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Abstract

The most frequent psychological sequelae 
in survivors of a pediatric cancer are depres-
sion, due to a low self-esteem and difficulties 
for social relationship, anxiety, social phobia 
and post-traumatic stress. These emotional 
disturbs are chronic or get consolidated when 
achieving adulthood. There are important 
consequences for their social and laboral in-
tegration. Physical sequelae and dysfunctions 
secondary to toxicity related to treatment or 
previous disease are also important. Therefore 
there is a need to perform longitudinal studies 
that let us early detect and treat those psy-
chopatological and functional abnormalities 
in order to achieve their “global cure”. We 
intend to justify the necessity of a long-term 
follow up clinic for pediatric cancer survivors, 
in the Pediatric Oncology Unit La Fe Children’s 
Hospital in order to know the consequences 
of these treatments in our population and to 
develop clinical guides to solve those health 
problems.
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Resumen

Las secuelas psicológicas más frecuentes 
de los pacientes pediátricos que han sobre-
vivido a la enfermedad, se refieren a cuadros 
depresivos, resultado de un bajo sentido de la 
competencia personal y de las dificultades de 
relación social, así como distintos tipos de tras-
tornos de ansiedad como hipocondriasis, fobia 
social o estrés post-traumático. Estos déficits, 
se cronifican o consolidan al llegar a la edad 
adulta, teniendo serias implicaciones en la in-
tegración social y laboral de los supervivientes, 
siendo también consecuencia de las disfuncio-
nes físicas secundarias a la toxicidad producida 
por los tratamientos, o a la propia enfermedad. 
Por ello se plantea la necesidad de realizar 
estudios longitudinales que nos permitan de-
tectar y tratar precozmente tales alteraciones 
psicopatológicas y funcionales, a fin de contri-
buir a su “Curación Global” y a su integración 
socio-laboral de manera satisfactoria. En este 
sentido, en este trabajo pretendemos justificar 
la necesidad de la creación de una consulta 
de seguimiento para supervivientes de cancer 
infantil, en la Unidad de Oncología Pediátrica 
del H.I. La Fe, con el objetivo de conocer las 
consecuencias de los tratamientos en nuestra 
población y desarrollar las vías clínicas opor-
tunas para resolverlos.

Palabras clave: Cáncer infantil, supervivien-
tes de cáncer infantil, psicopatología infantil.
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INTRODUCCIÓN

Desde 1970 los tratamientos oncológi-
cos han experimentado un avance consi-
derable, permitiendo que en la actualidad 
casi el 80% de niños y adolescentes diag-
nosticados de una neoplasia alcancen la 
curación. Se calcula que en EEUU uno de 
cada 640 adultos de entre 20 y 39 años 
es un superviviente de un cáncer infantil, 
cifra que aumenta progresivamente cada 
año. La supervivencia por tanto ha pasado 
de estar por debajo del 30% en 1960 a 
superar el 79% en 2004. La meta de la 
terapéutica del cáncer ha derivado por un 
lado en intensificar el tratamiento en los 
pacientes con peor pronóstico y por otro 
en reducir y/o modificar el tratamiento 
en los de mejor pronóstico reduciendo su 
toxicidad sin comprometer la superviven-
cia(1). Así en la actualidad se plantea la 
necesidad de estudiar las consecuencias a 
largo plazo de los tratamientos responsa-
bles del incremento de la supervivencia, 
ya que contamos con una población que 
ya ha alcanzado la edad adulta y posible-
mente un porcentaje de ellos se encuentre 
confrontada a los efectos adversos tardíos 
de los tratamientos, con las consiguientes 
limitaciones en el funcionamiento familiar, 
laboral y social. Nos referimos a disfuncio-
nes orgánicas, problemas de crecimiento 
y desarrollo, infertilidad y déficits cogni-
tivos.

