes,
actividad fisica, terapia
psicoldgica, estimulantes
farmacoldgicos y no
farmacoldgicos

Pérdida de masa dsea

Antiestrégenos,
antiandrégenos, fallo gonadal

Bajo peso, historia
personal o familiar de
fracturas no traumaticas,
habito tabaquico,
enolismo, uso
prolongado de
corticoides, artritis
reumatoide

Vitamina Dy calcio sifueran
necesarios, bifosfonatos,
actividad fisica

Alteraciones cognitivas

Quimioterapia, estress, dolor,
cansancio, depresion,
ansiedad, radioterapia
craneal

Edad avanzada,
tratamientos largos

Terapia cognitiva, actividad
fisica

Insuficiencia cardiaca

Quimioterapia con
antraciclinas, anti-Her2 como
Trastuzumab principalmente

Insuficiencia cardiaca
previa al tratamiento,
dosis altas acumuladas,

Valoracién especifica por
cardiologia
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radioetrapia sobre el
mediastino, edad
avanzada

Daio coronario

Radioterapia

Existiencia de patologia
coronaria previa, campo
extenso de radioterapia

Valoracién especifica por
cardiologia

Céancer utero

Tamoxifeno

Estado postmenopadusico

Segun estadio

Sindrome mielodisplasico o
leucemia

Agentes alquilantes,
antraciclinas, etopdsido

Factores estimulantes de
colonias

Tratamiento especifico del
proceso hematoldgico

Sarcomas u otros tumores

Radioterapia

Campos extensos de
tratamientos y grandes
fraccionamientos

Tratamiento especifico

Depresidn

Historia previa de
depresidn, sexo

Antidepresivos, terapia
psicoldgica, actividad fisica

femenino, bajo nivel
econdmico,
sedentarismo

Factores previos al Ansioliticos, terapia
cancer, sexo femenino,
edad joven, soledad,

bajo nivel econémico

Tabla 1 - Efectos adversos largos supervivientes de cdncer en adultos

PROBLEMAS PSICO-EMOCIONALES

El cancer es un acontecimiento vital, que puede dejar una huella en la vida de la persona largo
superviviente aun cuando la recuperacién se haya completado y puede conllevar, en muchos
casos, la necesidad de mantener un apoyo psicolégico aun ya en una fase posterior.

Las reacciones a la enfermedad son el resultado de la interaccion de numerosos factores clinicos
psicolégicos y sociales, por lo que cada individuo va a tener una experiencia diferente.

Desde el punto de vista psicoldgico, el miedo, la incertidumbre, la perdida de perspectiva de
futuro o laamenaza de una posible muerte, son experiencias que sufren los pacientes con cancer
durante su enfermedad y persiste, en algunos casos, en el seguimiento.

Es frecuente la aparicion de agotamiento emocional, insomnio, ansiedad, depresion o estrés
postraumatico. Se ha evidenciado que la prevalencia del trastorno depresivo en pacientes
oncoldgicos es de dos a tres veces mayor que en la poblacién general asi como el insomnio, con
una prevalencia del 6-10 % en la poblacidn general, es tres veces mayor en pacientes con cancer
y supervivientes del cancer.

Mas alla de la dimensidn personal, el cdncer genera problemas en las relaciones interpersonales
y en el ambito laboral, presentandose problemas de reinsercién y repercusiones econdmicas.

En el documento de las Recomendaciones de mejora de la Atencidn Psicoldgica al Cancer en el
Sistema Nacional de Salud, elaborado en 2024 y alineado con la Estrategia del cancer del SNS,
se refleja la importancia de la atencidn a los pacientes con cédncer por parte de los psicdlogos
clinicos y se destaca el trabajo realizado por diferentes Asociaciones que han desarrollado
programas de apoyo psicolégico para pacientes y familiares, asi como la labor de otras
organizaciones sociales.
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Entre las recomendaciones destaca la realizacién del cribado de malestar emocional al paciente
oncoldgico teniendo en cuenta momentos clave para su realizacién como el seguimiento de
largo superviviente.

PROBLEMAS SOCIALES

En muchos casos, puede verse afectada la frecuencia y calidad de sus relaciones
sociales/integracion social del paciente largo superviviente, pudiendo aparecer las siguientes
problematicas principales:

e Dificultad para relacionarse, con posibilidad de aislamiento. Se ha demostrado que el
apoyo de familiares ayuda a reducir la angustia, aumenta la autonomia del paciente y el
desarrollo psicolégico en los supervivientes de cancer.

e Baja aceptacion por parte de sus iguales.

e Pobre o nula representacion en posiciones de alto nivel o liderazgo.
e Bajo poder socioeconémico.

e Dependencia de la familia.

e Problemas de reinsercion laboral o reduccion de horas de trabajo.
e Jubilacién anticipida

En 2023, se aprueba en Espaiia el Derecho al olvido oncolégico. El objetivo de este derecho es
proteger la privacidad e intimidad de los pacientes oncolégicos. Por tanto, aquellos pacientes
gue han superado un cancer sin recaida podran solicitar, a los 5 ainos de finalizar el tratamiento
radical, la supresién de informacidn personal y datos relacionados con el cancer.

Con esta medida ,se busca proteger los derechos de los pacientes supervivientes del céncer,
fomentar la igualdad en el acceso a los servicios finacieros y de seguros y favorecer que los
pacientes puedan planificar su futuro.
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7. SEGUIMIENTO DEL PACIENTE LARGO SUPERVIVIENTE

El seguimiento del paciente largo superviviente de cancer es crucial para garantizar una atencién
integral y continuada que aborde tanto los aspectos fisicos como psicosociales. La poblacién de
supervivientes es un grupo vulnerable a secuelas relacionadas con la propia enfermedad asi
como los tratamientos recibidos. La mayoria de las secuelas son previsibles e identificables
precozmente, pero otras no se manifiestan hasta varios afios después.

El seguimiento de largo superviviente debe ser formal y monitorizado, basandose en criterios
de calidad establecidos.

PLAN INDIVIDUALIZADO DE SEGUIMIENTO

El Plan Individualizado de Seguimiento es el elemento clave para articular el seguimiento de la
persona largo superviviente. En las guias clinicas mds empleadas, el seguimiento de las
principales enfermedades oncoldgicas estd sistematizado en los primeros 5 afios. En general, la
frecuencia de la vigilancia disminuye tras los 2-3 primeros afios y a menudo se discontinua tras
los 5 afios.

Es por esto, que con respecto a la persona largo superviviente, dentro del Plan de seguimiento
personalizado se deben incorporar todo el conjunto de acciones a realizar con posterioridad a a
la transferencia del paciente a Atencién Primaria. Se recomienda la monitorizacién periddica del
estado de salud de los supervivientes con los siguientes objetivos:

e Deteccidén precoz de las recidivas.
e Despistaje y reconocimiento precoz de segundos tumores.

e Facilitar el diagnédstico precoz y tratamiento adecuado de las complicaciones y efectos
secundarios tardios del tratamiento.

e Coordinaciéon entre Atencién Primaria y Hospitalaria

e Dar la oportunidad de realizar estrategias preventivas que contribuyan a mejorar la
calidad de vida, tales como modificacién de la dieta, abandono del tabaco y el alcohol,
modificacion del estilo de vida, etc.

e Abordaje psicoldgico. Brindar la posibilidad de apoyo psicolégico ante secuelas,
recaidas, o segundas neoplasias.

e Abordaje social. Ofrecer apoyo social ante dificultades econdmicas relacionadas con la
cobertura de necesidades basicas o ante la deteccidn de situaciones de riesgo social.

Este plan de seguimiento debe ser personal y adaptado, en relacién con multiples factores del
paciente y su predisposicion genéticas o familiar y el tipo de tumor (localizacién, modalidades
de tratamiento administrado y dosis).

Los supervivientes deben ser los responsables y protagonistas de su salud y para ello, deben
disponer de un Plan que integre su experiencia pasada con sus necesidades futuras.
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MODELO DE SEGUIMIENTO

Como se ha citado previamente, la valoracion de cada caso sera realizada por el profesional que
ha tratado y seguido al paciente durante mas tiempo, debiendo marcar quién sera el
responsable posteriormente de éste seguimiento, evitando duplicidades de varias
especialidades.

En los pacientes con cancer el riesgo de recaida es mayor en los dos primeros afios tras el
diagndstico y tratamiento inicial, la mayoria de las guias clinicas recomiendan que el
seguimiento se realice en el ambito hospitalario durante los primeros 5 afios. Es a partir del
quinto afo cuando el médico de AP lidera normalmente el seguimiento.

Es recomendable que a partir del tercer afio el médico de AP tome un papel mas activo que
asegure una transiciéon suave y un seguimiento continuo para detectar posibles recaidas o
complicaciones tardias. A partir de los 5 afios, se establece la transferencia desde AH a AP para
largos supervivientes que no sean de alto riesgo (como se indica en la Imagen 1).

2| Infomme de Seguirnienle en AL Primaic

TRANSFERENCIA
AL ALTA A A.P.

SEGUIMIENTO DESPUES DEL ALTA EN A.P. )>

1 Pruebas/Citas pautadas >-| Nuevas secuelas >—| MNueva sospecha

nfarme de i =Y _ Ty
Iremsfersnsia of alla | | T S
an AR |==

Reslo Informe de fransdenencia del Informe de neviddn en
seguirnient T. AT. Hospilakzada
Hospilalipoda frivevad
sepuelo, fowicidades,. |

— Transf. al alta a AP

TRATAMIENTO > e T— ’ CONTIMUA EN SEGUIMIENTO DESDE A.H.
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* §afio y gin
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Imagen 1 — Modelo de seguimiento y transferencia al alta del Largo Superviviente de Cdncer

Si bien, la valoracion especifica concreta de cada paciente es responsabilidad del profesional
que lo atiende en el dmbito hospitalario y puede tener alguna particularidad concreta en funcién
del tipo de patologia, de forma general se consideran los siguientes criterios para determinar si
un paciente es de alto riesgo (que conlleva potenciales complicaciones o recidiva). Se
recomienda, en estos casos, valorar que el seguimiento se mantenga en el dmbito hospitalario
aun habiendo superado los cinco anos desde el diagndstico y sin enfermedad ni tratamiento
asociado:

e Pacientes con tumores hematoldgicos con indice prondstico de alto riesgo (y/o con
criterio de excepcionalidad valorado por el hematélogo).

e Pacientes con tumores sdélidos y caracteristicas moleculares de alto riesgo a criterio del
oncodlogo.

e Pacientes con tumores sdlidos y/o hematoldgicos con secuelas secundarias al
tratamiento sistémico y/o local que requieran abordaje del especialista.

El seguimiento debe basarse en protocolos estandarizados que incluyan:

16



e Criterios de calidad establecidos, como los proporcionados por las guias clinicas y otros
organismos internacionales.

e Supervisidn continua de la adherencia a los protocolos con evaluaciones regulares para
asegurar que se siguen los procedimientos establecidos y se alcanzan los objetivos de
calidad.

e (Capacitacidn continua del personal para mantener un alto nivel de conocimiento sobre
las mejores practicas y nuevas evidencias en el cuidado de supervivientes.

COORDINACION Y COLABORACION ENTRE AP Y AH

Si bien la atencién coordinada entre AP y AH es clave en multiples momentos del paciente
oncolégico, lo es mds cuando hablamos de largo superviviente por lo que implica la transferencia
teniendo en cuenta los siguientes momentos y objetivos clave:

e Robustecer la continuidad en la transferencia al alta del seguimiento desde AH a AP para
el caso del largo superviviente. Es clave fortalecer la autonomia de AP en la solicitud de
pruebas incluidas dentro del plan de seguimiento personalizado del largo superviviente
de cancer.

e Soporte experto y agil desde AH a los profesionales de AP para cumplir las acciones
incorporadas dentro del plan de seguimiento personalizado del largo superviviente de
cancer, asi como para cualquier consulta que pueda aparecer en el seguimiento de los
mismos una vez transferidos.

e Facilitar la agilidad y el circuito rapido en la derivacién entre AP y AH en pacientes en el
caso en que exista sospecha de recaida.

La Teleconsulta permite establecer “vias rapidas” de derivacién que facilitan la reentrada del
paciente al hospital asi como constituye una herramienta de comunicacién ante consultas desde
AP a AH.

Es fundamental que se reflejen en el informe los circuitos de derivacidn rapida ante sospecha
de recaida y las “rutas asistenciales” o “vias clinicas” que garanticen la coordinacion eficiente
entre las distintas especialidades médicas, en el caso de ser necesario.

De igual forma, es clave establecer la figura del “Profesional sanitario coordinador de enlace”,
personal médico o enfermero de Atencién Hospitalaria que dinamiza la comunicacién entre
Atencién Primaria y Servicios Hospitalarios, siendo fundamental definir un sistema de
comunicacion directa con dicho profesional.

Adicionalmente, para facilitar el seguimiento del paciente largo superviviente desde AP, puede
ser necesario activar otros tipos de mecanismos que permitan reforzar de forma ordenada el
conocimiento y los mecanismos de apoyo existentes. Asi pues, entre otras:

e Habilitar herramientas de apoyo a AP para revisar casos especificos (teleconsulta con
AH, comunicacién con coordinador de enlace).

s Entrega de material educativo con directrices sobre temas de seguimiento a largo plazo
para supervivientes asintomaticos.
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e Potenciar la creacion de Escuelas de pacientes para ofrecer las herramientas que le
permitan afrontar el cdncer de manera mas auténoma y con el apoyo necesario para
mejorar su bienestar.

OTROS ASPECTOS A REFORZAR DENTRO DEL PLAN DE
SEGUIMIENTO DEL LARGO SUPERVIVIENTE

El ejercicio fisico es esencial para abordar problemas de movilidad, debilidad muscular y otros
efectos secundarios fisicos del tratamiento oncolégico. Asi pues, dentro de las valoraciones
realizadas por los profesionales en la transferencia al alta, se debe incorporar en funcién de la
necesidad del largo superviviente:

e Valorar la inclusién en sesiones personalizadas segun las necesidades del paciente
largo superviviente tras la evaluacidn por parte del Servicio de Rehabilitacién, en
aquellos casos que sean necesarios.

e Potenciar la realizacién de ejercicio fisico y la educacion del paciente en este sentido
adaptado a su condicidn fisica (ver el capitulo 10 que incluye recomendaciones al
respecto). El soporte psicolégico es fundamental para el manejo del estrés, la ansiedad
y otros problemas emocionales derivados del cancer y su tratamiento, citados en
capitulos previos.

Es por esto que, como parte de la valoracién de los profesionales en la transferencia al alta, se
debe incluir:

e La evaluacidn psicoldgica basal que recoja una evaluacién inicial del estado psicolégico
del paciente al finalizar el tratamiento activo, seguida de controles periédicos
realizados hasta el momento del alta.

e Se recomienda realizar el cribado de malestar emocional al/la paciente y su familia
mediante el uso conjunto del Termdmetro de distrés (TD) y la Escala hospitalaria de
Ansiedad y depresion (HADS), en las consultas programadas con el/la médico/a y/o
profesional de enfermeria que atiende su proceso oncolégico.

e Plan de terapia individual y/o grupal establecido en el caso de que el paciente reciba
atencién psicoldgica en el momento del alta.

Se recomienda contar con el soporte psicoldgico aportado por las asociaciones de pacientes
para aquellos pacientes con antecedentes de cancer que, por cuestiones logisticas,
preferencias personales o disponibilidad, deseen recibirlo por este cauce.

En relacién a la inclusidn del apoyo social, asegurar que los pacientes tengan acceso a servicios
sociales y laborales para apoyar su reintegracion y bienestar a largo plazo es un elemento clave
que redunda en la recuperacién del paciente y en la percepcién de calidad de vida del mismo.

Dentro de las disciplinas mas relevantes a la hora del seguimiento en un largo superviviente
esta la rama social, ya que desde este punto se puede influir directamente en aquellos otros
factores no clinicos como son la prevencidn, sostener al paciente en su entorno, reforzar la
unidad de convivencia y preparar tanto al paciente como a la familia en la convivencia
cotidiana.

