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Resumen  En  España,  hasta  el  año 2010  se  ha  prestado  poca  atención  a  los  adolescentes  con
cáncer. En  el año  2011  se  crea  el  Comité  de adolescentes  con  cáncer  dentro  de la  Sociedad
Española de  Onco-Hematología  Pediátrica  (SEHOP),  con  el objetivo  de cubrir  las  demandas  y
necesidades  de  estos  pacientes.  Con  esta  encuesta  nacional  se  pretende  obtener  una fotografía
de la  situación  actual  de los  adolescentes  con  cáncer  en  las  unidades  de hemato-oncología
pediátrica  españolas.

Se ha  realizado  una  encuesta,  enviada  vía email  a  41  unidades  de hemato-oncología  pediá-
trica  españolas.  Se  incluyen  preguntas  acerca  de  la  epidemiología,  el tratamiento,  el  abordaje
psicosocial, las  instalaciones  y  el seguimiento  de  estos  pacientes.

Un total  de  40  unidades  respondieron  a  la  encuesta  (98%).  El 56%  de las  unidades  trata  a
pacientes  por  encima  de  los  14  años,  pero  solo  el  36%  hasta  los  18  años.  Solo  el 25,5%  de  las
unidades  trata  más  de  40  casos  nuevos  cada  año.  El porcentaje  de los  pacientes  entre  14  y  18
años del total  es  menor  del 10%  en  la  mayoría  de  las  unidades  (77%).

El 30,8  y  el  48,7%  de  las  unidades  pediátricas  tratan  los  adolescentes  con  hemopatías  malignas
y con  tumores  sólidos,  respectivamente.  El resto  de  los  adolescentes  con  estas  afecciones  son
tratados por  los  servicios  de adultos.  Solo  existe  una  unidad  en  España  que  tenga  un  médico
dedicado  a  la  enfermedad  oncológica  del  adolescente  y  solo  hay  2  unidades  que  tengan  una
sala específica  para  adolescentes.

� Trabajo presentado en Teenage Cancer Trust’s 7th International Conference on  Teenage and Young Adult cancer medicine’. Londres,
junio del 2012 y en el  congreso de la Sociedad Internacional de Oncología Pediátrica (SIOP) en Londres. Octubre 2012.
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Esta  encuesta  demuestra  que  la  mayoría  de los  adolescentes  con  cáncer  en  España son  tratados
por especialistas  de adultos,  a  pesar  de que  la  supervivencia  de estos  pacientes  es  mayor  cuando
se utilizan  protocolos  pediátricos  para  su  tratamiento.  La  mayoría  de las  unidades  no  tienen
instalaciones  ni personal  especialmente  dedicados  a  este  grupo  de  pacientes.  La  SEHOP  está
aunando  esfuerzos  para  mejorar  tanto  la  supervivencia  como  la  calidad  del  tratamiento  de estos
pacientes.
© 2012  Asociación  Española  de  Pediatría.  Publicado  por  Elsevier  España,  S.L.  Todos  los derechos
reservados.
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The  current  situation  of  adolescents  with  cancer  in pediatric  hematology-oncology

units  in Spain.  Results  of  a  national  survey

Abstract  Little  attention  was  paid  to  adolescents  with  Cancer  in Spain  up  to  2010.  In  2011
an ‘‘Adolescents  with  Cancer  Committee’’  was  established  by  the  Spanish  Society  of  Pediatric
Hemato-Oncology  (SEHOP)  to  care  for  the  needs  of  these  patients.  The  aim  of  this  national
survey was  to  outline  the  present  situation  of  adolescents  with  cancer  in Spanish  Pediatric
Hemato-Oncology  units.

A  web  based  survey  assessed  institutional  management  of  adolescents  with  cancer.  The  survey
was personally  sent  to  one member  of  the staff  of each  Pediatric  Hemato-Oncology  unit  in
Spain. It included  questions  about  epidemiology,  management,  psycho-social  coverage,  specific
facilities,  and  follow  up  of  these  patients.

