


ANEXO I
PROGRAMA DE SEGUIMIENTO DE SUPERVIVIENTES CON CÁNCER Y MODELO
DE TRANSICIÓN A ADULTOS

Sección de Hematología y Oncología pediátricas
Hospital xxxx

RESUMEN en español e inglés

El período de “supervivencia” tras haber padecido un cáncer ha ganado importancia dentro de la comunidad científica en los últimos años, sobre todo en el grupo poblacional con edades entre los 15 y
39 años (adolescentes y jóvenes adultos o AYA). Esta población presenta problemas para acceder a su atención tanto en el momento del diagnóstico como en el período de supervivencia, así como en la transición del paciente pediátrico a la consulta de adultos, con necesidades emocionales y psicosociales distintivas y sobre las que conocemos poco. Estos pacientes precisan abordaje multidisciplinar entre los distintos niveles asistenciales, y también recibir consejos de prevención. Una de las estrategias más demandadas es la de la creación de un plan de cuidados basado en el riesgo específico de cada paciente, con un esquema sistematizado y comprensible para el screening periódico, vigilancia y recursos de prevención coloquialmente llamado “Pasaporte del superviviente”. La evaluación de estas necesidades, así como la promoción de comportamientos de salud positivos, apoyo psicosocial, la prevención, el manejo de comorbilidades producidas por la enfermedad o el tratamiento del cáncer y la vigilancia de efectos tardíos producidos por la quimioterapia o radioterapia, o la recurrencia de la enfermedad son esenciales para una transición sin secuelas.

Objetivo: creación de un programa de seguimiento del niño y adolescente superviviente onco‐ hematológico y un modelo de transición a adultos, centrada en el riesgo de cada uno de ellos, con el fin de brindar una atención integral en todas estas áreas.

‐‐‐‐‐‐ o ‐‐‐‐‐‐



LOGOS
The "survival" period after cancer has gained importance within the scientific community in recent years, especially in the population with ages between 15 and 39 years (adolescents and young adults or AYA). This population has problems accessing their care both at the time of diagnosis and in the survival period, as well as in the transition from the pediatric to the adult consultation, with distinctive emotional and psychosocial needs and about which we know little. These patients need to be followed by a multidisciplinary model and between different levels of care, and also receive prevention advice. One of the most demanded strategies is the creation of a care plan based on the specific risk of each patient, with a  systematized and  understandable plan for  periodic screening, surveillance and  prevention resources. It is colloquially called "Survivor's Passport". The evaluation of these needs, as well as the promotion of positive health behaviors, prevention, the management of comorbidities produced by the disease or the treatment of cancer and the monitoring of late effects produced by chemotherapy or radiotherapy, or the recurrence of disease are essential for the future of this population. It is proposed to create a follow‐up consultation of the survivor, focused on the risk of each of them, in order to provide comprehensive care in all these areas.
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ESTADO ACTUAL DEL PROBLEMA

Los pacientes con cáncer con edades comprendidas entre los 15 y 39 años (rango de edad standard utilizado por el National Cancer Institute [NCI] y elegido por sus características fisiológicas, hormonales, sociales y de desarrollo similares) denominados como adolescentes y jóvenes adultos (AYA, por sus siglas en inglés) oncológicos, se han convertidos en las últimas décadas en una población de pacientes distinta y llena de retos por conseguir, generando un movimiento entre los profesionales de la salud para mejorar su cuidado1.

Además, la población de niños de edades menores de 15 años supervivientes al cáncer ha aumentado progresivamente de forma sostenida en las últimas 6 décadas.

El período de supervivencia es ahora reconocido como una etapa adicional y contigua al tratamiento, sin importar la edad al diagnóstico, y se han logrado avances en el desarrollo de diferentes guías clínicas para el cuidado del superviviente de cáncer infantil y adolescente2‐4. Además, también en este tiempo se han realizado nuevos descubrimientos acerca de los efectos tardíos producidos por el tratamiento del cáncer en niños y adolescentes, y el área del superviviente de cáncer ha ganado importancia a nivel nacional e internacional5,6. Esta población presenta una biología tumoral distinta al adulto, y padece problemas para acceder a su atención tanto en el momento del diagnóstico como en el período de supervivencia, con necesidades emocionales y psicosociales distintivas. Organizaciones como la American Society of Clinical Oncology (ASCO), la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) o asociaciones de pacientes como la American Cancer Society (ACS) han enfocado sus esfuerzos en los efectos tardíos y el cuidado del superviviente desarrollando guías de práctica clínica para los especialistas y programas de educación para los pacientes7. Aún así, existen diferentes áreas en el cuidado del superviviente sobre las que conocemos poco, como los factores de riesgo de diferentes complicaciones tardías, los mecanismos que influyen negativamente en la calidad de vida debido a los tratamientos utilizados, o la efectividad de las estrategias de preservación de la fertilidad8.

