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Resumen

Introduccion: A pesar de la creciente poblacion de supervivientes de tumores del sistema ner-
vioso central en la infancia (TSNC), los efectos a largo plazo (ELP) siguen siendo una carga
sustancial en las diferentes etapas de su vida. Este estudio buscd evaluar la morbilidad tardia'y
la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), asi como la autoestima, el estado funcional,
el comportamiento adaptativo, la actividad fisica y otras variables sociales, como la educacion,
el empleo, la relacion de pareja y la posesion de permiso de conducir, ademas del impacto que
podria tener el tratamiento con radioterapia en todos estos aspectos.

Métodos: Se incluyeron 111 supervivientes de TSNC, con al menos 10 afos de seguimiento. Se
realizé una evaluacion clinica y encuestas psicoldgicas: SF-36 para CVRS y Rosenberg para auto-
estima. Se evalud el estado funcional con las escalas de Lansky/Karnosky y el comportamiento
adaptativo con el formulario Vineland Il; los supervivientes respondieron ademas una encuesta
de actividad fisica y otra para las variables sociales.

Resultados: Los supervivientes de TSNC tuvieron una mediana de edad actual de 20 afios (rango:
12-34), tiempo de seguimiento de 13 afios (rango: 10-26) y edad al diagndstico de 6 afos (rango:
1-18). Los ELP mas prevalentes fueron los neurologicos (55%), seguidos de los neuropsicoldgicos
(53,1%) y endocrinologicos (49,5%). Los supervivientes de TSNC tratados con radioterapia tuvie-
ron peores resultados en la escala de comportamiento adaptativo, nivel educativo y relacion
de pareja, pero no se encontraron diferencias en las puntuaciones de calidad de vida ni en
autoestima.

* Autor para correspondencia.
Correo electrénico: lassaalvaro@yahoo.com (A. Lassaletta).

https://doi.org/10.1016/j.anpedi.2024.503719
1695-4033/© 2024 Asociacion Espafola de Pediatria. Publicado por Elsevier Espafa, S.L.U. Este es un articulo Open Access bajo la CC
BY-NC-ND licencia (http://creativecommons.org/licencias/by-nc-nd/4.0/).


https://doi.org/10.1016/j.anpedi.2024.503719
http://www.analesdepediatria.org
http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.1016/j.anpedi.2024.503719&domain=pdf
mailto:lassaalvaro@yahoo.com
https://doi.org/10.1016/j.anpedi.2024.503719
http://creativecommons.org/licencias/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licencias/by-nc-nd/4.0/

I.M. Rincon-Mantilla, B. Herrero, E. Herranz Valero et al.

KEYWORDS
Long-term cancer
survivor;

Brain neoplasms;
Long term effects;
Radiotherapy;
Health-related
quality of live;
Adaptive behaviour;
Self-esteem;
Functional status;
Social factors;
Physical activity

Conclusion: Los supervivientes de TSNC presentan una alta prevalencia de ELP, especialmente
aquellos que recibieron radioterapia. Estos ELP tienen un impacto significativo en los ambitos
funcional y social, no asi en los resultados de calidad de vida y autoestima en este grupo.

© 2024 Asociacion Espafiola de Pediatria. Publicado por Elsevier Espafia, S.L.U. Este es un
articulo Open Access bajo la CC BY-NC-ND licencia (http://creativecommons.org/licencias/by-
nc-nd/4.0/).

Current situation of central nervous system tumour survivors in a spanish hospital

Abstract

Introduction: Despite the increasing number of central nervous system (CNS) tumour survivors,
long-term (LT) sequelae remain a substantial burden on their health through various life stages.
The aim of our study was to evaluate late morbidity, health-related quality of life (HRQoL),
self-esteem, functional status, adaptive behaviour, physical activity and social outcomes such
as education, employment, relationship status and possession of a driver’s license, in addition
to the role of LT effects of radiotherapy on these outcomes.