A  total  of  40  institutions  out  of  41  responded  to  the  survey  (overall  response  rate  98%).  Fifty-
six percent  of  the  institutions  had  patients  over  14,  but  only 36%  of the institutions  treated
patients  up  to  18  years  old.  Only 25.6%  of  the  units  have  more  than  40  new pediatric  cases
every  year.  The  percentage  of  patients  between  14  and  18  years  of age  is  below  10%  in most  of
the units  (77%).

In  30.8%  and  48.7%  of  the institutions,  pediatric  hemato-oncologists  treat  adolescents  with
hematological  and  solid  tumors,  respectively.  The  rest of  the  patients  are seen  by  adult  oncolo-
gists. There  is only one  institution  that  has  a  physician  specifically  dedicated  to  adolescent
patients,  and only two  units  have  a  ‘‘teenager’s  room’’.  Only  2  units  have  a  psychologist
specifically  trained  to  treat  adolescents  with  cancer.

The survey  shows  that  most  adolescents  with  cancer  in Spain  between  14  and  18  years  of  age
are treated  by  adult  oncologists.  Most  pediatric  institutions  still  do not  have  specific  facilities
and psychosocial  support  for  adolescents.  The  SEHOP  is working  hard  in order  to  improve  the
quality of  cancer  care,  and  the  quality  of  survival  of  this  population.
© 2012  Asociación  Española  de  Pediatría.  Published  by  Elsevier  España,  S.L.  All  rights  reserved.

Introducción

En  los  últimos  50  años,  la  supervivencia  del cáncer  infantil
(menores  de  15  años)  y  la del cáncer  en adultos  (mediana
de  60 años)  ha  aumentado  de  forma  muy significativa1.  Sin
embargo,  en  el  grupo  de  pacientes  con  cáncer  y  edades  com-
prendidas  entre  los  15  y los  40  años,  este  incremento  en la
supervivencia  ha sido  mucho  menos  notorio.  Esta  diferencia
se  ha  asociado  en EE.  UU.,  entre  otras  cosas, al  pequeño  por-
centaje  de  pacientes  de  esa  edad  que  se incluían  en ensayos
clínicos1-3. Si  nos centramos  en  el  grupo  de  los adolescentes
entre  los  15  y  los 19  años,  solo  el  10%  de  los  pacientes  se
incluyeron  en  un ensayo  clínico  en EE.  UU.  durante  los  años
1975-1997.  La distinta  biología  de  los  tumores,  el  retraso
en  el  diagnóstico,  la baja  adhesión  al tratamiento  y el  no
estar  acostumbrados  los  médicos  a este  grupo  de  edad  han
sido  otros  factores  que  se  han  asociado  al  pequeño  incre-
mento  en  la  supervivencia  de  los  adolescentes  con  cáncer
en  las  últimas  décadas  respecto  a  los  niños  y adultos4-6.
A  finales  de  los  años  noventa,  se empieza  a  observar  una

diferencia  significativa  en la supervivencia  de  los  adolescen-
tes  con  cáncer  tratados  en unidades  pediátricas  respecto  a
aquellos  tratados  en unidades  de adultos7 (tablas  1  y 2).  En
el  año  1998  se  crea  el  Adolescents  and Young adult com-

mittee  en  EE.  UU.,  en  el  seno  del  Children’s  Cancer  Group.

En  el  año  2003  se  crea  en  el  Reino  Unido  el  Teenage  Cancer

Trust2.
Presentamos  la  situación  actual  de los  adolescentes  con

cáncer  en las  unidades  de hemato-oncología  pediátrica
españolas.