Epidemiología

La mayoría de los niños diagnosticados de cáncer durante la infancia sobreviven actualmente8. Sin embargo, en la población de  AYA  existe  actualmente una  falta  de  aumento de  la  supervivencia comparado con otros grupos8. Cerca de 70.000 AYAs son diagnosticadas de cáncer cada año en EE. UU y globalmente hay más de un millón de casos nuevos anuales9. En Europa, cerca del 80% de los niños sobreviven al menos 5 años desde el diagnóstico, con niveles más altos incluso en algunos tipos de cáncer. Sin embargo, en España no tenemos datos en este sentido10.

Se estima que 300.000 ciudadanos europeos son supervivientes a un cáncer diagnosticado en la etapa infantil11, por lo que muchos supervivientes se enfrentarán a los graves efectos tardíos o amenazantes para la vida que aumentan su riesgo de mortalidad prematura y que hay que añadir a los recursos ofrecidos por los sistemas de salud12. Por ejemplo, los supervivientes de un primer cáncer tienen 21 veces más riesgo que la población general de presentar un cáncer óseo posterior; y respecto a la mortalidad tardía, que es aquella que sucede después de los primeros 5 años de seguimiento tras el diagnóstico, la causa primera de muerte es el cáncer primario y la siguiente un segundo cáncer13.



Desafortunadamente, menos del 20% de los adultos supervivientes a un cáncer pediátrico reciben una atención médica de calidad diseñada en función de sus antecedentes de cáncer, dejándoles en riesgo de un auto‐manejo insuficiente, con la posibilidad de un retraso en el diagnóstico ante problemas de salud relacionados con el cáncer. Por tanto, la salud de los supervivientes AYA depende en gran parte de cómo se hace la transición a la atención médica en la edad adulta14,15.

Por otro lado, en nuestro entorno existe poca uniformidad en el acceso a diferentes estrategias utilizadas tras el diagnóstico del cáncer, como los métodos de preservación de la fertilidad. Hay pocas guías con la suficiente calidad para ayudar a los médicos tratantes e incluso un procedimiento sencillo y probado, como la congelación de esperma en el hombre, no se utiliza ampliamente16. Algunos de estos proyectos europeos, denominados PanCareSurFup13 (PanCare Childhood and Adolescent Cancer Survivor Care and Follow‐up Studies), o PanCareLIFE8, dentro del consorcio PanCare, se encargan de estudiar algunos de los efectos deletéreos más graves producidos por el cáncer infantil y sus tratamientos, con el fin de desarrollar y promover guías para el cuidado y la prevención.

Implicaciones

Cuando el paciente es  denominado como “curado” después de acabar el  tratamiento, podría ya presentar consecuencias del mismo, como infertilidad, miocardiopatías o compromiso pulmonar. Estos pacientes precisan seguimiento por un equipo multidisciplinar coordinado entre los distintos niveles asistenciales pediátricos y de adultos para asegurar la adecuada transición a adultos con igual calidad de vida que sus pares, y también recibir consejos de prevención primaria, secundaria y terciaria17.