Methods: The study included 111 CNS tumour survivors with a minimum of 10 years of followup.
The assessment of patients included a comprehensive clinical evaluation and psychological ques-
tionnaires: SF-36 for HRQoL and Rosenberg self-esteem scale. Functional status was assessed
with the Lansky/Karnosky scales and adaptive behaviour with the Vineland-Il scale. Patients also
completed one questionnaire that assessed physical activity and another that assessed other
social variables.

Results: The mean current age of CNS tumour survivors was 20 years (range, 12-34). The median
time since diagnosis was 13 years (range, 10-26). The median age at diagnosis was 6 years
(range, 1-18). The most prevalent LT sequelae were neurologic (55%), followed by neuropsy-
chiatric (53.1%) and endocrine (49.5%) sequelae. Survivors treated with radiotherapy (n=52)
had poorer outcomes in terms of adaptive behaviour, educational attainment and relationship
status compared to those who did not receive radiotherapy, but we did not find differences in
quality of life or self-esteem scores between these groups.

Conclusion: We found a high prevalence of LT sequelae in CNS tumour survivors, especially in
those who received radiotherapy. In these patients, LT sequelae have a significant impact on
functional status and social outcomes, but not on quality of life or self-esteem.

© 2024 Asociacion Espanola de Pediatria. Published by Elsevier Espafia, S.L.U. This is an open
access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/
4.0/).

Introduccion

Los tumores del sistema nervioso central (TSNC) son las neo-
plasias solidas mas comunes y la principal causa de muerte
del cancer infantil’-2. Los avances en el diagndstico y trata-
miento han aumentado las tasas de supervivencia3>. Segun
el informe del Registro de Tumores Infantiles de la Sociedad
Espanola de Oncohematologia Pediatrica, la supervivencia a
5 afos tras el diagnostico de un tumor del sistema nervioso
central es del 71%°.

Sobrevivir a un tumor cerebral conlleva un alto riesgo de
efectos a largo plazo (ELP) fisicos, neuropsicoldgicos y socia-
les, especialmente en pacientes tratados con radioterapia’.
Los principales ELP son las alteraciones neuroldgicas, sen-
soriales y endocrinoldgicas, ademas de un mayor riesgo
cardiovascular. Todas estas enfermedades suelen ser croni-
cas y aparecer mas alla de los 5 afios de tratamiento®'“.

Los ELP en los diferentes sistemas pueden potenciar,
ademas, las alteraciones neurocognitivas, que varian desde
problemas leves de aprendizaje hasta limitaciones graves,

con el riesgo de sufrir deterioro neurologico progresivo afos
después del tratamiento’".

Al aumentar el tiempo de seguimiento, los supervivien-
tes de TSNC y sus familias deben redefinir sus prioridades,
aparte del miedo de recaida, para centrarse en los ELP y
el impacto que tienen en las habilidades sociales, la inde-
pendencia y el desarrollo vocacional'®?'. Se ha descrito en
estos pacientes mayor prevalencia de alteraciones adapta-
tivas psicoldgicas y tasas mas bajas de educacion, empleo
y pareja. Resulta importante explorar psicosocialmente a
esta poblacion???4, ya que una de las prioridades durante el
seguimiento de los supervivientes deberia ser minimizar el
riesgo de exclusion?>?,

Aunque las encuestas CVRS son utilizadas en el segui-
miento de los supervivientes de TSNC, llama la atencion
que, pese a los multiples ELP en este grupo, existan estudios
que no encuentran diferencias al compararlos con controles
sanos'?. Por otra parte se report6 una sobrestimacion de su
nivel de popularidad y liderazgo e infravaloracion de situa-
ciones de aislamiento y victimizacion, cuando se comparaba
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Tabla 1 Prevalencia de efectos a largo plazo en supervivientes de tumores cerebrales
Efectos a largo plazo n %
Endocrinolodgicos: hipotiroidismo, deficiencia de hormona de crecimiento, diabetes 55 49,5