Material y métodos

Se  envió  una  encuesta  a nivel  nacional,  vía e-mail,  a
40  unidades  de hemato-oncología  pediátrica  españolas.  La
encuesta  fue  enviada  de  forma  personalizada  a uno  de  los
médicos  adjuntos  de  cada  unidad.  La  encuesta  constaba  de
17  preguntas  sobre  la  epidemiología,  la atención  psicoso-
cial,  el  diagnóstico,  las  infraestructuras,  el  tratamiento  y
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Tabla  1  Comparación  de  la  SLE  a  5  años  en  leucemia  linfoblástica  aguda  en  pacientes  adolescentes  de los  principales  estudios
americanos  y  europeos  según  protocolos  pediátricos  o de  adultos

País/estudio  Edad  (años)  N.◦ pacientes  SLE a  5  años

Estados  Unidos

CCG  (pediátrico)  16-21  197  64%a

CALGB  (adultos)  16-21  124  38%a

Francia

FRALLE  93  (pediátrico)  15-20  77  67%
LALA 94  (adultos)  15-20  100  41%

Italia

AIEOP (pediátrico) 14-18  150  80%b

GIMEMA  (adultos) 14-18  95 71%b

Holanda

DCOG  (pediátrico)  15-18  47  69%
HOVON (adultos)  15-18  44  34%

Reino Unido

MRC  ALL  (pediátrico)  15-17  61  65%
UKALLXII (adultos)  15-17  67  49%

Suecia

NOPHO 92  (pediátrico) 15-18  36 74%
Adult (adultos) 15-20  21 39%

AIEOP: Associazione Italiana Ematologia ed Oncologia Pediatrica; CALBG: Cancer and Leukemia Group B; CCG: Children’s Cancer Group;
DCOG: Dutch Childhood Oncology Group; FRALLE: French Acute Lymphoblastic Leukemia Pediatric Group; GIMEMA: Gruppo Italiano
Malattie Ematologiche dell’Adulto; HOVON: Dutch-Belgian Hemato-Oncology Cooperative Group; LALA: Leucémie Aigüe Lymphoblastique
de l’adulte; MRC: Medical research Council; NOPHO: Nordic Society of  Pediatric Haematology and Oncology; UKALLXII: United Kingdom
Acute Lymphoblastic Leukemia.

a Supervivencia libre de enfermedad (SLE) a 6  años.
b Supervivencia global a 2 años.

Tabla  2  Comparación  de  la  supervivencia  de  los  distintos
tumores  pediátricos  con  protocolos  pediátricos  y  de  adultos

Afección Protocolo
pediátrico

Protocolo
adultos

Leucemia  mieloide  aguda

Woods  et  al.

SLE  a  los  5  años  47%  17%
SG a  los  5  años  51%  32%

Osteosarcoma  localizado

Le Deley  et  al.

SLE  a  los  5  años  65%  48%

Sarcoma  de  Ewing

Paulussen  et al.

SLE  a  los  10  años  43%  29%

Rabdomiosarcoma  localizado

Ferrari  et  al.

SLE  a  los  5  años  62%  36%

SLE: supervivencia libre de enfermedad; SG: supervivencia glo-
bal.

el  seguimiento  de  los  adolescentes  con  cáncer  tratados  en
cada  unidad  (tabla  3).

La primera  parte  de  la  encuesta  resume  de  forma  general
la  incidencia  de  casos  nuevos  de  cáncer  infantil  al  año de  la
unidad,  el  rango  de edad  de  los  pacientes  atendidos  y cómo

se distribuían  los  pacientes  con  tumores  sólidos  y  hemato-
lógicos  en  la  unidad.  En la segunda  parte  de  la  encuesta  se
limitaron  las  preguntas  al rango  de edad  entre  14  y 18  años:
porcentaje  de todos  los pacientes,  qué  médicos  los  ven  en
cada  hospital,  instalaciones  y personal  específico  para  este
grupo  de  edad.  La  tercera  parte  de  la entrevista  se  centraba
en  el  apoyo  psicológico  de cada unidad  para  estos  pacientes:
disponibilidad,  especificidad  para  adolescentes.  La cuarta
parte  de  la encuesta  incidía  en  la  relación  de la  unidad  de
hemato-oncología  pediátrica  con las  unidades  de  oncología
y  de hematología  de adultos.  La quinta  y última  parte  de  la
encuesta  exploró  el  conocimiento  del  plan  nacional  del cán-
cer  y  el  seguimiento  de los  pacientes  una  vez  estos cumplen
los  18  años.