Existe evidencia de que el daño orgá-
nico producido por los tratamientos puede 
no manifestarse clínicamente durante mu-
chos años y ser irreversible en el momento 
en el que se detecte en la edad adulta. De 
ahí la necesidad de conocer los riesgos 
derivados para la salud desde tres aspectos 
a largo plazo: estado de salud, mortalidad 
y morbilidad.

En cuanto al estado de salud, El 
Children’s Cancer Survivors Study (CCSS) 
estudió a 9.535 adultos supervivientes de 
un cáncer infantil y encontró que el 44% 

presentaba al menos un área de funciona-
miento severamente afectada (salud física, 
salud mental, status funcional, restriccio-
nes en la actividad habitual, dolor crónico 
y ansiedad e hipocondría). También existe 
evidencia(2) de mortalidad precoz debido 
a la un mayor riesgo de segundas neo-
plasias, problemas cardiacos, y problemas 
pulmonares.

Por último la morbilidad se ha estu-
diado más recientemente, según datos de 
CCSS(3) un 62% de los supervivientes de 
cánceres pediátricos padecen una enfer-
medad crónica, siendo en un 30% de ca-
rácter severo o de riesgo vital.

Estos hallazgos justifican la importan-
cia de mantener un seguimiento clínico en 
los supervivientes de cancer infantil. En la 
actualidad nos encontramos con una po-
blación que tras completar el tratamiento y 
pasados los controles clínicos pertinentes, 
se considera curado. En su mayoría estos 
expacientes no presentan inicialmente 
problemas crónicos de salud, y en muchos 
casos los servicios de atención primaria 
fuera del ámbito de las Unidades de On-
cología Pediátrica no conocen ni dominan 
los riesgos que corre esta población tan 
heterogénea, y que pueden manifestarse o 
no, de forma tardía a lo largo de la vida en 
algunos casos.

ALTERACIONES PSICOLÓGICAS Y 
FUNCIONALES

Los trabajos que han investigado el 
funcionamiento psicosocial de los super-
vivientes de cancer infantil, en general 
refieren que éstos presentan peor rendi-
miento escolar, menor cualificación pro-
fesional y relaciones sociales deficitarias, 
tomando como grupo de referencia a los 
hermanos. También apuntan que hay que 
considerar la dificultad de cuantificar estos 
resultados por los escasos estudios coope-
rativos(4), ya que estos generalmente tienen 
como prioridad el estudio de tratamientos 
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clínicos; además la heterogeneidad de los 
distintos tipos de neoplasias y la dificultad 
de realizar los estudios de seguimiento, se 
plantean como serias limitaciones.

Funcionamiento académico

Aunque la mayoría de los pacientes 
que han superado un cancer, mantienen 
una adaptación social satisfactoria, los es-
tudios realizados sobre el tema encuen-
tran evidencia de problemas adaptativos y 
problemas serios de aprendizaje especial-
mente en pacientes afectos de tumores del 
sistema nervioso central(5,6) .

Mitby et al(7) refieren que el 23% de 
supervivientes de cáncer precisaron recu-
rrir a los servicios psicopedagógicos de 
apoyo escolar, frente al 8% de su grupo 
de referencia. Estos autores señalan como 
grupo de riesgo a los niños diagnostica-
dos en edad preescolar y con respecto 
al tipo de patología señalan los tumores 
del SNC, las leucemias y la enfermedad 
de Hodgkin.

En un estudio multicéntrico(8) se des-
criben los resultados de un extenso grupo 
de expacientes de 17 años, en relación a 
su grupo normativo: el 21% repitió algún 
curso, frente al 9% del grupo control; el 
19% presentó problemas de aprendizaje, 
frente al 7% del grupo control y el 19% 
presentaban dificultades para establecer 
relaciones personales intimas, frente al 8% 
del grupo control. 