Para ello, es preciso valorar una serie de indicadores generales:
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e El nivel socioecondmico (ingresos estables, pérdida de capacidad adquisitiva por la
enfermedad...)

e El entorno fisico (la vivienda, el barrio, la ciudad...)
e Elempleo (su estabilidad o no, las posibilidades de flexibilidad horaria, permisos...)
e Elapoyo social (suficiente red de apoyo, existencia o no de cuidador principal...)

e Lasalud mental de los cuidadores de su entorno. Es necesario identificarlos y
prestarles atencidn psicoldgica en el caso de ser necesario.

PACIENTE EXPERTO

Debido a que los pacientes viven mas y tienen mas acceso a la informacién médica a través de
medios de comunicacién, redes sociales, paginas web, etc. y el nivel cultural también es mayor,
existe la posibilidad de hacer participe al paciente de la responsabilidad en su cuidado con
respecto a la enfermedad y/o después de ella. Este nuevo modelo/concepto de paciente es lo
gue denominamos “el paciente experto”.

En la persona largo superviviente de cancer, coexiste la experiencia dada por la cronicidad de su
patologia y el autoconocimiento adquirido durante los afos de su enfermedad con la
informacidon médica recibida durante este tiempo.

Es importante pues, vinculado a la persona largo superviviente de cancer, desarrollar una
estrategia de “empoderamiento”. Esto es, trabajar en la autodeterminacion, mayor control
sobre las decisiones que afectan a su estado de salud, saliendo del tradicional enfoque
paternalista de la medicina hacia un paciente auténomo que, apoyado en el conocimiento y las
opciones que le da su médico, pueda tomar decisiones de acuerdo con la interaccién entre sus
vivencias y el conocimiento clinico.

Segun el aprendizaje dialdgico de Aubert,es importante realizar una instruccién sobre los
pacientes para que estos se conviertan en formadores de otros pacientes, en una relacién de
igualdad. De esta forma, se obtiene apoyo y ayuda emocional entre miembros que comparten
una misma patologia, a través de una metodologia, que evaluando las necesidades individuales,
implica de forma activa al paciente en el reconocimiento de sus carencias, activa sus recursos
de autoaprendizaje desde su experiencia personal, y proporciona los mecanismos necesarios
para que estos puedan acceder a la informacién de una manera responsable, minimizando los
peligros que conlleva el acceso indiscriminado a la informacion sanitaria.

Actualmente, existen practicas locales en algunos de nuestros hospitales, de pequefias “Escuelas
de Pacientes”, tomado el cancer de mama como modelo inicial, con una percepcién de
satisfaccion elevada entre sus participantes. Es fundamental la difusién de la existencia de estas
Escuelas por parte de los profesionales.
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8. PLAN INDIVIDUALIZADO DE SEGUIMIENTO

Enlinea con los aspectos definidos dentro de los capitulos anteriores, debe existir un documento
con un enfoque integral que sirva de herramienta para el traspaso de la informacion de AH a AP,
para disminuir la variabilidad clinica y asegurar la continuidad de cuidados.

Este documento serd elaborado por el especialista de AH que haya tratado en cuestion al
paciente durante la mayor parte de su proceso oncoldgico y reforzara los aspectos mas
destacable recogidos en el Plan de seguimiento, lo compartira con el paciente y sera el
encargado de registrarlo en la Historia digital para el acceso desde AP. Ademas, dicho plan sera
consensuado y ampliado con el referente del equipo de Enfermeria o el Profesional Coordinador
de Enlace Hospitalario.

En determinados casos, se recogera también informacidon relevante aportada por otros
profesionales en el Plan de seguimiento del paciente segin cada caso (Rehabilitacion,
Fisioterapia, Trabajo social, Psicologia entre otros).

OBIJETIVO

Como ya se ha citado previamente, las personas largo supervivientes de cancer deben disponer
de un plan de seguimiento orientado a mejorar la calidad, la coordinacion y la continuidad de la
atenciéon proporcionando informacién adecuada sobre el tratamiento y el seguimiento de la
patologia oncolégica que permita la transicién desde un modelo de Atencién Hospitalario por
parte del equipo oncolégico a un modelo de atencidn en Atencién Primaria. Por ello, es
necesario definir los aspectos necesarios que debe contener el informe de alta.

Se incluyen las pruebas pautadas y consultas de otras especialidades para el manejo de
secuelas, vigilancia de complicaciones asi como deteccién precoz de una posible recaida.

CONTENIDO DEL PLAN INDIVIDUALIZADO DE SEGUIMIENTO

1. Diagnéstico:
= Diagndstico principal, localizacién y estadio al diagndstico:
e Fecha diagndstico principal. Edad al diagndstico:

e Alteracidn genética conocida (SI/NO). Seguimiento en consulta de Consejo
Genético (SI/NO)

e Recidiva (SI/NOQ). Fecha y si es local o metastasica.
e Segundo tumor (SI/NO). Diagnéstico y localizacion.
e Intervalo libre de enfermedad.

= Diagndsticos secundarios y/o comorbilidades de interés:

2. Tratamientos y efectos / toxicidades a corto y largo plazo:
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=  Tratamientos recibidos:

Cirugia

Radioterapia

Quimioterapia

Trasplante de
progenitores
hematopoyéticos

Inmunoterapia

Hormonoterapia

Otros
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= Ensayo clinico (SI/NO): Titulo del Ensayo Clinico:
= Posible toxicidades tardias o efectos 22 a largo plazo:
= Secuelas (SI/NO). Especificar:
=  Preservacion fertilidad (SI/NO).
= Tratamiento rehabilitador recibido (SI/NO)
e (Causa:
e Debera continuar (SI/NO)
Ambito psicosocial:
= Valoracidn del estado psicosocial:
e Diagndstico principal: ej sdr ansioso depresivo.
o Seguimiento por Salud Mental (SI/NO)
o Escalas de valoracioén validadas.
e Atencidn social recibida (SI/NO).

o Especificar, teniendo en cuenta las escalas de valoracion de riesgo
social.

Exploracion fisica y pruebas complementarias:
= Exploracion fisica al alta (datos mas destacados al alta).

=  Pruebas complementarias mas relevantes y resultados en el momento de la
trasferencia al alta.

Historia clinica de enfermeria:

= Resumen de la historia clinica enfermeria hospitalaria.
= Valoracidn y plan de intervencién de Enfermeria.
Recomendaciones:

= Generales al alta:

e Habitos de vida saludables (evitar tabaco y alcohol, dieta saludable,
ejercicio fisico regular, control del peso, salud mental y manejo del estrés)

ESQUEMA FECHA FECHAFIN | TOXICIDAD O COMPLICACION
TERAPEUTICO / TIPO / INICIO EFECTO
DOSIS SECUNDARIO




= Recomendaciones especificas al alta:

e Pruebas o exploraciones a realizar generales

PRUEBAS A REALIZAR PERIODICIDAD PROXIMA REVISION

e  Pruebas de imagen

PRUEBAS A REALIZAR PERIODICIDAD ¢HASTA CUANDO?

e Pruebas de laboratorio

PARAMETROS ANALITICOS PERIODICIDAD ¢HASTA CUANDO?

e Otras pruebas a realizar

PRUEBAS PERIODICIDAD ¢HASTA CUANDO?

= Seguimiento por otras especialidades al alta

ESPECIALIDAD VALORACION ULTIMA REVISION | SIGUIENTE REVISION

7. Referente hospitalario:
= Coordinador de referencia en dmbito hospitalario o Profesional de enlace.

= Via de contacto en caso de precisar derivacién del paciente, contemplando la
posibilidad de Teleconsulta.

INFORME DE SEGUIMIENTO / REVISION EN AP

El objetivo del informe de seguimiento del paciente largo superviviente en las sucesivas
revisiones dentro de AP, es disponer de informacién estructurada y uniforme de las visitas
realizadas de acuerdo con el plan de seguimiento establecido. El responsable de realizar este
informe es el equipo basico de AP y debe generarse en cada una de las revisiones relacionadas
con su proceso oncoldgico.
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INFORME DE DERIVACION DESDE AP PARA LA ASISTENCIA EN AH

El objetivo en este caso es disponer de informacidén necesaria que garantice la derivacion del
paciente a AH. El informe de derivacion para la asistencia en AH debe aportar la siguiente
informacion:

e Patologia oncoldgica previa, fecha de diagndstico, de alta de la consulta de oncologia y
datos a destacar del Plan Individualizado de Seguimiento.

e Seguimiento especifico que se ha realizado en AP

e Presencia de algln sintoma de alarma, asi como la exploracion fisica relevante y si se ha
realizado pruebas complementarias ante esta sospecha.

9. CASUISTICAS ESPECIFICAS PARA PATOLOGIAS
CONCRETAS

El manejo de los pacientes largos supervivientes de cadncer requiere una atencion personalizada
gue contemple aspectos generales asi como circunstancias concretas asociadas a cada tipo de
tumor.

El desarrollo de un capitulo especifico para largos supervivientes de cancer de mama y cancer
colorrectal en la coordinacién con AP es crucial por varias razones:

e Alta Prevalencia: el cancer de mama y el cancer colorrectal son tumores de alta
prevalencia, lo que significa que hay un gran nimero de supervivientes que requieren
seguimiento y atencién continua.

e Necesidades Especificas: cada tipo de cancer tiene sus propias secuelas vy
complicaciones a largo plazo, pudiendo abordar de manera detallada las necesidades
particulares de estos supervivientes, mejorando asi la calidad de la atencidn.

e Coordinacion de Atencion: la AP juega un papel fundamental en el seguimiento a largo
plazo de los supervivientes de cancer. Al abordar de manera especifica las necesidades
de los supervivientes de estas dos patologias, se pueden implementar estrategias mas
efectivas para mejorar su calidad de vida, incluyendo el manejo de efectos secundarios
a largo plazo, la deteccién de una posible recidiva, asi como la promocidn de habitos
saludables.

LARGO SUPERVIVIENTE DE CANCER DE MAMA

Se considera largo superviviente de cancer a aquel/aquella paciente que a partir de los 5 afios
de haber sobrevivido al cancer se encuentra libre de enfermedad, teniendo en cuenta la
situacién especial de las pacientes diagnosticadas de cancer de mama que reciben
hormonoterapia en algunos casos mas alla de los cinco afos.

La asistencia a supervivientes de cancer de mama precisa de un equipo multidisciplinar. La
enfermeria juega un papel importante en la gestién de los diferentes recursos y niveles
asistenciales, dando respuesta a diferentes necesidades (de informacion, de cuidados,
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complicaciones, secuelas, laborales, psicoldgicas...) que surjan durante el proceso y que, dentro
de un equipo multidisciplinar, atienda y movilice los recursos que sean necesarios.

El cdncer de mama es el cancer que se diagnostica con mayor frecuencia y una de las
principales la causas de mortalidad por cancer en mujeres a nivel global. En 2024 en Espafia,
el cdncer de mama ha sido la primera causa de muerte por cancer en la mujer.

Segun la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM), se estima que en 2025 se
diagnosticaran 37.682 nuevos casos de cancer de mama. Sin embargo, ha habido una
disminucién en las tasas de mortalidad por cancer de mama tanto en Estados Unidos como en
otras partes del mundo occidental. La combinacién de tecnologias cada vez mas avanzadas
para el diagndstico, programas de cribado mas efectivos junto con el avance en tratamientos
cada vez mas dirigidos y con menor toxicidad, ha transformado el cancer de mama en una
enfermedad que, cuando se detecta en fases iniciales, tiene tasas de supervivencia
significativamente altas. Este panorama optimista refuerza la importancia de seguir mejorando
la atencion integral de las supervivientes para maximizar su calidad de vida y bienestar.

La mayor parte de las recaidas del cancer de mama se producen en los primeros cinco afios tras
el diagndstico, mds en concreto, en el caso de tumores con receptores hormonales negativos o
receptores HER2 positivos. Hay que tener en cuenta que algunas recaidas se podrian producir
mucho mds tarde, en particular en el caso de tumores con receptores hormonales positivos y
HER2 negativos.

Enfatizar que la supervivencia va a variar segun el estadio en el que es diagnosticada la
enfermedad, superando en estadios tempranos (Estadio |) una supervivencia de mas del 98%,
descendiendo al 22-30 % en estadios mas avanzados (Estadio IV).

El “Observatorio del Cancer” de la Asociacion Espainola Contra el Cancer, ha elaborado un
estudio cuantitativo publicado en Octubre de 2024 llamado “Necesidades y calidad de vida en
supervivientes de cancer de mama”, en el que se cuantifica la calidad de vida y prevalencia de
las necesidades sanitarias, psicoldgicas, laborales, econdmicasy sociales que tienen
actualmente las personas que han superado esta enfermedad en nuestro pais. Se diferencia
entre corta supervivencia (haber superado la enfermedad hace menos de 5 afios) y larga
supervivencia (haber superado la enfermedad hace mas de 5 afios). Utilizando la técnica de
entrevista online autoadministrada han participado un total de 1.293 mujeres entre junio y julio
de 2024. Como datos a destacar en este estudio, hasta el 50% de las mujeres afirma sufrir
deterioro cognitivo, fatiga y dolor habitualmente, lo que les impide retomar su vida con
normalidad. El 67% afirman haber sentido miedo a la recurrencia de la enfermedad, el 51%
presentan preocupacién por la imagen corporal y la apariencia fisica, el 52 % tienen problemas
de sexualidad, cerca de un tercio ha tenido problemas econdémicos debido al cancer, y hasta el
68% consideran que la enfermedad ha limitado sus oportunidades laborales, teniendo un 16%
de las pacientes, reconocido un grado de discapacidad como consecuencia del cancer.

Un estudio espanol analizé la utilizacion de servicios de salud por parte de mujeres que habian
sobrevivido al cdncer de mama a largo plazo, indicando que presentan un mayor uso de los
servicios sanitarios en comparacién con mujeres sin antecedentes de cancer de mama,
independientemente del tiempo de supervivencia. Este incrementopuede estar relacionado
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https://observatorio.contraelcancer.es/informes/calidad-de-vida-y-necesidades-en-supervivientes-de-cancer-de-mama-un-estudio-cuantitativo?_gl=1*dhv0rh*_gcl_au*MTQzMDExODM4Ni4xNzM0NTI2NTU0*_ga*MTgzMDkwMDg4MS4xNzM0NTI2NTU0*_ga_K6G3270VC8*MTczNDUyNjU1My4xLjAuMTczNDUyNjU1My42MC4wLjA.
https://observatorio.contraelcancer.es/informes/calidad-de-vida-y-necesidades-en-supervivientes-de-cancer-de-mama-un-estudio-cuantitativo?_gl=1*dhv0rh*_gcl_au*MTQzMDExODM4Ni4xNzM0NTI2NTU0*_ga*MTgzMDkwMDg4MS4xNzM0NTI2NTU0*_ga_K6G3270VC8*MTczNDUyNjU1My4xLjAuMTczNDUyNjU1My42MC4wLjA.
https://blog.contraelcancer.es/psicologia-cancer-videoblog/
https://blog.contraelcancer.es/como-impacta-cancer-trabajo/
https://blog.contraelcancer.es/testimonios-pacientes-cancer-mama/

con la necesidad de seguimiento continuo, manejo de efectos secundarios del tratamiento y la
atencién de comorbilidades asociadas.

Las estrategias de tratamiento actuales estan abordando cada vez mas la "reduccion de la
intensidad" de las terapias, en un esfuerzo por minimizar las consecuencias a corto y largo plazo
del tratamiento, como la aplicacién de hipofraccionamiento en Radioterapia, reduccidn de casos
en los que se practica cirugia de ganglios axilares, disminucién de dosis y de la proporcion de
pacientes que reciben quimioterapia entre otras actuaciones.

A continuacidn, destacamos las razones clave que justifican la importancia de este documento:
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Aumento de la supervivencia en cdncer de mama: Los avances en el diagndstico precoz
y el tratamiento oncolégico han incrementado significativamente las tasas de
supervivencia en el cancer de mama. Cada vez mas mujeres se encuentran en fases de
seguimiento prolongado tras completar los tratamientos oncolégicos activos, lo que
exige una estrategia estructurada para garantizar una atencién continuada, integral y
coordinada.