El  análisis  de los  datos  es descriptivo.  Se  ha utilizado  el
programa  estadístico  SPSS  16.0.

Resultados

La  tasa  de respuesta  a  la  encuesta  fue  del 98%.  Tan  solo
uno  de los 40  centros  encuestados  no  contestó.  El 56,4%  (22
centros)  de las  unidades  ven  a  pacientes  mayores  de 14 años,
aunque  solo un  35,9%  (14  centros)  ven  a pacientes  hasta  los
18  años  (fig.  1).

La  mayoría  de  las  unidades,  el  71,8%  (28),  atienden  con-
juntamente  y  con el  mismo  personal  a  los  pacientes  con
neoplasias  hematológicas  y  tumores  sólidos.
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Tabla  3  Encuesta  completa

1. ¿ Hasta  que edad  ve  pacientes  su  Unidad  de Hemato-Oncología  Pediátrica?

--- De  0  a  12  años/De  0 a  14  años/De  0 a  16  años/De  0 a  18  años/De  0 a  21  años

2. Su  unidad  ve  a  los  pacientes  hematológicos  y  los  tumores  sólidos:

--- Todos  mezclados  en  la  misma  planta  y  los  mismos  médicos
--- Todos  mezclados  en  la  misma  planta  con  distintos  médicos
--- Tenemos  plantas  distintas  y  médicos  distintos
- Tenemos  2  unidades  totalmente  independientes

3. ¿ Cuántos  pacientes  nuevos  con  cáncer  ve  su  unidad  al  año?

--- Menos  de  10  casos  nuevos/año
--- Entre  10  y  20  casos  nuevos/año
--- Entre  20  y  40  casos  nuevos/año
--- Entre  40  y  80  casos  nuevos/año
--- Más de  80  casos  nuevos/año

4.  De  estos  pacientes: ¿ qué  porcentaje  tienen  entre  14  y  18  años?

--- Menos  de  un  5%
--- Entre  un  5  y  un 10%
--- Entre  un  10  y  un  20%
--- Más  de  un  20%
---  No  lo sé

5. ¿En  su hospital  quién  ve  los  a  pacientes  adolescentes  (14-18  años)  con  neoplasias  hematológicas?

--- Nosotros
--- Los hematólogos  de  adultos  (que  los  ingresan  en  sus  plantas)
--- Los ven  los  hematólogos  de  adultos  pero  ingresan  en  nuestra  planta

6. ¿ En  su hospital  quién  ve  a  los  pacientes  adolescentes  (14-18  años)  con  tumores  sólidos?

--- Nosotros
---  Los  oncólogos  de  adultos  (que  los  ingresan  en  sus  plantas)
---  Los  ven  los  hematólogos  de  adultos  pero  ingresan  en  nuestra  planta

7. En  su  unidad, ¿ tienen  algún  médico  que se  dedica  especialmente  a  los  adolescentes  con  cáncer?

--- Sí
---  No

8.  En  su  unidad, ¿ tiene  alguna  sala,  habitaciones  o  lugar  habilitado  especialmente  para  los  adolescentes  con  cáncer?

--- Sí
---  No

9.  En  su  unidad,  la disponibilidad  de  apoyo  psicológico  es la  siguiente:

---  Tenemos  un  psicólogo  del  hospital  a  nuestra  disposición  exclusivamente  para  los  pacientes  oncológicos
--- Tenemos  un  psicólogo  pagado  por  una  fundación  extrahospitalaria  a  nuestra  disposición  exclusivamente  para  los
pacientes oncológicos
---  Contamos  con  el  Servicio  de  Psicología  del hospital  que  nos  proporciona  apoyo  cuando  lo  solicitamos
--- No  contamos  con  apoyo  psicológico  para  nuestros  pacientes

10-  En  su  unidad, ¿ cuenta  con  un psicólogo  específico  para  los  adolescentes  con  cáncer?