Generalmente los resultados del CCSS 
destacan la evidencia de que el grupo de 
supervivientes de cancer infantil, consti-
tuye una población de riesgo en cuanto 
al rendimiento académico, especialmente 
los pacientes con tumores intracraneales, 
aquellos pacientes que han recibido irra-
diación craneal y los pacientes con pérdi-
das auditivas.

Empleo y cualificación profesional

Existe una relación directa entre el ren-
dimiento escolar y el acceso al mundo la-
boral. Ambos forman parte importante del 
proceso hacia la independencia y la satis-
facción personal en cuanto a la integra-
ción en la sociedad. En esta área también 
se observan valores por debajo de su gru-
po normativo. Pang et al(9) encontraron que 
el 5,6% de los supervivientes nunca habia 
conseguido un empleo, frente a un 1,2% 
del grupo control correspondiente a los 
hermanos: el autor asocia este riesgo a no 
haber finalizado los estudios, el ser menor 
de 4 años en el momento del diagnóstico, 
haber recibido una irradiación mayor de 
30 Gy, y pertenecer al grupo de tumores 
cerebrales y medulares .

En este mismo estudio los expacientes 
que habían sido diagnosticados de Rabdo-
miosarcoma, no presentaban diferencias 
significativas con su grupo de referencia 
en el rango de edad de 18 a 24 años, 
aunque si se encontraron diferencias en el 
rango de 25 a 45 años de edad, donde el 
porcentaje de supervivientes con empleo 
era menor que en el grupo de referencia(10). 
Aquellos supervivientes con enfermedad 
crónica posterior al cancer tienen más di-
ficultades de obtener un empleo.

Relaciones sociales y matrimonio

Aunque el matrimonio como condición 
social ha sufrido cambios considerables en 
los últimos tiempos, se puede considerar 
un indicador de adaptación social poste-
rior al cáncer.

Según datos del CCSS, la proporción de 
supervivientes que llega al matrimonio, si-
gue siendo inferior que en la población ge-
neral. La población femenina y los pacien-
tes afectos de tumores cerebrales son los 
más afectados. En cambio no se observan 
diferencias en los supervivientes de rabdo-
miosarcoma. El 55% de los supervivientes 
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de Leucemia Linfoblástica Aguda (entre 25 
y 49 años), llegaron al matrimonio frente 
a un 69% del grupo control formado por 
los hermanos. 

Van Dijk et al(11) refieren que aproxi-
madamente el 20% de los supervivientes 
tiene dificultades en su vida sexual. Los 
supervivientes de 25 años tienen menor 
experiencia en este aspecto que sus pares, 
y este hecho está en relación con la difi-
cultad de mantener relaciones interperso-
nales íntimas. 

Malestar psicológico y Salud Mental

El malestar psicológico del individuo 
tiene un importante efecto negativo en 
cuanto al empleo y el matrimonio, y por 
tanto para alcanzar la independencia pa-
rental y económica. Por otro lado estas des-
ventajas también incrementan el malestar 
psicológico y el riesgo de padecer estados 
depresivos y alteraciones psicosomáticas(8).

Los supervivientes de Leucemia Linfo-
blástica Aguda y de enfermedad de Hod-
gkin, exhiben niveles más elevados de an-
siedad y depresión, y ello se asocia a su 
vez al desempleo, ausencia de estudios y 
no acceder al matrimonio.

En adolescentes de 12 a 17 años tam-
bién se han encontrado relaciones entre 
problemas de adaptación social (no fina-
lizar estudios, trabajos poco cualificados 
y mal remunerados...) y la aparición de 
alteraciones como conducta oposicionista, 
problemas de atención, aislamiento y con-
ducta antisocial(12).