Transicién de la Atencién especializada a Primaria: Una vez que el paciente recibe el
alta, tras las revisiones a nivel hospitalario, continuara el seguimento en atencion
primaria. Esta transicion entre niveles asistenciales debe ser progresiva y fluida de
manera que se garenticen las necesidades asistenciales, que incluyen el control de
comorbilidades, la vigilancia de recidivas, el manejo de efectos secundarios a largo
plazo y la promocién de habitos saludables. Un seguimiento bien coordinado entre
niveles asistenciales permite abordar estas necesidades de manera integral y
personalizada.

Impacto en la calidad de vida de las pacientes: Las largas supervivientes de cancer de
mama pueden enfrentar secuelas fisicas, emocionales y sociales derivadas de la
enfermedad y los tratamientos (fatiga cronica, linfedema, osteoporosis, alteraciones
metabdlicas, ansiedad, depresién, entre otras).

Prevencion y deteccion temprana de recidivas y nuevos canceres: Aunque el riesgo de
recaida disminuye con el tiempo, las pacientes contindan siendo vulnerables a
recidivas o a la aparicidon de nuevos tumores. La definicién clara de roles entre
Atencidén Hospitalaria y Atencion primaria en la vigilancia y el cribado de otras
patologias reduce la posibilidad de retrasos en el diagndstico y tratamiento.

Gestion eficiente de recursos sanitarios: La creciente poblacién de largas
supervivientes de cancer de mama requiere una distribucidon adecuada de los recursos
entre AP y AH. Un protocolo bien disefiado evita la duplicidad de pruebas, consultas
innecesarias y garantiza que las pacientes reciban la atencién adecuada en el nivel
asistencial correspondiente, optimizando la utilizacién de los servicios de salud.

Promocidn de la salud y prevencidn secundaria: La atencién primaria desempefia un
papel fundamental en la promocién de estilos de vida saludables, como la actividad
fisica, la dieta equilibrada y el control de factores de riesgo cardiovascular. Un
protocolo de coordinacion proporciona herramientas y directrices claras para
empoderar a las pacientes y fomentar su autocuidado.

Reduccidn de la variabilidad clinica: La existencia de un protocolo consensuado
minimiza la variabilidad en el manejo de las pacientes, asegurando que todas ellas



reciban un seguimiento homogéneo, basado en la evidencia cientifica y adaptada a las
guias clinicas actuales.

e Relevancia psicosocial y reintegracidon: Muchas largas supervivientes enfrentan
desafios en su reintegracién social y laboral. El protocolo debe incluir mecanismos para
identificar estas necesidades y derivar a las pacientes a los recursos adecuados,
fomentando su bienestar global.

En resumen, dado el aumento de la supervencia del cdncer de mama, en este protocolo, se
dan las directices para garantizar una atencién integral, eficiente y humanizada, asegurando
que las pacientes sean acompafiadas durante toda su trayectoria como supervivientes, con un

enfoque centrado en sus necesidades y en la mejora de su calidad de vida.

EFECTOS SECUNDARIOS A LARGO PLAZO

EFECTOS SECUNDARIOS

RECOMENDACIONES

CAUSAS MAS FRECUENTES

ARTRALGIAS

Ejercicio fisico. Analgésicos
menores pueden aliviar el dolor.
En casos severos, valorar cambio
de tratamiento (en caso de
hormonoterapia)

Hormonoterapia (*)
Quimioterapia

PARESTESIAS

En algunos casos se puede
valorar tratamiento
farmacoldgico como la
duloxetina, pregabalina o
gabapentina entre otros.

Quimioterapia: taxanos

ASTENIA

Ejercicio fisico

Apoyo psicologico

Descartar otras causas como son
anemia, disfuncidn tiroidea,
dolor, depresion y falta de
suefio.

Quimioterapia
Hormonoterapia
Inmunoterapia

DETERIORO COGNITIVO

Ejercicios de concentracién y
memoria visual. Relajacidn.
Programas de ejercicio fisico.
Fomentar la lectura.
Tratamiento del insomnio si
procede. Valoracién por
Neurdlogo si se considera
oportuno.

Quimioterapia
Hormonoterapia

RIESGO DE PATOLOGIA
ENDOMETRIAL: sangrado,
hiperplasia, cancer de
endometrio.

Realizacién de revisiones
ginecoldgicas habituales.
Remitir a ginecologia si es
postmenopadsica con sangrado
vaginal.

Tamoxifeno
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SOFOCOS

Valorar tratamientos
farmacoldgicos para aquellos
casos de intensidad severa. No
automedicarse.

Hormonoterapia

heridas de la extremidad
afectada, hidratar la piel, evitar
sobrepeso-obesidad, proteccion
solar.

Realizar ejercicios fisicos para la
extremidad (en casos especificos
derivar a Unidades
Especializadas). Evitar tomar la
tension arterial y venopunciones
en brazo afectado.

AMENORREA SECUNDARIA Realizar ejercicio fisico de Quimioterapia
manera regular, valoracién Radioterapia
densidad mineral ésea si Hormonoterapia
precisara. Cirugia
LINFEDEMA Evitar cargar peso, cuidar Vaciamiento axilar (10-30%)

Biopsia selectiva ganglio
centinela (3-10%)
Radioterapia

DETERIORO ACTIVIDAD SEXUAL

Apoyo psicoldgico para la
paciente y su pareja. Uso de
lubricantes vaginales en mujeres
si precisa.

*En mujeres en edad fértil, se
recomienda usar método
anticonceptivo no hormonal
durante el tratamiento
hormonal y de quimioterapia.

Quimioterapia
Hormonoterapia

DISMINUCION DE LA DENSIDAD
MINERAL OSEA

Densitometria dsea basal al
iniciar el tratamiento con una
terapia de deprivacion hormonal
en presencia de amenorrea.
Abandono del habito tabaquico.
Realizacidn de ejercicio aerdbico
y de fuerza.

Valorar derivar a Unidad de
Osteoporosis y la prescripcidon
de Bifosfonatos/denosumab en
casos seleccionados.

Supresion ovarica en
premenopausicas e inhibidor de
aromatasa en mujeres
postmenopausicas.
Quimioterapia (por fallo ovérico
prematuro principalmente y
glucocorticoides)
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CARDIOTOXICIDAD

Control de comorbilidades
(HTA, diabetes, colesterol,
obesidad...)

Si episodio de TVP, derivar a
Unidad de Trombosis.
Fomentar habitos de vida
saludable: evitar consumo
tabaco, evitar consumo alcohol,
controlar peso, ejercicios de
fuerza y aerébios.

Antraciclinas (poco frecuente si
no se superan las dosis
acumuladas de 250 mg/m2 de
adriamicina o0 550mg/m2 de
epirrubicina)

Trastuzumab (suele ser
reversible).

TVP o TEP relacionados con
Tamoxifeno.

Radioterapia sobre hemitdrax
izquierdo (en disminucién por
técnicas mas modernas).

TOXICIDAD RENAL

Control comorbilidades.

Quimioterapia
Inmunoterapia

ALTERACIONES CUTANEAS:
alopecia, erupciones, eritema,
cambios de pigmentacion,
ulceracién de lesiones
cutaneas....

Higiene e hidratacion facial y
corporal

Proteccion solar (SPF50+)
Higiene bucodental
Derivacion a Dermatologia si
procede

Quimioterapia
Inmunoterapia
Hormonoterapia

RIESGO APARICION OTRAS
NEOPLASIAS

Evitar consumo tabaquico y
alcohol.

Adherirse a los programas de
cribado de cancer de colony
cancer de cérvix.

Radioterapia
Quimioterapia: alcaloides,
antraciclinas entre otros.

SOBREPESO

Dietas dirigidas saludables.
Ejercicio aerdbico y de fuerza.
Apoyo psicoldgico.

Hormonoterapia.

Tabla 2 - Efectos adversos fisicos mds frecuentes del Largo Superviviente de cdncer de Mama.

EFECTOS A LARGO PLAZO MAS FRECUENTES DE TRATAMIENTOS DEL CANCER DE MAMA

HORMONOTERAPIA (*):

e Tamoxifeno (Modulador selectivo del receptor de estrégeno - SERMs): Usado
principalmente en mujeres premenopausicas, aunque también en pacientes
posmenopdusicas. Se asocia con un incremento en el riesgo de cdncer de endometrio y
eventos tromboembdlicos. Ademas, es comun la aparicion de sintomas menopausicos
como sofocos y sequedad vaginal.

¢ Inhibidores de la aromatasa (anastrozol, letrozol, exemestano): En pacientes
posmenopdusicas o en premenopausicas junto a agonistas de Agonistas de la hormona
liberadora de gonadotropina (GnRH). Estos farmacos pueden provocar una
disminucién de la densidad dsea, aumentando el riesgo de osteoporosis y fracturas.
También se reportan artralgias y mialgias como efectos secundarios frecuentes.

e Antagonistas del receptor de estrégeno (Fulvestrant): Usado mas frecuentemente en
casos avanzados o metastdsicos en pacientes de edad avanzada. Destacar sofocos y
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sintomas vasomotores como efectos secundarios, astenia, artromialgias, nauseas,
reacciones en el sitio de inyeccién (dolor, enrojecimiento, inflamacién en zona glutea
debido a la inyeccion intramuscular).

e Supresion ovarica: Agonistas de la hormona liberadora de gonadotropina (GnRH):
Reducen la produccidon de estrégenos al inhibir la funcién ovarica (ej. goserelina,
leuprolida). A menudo combinado con letrozol en mujeres premenopausicas. Asociado
con un amento de riesgo de osteoporosis y por lo tanto, de fractura, asi como
enfermedad cardiovascular y sindrome metabdlico, disfuncidn sexual, deterioro
cogntivo, con impacto todos estos en la calidad de vida de estas pacientes.

OTROS TRATAMIENTOS:

Los agentes quimioterapicos como las Antraciclinas (doxorrubicina, epirrubicina) pueden
producir toxicidad cardiaca, pudiendo inducir disfuncién ventricular izquierda o insuficiencia
cardiaca congestiva, que puede manifestarse meses o incluso afios después del tratamiento.
Cuando se usan taxanos (paclitaxel, docetaxel), la neuropatia periférica es una toxicidad
comun, caracterizada por entumecimiento, hormigueo o dolor en las extremidades, y puede
persistir a largo plazo, afectando la calidad de vida de los pacientes.

Las terapias dirigidas como los anti-HER2 (trastuzumab, pertuzumab entre otros) pueden
causar cardiotoxicidad, especialmente cuando se administran junto con antraciclinas.

En cuanto a los Inhibidores de CDK4/6 (palbociclib, ribociclib, abemaciclib), la neutropenia es
una toxicidad hematoldgica frecuente. Ademas, se ha observado astenia persistente y, en el
caso de abemaciclib, diarrea crénica que puede requerir manejo sintomatico prolongado.

La inmunoterapia usada en el cdncer de mama como pembrolizumab, atezolizumab, pueden
desencadenar toxicidades inmunomediadas que afectan diversos érganos, incluyendo
neumonitis, colitis, hepatitis, endocrinopatias (como tiroiditis o hipofisitis) y nefritis. Estas
reacciones pueden presentarse incluso meses después de finalizado el tratamiento.

La radioterapia puede inducir fibrosis del tejido mamario, linfedema del brazo (especialmente
si se combina con linfadenectomia axilar), cardiotoxicidad (particularmente en irradiacion del
lado izquierdo) y riesgo de segundos canceres en el area irradiada (riesgo bajo por la actuales
técnicas avanzadas de radioterapia).

Es fundamental que los supervivientes a largo plazo de cancer de mama sean informados
sobre estas posibles toxicidades tardias. Un seguimiento adecuado y estrategias de manejo
especificas son esenciales para mitigar estos efectos y preservar la calidad de vida de los
pacientes.

EMBARAZO TRAS CANCER DE MAMA

A las pacientes con deseo genésico tras ser diagnosticada de un cancer de mama, se le
ofreceran métodos de preservacion de la fertilidad antes del inicio del tratamiento sistémico.
Es recomendable que la gestacion ocurra tras un intervalo libre de enfermedad razonable (3-5
afios). La razdn principal de este enfoque es asegurarse que la paciente no tenga una recaida
temprana del cancer, aunque algunos datos sugieren que el embarazo antes de los 2 afios tras
el diagndstico se podria considerar en casos determinados, siempre teniendo en cuenta que
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hay que estudiar cada caso de manera especifica y consensuada con su oncélogo de
referencia.

Si la paciente estd recibiendo tratamiento con Tamoxifeno y desea quedarse embarazada, se
suspendera dicho farmaco los 3-6 meses previos. Una vez cumplido el deseo genésico, se
considera retomar el tratamiento con Tamoxifeno hasta finalizar la pauta.

REPERCUSION PSICOSOCIAL

Las mujeres con antecedente de cancer de mama pueden experimentar un aumento de los
sintomas relacionados con la ansiedad y la depresion tras finalizar el tratamiento. Esto puede
atribuirse a la preocupacion por el riesgo de recaida, pudiéndose extender este miedo mucho
mas alla de los primeros cinco anos de supervivencia al cdncer, siendo esta incertidumbre la
parte mas dificil de la recuperacién en muchos de los casos.

Asimismo, el cdncer de mama y su tratamiento pueden tener un amplio impacto en el aspecto
social de las supervivientes de cancer, sus cuidadores y su red social. La cultura, el sexo, la raza
y el nivel socioeconémico pueden influir en el aumento del sufrimiento psicoldgico. Un apoyo
limitado en el domicilio se asocia a un mayor riesgo de sufrir trastornos de salud mental. La
reincorporacion al trabajo en condiciones dptimas es esencial para estas pacientes.

Transformar los modelos tradicionales de atencidn para supervivientes de cancer es una
necesidad prioritaria para abordar sus necesidades fisicas, emocionales y sociales. La
implementacidon de modelos personalizados centrados en el paciente, incluyendo planes de
atencién que detallen el manejo de efectos tardios, estrategias para promover estilos de vida
saludables, y la integracién de servicios de rehabilitacion y apoyo psicosocial es fundamental.

Subrayar la importancia de una colaboracién eficaz entre Atencién Especializada y Primaria, el
papel que puede tener la telemedicina en el seguimiento de estas pacientes. En conjunto,
estos enfoques buscan mejorar la calidad de vida y los resultados de salud a largo plazo de las
supervivientes de cancer. Es razonable que el seguimiento, mientras se realiza tratamiento
activo, se realice desde el dmbito hospitalario, para posteriormente, completar la transferencia
a Atencion Primaria.

El primer paso para brindar una atencién adecuada en AP es disponer de un Plan
Individualizado de seguimiento, comentado en capitulo previo, ya que los requisitos de
seguimiento variaran segun las caracteristicas especificas del tumor y de la toxicidad/efectos
secundarios relacionados con tratamientos a los que se hayan sometido cada paciente.

De manera general, las pacientes diagnosticadas de cadncer de mama en estadios precoces
realizardn seguimiento cada 4 meses los dos primeros afios y cada 6 meses del tercer al quinto
afio (las de bajo riesgo pueden realizarse revisiones semestrales desde el inicio), para
posteriormente tener un seguimiento anual por parte de su Médico de AP.

Sin embargo, este cronograma es arbitrario; ningln estudio ha evaluado el beneficio de visitas
clinicas menos frecuentes en pacientes con enfermedad de bajo riesgo o visitas mas
frecuentes en aquellas con enfermedad de mayor riesgo.

En cada visita, en el dmbito de Atencidn Primaria una vez la paciente ha sido dada de alta, se
debera realizar:
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e Anamnesis completa, incluyendo la presencia de comorbilidades, deteccidn de efectos
secundarios, adherencia al tratamiento hormonal si es el caso. Sintomas psicoldgicos.

e Exploracion fisica: se debe realizar un examen minucioso de la mama afectada (si se
realizo cirugia conservadora) o de la pared toracica, la mama contralateral, las
regiones axilares bilaterales y las fosas supraclaviculares.

e Fomentar habitos de vida saludable (registrar habitos tdxicos en la historia del
paciente).

e Educacién del paciente sobre posibles sintomas de recurrencia. En cuanto a los
sintomas orientativos de una posible recaida o segundos tumores, se podrian incluir:
alteraciones en la cicatriz de la cirugia mamaria, palpacién de nédulos o adenopatias
de nueva aparicién, sangrado vaginal en pacientes postmenopausicas, dolor dseo
persistente que aumenta con la movilizacién y no cede con el reposo, tos persistente,
disnea, anorexia o pérdida inexplicable de peso, cefalea persistente (a tener mas en
cuenta en pacientes con cancer de mama Her2+), entre otros.