--- Sí
---  No

11.  En  su  hospital, ¿ hay  Servicio  de  Oncología  médica  (adultos)?

---  Sí
---  No

12. ¿ Cómo  calificaría  su  relación  con  el Servicio  de  Oncologia  (de adultos)  de su  hospital?

--- Nula,  no  hay relación
---  Mala
---  Normal,  comentamos  algún  caso
---  Buena,  comentamos  bastantes  casos
---  Muy  buena,  hacemos  sesiones  conjuntas
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Tabla  3  (Continuación)

13.  En  su  hospital, ¿ hay  Servicio  de Hematología  (de adultos)?

--- Sí
--- No

14. ¿ Cómo  calificaría  su relación  con  el  Servicio  de Hematología  (de adultos)  de  su  hospital?

--- Nula,  no  hay  relación
---  Mala
---  Normal,  comentamos  algún  caso
---  Buena,  comentamos  bastantes  casos
--- Muy  buena,  hacemos  sesiones  conjuntas

15. ¿ Sabía  usted  que  en la Estrategia  en  cáncer  del Sistema  Nacional  Español  de  Salud,  firmada  en el  año  2006,  se  especifica

claramente  que la  atención  a los  niños  y  adolescentes  diagnosticados  con  cáncer  se realizará  preferentemente  en unidades

multidisciplinarias  de hematología  y/o  oncología  pediátricas?

--- No,  lo  desconocía
--- Había  oído algo  al  respecto
--- Sí,  lo  conocía

16. ¿Alguna  vez  su  unidad  acepta  a pacientes  de nuevo  diagnóstico  mayores  de  18  años con  tumores  típicamente  pediátricos?

--- Sí, siempre
--- Sí,  siempre  que  nos  deja  la  dirección
--- A veces
--- Excepcionalmente
--- Nunca

17.  Una  vez  que  los  pacientes  han  finalizado  el  tratamiento  y  cumplen  18  años, ¿ qué hacen  con  ellos?

--- Les  damos  de  alta y  los  remitimos  al  médico  de  cabecera
--- Les  damos  de  alta y  los  remitimos  al  Servicio  de  Oncologia  o Hematología  de  adultos
--- Los  seguimos  nosotros  aunque  hayan  cumplido  los 18  años

Solo  el  25,6%  (10)  de  las  unidades  ven  a más  de  40  casos
pediátricos  nuevos  al año,  mientras  que  el  38,5%  (15) ven
a menos  de  20  casos  nuevos  de cáncer  infantil/año.  El por-
centaje  de  pacientes  entre  14  y  18  años  es  menor  de  un  10%
en  el  76,9%  de  las  unidades  (30).

En  cuanto  a quién  ve  en  los  hospitales  a los  pacientes
adolescentes  con  neoplasias  hematológicas,  el  resultado  fue
que  en  solo  el  30,8%  (12)  de  los  hospitales  las  unidades
de  hemato-oncología  pediátricas  ven  a los adolescentes  con
cáncer.  En  el resto,  estos  pacientes  son  vistos  en  las  unidades
de  hematología  de  adultos  (fig.  2).  Respecto  a los  tumores
sólidos,  el  48,7%  (19)  de  las  unidades  pediátricas  atiende  a
los  pacientes  adolescentes  con tumores  sólidos.  El resto  de
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Figura  1 ¿Hasta  qué  edad  ve  su  unidad  a  pacientes  de  nuevo
diagnóstico  oncológico?

ellos  son tratados  por  las  unidades  de oncología  de  adultos
(fig.  3).

Las  preguntas  número 7 y 8 hacían  referencia  a la  infra-
estructura  y  personal  específicos  para  los  adolescentes  con
cáncer.  Solo  una unidad  de  hemato-oncología  pediátrica  en
España tiene un médico  que  se dedica  especialmente  a los
adolescentes  con cáncer  y  solo  2  unidades  tienen  alguna
sala,  habitación  o un  lugar  habilitado  específicamente  para
los  adolescentes  con  cáncer.