Zelter(6) encontró relación entre trastor-
no mental y no haber terminado la edu-
cación secundaria, y por tanto una corre-
lación directa entre salud mental óptima 
y adecuada cualificación profesional. La 
percepción subjetiva de la calidad de vida 
también está directamente relacionada 
con el rol social, que determina el senti-
do de la competencia personal y social. 
En este sentido el grupo de supervivien-

tes con problemas musculoesqueléticos, 
déficit neurológicos y con dolor crónico, 
presentan mayores limitaciones de integra-
ción en el grupo y menor participación en 
roles sociales

El estado físico y la condición médica 
del paciente son otros importantes deter-
minantes del estado psicológico. Las limi-
taciones físicas producen mayor sintoma-
tología ansiosa y depresiva, siendo más 
vulnerables los supervivientes con serias 
limitaciones en su movilidad y actividad fí-
sica. Los síntomas crónicos como la fatiga, 
que puede estar justificada por problemas 
cardiacos, anormalidades óseas, infertili-
dad u otros, tienen un importante impacto 
en el ajuste psicosocial del individuo. 

DESCRIPCIÓN DEL PROYECTO

Podemos concluir que en general los 
supervivientes de cáncer pediátrico man-
tienen un óptimo estado de salud mental, 
en comparación con sus hermanos. No 
obstante las comparaciones entre grupos, 
en cuanto a distintos tipos de neoplasias 
padecidas en la infancia, si nos muestran 
algunas diferencias con respecto a su gru-
po normativo.

La Unidad de Oncología Pediátrica 
ha iniciado un proyecto de investigación, 
cuyo objetivo primordial es el estudio de 
enfermedades no transmisibles de alta pre-
valencia y la morbilidad generada por ellas 
en supervivientes de cánceres pediátricos. 

Como objetivos secundarios plantea-
mos: 

– Describir los problemas crónicos de 
salud en la población de supervi-
vientes de cánceres pediátricos.

– Analizar los factores que hayan po-
dido determinar dichos problemas, 
en función del género, tipo de en-
fermedad y tratamiento recibido.

– Estudiar los factores de riesgo car-
diovascular 
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– Conocer la prevalencia de neopla-
sias secundarias en supervivientes 
de cánceres pediátricos

– Evaluar el funcionamiento psicoló-
gico y social de los supervivientes, 
y detectar la incidencia de trastorno 
mental en esta población

- Estudiar los déficit neurocognitivos 
derivados del daño cerebral oca-
sionado por la enfermedad y/o sus 
tratamientos en el subgrupo de su-
pervivientes de tumores cerebrales 
y leucemias tratadas con quimiote-
rapia intratecal

–  La población a estudiar son los su-
pervivientes de cáncer infantil del 
Hospital Infantil La Fe de Valencia, 
que se encuentran en seguimiento 
activo igual o superior a 5 años des-
pués de finalizar el tratamiento.

–  La instrumentalización está basada 
en recogida de datos de historias 
clínicas, encuesta de salud, recogi-
da de parámetros clínicos médicos 
específicos (exploración del riesgo 
cardiovascular, endocrino, fertili-
dad...). Medición de las habilidades 
neurocognitivas generales (motrici-
dad, percepción visual, habilidades 
no verbales, memoria, atención, 
funciones ejecutivas y habilidades 
académicas. Y por último evalua-
ción de la adaptación psicosocial y 
calidad de vida con el Health Uti-
lities Index (HUI), y exploración de 
psicopatología mediante las Escalas 
de Achenbach. 

El Health Utilities Index (HUI) mide el 
estado de salud y la calidad de vida. Se 
basa el supuesto de que el estado de salud 
es un conjunto de dimensiones o atributos 
y define los distintos estados de salud se-
gún los niveles de dichos atributos.

Comprende tres escalas HUI1, HUI2 y 
HUI3. El HUI1 se desarrolló para evaluar 
los resultados en el cuidado intensivo neo-

natal y actualmente ha sido suplantado por 
los HUI2 y HUI3, que se utilizan conjunta-
mente ya que son complementarios.