insipida, alteraciones en la secrecion de hormona antidiurética, sobrepeso u obesidad,
insuficiencia adrenal, alteracion del metabolismo de la glucosa, otras alteraciones
endocrinas relacionadas con alteracion del sistema nervioso central
Neurologicos: convulsiones, alteracion de pares craneales, disartria, cefalea, hemorragia 61 55,0
intracraneal, alteraciones del movimiento, cavernoma, disfuncion autonémica,
disfuncion cerebelosa, accidente cerebrovascular, hidrosiringomielia, neuropatias
periféricas motoras o sensoriales, hipertension intracraneal, hidrocefalia, disfuncion
valvular, pseudomeningocele y otras alteraciones del sistema nervioso central
Neurocognitivos: déficit de atencion, alteraciones funcionales ejecutivas, alteraciones en 59 53,1
la motricidad fina, déficit de memoria, déficit en la velocidad de procesamiento, otras

alteraciones del neurodesarrollo

Visuales: alteraciones del segmento anterior y la retina, alteraciones en el nervio 6ptico, 41 36,9
alteraciones de la agudeza y campo visual, ceguera, estrabismo, diplopia

Auditivos: alteracion en la audicion

16 14,4

Psiquiatricos o psicologicos: ideacion suicida, ansiedad, depresion, hiperactividad, 13 11,7
trastorno oposicionista, estrés postraumatico, alteraciones del sueno, otras alteraciones

ELP: efectos a largo plazo segun la categoria de episodios crénicos y tardios de la salud por sistemas, segln los criterios de terminologia
comun para eventos adversos (CTCAE) y modificados de St. Jude LIFE study.

con la percepcion de sus compaiieros?®. Esto hace nece-
sario explorar otros aspectos no valorados en este tipo de
encuestas, como el comportamiento adaptativo, que incluye
el desempeno diario, la independencia y las expectativas
culturales?’, asi como otras variables psicosociales, al ser un
grupo de supervivientes con riesgos especificos, cuyo funcio-
namiento social podria verse afectado?’:2%:3°,

El objetivo de este estudio fue valorar la morbilidad de
un grupo de supervivientes de TSNC espaioles mas alla de
su CVRS, para incluir aspectos que no han sido previamente
considerados, como el comportamiento adaptativo, la auto-
estima, la actividad fisica y otros indicadores sociales, como
la vida independiente, la educacion y la relacion de pareja,
que pueden resultar importantes en la evaluacion de su fun-
cionalidad. De igual forma se buscd conocer el probable
impacto del tratamiento con radioterapia en las areas fisicas
y psicosociales estudiadas.

Material y métodos

Este estudio observacional transversal incluy6 a supervivien-
tes de TSNC de la base de datos de oncologia infantil del
hospital.

Los criterios de inclusion de los participantes fueron:
haber recibido tratamiento entre 1990 y 2010, ser menores
de 18 afnos en el momento del diagnostico y estar activos en
el sistema sanitario de salud. Se excluyé a los pacientes que
estaban recibiendo tratamiento por recaida.

En el registro de supervivientes, se encontraron 264
pacientes que tenian un diagndstico de tumor cerebral. De
estos, 221 estaban activos en el sistema sanitario y 195 fue-
ron localizados, 150 cumplian todos los criterios de inclusion
y 111 aceptaron participar en el estudio.

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica del hospi-
tal y se obtuvo el consentimiento informado por escrito de

todos los pacientes o de sus padres, si eran menores de 18
anos.

Todos los supervivientes de TSNC asistian a las consultas
de seguimiento a largo plazo. Se revisaron sus historias cli-
nicas para recopilar variables clinicas que incluyeron: edad,
género, tipo y localizacion del tumor, edad al diagnéstico,
sindromes genéticos predisponentes, tratamiento recibido,
especialidades médicas en las que estaban en seguimiento,
efectos a largo plazo reportados y tiempo de seguimiento.

Los ELP se evaluaron a través de lo reportado en los
informes médicos previos, asi como por su deteccion en
la consulta clinica realizada en la unidad de seguimiento
a largo plazo. Los supervivientes con una nuevo ELP fueron
remitidos a la especialidad correspondiente.