Muchos supervivientes no son conscientes o no han sido educados acerca de los riesgos de salud a largo plazo en relación con el tratamiento recibido o de las guías de screening, como la miocardiopatía tras haber recibido antraciclinas o el riesgo de presentar un cáncer de mama secundario a radiación torácica, por ejemplo, y lo mismo les pasa a sus médicos de familia, ginecólogos o incluso a los oncólogos encargados de su seguimiento. De otras complicaciones tardías, aún se sabe poco a pesar de décadas de investigación, como el efecto de los platinos en la magnitud de la pérdida de la audición o en sus factores de riesgo. Además, en los últimos años hemos conocido que también la calidad de vida relacionada con la salud en la población AYA es peor que en sus iguales sin historia de cáncer18, debido sobre todo a niveles de estrés post‐traumático aumentado, ciertos grados de depresión y ansiedad, y desarrollando problemas en los estudios o en el trabajo a la hora de volver al sistema educativo o mundo laboral19. Por eso, en las guías de la NCCN se recomienda también un seguimiento psicosocial adecuado, educando a los pacientes y sus familias acerca de los problemas psicosociales más comunes que pueden aparecer y sobre los recursos disponibles a su alcance7. Además, los comportamientos de salud también deben afianzarse en estas unidades específicas. Son factores de riesgo modificables asociados con el desarrollo de enfermedades crónicas y cánceres. Algunos ejemplos podrían ser la actividad física, el comportamiento sedentario, la dieta realizada, el consumo de alcohol o de tabaco. Promocionar estos comportamientos en los supervivientes de cáncer es un pilar fundamental de su cuidado integral ya que reduce el riesgo de presentar estos efectos tardíos, ya que sus sistemas se muestran más vulnerables que en la población general1.



Se ha demostrado que los adolescentes con cáncer jóvenes que son seguidos en una unidad pediátrica o de adolescentes con programas específicos de supervivencia post‐cáncer y que utilizan guías de práctica clínica bien establecidas y basadas en la evidencia tienen una vigilancia más estrecha de estos efectos tardíos que los AYA mayores o aquellos que se siguen en unidades de adultos o en el entorno de atención primaria (AP)20,21. La AP juega un papel vital en este modelo del cuidado del superviviente, ya que su sospecha de los potenciales efectos tardíos derivados del tratamiento es muy importante ahora que el número de supervivientes está creciendo y el seguimiento de los pacientes AYA en las consultas de oncología se vuelve insuficiente. Además, existen otras barreras en nuestro sistema de salud que impiden el correcto seguimiento a largo plazo como la falta de continuidad de estos cuidados, como ocurre en la transición de los pacientes pediátricos a las consultas de adultos.

El  plan  de  cuidados  del  superviviente,  o  coloquialmente llamado  “Pasaporte  del  superviviente”, impulsado por la American College of Surgeons Commission on Cancer (CoC), es una herramienta que tiene como objetivo la educación del paciente y sus médicos tratantes, incluyendo médicos de AP, una vez han acabado el tratamiento, instruyéndolos acerca de los potenciales efectos tardíos propios del tratamiento que  ha  recibido específicamente su  paciente, recomendando un esquema propio de pruebas y estrategias de promoción de la salud13,22. Aunque aún se debe evaluar la efectividad de estas estrategias, el movimiento actualmente se dirige a lograr un consenso de recomendaciones basadas en la evidencia para pacientes con cáncer de todas las edades y para que los supervivientes AYA consigan una larga vida productiva después del tratamiento23. Una de las estrategias más demandadas es la de la creación de un plan de cuidados24,25 basado en el riesgo específico de cada paciente, que incluya un plan sistematizado y comprensible para el screening periódico, vigilancia y recursos de prevención para estos pacientes. Este modelo basado en el riesgo personal ha sido recomendado por el Instituto de Medicina para desarrollar un cuidado del superviviente de calidad. Una aproximación multidisciplinar centrada en el paciente y estratificada por el riesgo es vital así como lo es la comunicación entre los diferentes especialistas tratantes y los médicos de AP, tanto durante el tratamiento como durante el periodo de supervivencia12. Este modelo es costoso, complejo y su implementación es un reto.

HIPÓTESIS

El seguimiento a largo plazo del niño superviviente de cáncer y consecuentemente, la correcta transición a la vida adulta es un reto. Esta responsabilidad está sin resolver en la mayoría de los centros que tienen Oncología infantil en nuestro país.

La atención integral de niños y adolescentes brinda la oportunidad de trabajar en la mejora de la calidad de vida e implementar un modelo de transición a adultos. Nuestra hipótesis es que, si logramos que este cuidado sea inherentemente multidisciplinar y, además, entre niveles asistenciales, se beneficiará el futuro de los pacientes.