•	 El HUI2 se desarrolló específicamen-
te para superviviente de cáncer in-
fantil. Consta de siete dimensiones: 
área sensorial (visión, audición y len-
guaje), movilidad, emoción, cogni-
ción autocuidado, dolor y valoración 
subjetiva del estado de salud general. 
Cada dimensión tiene de tres a cinco 
niveles, según intensidad.

•	 El HUI3 se utiliza tanto en la po-
blación general como en ensayos 
clínicos, y proporciona información 
complementaria al HUI2.

Con estas escalas, por tanto se obtiene 
el estado de salud de los supervivientes   
de cáncer infantil. El estado de salud es 
el resultado de la combinación de niveles 
de los 7 atributos del HUI2 y una com-
binación de niveles de cada atributo del 
HUI3.

Los resultados preliminares nos infor-
man de la detección de problemas trau-
matológicos, endocrinos, sensoriales, psi-
cológicos y de fertilidad que empeoran su 
calidad de vida. En los registros y entrevis-
tas realizadas, se han detectado diferentes 
problemas de salud, siendo la persistencia 
de cicatrices y los problemas de fertilidad 
de los que más preocupan a los ex pacien-
tes. Los síntomas más frecuentes referidos 
son cansancio, dolor de espalda, proble-
mas visuales, alteraciones de carácter (di-
ficultades para controlar la ira). A estos les 
siguen la sensibilidad al frío/calor, cefalea, 
estados de ánimo distímicos y problemas 
con la comida. Menos de un 10% refieren 
multisíntomas (más de seis).

Ciento dieciséis sujetos han sido eva-
luados con el Health Utility Index (HUI). 
De forma estimada (pendiente el análisis 
al cerrar la base de datos en el 2010) se 
observa que alrededor de un 35% presenta 
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dificultades de funcionamiento psicosocial 
y alteraciones emocionales.

Estos primeros resultados sugieren la 
necesidad de comparar con un grupo con-
trol, especificar el tipo de psicopatología 
y su grado de interferencia en la actividad 
habitual del individuo, diferencias entre 
distintos tipos de tumores y protocolo de 
tratamiento administrado.

CONCLUSIÓN 

La intervención clínica con la fami-
lia y el paciente es eficaz en cuanto a la 
promoción de la adaptación al proceso 
de enfermedad y la reducción del ma-
lestar psicológico, generado al confron-
tar las secuelas de la enfermedad y los 
tratamientos. La prevención de compor-
tamientos y actitudes desadaptativas en 
la infancia tiene efectos beneficiosos en 
la edad adulta, así como el desarrollo de 
protocolos dirigidos a tratar y/o mejorar 
las consecuencias de la enfermedad y los 
tratamientos a largo plazo. Para ello re-
sulta indispensable identificar las áreas de 
mayor dificultad, así como los grupos de 
supervivientes, que por su condición clí-
nica, presenten una mayor vulnerabilidad 
de desarrollar efectos tardíos adversos, que 
limiten su desarrollo madurativo y psico-
social, como puede ser el caso de los pa-
cientes sometidos a Trasplante de Médula 
Osea, en los que está descrito que pueden 
mostrar fatiga y malestar psicológico a lar-
go plazo(13), así como los pacientes afectos 
de tumores en el sistema nervioso central, 
en los que existe evidencia empírica de 
riesgo de distrés psicológico, fatiga cró-
nica, problemas cognitivos y sentimientos 
de ineficacia personal. Existe consenso 
a la hora de identificar este grupo como 
el de mayor riesgo de disfunciones tanto 
psíquicas como orgánicas. Finalmente nos 
parece importante concluir que los esfuer-
zos actualmente se dirigen a reducir la 
toxicidad de los tratamientos, promover la 

intervención temprana, desde el inicio de 
la enfermedad, de los equipos multidis-
ciplinares contribuyendo notablemente a 
la prevención de los efectos físicos, psi-
cológicos y sociales descritos, y por otro 
lado rehabilitar y/o mejorar tales secuelas 
con la colaboración de servicios especia-
lizados.
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