Respecto  a la  atención  psicosocial  de los  pacientes  pediá-
tricos  (de  0 a 18  años)  con  cáncer,  una  de las  preguntas  hacía
referencia  a la disponibilidad  de apoyo  psicológico  para  los
pacientes.  Todas  las  unidades  disponen  de un psicólogo  para
el  tratamiento  de sus  pacientes.  En el  30,5%  de  los  centros,
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Figura  2  En  su hospital, ¿quién  trata  a  los  adolescentes  con
hemopatías  malignas?
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Figura  3  En  su  hospital, ¿quién  trata  a  los  adolescentes  con
tumores  sólidos?

este  psicólogo  es del  hospital  y  es exclusivo  para  los pacien-
tes  oncológicos;  en  el  51,6%  de  las  unidades,  este  psicólogo
exclusivo  para  los  pacientes  oncológicos  es pagado  por  una
fundación,  y en  el  17,9%  de  las  unidades  cuentan  con el  ser-
vicio  de  psicología  del hospital  que  les proporciona  apoyo
cuando  lo  solicitan.  Solo  2 unidades  pediátricas  cuentan  con
un  psicólogo  específico  para  los  adolescentes  con  cáncer.

El  siguiente  apartado  de  preguntas  incluía  las  relacio-
nes  entre  las  unidades  de  onco-hematología  pediátricas  y
las  unidades  de adultos.  Respecto  al  servicio  de  oncología
médica,  el  64,1%  de  las  unidades  calificó  la relación  entre
ambas  unidades  de  «normal,  comentamos  algún  caso». El
23%  la  calificó  de  buena  o  muy  buena.  En  cuanto  a la  rela-
ción  con  el  Servicio  de  Hematología,  el  59%  de  las  unidades
calificaron  su  relación  como  buena  o  muy buena.

El  conocimiento  de  la  estrategia  en  cáncer  del Sis-
tema  Nacional  de Salud del  año 2006  fue  investigado  en
la  pregunta  15.  El  20,5%  de  los  encuestados  desconocían  la
recomendación  de  que  los pacientes  adolescentes  debían  ser
tratados  en  una  unidad  de  hemato-oncología  pediátrica.  El
15,4%  de  los  encuestados  habían  oído  algo  al  respecto  y el
resto  lo  conocían.

Las  2 últimas  preguntas  hacían  referencia  al  seguimiento
de  los  pacientes  pediátricos  cuando  alcanzaban  la mayoría
de  edad  y  si  las  unidades  de  hemato-oncología  pediátrica
aceptaban  a pacientes  mayores  de  18  años  con diagnósticos
típicamente  pediátricos.  El  66,7%  de  las  unidades  hace  el
seguimiento  de  sus  pacientes  a pesar  de  haber  cumplido  los
18  años.  Solo  el  12,8%  de  las  unidades  acepta  a  pacientes
mayores  de  18  años con diagnósticos  pediátricos  de forma
rutinaria.

Discusión

La  oncología  ha  experimentado  un cambio  trascendental  en
los  últimos  50  años.  La  supervivencia  de  los  distintos  cán-
ceres  más  frecuentes  de  la  población  pediátrica  y  adulta  se
ha  incrementado  de  forma  claramente  significativa1,2,7.  Sin
embargo,  el  grupo  de  pacientes  con cáncer  entre  los  15  y
los  30  años  no  se ha  visto  favorecido  de  ese  incremento  tan
espectacular1. A principios  del  siglo  xxi,  los  oncólogos  ame-
ricanos  se  dan  cuenta  de  esta  peculiaridad  en  este  grupo
de  edad  y observan  como  solo  el  10%  de  los pacientes  acce-
dían  a  un  ensayo  clínico  en  un  grupo  cooperativo  nacional2,3.