PRUEBAS A REALIZAR EN ATENCION PRIMARIA
MAMOGRAFIA:

Las mujeres tratadas con cirugia conservadora de mama deben realizarse su primera
mamografia posterior al tratamiento no antes de seis meses después de la radioterapia. El
motivo por el que se realiza la mamografia durante los primeros afos después del diagndstico
es poder detectar recurrencias y enfermedad residual en un pequeno porcentaje de casos y
establece una nueva linea de base, ya que los cambios posquirurgicos y posradiacion
generalmente se estabilizan a los tres anos. Las mamografias deben realizarse anualmente. Se
debe continuar una vez la paciente ha sido dada de alta en el dmbito hospitalario, con
mamografia anual, siempre que la expectativa de vida de la paciente sea razonable.

ANALISIS DE SANGRE DE RUTINA:

No se recomienda hemograma completo ni bioquimica para la vigilancia de rutina del cadncer
de mama. Tampoco se recomienda el uso de marcadores tumorales como el CA 15-3 ni CEA
para la vigilancia de rutina de pacientes con cancer de mama después de la terapia primaria,
no son sensibles ni especificos para la recaida del cancer. Por lo tanto, la medicién de
marcadores tumorales séricos solo debe usarse para monitorizar la respuesta al tratamiento
de pacientes con cancer de mama metastdsico en ausencia de enfermedad avanzada
facilmente medible.

EXAMEN GINECOLOGICO:

Las pacientes que reciben terapia con tamoxifeno tienen un mayor riesgo de desarrollar cancer
de endometrio y se les debe aconsejar que informen a sus médicos sobre cualquier sangrado
vaginal.

OTRAS PRUEBAS DE IMAGEN:

No se recomiendan las radiografias de torax, gammagrafias, ecografias de higado, TACs o PETs
para la vigilancia de rutina del cancer de mama.

DERIVACION PARA ASESORAMIENTO GENETICO:
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Las mujeres con alto riesgo de sindromes de cancer de mama familiar deben ser derivadas
para asesoramiento genético. Los criterios para la realizacidén de estudio genético por sospecha
de Cancer e mama y ovario hereditarios (CMOH):

Independientemente de la historia familiar:

e Cancer de mama (CM) y cancer de ovario (CO) sincrénico o metacronico en la misma
paciente.

e CM antes de los 40 afios.
e CM bilateral, el primer diagndstico antes de los 50 afos.
e CM fenotipo TRIPLE NEGATIVO antes de los 60 afios.

e Carcinoma epitelial de alto grado (no mucinoso) de ovario, de trompas de Falopio, o
peritoneal primario.

e Familiar de primer grado de un portador de variante patogénica en un gen de CMOH.

Dos o mas familiares de primer grado por la misma linea familiar con alguna combinacién de
las siguientes:

e CM bilateral y otro CM antes de los 60 afios.

e CM con menos de 50 afos y cancer de préstata o pancreas con menos de 60 ainos.
e CMenelvardn.

e CMyCO.

e Dos casos de CM diagnosticados antes de los 50 aios.

Tres o mas familiares cercanos por la misma linea familiar con:

e CM (al menos una premenopausica) y/o CO, cancer de pancreas o cancer de préstata
(Gleason > 7).

Segun el Fondo Mundial para la Investigacién del Cancer (WCRF) y el Instituto Americano para
la Investigacién del Cancer (AICR), una gran proporcién de casos de cancer y por lo tanto
muertes (~51% de las muertes en hombres y 36% en mujeres), probablemente se puedan
prevenir mediante la modulacién de factores clave del estilo de vida y del comportamiento,
incluidos el tabaquismo, el consumo de alcohol y la obesidad.

Las pacientes con cancer de mama frecuentemente se interesan por acciones concretas que
puedan realizar para mejorar su prondstico general. Adaptar su estilo de vida se presenta
como una estrategia tanto eficaz como enriquecedora para optimizar su bienestar fisico y
emocional, lo que a su vez puede influir positivamente en los resultados clinicos. Diversos
estudios han indicado que mantenerse fisicamente activo, evitar el sobrepeso y moderar el
consumo de alcohol estan vinculados a una reduccidn en el riesgo de recurrencia del cancer de
mama y a una menor mortalidad entre las supervivientes.

El interés en la actividad fisica como herramienta para prevenir, manejar y mejorar la
supervivencia en personas con cancer ha ido en aumento dentro de la comunidad cientifica.
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Segun las recomendaciones de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), los adultos entre 18
y 65 anos deberian realizar, al menos, 150 minutos de actividad aerdbica de intensidad
moderada, 75 minutos de actividad vigorosa, o una combinacién de ambas semanalmente,
junto con dos dias de ejercicios de fortalecimiento muscular. Recientes investigaciones han
sefalado que mantener una rutina regular de ejercicio fisico o seguir programas estructurados
de actividad puede disminuir hasta un 48 % el riesgo de mortalidad en canceres como el de
mama, préstata y colorrectal.

A pesar de la creciente evidencia sobre los beneficios del ejercicio en pacientes con céncer,
muchos pacientes aun refieren bajos niveles de actividad fisica. Los estudios identifican varias
barreras que dificultan su participacién en programas de ejercicio, tanto durante como
después del tratamiento oncolégico. Entre las principales limitaciones destacan los efectos
secundarios del tratamiento, la falta de motivacién, recursos insuficientes o la carencia de
programas especificos disefiados para esta poblacion.

La evidencia sobre la relacion entre el consumo de alcohol y el riesgo de recurrencia del
cancer es limitada. Los efectos negativos del alcohol son mas evidentes en mujeres con
sobrepeso y posmenopausicas. La abstinencia completa seria la mejor estrategia para reducir
los riesgos.

La obesidad en el momento del diagndstico es un factor de riesgo conocido de mal prondstico
en el cancer de mama. Existe una asociacion con el riesgo de recaida y el desarrollo de
segundo cancer de mama primario.

Seguir una dieta equilibrada rica en frutas, verduras, legumbres y cereales integrales, y baja
en carnes rojas y procesadas, se asocia con mejores resultados en supervivientes de cancer de
mama. Un estudio en Espafia han revelado que solo el 12% de las supervivientes cumplen con
la recomendacién de limitar el consumo de carne roja y procesada, mientras que un 73%
alcanza el consumo recomendado de frutas y verduras.

Suspender habito tabaquico. Fumar se asocia con multiples problemas de salud y puede
afectar negativamente el prondstico en supervivientes de cancer de mama. Abandonar el
habito tabaquico es fundamental para mejorar la salud general y reducir riesgos adicionales.

Cuidar la salud mental. El apoyo psicoldgico y social es crucial para afrontar los desafios
emocionales tras el tratamiento. Participar en grupos de apoyo, terapia psicoldgica o
actividades que promuevan el bienestar emocional puede ser beneficioso.

En conclusién, es importante que las recomendaciones se adapten a las circunstancias
individuales de cada paciente, que irdn recogidas en el Plan individualizado de seguimiento.

LARGO SUPERVIVIENTE DE CANCER COLORECTAL

El cancer Colorrectal (CCR) es uno de los tumores mas prevalentes a nivel global y nacional. En
Espafia, segln el informe de la Sociedad espafiola de Oncologia Médica: “las cifras del cancer
en 2024 en Espafia”, se estima que se han diagnosticado 44.294 casos de CCR, con una
prevalencia a cinco afos cercana a los 150.000 pacientes. En Andalucia existe el Programa de
Cribado de Cancer Colorrectal, que tiene como objetivo mejorar su deteccidn precoz.
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Actualmente, la Tasa de Supervivencia relativa a cinco afos para CCR en Espafa es del 65%, lo
que subraya la creciente poblacidn de largos supervivientes que necesita seguimiento
especializado y cuidado multidisciplinar.

Un protocolo de seguimiento especifico para largos supervivientes de CCR es crucial debido a
varios factores:

e Recidivay complicaciones: Hasta un 30% de los pacientes con CCR presentan recidiva
en los primeros 5 afios, lo que subraya la necesidad de un seguimiento estructurado y
basado en evidencia.

e Coordinacion multidisciplinar: La transicién del seguimiento desde atencidn
hospitalaria a atencion primaria permite una atenciéon mas cercana y accesible,
mientras se garantiza que las necesidades especificas del paciente sean atendidas
mediante protocolos claros y definidos. Esto requiere un equipo multidisciplinar.

e Carga asistencial: La creciente prevalencia de supervivientes impone una carga
significativa sobre los recursos hospitalarios, haciendo esencial la participacion de
atencién primaria en el seguimiento.

e C(Calidad de vida: Ademas de la deteccidon precoz de recidivas, un seguimiento adecuado
debe abordar los efectos secundarios y promover la salud integral del paciente.

Los largos supervivientes de CCR pueden enfrentar diversos efectos secundarios y secuelas
derivados tanto del cancer como de sus tratamientos. Estos incluyen:

EFECTOS COMUNES A CIRUGIA, RADIOTERAPIA Y TRATAMIENTOS SISTEMICOS

ASTENIA: Cuando es persistente, puede afectar notablemente a la calidad de vida y capacidad
funcional.

ALTERACIONES PSICOLOGICAS: Ansiedad, depresién y sindrome de estrés postraumatico.
Hasta un 30% de los pacientes experimentan ansiedad y depresidn, lo que subraya la
necesidad de apoyo psicosocial continuo.

DISFUNCION SEXUAL: Impacta tanto a hombres como mujeres, derivada de cirugia pélvica,
radioterapia o toxicidades sistémicas. La cirugia pélvica para el CCR, especialmente en
resecciones bajas del recto, estd asociada con un alto riesgo de disfuncion sexual debido al
dafio de los nervios autondmicos (hipogastricos y nervios pélvicos). Los efectos incluyen en
hombres disfuncién eréctil (tasas que oscilar entre el 20% y el 70%) y eyaculacién retrégrada
entre otros y en mujeres, dispareunia y disminucién de la lubricacién vaginal.

La tratamientos sistémicos como la quimioterapia, o la inmunoterapia (por endocrinopatias)
puede producir pérdida de deseo sexual entre otros efectos. La radioterapia en estos pacientes
también puede producir en hombres disfuncion eréctil, asi como pérdida de sensibilidad, en
mujeres destacar tanto la fibrosis como la sequedad vaginal.

Es crucial abordar la disfuncidn sexual en estos pacientes mediante evaluacién temprana con
uso de cuestionarios especificos, rehabilitacidon pélvica si es preciso, tratamientos
farmacoldgicos en determinados casos y apoyo psicosocial.
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SECUELAS QUIRURGICAS

Por orden de frecuencia, las secuelas quirudrgicas incluyen:

Colostomias: Permanentes o temporales, a destacar el gran impacto funcional y
emocional.

Adherencias y obstruccidn intestinal: Riesgo elevado tras cirugias abdominales
mayores.

Hernias incisionales: Frecuente en laparotomias.
Incontinencia fecal: Especialmente tras resecciones bajas del recto.

Disfuncidn urinaria: Lesiones nerviosas que afectan la continencia urinaria.

TOXICIDADES TARDIAS DE LA RADIOTERAPIA

Las toxicidades mas comunes incluyen:

Proctitis crénica: Inflamacién rectal con sangrado y dolor.
Fibrosis pelviana: Restricciones funcionales y dolor crénico.
Cistitis actinica: Disuria y hematuria persistente.

Enteritis: Diarrea crdnica y malabsorcion.

Fracturas pélvicas: Fragilidad dsea tras radioterapia.

TOXICIDADES MAS FRECUENTES EN TRATAMIENTO SISTEMICO MAS PRESCRITO

1. QUIMIOTERAPIA CONVENCIONAL

Fluorouracilo (5-FU) y Capecitabina (antimetabolitos): a destacar sindrome mano-pie
(en capecitabina) y cardiotoxicidad (isquemia o espasmos coronarios).

Oxaliplatino (agente alquilante): Neuropatia periférica crénica acumulativa:
parestesias persistentes, debilidad muscular. Fatiga.

Irinotecan (inhibidor de topoisomerasa i): Alopecia, fatiga persistente, mielosupresion.

2. TERAPIAS DIRIGIDAS

35

Bevacizumab (anti-VEGF): Trombosis arterial (IAM, ictus), hemorragias
(gastrointestinales, nasales), perforacion gastrointestinal.

Cetuximab y Panitumumab (anti-EGFR): Hipomagnesemia, alteraciones electroliticas
(hipocalcemia, hipopotasemia), cambios en la pigmentacién de la piel.

Regorafenib (inhibidor multiquinasa): Fatiga severa, hepatotoxicidad (elevacién de
transaminasas).

Inhibidores de HER2 (Trastuzumab, Pertuzumab): Cardiotoxicidad (disfuncién
ventricular izquierda, insuficiencia cardiaca).

Inhibidores de BRAF (Encorafenib): Fatiga persistente, artropatias.



3. INMUNOTERAPIA

e Nivolumab y Pembrolizumab (anti-PD-1): Hepatitis inmunomediada,Endocrinopatias
(hipotiroidismo, hipofisitis).Fatiga persistente.

e [Ipilimumab (anti-CTLA-4): Hipofisitis.Neuropatias periféricas.Endocrinopatias
(adrenalitis, diabetes mellitus tipo 1).

Para garantizar el correcto seguimiento de estos pacientes largos supervivientes, es
fundamental que exista comunicacién entre los distintos niveles asistenciales.

De manera habitual, la periodicidad sera mas estrecha durante los 2 primeros afios:
normalmente cada 3-4 meses; de los 2 a 5 afios se realizardn revisiones cada 6 meses y anuales
a partir del quinto afio, siempre que no existan signos o sintomas que obliguen a cambiar la
periodicidad de las mismas.

Una vez realizada la transferencia a Atencion Primaria, se recomendan las siguientes pruebas y
exploraciones:

HISTORIA CLINICA Y EXPLORACION FiSICA

e Historia clinica: Evaluacién periddica de sintomas relacionados con una posible recidiva
(sangrado rectal, dolor abdominal, pérdida de peso...).

e Exploracion fisica: Enfasis en abdomen, linfadenopatias y valorar tacto rectal, regiéon
perianal en funcion del tipo de tumor.

PRUEBAS COMPLEMENTARIAS

e Colonoscopia: A los 12 meses tras la cirugia, luego cada 3-5 afos segun hallazgos
iniciales.

e Marcador tumoral CEA (antigeno carcinoembrionario): Monitorizar cada 3-6 meses
durante los primeros 3 afios tras el diagndstico y anualmente hasta el quinto afio. No
existen evidencias cientificas para incluirlo en las revisiones mas del quinto afo.

e Imagen toracoabdominal (TAC): Anual durante los primeros 3-5 afios en casos de alto
riesgo de recidiva.

Por tanto, durante los primeros cinco afios del paciente largo superviviente de CCR, el
seguimiento debe realizarse en el ambito hospitalario. A partir del quinto afo, el seguimiento
serd liderado por el médico de Atencién Primaria, siguiendo las recomendaciones del Plan
Individualizado de Seguimiento y asegurando una comunicacién fluida con la Atencidn
Hospitalaria en el caso de algun hallazgo o sospecha de recaida.

Aproximadamente un 5-10% de los casos de cancer de colorrectal tiene un componente
hereditario asociado a mutaciones germinales en genes especificos. Derivar a Consejo genético
es una parte fundamental del seguimiento en pacientes con antecedentes de CCR,
especialmente en aquellos con historial familiar de cancer o caracteristicas clinicas sugestivas
de sindromes hereditarios como el sindrome de Lynch.
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DIETA SALUDABLE

e Dieta mediterranea: Alto consumo de frutas, verduras, legumbres y dcidos grasos
omega-3, y baja en carnes rojas y procesadas .

e Consumo de fibra: Estudios han demostrado que una dieta rica en fibra (30-35 g/dia)
se asocia con una reduccién del riesgo de recidiva en pacientes con antecedentes de
CCR. La fibra mejora la salud intestinal al favorecer la microbiota beneficiosa y reducir
los niveles de inflamacidn.