Los ELP se clasificaron por el sistema afectado segln
los criterios de terminologia com(n para eventos adversos
(CTCAE), con las modificaciones del estudio St. Jude LIFE*!,
resumidos en la tabla 1.

Todos los participantes del estudio respondieron las
siguientes encuestas:

1. El SF-36 para CVRS, que consta de 8escalas (funciona-
miento fisico, rol fisico, dolor corporal, salud general,
vitalidad, funcionamiento social, rol emocional y salud
mental) y cada item se califica en un rango de 0 a 10028,

2. La escala de Rosenberg para autoestima; segin la pun-
tuacion se clasifica como baja (0-15), normal (15-25) o
alta (25-40)*2.

3. El estado funcional se evalué mediante la escala de
Lansky si tenia menos de 16 aios o de Karnosky a partir
de esa edad.

4, El comportamiento adaptativo fue evaluado segln la
escala de Vineland I, mediante entrevista personal con
el superviviente y padre o tutor, en menores de 18 anos
o cuando los pacientes adultos autorizaron su presencia.
Consta de 4dominios: comunicacion, habilidades de la
vida diaria, socializacion y motoras, y total. Cada habi-
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Tabla 2 Caracteristicas clinicas de los supervivientes de tumores cerebrales

Caracteristicas de los supervivientes (n=111) n %
Localizacion del tumor
Supratentorial 37 33,3
Infratentorial 67 60,4
Medular 7 6,3
Tipo de tumor del sistema nervioso central
Gliomas de bajo grado 57 51,4
Meduloblastoma 18 16,2
Ependimoma 6 5,4
Tumor germinal 10 9,0
Otros tumores de alto grado?® 7 6,3
Otros tumores de bajo grado® 13 11,7
Tratamiento
Solo cirugia 47 42,3
Cirugia y radioterapia 14 12,6
Cirugia y quimioterapia 6 5,4
Cirugia + quimioterapia + radioterapia 33 29,7
Cirugia + quimioterapia + trasplante autogeno 5 4,5
Cirugia + quimioterapia + radioterapia+ trasplante autogeno 6 5,5
Mas de una cirugia (incluyendo progresion y recaida) 18 16,21
Derivacion ventriculoperitoneal actualmente 7 6,3
Dosis de radioterapia
Ninguna 58 52,2
>50 Gy 36 32,4
<50 Gy 17 15,3
Sindromes predisponentes de tumores 10 9,0
Segundo tumor 7 6,3

@ Otros tumores de alto grado: glioblastoma multiforme (1), carcinoma de plexos coroideos (3) ganglioglioma anaplasico (1), tumor

neuro ectodérmico primitivo (2).

b Otros tumores de bajo grado: craneofaringioma (6), meningioma (2), papiloma de plexos coroideos (3).

lidad se califica de 0 a 2; la puntuacion se estandariza
por edad (100 & 15) y, dependiendo de los resultados, se
clasifica en: alta(>130), moderadamente alta (115-129),
adecuada (86-114), moderadamente baja (71-85) y baja
(<70)%.

5. Actividad fisica con el cuestionario PAQ-A o con su version
corta (internacional de actividad fisica, IPAQ-SF) segln
la edad. El primero puntua un promedio de 9 items, cada
uno calificado en una escala de 5 puntos y el segundo
evalla: caminar, actividad moderaday actividad vigorosa
y calculan la duraciéon (min) y la frecuencia (dias), que
resumen en 3 niveles de actividad fisica: alta, moderada
y baja’3.

6. Cuestionario de variables sociodemograficas, incluyendo
estado civil, situacion de pareja, nivel educativo, vida
independiente y permiso de conducir vigente.

7. Laevaluacion neurocognitiva solo se realizo en pacientes
menores edad cuyos padres acudieron a la consulta de
neuropsicologia infantil del hospital.