Requiere abordar cuidados en diferentes esferas del superviviente, como el psicológico, neurocognitivo, los retos escolares y vocacionales, el deseo de formar una familia, así como la salud física, por lo que consume muchos recursos. Por tanto, proponemos un programa que integre los aspectos descritos, centrado en 3 pilares organizativos:



· Consulta de seguimiento del superviviente.
· Modelo de transición a adultos.
· Atención centrada en el paciente, con organización simultánea de las especialidades médicas y quirúrgicas que se precisen.

OBJETIVOS

· Implementar un programa de seguimiento de niños y adolescentes supervivientes de cáncer.

· Crear un modelo de transición de pacientes de la edad pediátrica a adultos.

DISEÑO DEL PROGRAMA (material y métodos)

La Sección de Hematología y Oncología Pediátrica del Hospital XXXX formada en la actualidad por xx facultativos. 
La creación de un programa específico para el seguimiento del superviviente y el adolescente y un modelo de transición a adultos estaría coordinada por la IP del proyecto, Dr/dra XXXX. El cronograma y diseño del mismo a 3 años sería (tabla resumen en anexo III):

1er año:

· Creación de una base de datos especifica de supervivientes.

· Creación de una consulta específica de seguimiento del superviviente con los siguientes cometidos:

· En todas las edades, coordinación multidisciplinar de las especialidades que se precisen para que las citas sean simultáneas. Crear el equipo de transición a adultos del paciente.

· Establecer relación de secuelas del tratamiento o enfermedad.

· Fertilidad y sexualidad: se recogerá información sobre si se realiza algún procedimiento de preservación de fertilidad y se llevará a cabo un seguimiento específico para la detección precoz del fallo gonadal secundario.

· Garantizar un modelo de transición a adultos personalizados según el tipo de tumor, para que el paso sea al especialista de adultos específico. En este modelo se implicará al paciente y su familia.



•         Realizar el seguimiento del proceso durante un año hasta asegurar que ha finalizado el proceso de transición y realizar consulta de cierre con el equipo implicado.

•	Psicosocial: valoración por un psicólogo asignado para este proyecto y trabajador/a social derivación a otros profesionales si se precisa. Detección de riesgos.

ASOCIACION XXX  y XXXX , a través del presente convenio, financian el primer año de proyecto, para implementar los objetivos siguientes al finalizar el primer año se evaluará la posibilidad de financiación. (NOTA: este párrafo procede si va a haber financiación por parte de la asociación)

2º año:

-	Diseñar una encuesta validada para detectar las necesidades de los adolescentes supervivientes al cáncer, sus familias y sus médicos de atención primaria y/o hospitalaria e implementar medidas de actuación en los años venideros.

-	Creación de una consulta telemática que permita la comunicación directa con los profesionales de atención primaria, cuando dichos profesionales sean los encargados del seguimiento del superviviente.

-          Revisar lo conseguido en el 1er año.

-	Se creará un documento, al que llamaremos “Pasaporte del superviviente”, en que se recogerán todos los datos de la historia relevante para su  atención posterior. Se diseñará una plantilla con información por apartados: tipo de cáncer y edad de diagnóstico y fecha de fin de tratamiento, tratamiento recibido y dosis de cada uno, con los efectos tardíos a vigilar producidos potencialmente por cada uno de ellos (quimioterápicos, radioterapia, cirugía), problemas previos, etc.

-	En el caso de supervivientes que por motivo laboral o de formación vayan a salir de nuestro país, se elaborara una guía de cuidados e informativa.

3er año:

-          Revisión del programa de años anteriores.

-	Evaluación de  resultados:  estudio  observacional,  descriptivo  y  retrospectivo  de evaluación de la satisfacción de los pacientes, familiares, interconsultores, médicos de atención especializada (oncólogos y hematólogos de adultos en cada caso) y/o médicos de atención primaria implicados y mejoras necesarias (anexo II).

-	Se valorará la creación de grupos de supervivientes para implantar programas de ejercicio, información laboral.



Diseño de la consulta

-	Atención multidisciplinar con las especialidades competentes: inmunología en el caso de inmunodepresión residual; infectología para la actualización del calendario vacunal postratamiento; cardiología para el  despistaje de  complicaciones cardiovasculares postratamiento; neumología para el despistaje de complicaciones pulmonares; psicooncología para el apoyo de los diferentes problemas tras la curación y adaptación de nuevo a la vida escolar/laboral; rehabilitación si hay secuelas).