ACTIVIDAD FiSICA

e Ejercicio regular: 150 minutos/semana de actividad moderada, asociado con reduccién
del 20-30% en el riesgo de recidiva.

e Programas supervisados: Mejoran adherencia y reducen el impacto de la fatiga.

CESE DEL TABAQUISMO Y CONSUMO MODERADO DE ALCOHOL
e Tabaco: Asociado a mayor riesgo de recurrencia y mortalidad.

e Alcohol: Limitar el consumo de alcohol, evitar las bebidas alcohdlicas es la mejor
medida preventiva.

APOYO PSICOSOCIAL Y SALUD MENTAL

e Intervencidn temprana: Relacionada con la reduccién de ansiedad y depresion
mejorando asi la calidad de vida.

e Terapia grupal: Beneficios demostrados en pacientes con antecedentes de CCR.

LARGO SUPERVIVIENTE DE CANCER INFANTIL

El concepto de “largo superviviente de cancer infantil” hace referencia a las personas que han
sido diagnosticadas de cancer durante su infancia y adolescencia (hasta los 18 afos), han
sobrevivido libre de enfermedad, no reciben tratamiento actualmente y han transcurrido al
menos 5 afos desde su diagndstico y tratamiento inicial.

Segun datos del RETI-SEHOP (Registro Espafiol de Tumores Infantiles-Sociedad Espafiola de
Hematologia y Oncologia Pediatricas), la supervivencia del cancer infantil observada a 5 afios de
todos los tumores (cohorte incidencia 2014-2016) es del 83.9%. Este aumento en la
supervivencia indica que cada vez son mas los supervivientes que llegan a la vida adulta, de
forma que en la actualidad 1/500 adultos entre 20-39 afios son supervivientes de un cancer
infantil.

Aproximadamente, el 70% de los supervivientes de un cancer infantil tiene al menos un efecto
secundario tardio debido a la propia enfermedad y/o sus tratamientos y que el 30% tiene una
complicacidon tardia, incapacitante o amenazante para la vida. Estos efectos pueden
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manifestarse afios o incluso décadas después del tratamiento inicial y estan influenciados tanto
por las terapias especificas utilizadas como por las caracteristicas individuales del paciente.

Algunas complicaciones de los tratamientos pueden generar una enfermedad crénica o
discapacidad, suponiendo una carga significativa para el individuo, su familia, los servicios de
salud y la sociedad en general. De forma global, los supervivientes tienen un riesgo mayor que
la poblacién general de desarrollar enfermedades crdnicas severas, siendo el riesgo superior
para aquellos pacientes tratados de enfermedad de Hodgkin y tumores cerebrales, y los
expuestos a radioterapia tordcica y tratados con antraciclinas.

Todo ello, a largo plazo tiene un impacto en la calidad de vida y también en la supervivencia, ya
que se ha observado un mayor riesgo de mortalidad prematura debido a posibles recaidas
tardias, aparicion de segundas neoplasias y efectos tardios en la esfera fisica y psicosocial
relacionados con la enfermedad o el tratamiento recibido.

Otro de los retos especificos a los que se enfrentan los supervivientes de cancer infantil es que
la enfermedad y los tratamientos han tenido lugar en una etapa de desarrollo y posterior
transicion a la etapa adulta, por lo que determinadas funciones, como las funciones cognitivas,
pueden interrumpirse o alterarse en este proceso de forma significativa.

Si llevamos a cabo una identificacidn precoz, un manejo adecuado de estas complicaciones y un
uso 6ptimo de los recursos de los sistemas de salud, podemos mejorar la salud de los pacientes,
asi como su calidad de vida.

El seguimiento del largo superviviente juega un papel esencial en este proceso. Debe ser un
proceso integral y personalizado, donde:

e Se deben atender todas las dimensiones de salud: fisica, cognitiva, emocional, social y
reproductiva.

e No debe limitarse solo al control de posibles recaidas, sino que debe incorporar acciones
preventivas y terapéuticas que permitan a estos pacientes identificar posibles efectos
tardios sobre los que actuar y contribuir asi a llevar una vida plena (atencién especial al
desarrollo cognitivo y sus posibles secuelas).

e Es fundamental la educacidn para empoderar a los supervivientes del cancer infantil.
Debe darse continuidad de forma expresa a la educacién del paciente en el
conocimiento de las implicaciones, pautas y demas que implica su condicidn de largo
superviviente de cancer infantil.

o Se debe acompafiar en la transicidn del paciente a su etapa adulta, teniendo en cuenta
las diferentes figuras de atencidn que van a participar desde ahi en adelante.

Es importante contar con un equipo multidisciplinar experto, que permita coordinar los cuidados
y facilite el acceso a los profesionales que requiera el paciente en un momento determinado.

Existen distintas iniciativas por parte de las sociedades cientificas y autoridades sanitarias, tanto
a nivel nacional como internacional. Destacan las iniciativas de la Pan-European Network for
Care of Survivors after Childhood and Adolescente Cancer (Pancare), que tiene dentro de sus
principales objetivos la promocidn y el desarrollo de guias para el cuidado, armonizadas a nivel
internacional, y el apoyo a la implementacién de las recomendaciones que emanan de estas
guias. Entre sus proyectos destacan PanCareSurPass y PanCareFollowUp.
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A continuacidn, se detallan los problemas mas frecuentes, con las recomendaciones en el
seguimiento para una deteccion precoz de posibles complicaciones y efectos tardios.

PROBLEMAS FISICOS MAS COMUNES

Los trastornos endocrinos y reproductivos se encuentran entre los efectos tardios mds comunes
del tratamiento del cancer y afectan en torno al 40-60% de los sobrevivientes de cancer infantil.
La poblacién con mayor riesgo de dichas secuelas son los pacientes receptores de trasplante de
progenitores hematopoyéticos, con historial de tumor de sistema nervioso central y linfoma
Hodgkin.

HIPOTALAMO-HIPOFISARIAS (por dafio directo del tumor, cirugia o radioterapia).

El riesgo de disfuncion hipotdlamo-hipofisaria después de la irradiacién craneal depende tanto
de la dosis como del tiempo y puede no hacerse evidente hasta muchos afios después del
tratamiento.

e Talla baja por déficit de GH (RT >18 Gy).

e Insuficiencia suprarrenal-déficit de ACTH (fatiga, hiporexia, mareos, descompensacion
en situaciones estresantes).

e Trastornos de la pubertad, entre ellos pubertad precoz y tardia, y detencién de la
pubertad. Los pacientes tratados con dosis de radiacion 218 Gy en el eje hipotalamo-
hipofisario tienen riesgo de deficiencia de GH y pubertad precoz central debido a la
desregulacion de LH y FSH. Aquellos tratados con dosis >30 a 40 Gy tienen riesgo de
deficiencias de LH, FSH, TSH y ACTH.

e Hipopituitarismo (GH, ACTH, TSH, LH/FSH, ADH, Prolactina) o panhipopituitarismo
(déficit >3).

Recomendaciones:

Al afo de la radioterapia o cirugia, se deben realizar revisiones cada 6 meses, que se mantienen
durante la etapa prepuberal o peripuberal. Posteriormente, las revisiones serdn anuales al
menos hasta los 15 afios del diagndstico inicial si no ha habido ninguna disfuncion.

e Edad prepuberal o peripuberal:

o Cada 6 meses: velocidad de crecimiento y desarrollo puberal (estadio de
Tanner)

o Anualmente: historia clinica y exploracién fisica. Analitica T4 libre, TSH y cortisol

e Edad postpuberal: se hardn revisiones anuales con historia clinica y exploracion fisica y
analitica:

o T4 libre, TSHy cortisol
o En hombres: testosterona y LH
o En mujeres: estradiol, LH y FSH
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Se debe derivar al endocrino si signos o sintomas que sospechen alteracion del eje H-H:

Sospecha de deficiencia de GH.

Caracteres sexuales secundarios antes de los 8 afios en las nifias y de los 9 afios en los
nifios.

No desarrollo puberal a los 13 afios en las nifias y a los 14 afios en los nifios.

Déficit de cortisol

Si se sospecha hiperprolactinemia, hacer niveles de prolactina en sangre, TC o RMN cerebral.

AFECTACION TIROIDEA (factores de riesgo: RT craneo-espinal > 30 Gy o en cabeza/ cuello >30

Gy sobre tiroides; MIBG altas dosis/anti GD2; Tiroidectomia/ 1131 radiactivo; Terapias dirigidas
(ITK...);TCH...

Hipotiroidismo. La mas frecuente, sobre todo aparece en los primeros 5 anos del
tratamiento si radioterapia > 45Gy.

Hipertiroidismo (si RT>35Gy).
Nédulos tiroideos.
Céancer de tiroides.

Tiroiditis autoinmune.

Recomendaciones:

Durante 5 afios: palpacion (anual) o Ecografia (cada 3-5 afios) a criterio del profesional.
Historia clinica con atencién especial a sintomas que nos sugieran hipo o hipertiroidismo

T4 libre y TSH anual en menores de 18 afios y cada 2-3 afos a partir de los 18 afios para
todos los supervivientes en riesgo.

Si valores anormales o limite de la normalidad, repetir a los 3 meses y si valores
repetidamente anormales, remitir al endocrino.

PROBLEMAS DE CRECIMIENTO. Tiene una etiologia multifactorial:
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Hormonal: por déficit de GH, pubertad precoz.
No hormonal:
o RT (<10 afios)
= Craneal: déficit de GH.
=  Espinal: no crecimiento de vértebras.
= |CT: Afectacién GH, gdnadas, tiroides.
o QT.
o Estado nutricional.

o Talla media de los padres.



Recomendaciones:

Control de talla, peso, IMCy estadio puberal cada 6 meses hasta que el crecimiento y la madurez
sexual se hayan completado.

La disfuncién gonadal primaria puede ocurrir debido a una lesidn directa por agentes alquilantes
o radiacion a las gonadas. Puede provocar la imposibilidad de iniciar o completar la pubertad y
la infertilidad.

Factores de Riesgo en mujeres:

RT craneal o pélvica.
Alquilantes.
Ooforectomia bilateral (Menopausia Quirurgica).

Ooforectomia unilateral (Menopausia Precoz).

Factores de riesgo en hombres:

Quimioterapia (alquilantes sélos o asociados a RT).
RT craneal o pélvica.

Cirugia testicular.

Problemas encontrados:

No inicio de la pubertad, ausencia de ciclos menstruales de forma temporal o
permanente (menopausia prematura), produccidon inadecuada de estrégenos,
infertilidad, mayor riesgo de aborto y parto prematuro, ademds de riesgo de
insuficiencia/fallo ovarico.

Disfuncidn de las células de Leydig. Déficit de testosterona. Oligo o azoospermia.

Recomendaciones:
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Es importante asesorar al paciente y/o familiares del riesgo y sus implicaciones sobre la
fertilidad, al menos cada 5 afios o si deseo de descendencia.

A requerimiento del superviviente, ante deseo de maternidad o paternidad. Valorar
previo al tratamiento, realizar preservacidn ovocitos, de tejido ovarico o de semen.

En prepuberes que han recibido >12Gy, anualmente:
o Velocidad de crecimiento.

o Desarrollo y progresion puberal: estadio de Tanner y volumen testicular (en
nifios).

o Mediciones de FSH sérica y estradiol y/o derivacion a endocrinologia de mujeres
sin signos de pubertad a los 11-13 afios, paro puberal y/o irregularidad
menstrual o amenorrea primaria (16 afos).

Postpuberes:



O

Para hombres sexualmente maduros que desean informacién adicional sobre
fertilidad, se recomienda andlisis de semen (dptimo) o medicidn de FSH e
inhibina B (para aquellos que no estan dispuestos a proporcionar muestra de
semen).

= Analisis de semen si desean futura fertilidad.

= Medicién de testosterona a primera hora de la maiana si > 12Gy sobre
testiculos o pacientes de riesgo, al menos cada 2-3 afios.

=  Mediciones de LH si signos clinicos de hipogonadismo o niveles bajos de
testosterona.

= Historia sexual en aquellos pacientes de riesgo.

En mujeres: historia clinica con atencién a sintomas de insuficiencia ovarica
prematura (amenorrea, ciclos irregulares) cada 5 afios.

= Medicidn de FSH y estradiol si signos clinicos de fallo ovarico prematuro
o que desean conocer su fertilidad.

Se debe valorar la densitometria 6ésea (DXA) en los pacientes con alto riesgo de
presentar alteracidn de la densidad mineral ésea y aquellos que sufren
fracturas. Se recomienda exploracién DXA inicial u otro método al inicio del
seguimiento y repetir segun esté clinicamente indicado.

Los problemas del aparato respiratorio son debidos a la enfermedad primaria o metastasica, al
tratamiento o a infecciones durante el mismo.

Ente ellos destaca la FIBROSIS PULMONAR, debida sobre todo a la radioterapia
administrada a nivel pulmonar, o bien a la QT (carmustina, bleomicina, CFM, busulfan).
En estadios iniciales es generalmente asintomatica, pero a veces se presenta con disnea
y tos no productiva.

Otros problemas son la neumonia recurrente, sindrome de bronquiolitis obliterante,
pleuritis, neumonitis o el riesgo de cancer de pulmdn posterior.

La patologia pulmonar puede aparecer tras los 5 afios del diagndstico, con una incidencia
acumulada mayor a los 15-25 afios.

Recomendaciones:

En pacientes con sospecha de sintomas atribuibles a toxicidad pulmonar, se pueden utilizar
pruebas de funcién pulmonar para ayudar en el diagndstico de enfermedad subclinica y
asintomatica.
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Vigilar sintomas y auscultacidon pulmonar con recomendacion anual.
Rx torax si sintomas.

Estudio de funcidn pulmonar (espirometria, CVF y C. Difusion): basal al inicio del
seguimiento, repetir segun esté clinicamente indicado en pacientes con resultados
anormales o disfuncién pulmonar progresiva.

Aconsejar evitar consumo de tabaco o cualquier exposicion al tabaco.



Aconsejar vacunacién anual de la gripe.

Hay que tener en cuenta que los pacientes que han recibido bleomicina pueden tener
mayor riesgo de empeorar su fibrosis pulmonar si se someten a anestesia o a una mayor
exposicién a oxigeno (ej. buceo).

Mayor riesgo si tratamiento con ifosfamida y platinos, radioterapia en tracto urinario,
nefrectomia y trasplante de médula dsea.

PROBLEMAS RENALES: entre los problemas renales mas destacados encontramos las
glomerulopatias y tubulopatias secundarias a la quimioterapia, cirugia y radioterapia
abdominal y la enfermedad renal crénica.

PROBLEMAS URINARIOS: entre los problema mds frecuentes en relacién a la vejiga y
vias urinarias destacan la cistitis hemorragica, la fibrosis vejiga, el cancer vejiga y la vejiga
neurdgena.

Recomendaciones:
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Control de TA anual.
Analitica basal y si normal se puede hacer cada 5 afios:

o Bioquimica sanguinea: creatinina, sodio, potasio, fésforo, magnesio, calcio y
albumina.

o Bioquimica en orina creatinina, proteinuria, glucosa y fosfato.
Ecografia de rifiones y vejiga para pacientes con hematuria microscdpica.

Derivacién nefrologia o urologia si hematuria microscdpica con cultivo negativo,
alteracidn analitica y/o eco anormal.

Derivacién urologia si hematuria macroscépica con cultivo negativo.

Precaucién uso de AINEs (Antiinflamatorios no esteroideos).

Amputaciones, produciendo distorsion de la imagen corporal, limitacidn funcional o
dolor crdnico, entre otros.

Secuelas de la cirugia de miembros como atrofias, fibrosis, limitaciones funcionales;
dismetrias o mal funcionamiento protesis.