Analisis estadistico

Se caracterizo la poblacion de supervivientes de TSNC. Se
comprobo la distribucion de las distintas variables con la

prueba de Shapiro-Wilk. Los supervivientes de TSNC se divi-
dieron segln el tratamiento con radioterapia, para comparar
los ELP; en los 2 grupos se calculo la razéon de prevalencias
(RP) incluyendo el 1C95% y se analizaron las diferencias en
los resultados de las encuestas, con la prueba de Wilcoxon-
Mann-Whitney, que se utiliz6 también para comparar los
tiempos de seguimiento segun los resultados de comporta-
miento adaptativo.

Se utilizaron los coeficientes de correlacion de Spear-
man para valorar la asociacion entre los resultados de las
encuestas.

Se realizé una regresion lineal multiple. La variable
dependiente fue el resultado del comportamiento adap-
tativo y las variables independientes fueron la edad al
diagndstico, dosis de radioterapia y tiempo desde el diag-
nostico. El diagnostico de tumor cerebral no se incluyd en
el analisis porque estuvo altamente correlacionado con el
tratamiento y este se asociaba mas a menudo a los ELP.

El tamano de la muestra de pacientes que completaron
el estudio neuropsicoldgico no fue representativo para hacer
contraste de hipotesis entre los grupos.

Se utiliz6 un nivel de significacion de p <0,05 para todas
las pruebas. Utilizamos el programa IBM SPSS, version 26
(SPSS, Inc. Chicago, IL, EE. UU.) para todos los analisis.
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Tabla3 Comparacion de puntuaciones obtenidas en la escala SF-36 de CVRS en supervivientes de un tumor del sistema nervioso
centra tratados con radioterapia o sin ella

Puntuacion CVRS Radiados media + DE No radiados media + DE p
Funcionamiento fisico 86,97 +9,15 89,70+7,56 0,41
Rol fisico 83,13+38,20 86,66 +9,16 0,49
Dolor corporal 81,84+11,77 80,08 9,16 0,95
Salud general 70,134+-18,83 73,50420,26 0,45
Vitalidad 69,214+-17,61 70,50+ 20,48 0,47
Funcionamiento social 83,28 +17,61 84,75+ 14,31 0,77
Salud mental 76,68 +17,43 78,86 +=11,41 0,32

CVRS: calidad de vida relacionada con salud; DE: desviacion estandar; p:

nivel de significacion estadistica.
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Figura 1

Relacion entre resultados en la escala de autoestima y la encuesta de calidad de vida relacionada con salud.

Se muestra una correlacion positiva y de una intensidad moderada-fuerte entre los resultados de la encuesta de calidad de vida y

de autoestima (rho=0,462) (p=0,001).
Rho: coeficiente de correlacion de Spearman.

Resultados

En el estudio participaron 111 supervivientes de TSNC (70
varones). La mediana de edad actual fue de 20 afos (rango:
12-34), la mediana de tiempo desde el diagnostico, de 13
anos (rango: 10-26) y la mediana de edad al diagnéstico,
de 6 anos (rango: 1-18). Las caracteristicas clinicas de los
supervivientes de TSNC, incluidos diagndstico, localizacion
y tratamiento recibido, se muestran en la tabla 2.

Efectos a largo plazo

La prevalencia de ELP en los supervivientes de TSNC fueron:
neuroldgicos (55,0%), neuropsicologicos (53,1%), endocrino-
logicos (49,5%), visuales (36,9%) y auditivos (14,4%). Los
principales diagndsticos por categoria de ELP se muestran
en la tabla 1, segln la clasificacion (CTCAE) St. Jude LIFE.
Los supervivientes de TSNC tratados con radioterapia
(n=53) se compararon con aquellos que no la recibieron
(n=58). Los supervivientes que la recibieron tuvieron una
prevalencia significativamente mayor de ELP endocrinolé-

gicos (RP 4,21; 1C95%: 2,43-8,89), neurologicos (RP 1,89;
1C95%: 1,34-2,66), neurocognitivos (RP 1,70; 1C95%: 1,12-
2,57), visuales (RP 2,69; 1C95%: 1,59-4,53) y auditivos (RP
2,17; 1C95%: 1,78-2,64).

Calidad de vida relacionada con la salud

Comparamos el impacto del tratamiento con radioterapia
en la CVRS, sin observar diferencias estadisticamente signi-
ficativas. Los resultados de las diferentes escalas segun el
tratamiento con radioterapia se describen en la tabla 3.