-	Determinación de riesgos específicos según las Guías de seguimiento a largo plazo del COG (disponibles en www.survivorshipguidelines.org y establecimiento de las pruebas diagnósticas y planificación del seguimiento (anexo I).

-          Comunicación con el pediatra o médico de familia del centro de Atención Primaria.

-	Elaboración de informe clínico para presentación personalizada al especialista oncólogo o hematólogo de adultos encargado de la patología del  paciente, para diseñar el seguimiento idóneo en cada caso. Se acompañará al paciente y su familia en el proceso de transición de la Unidad Pediátrica a la Unidad de adultos hasta asegurar el buen funcionamiento del mismo.

-	Para aquellos pacientes que vayan a ser seguidos en atención primaria se habilitará una consulta telemática 2 veces al mes que servirá para intercambiar información y datos de contacto de cada facultativo tratante, con el fin de tener una forma directa de comunicación (comentar pacientes, resolver dudas, comunicar resultados de pruebas y pasos a seguir tras las mismas, etc.).

Diseño de la base de datos

Se creará una base de datos de supervivientes. Los datos de dicho registro deben ser aprobados por el Comité de ética de la institución Hospital XXXX. El  proyecto y  los  datos almacenados progresivamente estarán protegidos por nombres de usuario y contraseñas personales e intransferibles, que únicamente poseerá el personal médico responsable del registro de los datos, para la correcta introducción de los datos y para poder visualizar la información únicamente de los pacientes de su centro. Solo el gestor de datos y la investigadora principal tendrán las credenciales necesarias para tener acceso completo a todos los registros.

Variables de la base de datos

Se seguirá el siguiente modelo:



1.         Identificación de pacientes susceptibles de participar en el estudio.

2.	Información  al  Paciente  y  solicitud  de  Consentimiento  Informado  para  su participación en el estudio vía telefónica (>18 años) o responsable legal (<18 años).

3.	Datos  epidemiológicos  (número  de  historia,  fecha  de  nacimiento,  sexo, diagnóstico, fecha de diagnóstico, fecha de fin de tratamiento, preservación de fertilidad.

4.         Inclusión de los datos del pasaporte del superviviente.

RECURSOS

Recursos humanos

-	Se procederá a la contratación de un médico especialista en Oncología y Hematología Pediátricas como sustituto para la intensificación de un de una facultativa del Hospital XXXXX durante 12 meses y con una liberación de su actividad asistencial del XX % para que se pueda dedicar a este proyecto.

-	Participación de una psicóloga y una trabajadora social, que formarán parte del equipo de  proyecto  como  asesores  y  de  apoyo.  Estos  profesionales no  realizarán  tareas asistenciales, ni diagnostico alguno. Ambos prestarán sus servicios XX día/s a la semana en horario de XX: 00 a XX:00 en la consulta habilitada a tal efecto..

Recursos materiales

-          Oficina de consulta, material de oficina, útiles médicos de consulta.
-          Ordenador.
-          Impresora.
-          Base de datos vía web.
-          Programa informático de citaciones.
-          Historia clínica electrónica.
-          CEIm.
-          Personal administrativo.












PROPUESTA DE MEMORIA ECONÓMICA

	
	APORTACIONES AÑO 1

	
	XXXXX
	ASOCIACION
	HOSPITAL

	
Concepto
	Presupuesto
Anual
	
Económica
	
En especie
	
Económica
	
En especie
	
Económica
	
En especie

	Intensificación XX%
	
	
	
	
	
	
	

	Equipo de investigación
	
	
	
	
	
	
	

	Psicóloga &Trabajadora Social (equipos asesor y de apoyo, no asistencial)
	
	
	
	
	
	
	

	Gestión del contrato, tasas, publicaciones y gastos varios.
	
	
	
	
	
	
	

	Medios materiales
	
	
	
	
	
	
	

	Costes Indirectos
	
	
	
	
	
	
	

	TOTAL
	
	
	
	
	
	
	



Resumen gastos‐aportaciones

-          Total Presupuesto Anual: XXXXXX €
-          Aportaciones Año 1:
•          Aportaciones Externas : XXXXXX €
•          Aportaciones Internas (): 0 €
-	Aportaciones siguientes años: Se captarán fondo externos para la continuidad del proyecto y mantendrán las aportaciones internas.