Escoliosis, hipoplasia, anomalias craneofaciales.
Osteoporosis o disminucion de la densidad ésea.
Osteonecrosis.

Obesidad/pérdida masa muscular.

Fracturas.



Recomendaciones:

Se recomienda exploracién musculoesquelética anual. Ademas control de los niveles de calcio y
vitamina D. La densitometria dsea debe realizarse en todos los pacientes expuestos a terapias
que se espera que reduzcan la densidad mineral dsea (incluidos los glucocorticoides, la
radioterapia craneal, el metotrexato o el trasplante de células hematopoyéticas). La evaluacion
inicial debe realizarse en el momento de ingresar al seguimiento a largo plazo o cuando se
desarrolle una enfermedad dsea sintomatica, lo que ocurra primero.

Son mas frecuentes en leucemias y tumores cerebrales.

e DEFICITS MOTORES (afasia, hemiparesias, lesiones focales, espasticidad...).

e DEFICITS NEUROCOGNITIVOS (Disminucién del Coeficiente de Inteligencia 1Q,
coeficiente intelectual por debajo de la media, problemas del lenguaje (tanto en
produccién como en recepcion), dificultades para concentrarse, problemas de memoria
acortoy largo plazo, déficit de atencidn, ralentizacion de la velocidad de procesamiento,
problemas de aprendizaje, problemas con multitareas)

La afectacidn cognitiva no solo impacta en el rendimiento académico y laboral, sino también en
la capacidad para realizar actividades cotidianas y mantener relaciones sociales saludables.
Recomendaciones:

Se recomienda examen neuroldgico anual, minimo hasta 2 a 3 afios después de la terapia, vigilar
anualmente los sintomas y tener en cuenta las caracteristicas particulares de cada paciente.

e Test capacidad intelectual, visual, percepcidn sensorial, memoria, lenguaje y
aprendizaje.

e Valorar rendimiento académico, comportamiento familiar y social.

e Serecomienda valoracion por Neurologia de déficit especifico.

PROBLEMAS FACTORES DE CLINICA CRIBADO  OTRAS PRUEBAS.

RIESGO TRATAMIENTO
Estenosis - RT cervical, téraxy - Disfagia Clinico - Endoscopia
esofagica espinal con >30 Gy. - Pirosis - Transito

- Trasplante - Vémitos gastrointestinal

hematopoyético con

EICH crénico. Tratamiento

- Mucositis severa conjunto con

con infeccidn cirugia.

fungica.
Estenosis - RT abdominal >30 - Distensidn Clinico - Diagndsitco por
intestinal Gy. abdominal clinica

- Vémitos
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Incontinencia
fecal

Cancer
colorretal

PROBLEMAS

Fibrosis
hepatica.
Cirrosis.
EVH.

Sobrecarga
de hierro
hepatico.

Litiasis biliar

Hepatitis By
C
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- Cirugias
abdominales

- Enterocolitis
neutropénica

- Cirugia pélvica

(tumores germinales,

rabdomiosarcomas)

- RT abdominal,
espinal, pélvica, ICT

- Obstruccion
intestinal

- Encopresis

- Estrefimiento
- Distensién
abdominal.

- Rectorragias.
- Sangre oculta.

- Antecedentes - Pérdida de peso.
familiares de - Alteraciones del
poliposis o cancer de | transito
colon. intestinal.
FACTORES DE CLINICA
RIESGO
- RT con - Ictericia

exposicion del
higado (>45Gy 1/3
volumen o >35 Gy
toda su
extension).

- Tioguaninas y
metotrexate.

- Busulfany
dactinomicina.

- Hepatitis By C.

- EICH hepatico

- Hepatomegalia.
- Esplenomegalia.
- Plaguetopenia.

cronico.

- Siderosis.

- Trasplante - Ictericia.
hematopoyético. - Hepatomegalia.
- Terapia - Esplenomegalia.
transfusional - Plaquetopenia.
intensiva.

-RT con - Dolor abdominal
exposiciéon crénico.
hepatica. - Dispepsia.

- EICH crénico.

- Obesidad.

- Nutricion

parenteral

- Cirugia.

Terapia Alteracidon de
transfusional pruebas de
antes de los afios funcion

90. hepatica.

Clinico

- Tratamiento
conjunto con
cirugia.

- Estudios
radiolégicos
- Manometria.

Colonoscopia cada 5 afos a
partir de los 35 aflos o a los 10
anos de fin de tratamiento.
Antes, si hay antecedentes

familiares.

CRIBADO

Transaminas

as.
Bilirrubina
+/-

Coagulacion.

Ferritina.

Clinico.

Serologias
HVB y HVC.

OTRAS PRUEBAS.
TRATAMIENTO

- Serologia para
virus de la
hepatitis.

- Biopsia
hepatica.

- Ecografia y RMN
hepatica.

Evitar consumo
de alcohol y
hepatotoxicos.

Vacunacién
hepatitis B.

- RMN hepatica.
- Biopsia
hepatica.

Tratamiento con
sangrias y/o
guelancion.

- Ecografia
abdominal.

Tratamiento en
funcién de la
clinica.

- PCR HVC
- Biopsia hepética

Tratamiento
interferén +/-



ribavirina en HVC
crénica activa.
Otras:

- Enteritis crénica (> 5 afios): obstruccion intestinal; Sd malabsorcién, fistulas...

- Toxicidad hepatica (disfuncidén hepatica, fibrosis/cirrosis, enf. Veno-oclusiva,
colelitiasis).

Tabla 3 - Toxicidad gastrointestinal en Largo Superviviente de Cancer Infantil. Efectos tardios en
supervivientes de un cdncer infantil. Grupo de Trabajo sobre efectos secundarios a largo plazo y
segundos tumores SEHOP.

Recomendaciones:

e Mantener un peso saludable, evitar el consumo de alcohol y vacuna contra el virus
hepatitis Ay B.

OCULAR (RT/cirugia/CT), destaca:
e La queratoconjuntivitis seca.

e Disminucion agudeza visual/ceguera/Visién doble/sensibilidad a la luz/cambios de
graduacion frecuentes.

e (Cataratas (corticoides).
e Hipoplasia orbitaria, ptosis, atrofia conducto lagrimal, xeroftalmia.
e Enucleacidon: causando problemas estéticos o problemas por prétesis.

Recomendaciones:

e Revisidon anual de la vista con agudeza visual/ fondo de ojo y recomendacién de gafas
con proteccién UV a la luz solar.

e Revision por oftalmologia anual si:
o Tratamiento con corticoides o con RT (cataratas).

o Tumor orbitario, EICR, lagrimeo excesivo o tratamiento con | radioactivo.

OIDOS (RT, platinos, antibioterapia):

Puede ocasionar acufenos, tinnitus, hipoacusia o sordera. La afectacién auditiva tiene una
importante repercusion en la calidad de vida ya que altera el aprendizaje, comunicacién y la
interaccion social.

Recomendaciones:
Los supervivientes tratados con cisplatino, con o sin carboplatino en dosis altas (>1500
mg/m?), o radioterapia de cabeza o cerebro >30 Gy y riesgo de pérdida auditiva:
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o >6 afios: audiometria a 1000-8000 Hz, y alta frecuencia (>8000 Hz si
disponible).

o0 <6 afos: Potenciales Evocados Auditivos (PEA).
e Respecto al seguimiento:
o Comenzar a mas tardar al finalizar el tratamiento.
o Anualmente en < 6 afios.
o Cada 2 afios para nifios de 6-12 anos.
o Cada 5 afios en AYA (adolescentes)> 12 afios.

e Seguimiento auditivo en supervivientes con vdlvulas de LCR al final del tratamiento y
cada 5 afios.

OLFATO (RT/Cirugia/QT): anosmia, rinitis o sinusitis crdnica.
Recomendaciones: Examen nasal y de senos nasales anual.

CAVIDAD ORAL: xerostomia, caries, pérdidas dentales, microdontia, hipodontia, maloclusion,
etc.
Recomendaciones:

e Liquidos frecuentes.
e Saliva artificial.

e Higiene dental.

PIEL:

Recomendaciones: Autoexamen de la piel mensual. Inspeccién y palpacion de piel y tejidos
blandos en campos expuestos al tratamiento anualmente.

Entre los factores de riesgo encontramos antraciclinas, radioterapia toracica y nuevas terapias.

Puede manifestarse como disfuncién miocardica e insuficiencia cardiaca, pero también como
enfermedad valvular, enfermedad arterial coronaria, arritmias y enfermedad pericardica,
dependiendo del agente cardiotdxico.

La incidencia estd entre 3-10% y se puede presentar incluso 30 afios después del diagndstico.

En supervivientes de cancer infantil, se demostrd que el riesgo de cardiotoxicidad de la RT era
dependiente de la dosis, con una incidencia acumulada de enfermedad arterial coronaria
sintomatica a la edad de 50 afios que aumentaba al 20% en los varones expuestos a >35 Gy.

TOXICIDAD AGUDA-SUBAGUDA TOXICIDAD CRONICA

Durante-hasta 2 semanas después del Meses-anos después.

tratamiento. Generalmente transitorio Fallo cardiaco por miocardiopatia de
inicio temprano o de inicio tardio

Miocarditis o pericarditis reversible Dafio irreversible de miocardio
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Arritmias ventriculares y
supraventriculares
Taquicardia supraventricular

Tabla 4 — Cardiotoxicidad en Largo Superviviente de Cdancer Infantil

Recomendaciones:

En supervivientes de cdncer infantil en edad pediatrica, los cambios longitudinales tempranos
en los parametros funcionales y estructurales en la ecocardiografia estan asociados con el
desarrollo posterior de miocardiopatia.

e En pacientes catalogadas de alto riesgo al alta (especificado en el plan individualizado
de seguimiento) se recomienda realizar ecocardiograma:

o Alos 2 afios de finalizar el tratamiento.

o Alos 5 afios tras el inicio del tratamiento.

o Seguimiento posterior al menos cada 5 afios (de por vida).
Consultar al cardidlogo si sospecha de Miocardiopatia asintomatica.

e En todo paciente tratado con cualquier terapia con toxicidad cardiovascular se debe
hacer control de factores de riesgo cardiovascular (HTA, diabetes, dislipemia y obesidad)
e intervencion si procede. Para detectar arritmias en una fase temprana, se recomienda
realizar un electrocardiograma al menos al inicio del seguimiento a largo plazo.

e Considerar valoracién por cardiologia 5 a 10 anos después de la radioterapia en
personas que recibieron 235 Gy de radioterapia toracica, o 215 Gy de radioterapia
toracica mas una antraciclina, y para aquellas que recibieron 240 Gy de radioterapia en
el cuello.

e Considerar Doppler de las carétidas 10 afios después de completar la radioterapia en el
cuello 240 Gy.

Educar al paciente largo superviviente y potenciar la recomendacion médica del ejercicio fisico
regular en los pacientes supervivientes tratados con RT o fdrmacos con toxicidad cardiovascular.
Recomendarlo siempre que funcion sistdlica VI sea normal, si cardiomiopatia asintomatica
consultar con cardiologia.

Informar al paciente de signos y sintomas de alarma sugerentes de cardiopatia.

Los efectos metabdlicos se asocian a mayor riesgo de Diabetes Mellitus tipo Il y riesgo
cardiovascular.

Existe una mayor prevalencia de factores de riesgo cardiovasculares en los supervivientes de
cancer infantil en relacidon con el tratamiento administrado y favorecido por el estilo de vida
sedentaria y los malos habitos dietéticos.

Recomendaciones:

e Se recomienda control analitico general con perfil lipidico, glucemia y HbA1
(Hemoglobina glicosilada) cada 5 afios.
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e Control de TA (Tensién Arterial) regular e instruir sobre recomendaciones dietéticas y
estilos de vida saludables.

e Sisobrepeso u obesidad: control de peso y talla al menos cada 2 afios.

Es una experiencia subjetiva de fatiga persistente y cansancio severo, no explicable y que no
mejora con el descanso. El paciente lo vivencia como un problema fisico, aunque no haya un
tratamiento farmacolégico especifico sino medidas conductuales y ejercicio fisico.

Recomendaciones:

e Se debe hacer una evaluacién integral ante sintomas de fatiga, enfocada en identificar
la naturaleza y el alcance de los sintomas.

e Se deben buscar y tratar las causas potencialmente tratables. Estas incluyen
comorbilidades (p. ej., anemia, anomalias electroliticas, consumo de alcohol/sustancias,
disfuncidn endocrina (p. €j., hipotiroidismo, hipogonadismo, insuficiencia suprarrenal),
disfuncidn cardiaca, pulmonar o renal), medicamentos, trastorno emocional, alteracién
del suefio, dolor, problemas nutricionales (cambios en el peso/ingesta caldrica) y
desacondicionamiento/pérdida de masa muscular.

SEGUNDAS NEOPLASIAS

Los adultos supervivientes de un cdncer infantil tienen un riesgo aumentado de desarrollar
segundas neoplasias histolégicamente distintas del tumor primario. La incidencia acumulada
tras 20 afios es del 3-10% y tras 30 afios del 5-30% (lo que representa una incidencia 5-20 veces
mayor que la poblacién en general) siendo, en los pacientes que lo desarrollan, una causa
importante de mortalidad tardia.

Los tumores primarios con mayor incidencia de segundas neoplasias son el linfoma de Hodgkin
y los sarcomas de partes blandas. Los segundos tumores mas frecuentes son mama, tiroides,
LMA y sarcomas 6seos y de partes blandas, teniendo una latencia para LMA y SMD de 3,2 afios
y para tumores sélidos de 14 afos.

Los factores de riesgo identificados de forma general son:
e Estilo de vida, tabaco, alcohol y obesidad.
e Existencia de comorbilidades.

e Sexo: el sexo femenino tiene, por ejemplo, mayor incidencia de cancer de mama y
tiroides.

e Edad al diagnéstico inicial. A menor edad durante el tratamiento del tumor primario,
mayor riesgo de segundo tumor.

e Antecedentes familiares y sindromes con predisposicion genética: los sindromes de
predisposicién al cancer, como el sindrome de Li-Fraumeni, la neurofibromatosis y las
mutaciones en los genes BRCA1 y BRCA2, son ejemplos de condiciones hereditarias que
pueden predisponer a los nifios a multiples tipos de cancer.
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e Tratamiento recibido: especialmente la quimioterapia y la radioterapia, tienen efectos
a largo plazo que pueden aumentar el riesgo de cancer secundario. La quimioterapia,
aunque efectiva para eliminar las células cancerosas, también puede dafiar el ADN de
las células normales, lo que podria conducir a la formacién de nuevos tumores en el
futuro. De manera similar, la radioterapia, que utiliza radiacién para destruir las células
cancerosas, también puede afectar el tejido sano circundante, induciendo mutaciones
gue podrian resultar en nuevos canceres.

Teniendo en cuenta el tratamiento administrado, los alquilantes, inhibidores de topoisomerasa
Il y antraciclinas son factores de riesgo para desarrollo de una leucemia secundaria, mientras
que con la radioterapia es mas frecuente que se desarrollen tumores sdélidos (tumores
cerebrales, mama, tiroides y d6seos), teniendo en cuenta la edad de irradiacidén, dosis
administrada e intervalo de tiempo transcurrido.

Por tanto, en aquellos pacientes de riesgo, en funcién del tratamiento recibido serd necesario
en el seguimiento tener en cuenta las siguientes recomendaciones:

e Se aconseja acudir a su médico si aparicién de nuevos sintomas.
e Hemograma con férmula leucocitaria hasta 10-15 afios después del tratamiento.

e Recomendaciones de estilo de vida saludable. Reducir factores de riesgo (tabaco,
alcohol, drogas, exposicién solar).

e Historia familiar de cancer al menos cada 5 afios.

e Pacientes con, o con sospecha de sindrome de céncer familiar, enviar a consulta
especifica para seguimiento de esta situacion.

e Revisién clinica anual y con prueba de imagen segln antecedentes personales y
familiares.

e Examen anual de tiroides si procede.

e Deteccidn de nuevas manchas en la piel o cambios en lunares previos.