Autoestima

La puntuacion en la escala de Rosenberg fue de 30,2 £2,1
para los supervivientes de TSNC con radioterapia frente a
31,3 +3,3 en los que no la recibieron (p=0,61).

El 5,6% de los pacientes tuvo puntuaciones por debajo de
lo normal y el 43% estuvieron en rango alto. No se encon-
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Tabla 4 Comparacion de puntuaciones obtenidas en la Escala de comportamiento adaptivo Vineland Il total y por dominios en

supervivientes de un TSNC tratados con radioterapia o sin ella

Puntuacion Vineland i Total de supervivientes Radiados No radiados p
TSNC media + DE (rango) media & DE media &+ DE

Comunicacion 98,7 + 18,4 (35-120) 93,1+22,1 106,52 +8,2 0,004

Habilidades de la vida diaria 96,8 +21,3 (30-130) 89,8 +21,4 107,73 +16,7 <0,001

Socializacion 96,7 +£17,2 (32-130) 93,5+21,3 101,71+ 14,6 0,024

Habilidades motoras 96,9 4+ 18,4 (58-130) 95,2+ 18,7 100,48 +17,8 0,102

Total 97,9+ 18,4 (36-118) 92,8+18,9 104,2+12,5 0,001

DE: desviacion estandar; p: nivel de significacion estadistica; TSNC: tumor del sistema nervioso central.
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Resultados Vineland II

Figura 2
miento promedio-alto, segin el tiempo de seguimiento.

Comparacion entre supervivientes de un TSNC con comportamiento adaptativo moderadamente bajo-bajo y comporta-

La prueba de rangos de Wilcoxon mostré una diferencia significativa en el tiempo de seguimiento entre los 2 grupos.

p=0,04.

traron diferencias significativas cuando se compararon las
puntuaciones entre los 2 grupos de tratamiento.

Se encontrd una correlacion positiva y moderadamente
fuerte entre las puntuaciones totales de la encuesta de cali-
dad de vida y la encuesta de autoestima cuando se aplico la
prueba de Spearman (rho=0,462; p=0,001) (fig. 1).

Comportamiento adaptativo

Cuando se compararon los resultados del comportamiento
adaptativo total y por dominios de los supervivientes TSNC
segun el tratamiento recibido, los pacientes con radiotera-
pia presentaron puntuaciones significativamente mas bajas
en comunicacion, habilidades de la vida diaria y socializa-
cion (tabla 4).

Se utilizo la regresion lineal multiple para encontrar el
valor predictivo de las variables independientes: edad en
el momento del diagnostico, tratamiento de radioterapia y
numero de ELP respecto a la puntuacion total de la escala de
Vineland Il. El modelo general explicé el 52,2% (R?=0,522)

de la varianza en las puntuaciones totales del Vineland Il
(p<0,01; F (3,44) =16; B =2,63). Cada ano adicional de edad
al diagnostico incrementé la variable dependiente de pun-
tuacion de Vineland (B =1,00), en contraste con una mayor
dosis de radioterapia (3=-0,26) y un mayor numero de
efectos a largo plazo B = (—5,35), que predecian peores pun-
tuaciones de Vineland Il (p<0,01).

Segln la puntuacion total de comportamiento adapta-
tivo, los supervivientes se clasificaron en 2grupos: 1) las
«adecuadas a moderadamente altas» y 2) y las «bajas a
moderadamente bajas». Los pacientes con peores resul-
tados de comportamiento adaptativo tuvieron una media
de seguimiento significativamente mayor en anos (p=0,04)
(fig. 2).

La media de la puntuacion de las escalas de
Lansky/Karnosky sobre el estado funcional en los pacientes
con radioterapia fue 80,8 +12,1 vs. 89,6+8,5 en los que
no (p=0,01).

Se encontrdé una correlacion positiva y fuerte entre los
resultados del estado funcional y el comportamiento adap-
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Figura 3

Relacion entre resultados en la escala de comportamiento adaptativo Vineland Il y la escala funcional de Lansky/Karnosky.