Además,  la  distinta  biología  de los tumores  (la mayoría  típi-
camente  pediátricos),  el  retraso  en  el  diagnóstico,  la  baja
adhesión  al tratamiento  o  la  intolerancia  a  la  quimioterapia
de estos  pacientes  explican  estas diferencias  en  el  avance
del  tratamiento  del  cáncer  en  este  subgrupo  de  edad4-6.

Centrándonos  en  los  adolescentes  con cáncer,  la  primera
unidad  de adolescentes  con cáncer  se crea en 1978  en  Flo-
rida  (EE.  UU) por el  Dr.  Tebbi.  Esta  unidad  cierra  11  años
después  porque  la  gerencia  del hospital  la consideró  extra-
vagante.  En  1992  se  organiza  en  la American  Cancer  Society

el  primer  «Workshop  on  adolescents  and  young  adults  with
cancer». La  conclusión  de  estas  jornadas  es  que  el  cáncer
en  este  grupo de pacientes  es un  problema  de  salud.  En
1998  el  Children’s  Cancer  Group  crea  el  comité  de  adoles-
centes  y adultos  jóvenes  con  cáncer,  que  es corroborado  por
el  Children’s  Oncology  Group  en  el  año  2000.  Así mismo,  en
el  Reino  Unido, en  el  año 2003  se  funda  el  Teenage  Cancer

Trust,  en  el  2004  se organiza  una  conferencia  nacional  de
cáncer  en  el  adolescente  y en  el año  2006  existen  8  unida-
des  de adolescentes  con  cáncer  (una  por cada  hospital  de
referencia)2.

Además  de empezar  a  pensar  en que  este  grupo  de
pacientes  precisa  de una  atención  especial,  en  1997
la  American  Society  of  Pediatrics  concluye  que  el  cán-
cer  pediátrico  y de  la  adolescencia  debe ser  remitido
a  los  oncólogos  pediátricos,  reconociendo  que  los  tumo-
res en  la  edad  pediátrica  son  biológicamente  diferentes
y  que  la probabilidad  de sobrevivir  a los  mismos  es
mayor  cuando  son tratados  por especialistas  del  cáncer
pediátrico.  Cuando  se  analizan  los  datos  de  pacientes
adolescentes  con  tumores  típicamente  pediátricos  (leuce-
mias  agudas8-12, linfomas13,14,  osteosarcomas15,  sarcomas
de  Ewing15 o rabdomiosarcomas16,17), se observa  que  aque-
llos  tratados  en  instituciones  pediátricas  con protocolos
pediátricos  tienen  unos  porcentajes  de curación  significa-
tivamente  mejores  que  cuando  son tratados  con  protocolos
de  adultos  (tablas  1 y  2).

En  España, como se deriva  de  los  resultados  analizados,
la  situación  es muy  precaria.  A pesar  de que  el  plan  de  cali-
dad  para  el  Sistema  Nacional  de Salud,  en  el  apartado  de  la
estrategia  en  cáncer  del  año  2006,  recomienda  que  la  aten-
ción  a  los  niños  y  adolescentes  diagnosticados  de cáncer
se realizará  preferentemente  en unidades  multidisciplina-
res de onco-hematología  pediátricas,  hemos  observado  en
nuestra  encuesta  que  no  solo  el  20,5%  de  los  encuestados
desconocían  la existencia  de estas  recomendaciones,  sino
que  solo  el  36%  de  las  unidades  pediátricas  en  España  acep-
tan  a pacientes  hasta  los  18 años.  La  edad  límite  en  los
servicios  de Pediatría  es impuesta  por la  dirección  y  la ges-
tión  de los  centros  y no  por  los  profesionales.  Además,  en
los  distintos  hospitales,  el  58,3%  de los  adolescentes  con
neoplasias  hematológicas  y el  46%  de los  adolescentes  con
tumores  sólidos  se ven  en las  unidades  de hematología  y
oncología  de adultos.