PROBLEMAS NEUROCOGNITIVOS

En el caso de los largos supervivientes de cancer infantil, es frecuente que se presenten déficits
neurolégicos secundarios. Estos déficits pueden afectar al desarrollo de habilidades cognitivas
en los nifios, como el habla, el lenguaje, la memoria, la velocidad de procesamiento, el cociente
de inteligencia, y la personalidad, ademds de la capacidad de aprendizaje y otras funciones
cognitivas fundamentales.

La afectacidn cognitiva no solo impacta en el rendimiento académico y laboral, sino también en
la capacidad para realizar actividades cotidianas y mantener relaciones sociales saludables.

Los pacientes con tumores que afectan al SNC tienen mayor probabilidad de afectacion cognitiva
debido a la localizacién, tipo de tumor y tratamiento recibido.

Es fundamental que el seguimiento incluya la evaluacién cognitiva y la valoracién de
programas de rehabilitacion lingiiistica y cognitiva para ayudar a los pacientes a superar estos
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obstaculos. Estos programas deben ser adaptados a las necesidades individuales de cada
paciente e incluir intervenciones en areas especificas como la memoria, la concentracion, la
velocidad de procesamiento de la informacién, y la capacidad para realizar tareas complejas o
multitareas. Algunas asociaciones de pacientes cuentan con equipo de expertos en el area
neurocognitiva que facilitan este seguimiento y atencion a los supervivientes
(www.asociacionetc.org).

Por tanto, como parte del seguimiento es esencial realizar evaluaciones de las funciones
cognitivas de los supervivientes de cancer infantil:

e Coeficiente intelectual.

e Lenguaje (tanto produccidon como recepcion).
e Capacidad concentracion.

e Memoria a corto y largo plazo.

e Atencidn.

e Velocidad de procesamiento.

e Aprendizaje.

e Multitarea.

PROBLEMAS PSICOEMOCIONALES. PROBLEMAS DE SALUD MENTAL

El cdncer infantil no solo tiene consecuencias fisicas, sino también psicoemocionales. Muchos
largos supervivientes experimentan ansiedad, depresién, PTSD (trastorno de estrés
postraumatico) y otros problemas emocionales derivados de la enfermedad y los tratamientos
recibidos. Al igual que los adultos, pueden vivir con el temor constante de la recurrencia del
cancer, lo que genera ansiedad, insomnio, tristeza y dificultad para concentrarse, especialmente
antes de las revisiones médicas periddicas.

Adicionalmente, la experiencia del cancer puede generar un reajuste en los roles familiares y
sociales, afectando también a la autoestima, la imagen corporal, las relaciones interpersonales
y la integracién social.

La capacidad de comprender y gestionar las emociones complejas asociadas con la enfermedad
y sus posibles consecuencias no estd completamente desarrollada en la infancia, y en ocasiones
lo manifiestan con sentimientos de rabia y enfado hacia el cuidador principal.

Algunas de las problemdticas de salud mental y emocional que se pueden dar incluso mucho
después de la recuperacidn fisica son:

e Baja autoestima.

e Problemas comportamentales (cambios de comportamiento) y humor.
e Ansiedad, depresion, estrés post-traumatico.

e Soledad.

e Inseguridad.
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e Riesgo de suicidio al alcanzar edad adulta.

Es clave brindar al largo superviviente de cancer infantil las herramientas necesarias para que
aprenda estrategias que le permitan afrontar estas problematicas psico-emocionales.

En el seguimiento, se recomienda valoracion del estado de ansiedad- depresién y un test de
evaluacién neurocognitiva si indicado en el Plan individualizado al alta. Cuando se detecta
cualquier signo de riesgo, se manda una alerta al psicélogo, que citara al nifio para su
exploracién.

A través de intervenciones psicolégicas adecuadas y sostenidas en el tiempo, el largo
superviviente de cancer infantil puede aprender a manejar sus emociones, reducir la
incertidumbre y aumentar su resiliencia, lo que contribuye a mejorar su bienestar general y su
calidad de vida. Contar con el apoyo constante de un equipo con formacidn en la atencién del
paciente largo superviviente facilita que desarrolle una mayor comprensidn sobre su situacion,
lo que le permite enfrentar los desafios de manera mas positiva y constructiva a lo largo de su
vida.

PROBLEMAS PSICOSOCIALES

A medida que los largos supervivientes de cancer infantil crecen, pueden enfrentar dificultades
para integrarse plenamente en la vida adulta, tanto en lo social como en lo laboral.

Para la deteccion temprana de los sintomas psicosociales debemos buscarlos en diferentes
ambitos como: alimentacidn, suefio, escolaridad, autoestima, autonomia, relacién con iguales y
socializacién, imagen corporal, sexualidad.

La baja aceptacion por parte de sus iguales, el aislamiento, la dificultad para relacionarse y las
barreras econédmicas son problemas comunes que pueden afectar su calidad de vida. Muchas
de estas problematicas suelen iniciarse en el entorno escolar, lo que hace crucial estar atentos
a situaciones de acoso o bullying. Este fendmeno es bastante frecuente y, a menudo, puede
estar enmascarado por la propia victima, quien, en algunos casos, se considera en cierta medida
culpable de la situacidn. Estos problemas, originados en edad y entorno escolar, pueden
extenderse al resto de los ambitos a lo largo de su desarrollo vital.

Los supervivientes de cdncer infantii a menudo enfrentan desafios significativos en su
reintegracion social y laboral. Las secuelas cognitivas y fisicas (ya comentadas) pueden dificultar
su capacidad para mantener un empleo o desarrollar una vida social activa.

Herramientas para la valoracion psicosocial:

ASPECTOS PSICOSOCIALES
AREA LE GUSTARIA MENCIONAR
Entorno académico (colegio,
instituto...)

Trabajo

Entorno social (familia, amigos,
pareja, ocio)

Recursos personales (fortaleza,
debilidades)
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Las expectativas por parte de
los supervivientes: (ej.
Comunicacion con el doctor,
institucion)

Pruebas de diagnodstico Cudndo Ddénde
(neuropsicoladgico) Qué prueba

Qué le gustaria mencionar
Concentracion

Memoria

Habilidad para planificar y
organizar

Tabla 5 - Valoracion psicosocial para el Largo Superviviente de Cancer Infantil

Por ello, es crucial valorar en el plan de seguimiento si fuera preciso el acceso a servicios
sociales que apoyen su reintegracion laboral. Este enfoque debe tener en cuenta los
determinantes sociales que afectan a la calidad de vida, como el nivel socioeconémico, el acceso
a recursos y las condiciones laborales, con especial atencién a aquellos factores que puedan
limitar su capacidad de adaptacién.

Los largos supervivientes de cancer infantil deben ser educados sobre las posibles secuelas a
largo plazo de su enfermedad y tratamiento, y sobre cdmo llevar un estilo de vida saludable.

La adopcion de estos habitos no solo contribuye a mejorar la calidad de vida, sino que también
reduce el riesgo de recurrencia del cancer y previene el desarrollo de otras enfermedades
cronicas. Los estudios han demostrado que los cambios en el estilo de vida, tales como la
incorporacién de actividad fisica, una alimentacién equilibrada y el manejo del estrés, tienen un
impacto significativo en la salud fisica y emocional de los pacientes a largo plazo.

Adicionalmente, en el caso del largo superviviente de cancer infantil una clave fundamental a
tener en cuenta es adecuar las recomendaciones y la aplicacion de cada una de ellas bajo un
enfoque educativo y adaptado a su madurez y al apoyo del nucleo familiar/relacional.

Entre las recomendaciones para largos supervivientes de cancer infantil destacan:
1. Realizar ejercicio fisico con regularidad:

e Frecuencia: la OMS indica que para los nifios y jovenes entre 5 y 17 afos lo
recomendable es invertir 60 minutos en actividad fisica moderada o vigorosa que se
puede repartir en dos o mads sesiones, en su mayor parte aerdbica e intercalando
actividades para el fortalecimiento muscular y dseo 3 veces a la semana.

e Tipo de ejercicio: una combinacién de ejercicios aerébicos (como caminar, nadar o
andar en bicicleta) y ejercicios de fuerza (como entrenamiento con pesas) es ideal para
mantener la salud general y la masa muscular.

e Adaptacion: los ejercicios deben adaptarse a las capacidades fisicas de cada paciente,
especialmente si han experimentado efectos secundarios como neuropatia o linfedema.
En algunos casos en necesaria la valoracion por el servicio de rehabilitacién.
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2. Evitar el consumo de alcohol y tabaco:

e Tabaco: la abstinencia de tabaco es fundamental, por lo que en cualquier momento en
el que aparezca o se sospeche que se inicia en este habito, es vital ofrecer apoyo con los
planes.

e Alcohol: de forma analoga si aparece este habito es importante reforzar la educacion y
el apoyo sobre el consumo perjudicial de bebidas alcohdlicas y tener en cuenta las
posibles interacciones entre el alcohol y la medicacion que se esté tomando (si
existieran).

3. Recomendaciones para la preservacion de la fertilidad:

Para los supervivientes de cancer que aun no han completado su familia, la infertilidad es una
preocupacién persistente e importante que puede agregar estrés a largo plazo.

Las recomendaciones para la preservacion de la fertilidad, se deben hacer antes de iniciar al
tratamiento, pero en caso de no haberlo hecho, es importante ofrecer orientacidn, tanto a las
mujeres como a los hombres en caso de querer tener descendencia, sobre la salud reproductiva,
ya que algunos tratamientos oncolégicos pueden afectar la fertilidad.

Asesoramiento adecuado sobre sus opciones reproductivas, incluidas estrategias de
preservacion de la fertilidad antes del tratamiento, y la posibilidad de recibir apoyo psicolégico
si desean formar una familia en el futuro.

Los factores clinicos, demograficos, sociales y motivadores juegan un papel crucial en la
participacién y en el seguimiento del paciente largo superviviente de cancer infantil.

Clinicamente, al igual que en el largo superviviente adulto, es esencial considerar el tipo de
cancer y el tratamiento recibido, los efectos secundarios a largo plazo de ciertas terapias y las
necesidades de atencion médica continuada (ademds de la presencia de comorbilidades o
complicaciones tardias).

Desde el punto de vista social y demografico, tanto la edad al diagndstico, como el género
pueden influir en la participacién en programas de seguimiento, asi como el nivel
socioecondmico.

Entre los factores motivadores para la participacidn en la atencidon encontramos el apoyo social,
familiar y la educacion.

Educar sobre los riesgos a largo plazo y la importancia del seguimiento puede motivar a los
supervivientes y sus familias a participar en la atencién continuada. Una fuerte red de apoyo y
tener en cuenta los intereses y preocupaciones del paciente, pueden facilitar la adherencia del
paciente a las pautas marcadas en el Plan de seguimiento individualizado.

Resaltar una vez mas en esta linea, la importancia del paciente y su entorno como protagonistas
de su seguimiento a largo plazo (acompafiando al proceso de desarrollo del paciente en
términos de madurez). Es fundamental la formacion e informacién de ambos, ya que corren el
riesgo de abandono de estos programas si estan asintomaticos o tienen lesiones clinicamente
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leves o tienen una baja percepcién de la necesidad de atencidn o no hay una buena transferencia
y/o adopcion de las pautas a seguir al largo superviviente desde la familia.

Barreras en el seguimiento del paciente:

e Falta de conocimiento o entendimiento de su diagndstico, tratamiento y potenciales
riesgos para la salud futura. Falta de madurez cognitiva/ falta de interés. Retraso
cognitivo/emocional.

e No transferencia de la responsabilidad del autocuidado de la familia al largo
superviviente.

e Impacto traumatico. Recuerdos.

e Problemas psicosociales: falta de confianza en cuidadores, sobreproteccion, ansiedad,
dependencia emocional. Situacién social inestable.

e Familiaridad del paciente con el equipo. No quieren transferencia a adultos (apego
emocional).

La transicidon puede ser un periodo de incertidumbre y ansiedad en cuanto a expectativas y
responsabilidades tanto de los profesionales como los pacientes, lo cual puede llevar en algunos
casos a la desconexidn del sistema de salud.

Los adolescentes y adultos jévenes tratados por enfermedades infantiles, incluido el céncer,
deben desarrollar independencia en el manejo de sus necesidades de atencién médica antes de
la transferencia de la atencion a adultos (empoderar al paciente). Idealmente, este proceso es
progresivo y esta respaldado por la educacidon de transicion proporcionada en el entorno
pediatrico.

Una transicion éptima debe ser gradual, no todos los adolescentes y adultos jévenes estan
preparados para esta transferencia a la misma edad cronolégica. Es importante identificar la
predisposicion de cada individuo, el apoyo del entorno familiar/social del mismo para
desarrollar el plan individualizado de seguimiento.

Los componentes de la educacidn para la transicion de pedidtricos a adultos que se han
establecido como necesarios, para que ésta sea exitosa, incluyen el conocimiento de la
enfermedad, el tratamiento y los riesgos futuros para la salud; instruccidn en habilidades de
autogestion, incluida la competencia en el uso del sistema sanitario; y la coordinacion de las
transferencias con seguimiento.

El seguimiento del largo superviviente de cancer infantil plantea diferencias significativas
respecto al seguimiento del largo superviviente de cancer adulto.

Un aspecto importante que se ha citado a lo largo de todo el capitulo es que en el caso del
largo superviviente de cancer infantil se ha demostrado que la transferencia es mas efectiva si
se considera dicha transferencia como un proceso de transicién. Es por esto que
Oncohematologia Pediatrica debe iniciar un proceso de transicidn (sensibilizacidn, educacion,
etc.) con el paciente y su entorno familiar al menos 1 afio antes para cumplir con este objetivo.
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De forma general, dependiendo del tipo de tratamiento realizado durante la enfermedad:

e En el caso de pacientes de bajo riesgo y que no han recibido tratamiento “agresivo”
para el control de su enfermedad, Oncohematologia Pedidtrica realiza la transferencia
a Atencion Primaria (Pediatria o Medicina Familiar segun la edad del paciente) a los 5
afios formalizandolo en el Plan individualizado de seguimiento al Alta pertinente.

e En el caso de tratamientos mas intensivos, quimioterapia y/o radioterapia y/o cirugia
agresiva, con el objetivo de maximizar un seguimiento mas efectivo durante el periodo
de mas riesgo de recaida o de aparicion de efectos tardios, Oncohematologia
Pediatrica no realiza la transferencia del largo superviviente a Atencién Primaria,
manteniendo la responsabilidad de dar continuidad a las acciones incluidas dentro del
Plan individual de Seguimiento. En términos generales la transicidén a adultos se realiza
a los 10 afios del diagndstico o cuando cumplen los 18 afios (lo que ocurra en segundo
lugar). En este caso, la transferencia sera siempre a Medicina Familiar y formalizando
el Informe de Transferencia al Alta pertinente.

Existe una particularidad para los pacientes de cancer infantil cuya finalizacion del tratamiento
de la enfermedad se realiza con proximidad a la mayoria de edad (18 afios). En esos casos,
Oncohematologia Pediatrica como parte del final del tratamiento de la enfermedad y bajo la
consideracion de que el seguimiento del paciente en sus primeros afnos va a ser mas efectivo
desde Oncologia, realizara la derivacién del paciente a Oncologia adultos para sea la
responsable del Seguimiento y que realizara la transferencia del paciente a AP de acuerdo con
las consideraciones establecidas para el largo superviviente de cancer adulto.

Por ultimo, como en el caso del largo superviviente de cancer adulto, hacer de nuevo
referencia a que pueden existir circunstancias concretas de pacientes que valoradas por el
profesional al cargo del mismo requieran un manejo del largo superviviente particular.

e Enlos primeros 5 afios post-fin de tratamiento las revisiones se centraran en:
o Despistaje de recaidas.

o Efectos secundarios ya existentes y deteccidn precoz de efectos secundarios
precoces y a largo plazo.

o Posibles segundos tumores.
o Atencidn a los problemas psicosociales y cognitivos
e Entre los 5-10 afios post-fin de tratamiento las revisiones se centrardn mas en:

o Efectos secundarios ya existentes y deteccidn precoz de efectos secundarios a
largo plazo.

o Recaidas tardias.
o Segundos tumores.
o Atencidn a los problemas psicosociales y cognitivos.