Apéndice A: Pruebas/Screening

	[bookmark: _Hlk128559605]PRUEBAS/SCREENING                                    RECOMENDACIONES/EXPLORACIÓN

	ANAMNESIS Y FÍSICA ANUAL
	•	Tensión  arterial  anual,  manejo  agresivo  de  los factores de riesgo cardiovascular (tensión arterial, colesterol, tabaco, obesidad)
•	Revacunación     después     de     5‐7     años     de neumococo, meningococo y  haemophilus, si  el paciente ha sido esplenectomizado o si ha recibido radiación esplénica
•    Vacunación de gripe anual




	LABORATORIO
	•	Hemograma completo, con frotis, y  bioquímica ajustada a la historia del paciente anual (o más frecuente post‐tratamiento)
•    Lípidos (colesterol) bianual o dirigido clínicamente
•    Glucemia anual
•	TSH anual al menos si el paciente recibió radiación torácica, de cuello o craneal (> 40Gy) al eje hipotálamo‐hipofisario
•	Preguntar por antecedentes de sangre en la orina o  signos de  infección del  tracto urinario. Si  es positivo o antecedentes de análisis de orina anormales, obtener un análisis de orina
•	Análisis de orina anuales si tratamiento previo con ifosfamida, carboplatino, cisplatino o radiación renal

	CARDIOVASCULAR/ECOCARDIOGRAMA
	•	Las guías NCCN para el seguimiento de la toxicidad cardíaca inducida por antraciclinas recomiendan valorar la realización de un ecocardiograma en el
primer año tras  completar el  tratamiento para dosis de antraciclina > 250 mg/m2, radioterapia torácica previa, tabaquismo, obesidad, hipertensión, DM, o si antecedentes de otras comorbilidades cardiovasculares (FA, enfermedad 






	
	coronaria    conocida,    cardiopatía    estructural previa), FE normal‐bajo (50% ‐54%) al diagnóstico
•	Las   guías   COG   para   la   evaluación  mediante ecocardiograma recomiendan un ecocardiograma al iniciar el seguimiento a largo plazo y repetir en función de radioterapia torácica previa y la dosis total de antraciclina o según la clínica:
o	Dosis total de antraciclina > 250 mg/m2 y/o >15 Gy de radiación en el pecho: cada
2 años.
o	Dosis total de antraciclina < 250 mg/m2 y/o <15 Gy de radiación en el pecho: cada
5 años.
•	Valorar  ecografía  Doppler‐color  de   los   vasos carotídeos según la clínica o 10 años después de haber recibido radioterapia en el cuello como referencia y derivar a cardiólogo si es anormal (<40 Gy en RT craneal, nasofaríngeo, cuello uterino, cuello, columna vertebral, irradiación linfoide subtotal, tórax, cuello extendido, manto, mediastino, mini manto, pulmón completo, irradiación linfoide total

	RESPIRATORIO
	•	Pruebas de función pulmonar (incluyendo DLCO y espirometría) al  inicio  del  seguimiento  a  largo plazo y luego según lo indicado clínicamente si han recibido bleomicina, busulfán, carmustina (BCNU), lomustina (CCNU) y/o radioterapia torácica

	CÁNCER MAMA
	•    > 20 Gy en tórax: mamografía anual, comenzando
8 años después de la radiación o a los 25 años, lo que ocurra lo último
•	RM de mama (si se irradia antes de los 30 años): anualmente así como mamografía (alternando cada 6 meses) a partir de los 8 años de la radiación o a la edad de 25 años, lo que ocurra lo último
•	10–19 Gy en tórax o irradiación corporal total: el médico debe analizar el riesgo/daño de la detección con el paciente. Si se realiza la prueba, siga las recomendaciones anteriores.
•	Mamografía  de  screening  a  los  40  años  para mujeres sin radiación torácica