Se encontrd una correlacion de Spearman positiva y fuerte entre los resultados del estado funcional y el comportamiento adaptativo

(rho=0,796; p=0,001).
Rho: coeficiente de correlacion de Spearman.

tativo cuando se realizé la prueba de Spearman (rho=0,796)
(fig. 3).

Variables sociodemograficas

El 63% de los supervivientes de TSNC tenian > 18 afnos en el
momento del estudio y el 26% tenian > 25 afios. De ellos, solo
el 13,2% llevaba una vida independiente, sin padres ni cui-
dadores (12,5% con radioterapia vs. 13,8% sin ella; p=0,83).
El 21,7% de los supervivientes de TSNC habia iniciado estu-
dios medios o superiores (13,8% con radioterapia vs. 31,3%
sin ella; p=0,014); el 17,9% tenia pareja actual (12,1% con
radioterapia vs. 18,5% sin ella; p=0,035) y el 30% report6 no
haber tenido nunca pareja (29,3% con radioterapia vs. 20,3%
sin ella; p=0,04). Solo el 17,3% estaban empleados (15,1%
con radioterapia vs. 17,2% sin ella; p=0,75) y el 21,7% se
habian sacado el permiso de conducir (20% con radioterapia
vs. 23% sin ella; p=0,83).

La puntuacion de la actividad fisica para los < 18 afios uti-
lizando el PAQ-A fue de 1,44 0,64. Los resultados de IPAQ
S-F en > 18 afos mostraron una media de tiempo dedicado a
cada categoria de intensidad de actividad fisica (expresada
en minutos semana) de 26 + 68 para actividad vigorosa,
420 + 232 para actividad moderada y 2.450 + 1.230 para
actividad baja.

Entre el grupo supervivientes de TSNC, el 13% tenia nive-
les moderados de actividad fisica, mientras que solo el 1,8%
tenia niveles altos.

La evaluacion neuropsicolégica se completé en solo el
26% del total de la muestra, que correspondia al 72% de los
pacientes valorados en el centro por ser menores de edad. El

79% de los pacientes tuvo puntuaciones globales en la media
o superior, el 13% presentaba déficit leve y el 7% presentaba
un déficit de moderado a grave.

Discusién

La distribucion de los diagnosticos y la localizacion de
los TSNC en este grupo de supervivientes coincide con lo
reportado™®.

Se dividio el grupo de supervivientes de TSNC para su ana-
lisis seguin el tratamiento recibido con radioterapia, ya que,
ademas de ser un predictor conocido de peores resultados
de ELP, esta estrechamente relacionado con los diagndsticos
de tumores mas agresivos y menos frecuentes, los cuales
se agruparon para obtener una muestra comparable a la
de aquellos que no recibieron radioterapia, quienes en su
mayoria tuvieron un diagnostico de tumores de bajo grado,
con tratamiento solo quirtrgico. Esta segmentacion permitio
analizar las diferencias en los resultados de las encuestas,
para valorar el probable impacto de la radioterapia.

Los ELP observados con mas frecuencia fueron los
neurologicos y los cognitivos, seguidos de los efectos endo-
crinoldgicos y neurosensoriales. Los pacientes tratados con
radioterapia tuvieron una mayor morbilidad, como ha sido
publicado previamente**3”. Sin embargo, no se encontraron
diferencias significativas en las puntuaciones de las encues-
tas de calidad de vida y de autoestima cuando se compararon
los 2 grupos.

Aunque la CVRS es importante en la poblacion de super-
vivientes de cancer, la mayoria de las encuestas excluyen
conceptos como la capacidad cognitiva, la dinamica fami-
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liar, las interacciones sociales, las relaciones de pareja, el
nivel educativo y el desarrollo vocacional®®. De igual forma,
las encuestas de autoestima se han cuestionado por demos-
trar limitaciones, especialmente en grupos en los que puede
haber discapacidad intelectual®?, otro aspecto que podria
influir es el infradiagndstico de los ELP en este grupo de
pacientes.