Si suponemos  que  en  el  grupo  de  edad  de entre  15  y  19
años  la  incidencia  de cáncer  es de aproximadamente  200
casos  por millón  de  habitantes,  y  sabemos  que  en España hay
2.300.507  habitantes  en  ese  rango de edad  (datos  del  censo
español  de 2009;  fuente:  Instituto  Nacional  de Estadística),
la  estimación  aproximada  sería  de 450  pacientes  de  entre  15
y  19  años  con cáncer  en España cada  año.  Según  el  registro
Nacional  de  Tumores  Infantiles,  en  España  en  las  unidades  de
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onco-hematología  pediátricas  (con  una  cobertura  del 95%)  se
registraron  durante  los años  2007,  2008  y 2009:  96,  82  y  69
pacientes  con  edades  entre  los  15  y los  19  años  con cáncer,
respectivamente.  Esto supone  que  al año se están  viendo
aproximadamente  350 casos  de  adolescentes  con  cáncer  en
las  unidades  de  adultos.

En  el  año  2011  se  ha creado  el  Comité  de  Adolescen-
tes  de  la  Sociedad  Española  de  Hematología  y Oncología
Pediátricas,  con  los  siguientes  objetivos:  a) dar  a conocer
la  estrategia  en  cáncer  del  Sistema  Nacional  de  Salud  y sus
recomendaciones;  b)  promover  las  instalaciones  específicas
para  adolescentes  en  las  unidades  de  oncología;  c) mejorar
las  relaciones  con  los  hematólogos  y  oncólogos  de  adultos,
y  mostrar  nuestra  total  disponibilidad;  d)  mejorar  el  apoyo
psicosocial  a  este grupo  de  edad,  y  e) facilitar  la  información
y  la  derivación  desde  los  centros  de  atención  primaria.

Recientemente,  ha  sido  fundada  la  Asociación  Española
de  Adolescentes  y  Adultos  Jóvenes  con  Cáncer  y  se  ha
creado  una  página  web  específica  de  adolescentes  con cán-
cer  (www.adolescentesyjovenesconcancer.com).

Con esta  encuesta  hemos  querido  conocer  la  situación
actual  de  los  adolescentes  con  cáncer  en  las  unidades
de  hemato-oncología  pediátricas  y  hacer  constar  que,  en
la  actualidad,  la mayoría  de  las  unidades  de  oncología
infantil  y de  adultos  no están  preparadas  específicamente
para  acoger  las  necesidades  especiales  del  adolescente18-20.
Actualmente,  no  se dispone  de  protocolos  diseñados  para
el  tratamiento  (aunque  está  demostrado  que  estos  pacien-
tes  se  benefician  claramente  de  protocolos  pediátricos),  los
cuidados  y  el seguimiento  a  largo  plazo  de  estos  pacientes.
En  las  últimas  décadas,  diversas  iniciativas,  como  la unidad
de  oncología  del adolescente  del Boston  Children’s  Hospi-

tal,  Teenage  Cancer  Trust, en  Reino  Unido,  o  CanTeen,  en
Australia,  han  demostrado  la necesidad  de  crear  unidades
de  oncología  para  adolescentes  y adultos  jóvenes  con un
equipo  multidisciplinar  experimentado  en el  manejo  de la
enfermedad  de  este  grupo  de  edad.  Probablemente,  la cen-
tralización  de los  cuidados  y la  promoción  de  nuevos  ensayos
clínicos,  con  una  estrecha  colaboración  entre  pediatras  y
oncólogos  médicos,  permita  en un  futuro  mejorar  en  España
el  tratamiento  médico  y  la  supervivencia  de  estos pacientes,
sin  olvidar  las  necesidades  especiales  del adolescente  en  el
ámbito  psicosocial  y los  efectos  secundarios  derivados  del
tratamiento  del cáncer,  así  como  la importancia  de  la cali-
dad  de  vida  y la  transición  hacia  un  sistema  de  salud  propio
de  la  edad  adulta.
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