Una vez completada la transferencia del largo superviviente, en los casos en los que como
parte del seguimiento desde Atencién Primaria (pediatria o medicina familiar) exista una nueva
sospecha/recaida se ha de realizar |la derivacion (mediante el mecanismo de derivacién agil
establecido) a Oncohematologia Pediatrica u Oncologia/Hematologia de adultos dependiendo
de la edad y/o patologia del largo superviviente.
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De forma andloga, si como parte de las acciones de seguimiento o de forma ocasional se
detecta una problematica/efecto tardio (una vez completada la transferencia) se debe realizar

la derivacidn al especialista correspondiente, haciendo referencia a la realidad del paciente

como largo superviviente para que este aspecto sea considerado por dicho profesional.

Dada la variabilidad y las caracteristicas particulares del cancer en este grupo etario, es
fundamental seguir las indicaciones reflejadas en el Plan individualizado de seguimiento al alta
del servicio de Oncohematologia Pediatrica para un correcto manejo del paciente en los afos

sucesivos.

Los contenidos principales que deben estar reflejados dentro del informe son:

Resumen detallado de la enfermedad y tratamientos recibidos (incluyendo dosis de

farmacos y radioterapia).

Establecimiento de planes de cuidados individualizados a largo plazo.

Informacién y educacién a supervivientes y equipos sanitarios sobre la importancia de

la continuidad de cuidados.

Identificacion correcta del paciente:

Diagnostico:

e Diagndstico principal, localizacién y estadio al diagndstico :

o Fecha diagndstico principal. Edad al diagnéstico:

o Alteracion genética conocida (SI/NO). Seguimiento en consulta de Consejo

Genético (SI/NO)

o Recidiva (SI/NO). Fechay si es local o metastasica.

o Segundo tumor (SI/NO). Diagndstico y localizacion. Fecha del diagnéstico.

o Intervalo libre de enfermedad.

e Diagndsticos secundarios y/o comorbilidades de interés:

3. Tratamientos y efectos / toxicidades a corto y largo plazo:

e Tratamientos recibidos:

ESQUEMA
TERAPEUTICO/
DOSIS/ TIPO:

FECHA
INICIO:

FECHA
FIN:

LOCALIZACION/
ViA DE
ADMINISTRACI
ON DEL
TRATAMIENTO:

TOXICIDAD
O EFECTO
22 AGUDO:

COMPLICACION
: (ESPECIFICAR
FECHA)

Cirugia
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Radioterapia

Quimioterapia

Trasplante de
progenitores
hematopoyéticos

Especificar
medicacion
antes/durante/de
spués del
trasplante
(acondicionamien
to,
inmunosupresore

s...)

Inmunoterapia

Otros
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e Ensayo clinico (SI/NO): Nombre del Ensayo Clinico:
e Tratamiento rehabilitador recibido (SI/NO)
o Causa:
o Debera continuar (SI/NO)
e Posible toxicidades tardias o efectos secundarios tardios:
e Secuelas (SI/NO). Especificar:

e Preservacion fertilidad (SI/NO).

Ambito psicosocial
e Diagndstico principal: Ej. SD ansioso-depresivo.
o Seguimiento por Salud Mental (SI/NO).

o Tener en cuenta las escalas de valoracién validadas y areas a explorar.
Ejemplos de escalas de interés:

® FEscala PHQ-9: Evalua la presencia de sintomas depresivos basados
en los criterios del DSM-IV para el episodio depresivo mayor.

» FEscala PHQ-9 modificada para adolescentes

» FEscala GAD-7: Detecta sintomas de ansiedad generalizada.
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= PC- PTSD-5: Cuestionario para identificar personas con probable
TEPT en entornos de atencion primaria.

= BSI 18: Permite realizar un cribado del distrés psicoldgico.

=  BRIEF: permite evaluar las funciones ejecutivas (inhibicion,
flexibilidad, control emocional, memoria de trabajo, planificacion y
organizacion).

= SF-36V2
o Valoracion/Seguimiento Neuropsicoldgico (SI/NO)
= Cuando/ Dénde/ Qué prueba:

* Areas a mencionar (concentracién/memoria/habilidad para
planificar y organizar):

o Atencidn social recibida (SI/NO).

=  Especificar, teniendo en cuenta las escalas de valoracién de riesgo
social.

Exploracion fisica y pruebas complementarias.
e Exploracidn fisica al alta (datos mas destacados al alta).

e Pruebas complementarias mds relevantes y resultados en el momento de la
trasferencia al alta.

Historia clinica de enfermeria
e Resumen de la historia clinica enfermeria (opcional)

e Valoracién y plan de intervencién de Enfermeria:

Recomendaciones:
e Generales al alta:
o Recomendaciones generales.
o Vacunacidn al dia. Antigripal anual.

o Habitos de vida saludables (no fumar, no alcohol, dieta saludable, ejercicio
fisico)

o Recomendaciones especificas :
= Asesoramiento para dejar de fumar (SI/NO)
= Asesoramiento para dejar el alcohol (SI/NO)
= Asesoramiento de actividad fisica (SI/NO)
= Asesoramiento dental (SI/NO)

= |nstruir en reconocimiento de signos de alarma de segundos
tumores y otras complicaciones.



e Recomendaciones especifica al alta: por area, drganos, aparatos o sistemas:

QUE ACTUAL RECOMENDACION/
SEGUIMIENTO

Psicosocial

Crecimiento

Metabolismo

Pubertad

Tiroides u otras hormonas

Fertilidad

Corazén

Metabdlicos

Pulmones

Capacidad fisica/Secuelas
fisicas

Rifones

Sistema urinario

Sistema gastrointestinal

Higado

Sistema nervioso

Oido

Vista

Funcién neuropsicologica/
neurocognitiva

Musculo esquelético

Boca/ garganta/ dientes

Mamas

Piel

Recuento globulos

Sistema inmune

Otros

e Pruebas a realizar:

60




o Generales:

PRUEBAS A REALIZAR

PERIODICIDAD

PROXIMA REVISION

Altura y peso

ANUAL

Status de pubertad

Presién arterial

Analisis de orina

Revisién de la piel

o Pruebasde

imagen:

PRUEBA

PERIODICIDAD

¢HASTA CUANDO?

Radiografia

Gammagrafia 6sea

Resonancia Magnética (RM)

Tomografia computarizada
(TC)

Ecocardiograma

Electrocardiograma

Prueba de funcional
pulmonar

Audiometria

Examen (screening) de
mamas

Otros (especificar) :

o Pruebasde

laboratorio:

PARAMETROS
ANALITICOS

FECHA INICIO

PERIODICIDAD

¢HASTA CUANDO?

Hemograma completo

Urea y electrolitos

Funcién hepatica

Perfil lipidico

Glucosa

Prueba de la funcién de
la hipdfisis anterior

Gonadotropinas
(hormonas sexuales)

Funcidn tiroidea

Funcién renal

Otros (especificar)

o Otras pruebas arealizar:

PARAMETROS ANALITICOS

PERIODICIDAD

¢HASTA CUANDO?

o Seguimiento por otras especialidades al alta
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ESPECIALIDAD VALORACION ULTIMA REVISION | SIGUIENTE
REVISION

Ej: onco Rt Normal Marzo/24

8. Referente hospitalario:
o Coordinador de referencia en ambito hospitalario o profesional de enlace.

o Via de contacto en caso de precisar derivacion del paciente, contemplando la
posibilidad de teleconsulta.

9. Otros aspectos a mencionar:

Aunque se ha logrado que aproximadamente el 80% de los niflos con cancer sobreviva a la
enfermedad, es fundamental reducir las secuelas y riesgos derivados tanto de la enfermedad
como de los tratamientos. Desarrollar terapias personalizadas, mas especificas, establecer
medidas preventivas, una deteccién precoz, mejorar las estrategias de seguimiento y cuidado a
largo plazo de los supervivientes de cancer infantil, asi como la correcta transferencia entre
especialidades, son elementos claves en este proceso. De esta manera, no solo se busca
aumentar la supervivencia, sino también garantizar que estos nifios puedan disfrutar de una
vida saludable y sin complicaciones adicionales significativas. Curar ya no es suficiente, el
objetivo es curar con las menores secuelas posibles para favorecer una buena salud fisica,
psicosocial y socioecondmica a largo plazo y no sélo mantener la ausencia de enfermedad.

10. RECOMENDACIONES PARA INCORPORAR HABITOS DE
VIDA SALUDABLES

Los largos supervivientes de cancer son un grupo creciente de pacientes que han superado el
tratamiento inicial del cdncer pero enfrentan desafios Unicos relacionados con su salud fisica,
mental y emocional. La promocién de habitos de vida saludables puede reducir el riesgo de
recurrencia, prevenir la aparicidn de nuevos canceres primarios y reducir el riesgo de
enfermedades crdnicas,mejorando, por tanto, la calidad de vida de estos pacientes a largo
plazo.

CESE DEL TABAQUISMO

El tabaquismo sigue siendo una de las principales causas de mortalidad prevenible en los
pacientes oncoldgicos. En los supervivientes de cancer, continuar con el habito tabaquico
aumenta el riesgo de recurrencia y segundos tumores primarios, especialmente en canceres
relacionados con el tabaco, como pulmdn, cabeza y cuello, vejiga y pancreas. La evidencia
demuestra que los supervivientes que dejaron de fumar tenian un 30% menos de mortalidad
especifica por cancer que aquellos que continuaron fumando.
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e Beneficios del cese del tabaquismo: Dejar de fumar mejora significativamente la
supervivencia general y reduce las complicaciones relacionadas con los tratamientos
oncoldgicos, como la toxicidad pulmonar y cardiovascular.

e Intervenciones recomendadas: Programas integrados que incluyan asesoramiento
psicoldgico, terapias conductuales y farmacoldgicas son los mas efectivos.

EJERCICIO FISICO REGULAR

El ejercicio fisico es un componente crucial para la recuperacidn y la prevencién en pacientes
largos supervivientes de cancer. Mejora la resistencia fisica, reduce la fatiga oncoldgica,
optimiza la salud cardiovascular y puede reducir el riesgo de recurrencia en varios tipos de
cancer. Por afiadir algunos datos, en cancer de mama, la actividad fisica regular estd asociada
con una reduccién del 34% en la mortalidad general y del 24% en la mortalidad especifica. Asi
como en el cancer colorrectal, que reduce el riesgo de recurrencia en un 25% y mejora la
supervivencia.

Recomendaciones:

e Los pacientes deberian realizar al menos 150 minutos de actividad aerdbica moderada
0 75 minutos de actividad vigorosa a la semana. Ademas, se recomienda incluir dos
sesiones semanales de ejercicios de fuerza.

e La actividad fisica debe personalizarse segun las condiciones del paciente, teniendo en
cuenta factores como comorbilidades, edad y capacidad funcional.

EVITAR LA INACTIVIDAD PROLONGADA

El sedentarismo se asocia con un aumento del riesgo de comorbilidades metabdlicas y
cardiovasculares, asi como una peor calidad de vida en los supervivientes de cancer. Reducir el
tiempo sedentario en un 20% mejord los marcadores inflamatorios y metabdlicos en
supervivientes de cancer de mama.

Recomendaciones:

Interrumpir periodos de sedentarismo con actividades ligeras como caminar o realizar
ejercicios de bajo impacto cada 30 minutos puede tener beneficios significativos.

NUTRICION Y PESO CORPORAL SALUDABLE

La dieta y el control del peso son pilares esenciales para mejorar la salud de los supervivientes.
La obesidad esta directamente asociada con un peor prondstico en varios tipos de cancer,
mientras que una dieta equilibrada puede reducir la inflamacién crénica y mejorar la
inmunidad. Los supervivientes de cancer con un peso saludable tienen un 20% menos de
riesgo de recurrencia en comparacién con aquellos con obesidad.

Recomendaciones dietéticas:

e Consumir una dieta rica en frutas, verduras, cereales integrales, proteinas magras y
grasas saludables.

e Evitar alimentos ultraprocesados, azUcares afadidos y grasas saturadas.
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e Mantener una ingesta caldrica adecuada para lograr o mantener un IMC en rangos
Optimos.

LIMITAR EL CONSUMO DE ALCOHOL

El alcohol es un carcinégeno conocido que contribuye al desarrollo de multiples tipos de
cancer. En los supervivientes, incluso un consumo moderado se asocia con un mayor riesgo de
recurrencia y nuevos tumores primarios. Las mujeres con cancer de mama que eliminan el
acohol después del diagndstico tienen una reduccién del 23% en el riesgo de recurrencia.

Recomendaciones:

e La abstinencia completa es la mejor estrategia para reducir los riesgos.

e Los efectos acumulativos del alcohol, tienen un impacto negativo en los pacientes que
han recibido tratamiento oncoldgico.

MANEJO DEL INSOMNIO Y TRASTORNOS DEL SUENO

El insomnio y los trastornos del suefio son problemas frecuentes en los supervivientes de
cancer, con una prevalencia estimada del 50 al 70%. Estos problemas pueden afectar
negativamente la calidad de vida y contribuir al desarrollo de fatiga crdnica, ansiedad y
depresion.

Intervenciones conductuales:

e Laterapia cognitivo-conductual para el insomnio (CBT-I) es la intervencidn de primera
linea, respaldada por multiples estudios como eficaz y segura.

e Establecer una rutina de suefio regular, limitar el uso de pantallas antes de acostarse y
mantener el dormitorio en condiciones éptimas son algunas de las estrategias clave.

Tratamiento farmacolégico: En casos severos, se pueden considerar medicamentos bajo
supervisién médica.

SALUD MENTALY APOYO PSICOSOCIAL

La atencidn psicologica es fundamental para abordar los problemas emocionales comunes en
los supervivientes, como la ansiedad, la depresidn y el trastorno de estrés postraumatico. El
60% de los pacientes que participan en programas de apoyo psicosocial reportan mejoras
significativas en su calidad de vida.

e Los grupos de apoyo y terapias individuales, han demostrado mejorar la resiliencia
emocional y reducir el estrés.

PARTICIPAR EN ACTIVIDADES SOCIALES Y RECREATIAS

El aislamiento social puede ser un problema significativo para los supervivientes de cancer,
gue a menudo experimentan cambios en su vida social debido a la enfermedad. Participar en
actividades sociales y recreativas es fundamental para mantener la salud mental y emocional .

Recomendaciones:
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e Actividades comunitarias: involucrarse en actividades comunitarias o grupos de apoyo
especificos para las personas largo supervivientes de cancer puede proporcionar un
sentido de pertenencia y reducir el aislamiento.

e Hobbies y pasatiempos: incorporar en la ruina/héabito cotidiano antiguos y/o nuevos
pasatiempos que proporcionen placer y distraccion puede ser beneficioso para el bienestar
general.

Los programas ofrecidos por las asociaciones de pacientes de cancer desempenan un papel
crucial en el proceso de recuperacién y adaptacidén post-cancer, al proporcionar un entorno de
apoyo integral que va mas alld del tratamiento médico. Participar en grupos organizados de
ejercicio fisico y promocion de habitos saludables dentro de estas asociaciones no solo
contribuye a la mejora de la salud fisica de las personas largo supervivientes, sino que también
tiene un impacto significativo en su bienestar emocional.

Estos grupos fomentan un sentido de pertenencia y comprensién entre individuos que han
experimentado desafios similares, lo que facilita un apoyo mutuo que es dificil de replicar fuera
de este contexto. La conexion emocional y el respaldo social que se encuentran en estos
programas ayudan a los pacientes también en esta fase a enfrentar mejor las dificultades
psicoldgicas asociadas, al tiempo que promueven la adherencia continua a rutinas saludables.
Este acompafiamiento colectivo no solo motiva a los participantes a mantener un estilo de vida
saludable, sino que también fortalece su resiliencia emocional, ayudandoles a alcanzar un
estado de bienestar integral.
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EJERCICIO FisICO

EN PACIENTES ONCOLOGICOS

BENEFICIOS
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Imagen 2 - Recomendaciones ejercicio fisico en pacientes oncoldgicos — Fuente: Sociedad Espafiola de
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