La correlacion positiva y moderadamente fuerte entre la
prueba de calidad de vida y la encuesta de autoestima puede
indicar que son indicadores mas variables y subjetivos que
otros, como el comportamiento adaptativo y la valoracion
funcional en el grupo de supervivientes de TSNC.

En contraste, hubo diferencias significativas en los resul-
tados de comportamiento adaptativo y en la escala de
estado funcional cuando se compararon los supervivientes
de un TSNC segln el tratamiento recibido con radioterapia.
Al hacer el analisis bivariante, se encontro, ademas, una
correlacion fuerte entre las puntuaciones de estas 2 escalas.

El comportamiento adaptativo es un indicador relevante
en este grupo de supervivientes. Un estudio de pacien-
tes tratados con radioterapia conformacional mostroé peores
resultados en la escala de comportamiento adaptativo res-
pecto a los controles y se correlaciond, a su vez, con peores
puntuaciones neurocognitivas®’.

En la regresion lineal multiple realizada, las puntuaciones
de la escala del comportamiento adaptativo empeoraban a
menor edad de tratamiento, especialmente por debajo de
los 6 afios, a mas dosis de radioterapia y a mayor tiempo
de seguimiento. También respecto a las puntuaciones de
comportamiento adaptativo al comparar entre «de ade-
cuadas a moderadamente altas» con aquellas «de bajas a
moderadamente bajas», la media de anos de seguimiento
fue significativamente mayor para este Gltimo grupo. Esto
podria atribuirse a que los pacientes en el grupo con peor
puntuacién no mantienen el ritmo de sus companeros de la
misma edad a medida que pasa el tiempo y la brecha de des-
arrollo entre ellos podria ampliarse, principalmente debido
al deterioro neurolégico progresivo' 6.

Respecto a las variables sociales, se observo un por-
centaje notablemente bajo de supervivientes adultos que
habian iniciado estudios superiores o tenian un empleo. Para
los supervivientes de TSNC que habian recibido radioterapia,
hubo una mayor prevalencia de abandono escolar al finalizar
la educacion basica y mayor prevalencia de no haber tenido
pareja previamente.

Promover la actividad fisica es importante en los super-
vivientes de TSNC, con mayores riesgos asociados a los
ELP. Ademas, se ha relacionado el ejercicio con mejores
resultados neurocognitivos y mejor integracion social en los
supervivientes de TSNC3*“0, El 85% de los supervivientes
incluidos reportaron niveles de actividad fisica bajos en las
encuestas, comparados con lo establecido en la validacion
espanola hecha de la encuesta internacional®.

Dentro de las limitaciones del estudio, debido a que el
hospital solo dispone de evaluacion neurocognitiva pedia-
trica, el tamano de la muestra resultd insuficiente para
analizar los resultados. El disefno y la muestra de este estu-
dio no permitieron analizar por variables como tipo tumor
y localizacion y, al tener un tiempo de seguimiento superior
de 10 anos, todos los supervivientes recibieron radioterapia
convencional a dosis y campos superiores a los actuales y no
incluyé nuevas modalidades, como la protonterapia.

Se considera que un enfoque mas integral de los super-
vivientes de TSNC para implicarlos junto a sus familias en
la identificacion y prevencion los ELP, ademas de ampliar la
exploracion de su impacto funcional y psicosocial, podria ser
un punto de partida que mejore su transicion a las especia-
lidades de seguimiento en la edad adulta.

Conclusion

La prevalencia de ELP en supervivientes de TSNC pediatricos
es elevada y mas aln en aquellos tratados con radioterapia.
El tratamiento con radioterapia no influyé en la valoracion
de la CVRS ni en la autoestima, pero si en el comportamiento
adaptativo, el estado funcional de los pacientes y algunas de
las variables sociales, como el nivel educativo y la relacion
de pareja.

Se necesitan investigaciones mas exhaustivas y con pobla-
ciones mas grandes, que amplien el seguimiento de los
supervivientes de TSNC.
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