	SCREENING DE CÁNCER DE COLON
	•	Colonoscopia:   cada   10   años   para   pacientes mayores de 45 años, si alto riesgo comenzar a los
35 años y repetir cada 5 años (riesgo alto: > 30 Gy RT abdominal, Y invertida, paraaórtica, renal, flanco o hemiabdomen derecho, cuadrante superior derecho, bazo, abdomen completo, manto extendido, irradiación corporal total), o para antecedentes familiares de alto riesgo







	OTROS SCREENING DE CÁNCER
	•	Pruebas de vigilancia de rutina para cánceres de cuello  uterino,  endometrio,  pulmón  y  próstata
según pautas de detección consensuadas

	SI  ASPLENIA  FUNCIONAL  (>40GY  EN
ÁREA ESPLÉNICA) O ASPLENIA
	•	Exploración física y hemocultivos si fiebre (Tª >38º C) para evaluar enfermedad y posible fuente de infección
•    Vacunación anual contra la gripe
•    Inmunizaciones  según  recomendaciones  de  los
CDC para la asplenia funcional

	CATARATAS,     SÍNDROME     SJOGREN,
RETINOPATÍA MICROVASCULAR
	•	Examen   oftalmológico   anual   (agudeza   visual, examen de fondo de ojo) si tratamiento con busulfán, corticosteroides y/o >10 Gy de radiación craneal/orbital o EICR.

	SALUD ÓSEA
	•	El   tratamiento  con   corticosteroides  como   la dexametasona y la prednisona o el metotrexato
puede    reducir    la    densidad    mineral    ósea
(osteopenia/osteoporosis)
•	Realizar DEXA al inicio del seguimiento a largo plazo y repetir según clínica
•	Asesoramiento sobre actividad física, vitamina D y suplementos de calcio para prevenir la pérdida de densidad ósea

	EFECTOS COGNITIVOS
	•	Pruebas  neurocognitivas  si  dificultades  con  el funcionamiento o la memoria de alto nivel

	CONSEJOS DE SALUD
	•	Reproducción,  salud  sexual,  hábitos  de  salud, psicosocial,	cardiovascular,    autoexamen    de mama, riesgo de cáncer de piel, higiene dental, discusión fin del tratamiento

	ORL
	•	Seguimiento  mediante  audiometrías  periódicas según dosis recibida de platinos

	
FERTILIDAD
	
•	Evaluación de la función gonadal en función del tratamiento	recibido,    radiación    o    agentes alquilantes. Evaluación de la insuficiencia ovárica primaria en la mujer. Función de la hormona antimülleriana en este caso.



Tabla 1. Programa de seguimiento del superviviente propuesto. Adaptado desde las NCCN Guidelines for Survivorship (Coccia PF, Pappo AS, Beaupin L, Borges VF, Borinstein SC, Chugh R, et al. Adolescent and Young Adult Oncology, Version 2.2018, NCCN Clinical Practice Guidelines in Oncology. J Natl Compr Canc Netw. 2018;16(1):66‐97), y las Children's Oncology Group Long‐Term Follow‐Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent and Young Adult Cancers at (survivorshipguidelines.org) version 5.0.

CDC: Centers for Disease Control and Prevention, DEXA: densitometría, DLCO: pletismografía, DM: diabetes mellitus, EICR: enfermedad injerto contra receptor, FA: fibrilación auricular; FE: fracción de eyección, RM: resonancia magnética, RT: radioterapia.



Apéndice B:

Se realizarán encuestas estructuradas a los pacientes, familiares, interconsultores y médicos de atención primaria. Las preguntas versarán sobre la organización, coordinación de los cuidados, manejo de la transición en cada caso y calidad de vida de los supervivientes y sus familiares.

Para los trabajadores sociales y psicólogos implicados, se centrará en los ítems del cuidado psicosocial. Para los pacientes y familiares, las preguntas versarán sobre la organización de sus citas de consulta, atención por los diferentes especialistas, y calidad de vida. A todos ellos se les realizarán así mismo algunas cuestiones comparativas con el funcionamiento previo en este sentido.

Después de elegir una manera estandarizada de realización de estas encuestas/entrevistas, dos de los miembros del equipo de investigación se encargarán de su aplicación. Las encuestas/entrevistas se escribirán y/o grabarán y transcribirán.

Apéndice C: CRONOGRAMA de la consecución de objetivos por anualidades
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