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Fundacién contra el Cancer de Wilms (WCF)

La Fundacion contra el Cancer de Wilms (WCF) es una organi
familias y organizaciones sanitarias afectadas por el cancer re
conocido como «Wilms». Su misién es establecer un programa
tratamiento y apoyo para combatir la enfermedad.

Esta guia de WCF tiene Unicamente fines educativos. Se basa e
Unidos y Europa. Consulte a un profesional médico cualificado
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| benéfica que apoya y representa las necesidades de nifios,
atrico (de rifion), en particular el nefroblastoma, cominmente
cional de concienciacion, educacion, defensa, deteccion precoz,

s internacionales de oncologia pediatrica de Canada, Estados
una inquietud o pregunta.
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1 - Resumen de una pagina para cuidadores

1.1 - Qué es el tumor de Wilms:

« El tumor de Wilms es un cancer de rifién que afecta a nifios pequefos,
. principalmente menores de 5 afios; es el cuarto cancer infantil mas
frecuente en general y el cancer renal mas comun en la infancia.

1.2 - Por qué importa el diagnéstico precoz:

« Muchos nifios se sienten completamente bien al principio, por eso es tan
importante conocer las primeras sefales y actuar con rapidez; la buena
noticia es que, cuando el tumor de Wilms se detecta temprano, el

® tratamiento es muy eficaz y la mayoria de los nifios llevan una vida plena 'y
saludable, con una supervivencia superior al 90 %.

1.3 - Senal de alerta mas importante:

o Un bulto firme e indoloro o una hinchazén en el abdomen.

1.4 - Otras senales a vigilar:

« Sangre en la orina; presion arterial alta,
. dolores de cabeza o fatiga; dolor abdominal,
fiebre o cansancio inexplicable.

1.5 - Qué hacer si observa una seial:

« Busque atencién médica de

. iInmediato; solicite una prueba de
imagen urgente (ecografia); no

® espere a ver si mejora.

1.6 - Como se diagnostica el tumor de Wilms:

« Ecografia del abdomen; escaneo CT
. 0 MRI para definir el tumor; imagen

del térax para revisar los pulmones;
® derivacion a un equipo de oncologia
e pediatrica.

1.7 - Punto importante de seguridad:

Los médicos normalmente no realizan una biopsia de los tumores de
Wilms en el momento del diagnéstico porque la biopsia puede
aumentar el riesgo.

1.8 - Perspectivas a largo plazo:

» La mayoria de los nifios se convierten en supervivientes

. alargo plazo; el riesgo de recaida es mayor durante los
primeros 2-3 afios; después de 5 afios, el riesgo de

® recaida es muy bajo; el seguimiento se centra en la

« salud renal, el crecimiento y el bienestar.

1.9 - Mensaje clave para cuidadores:

Un bulto abdominal indoloro nunca es normal; actuar con
rapidez conduce a mejores resultados.
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2 - Cribado

2.1 - Directrices universales:

Los médicos de todo el mundo siguen directrices expertas compartidas
(de COG y SIOP) que se centran en el reconocimiento rapido y las
pruebas de imagen, sin esperar a «ver si mejora».

Cuando el tumor de Wilms se detecta temprano, el tratamiento suele
ser menos intenso y los resultados de salud a largo plazo son mejores.

2.2 - Nihos que necesitan cribado adicional:

Algunos nifios tienen un mayor riesgo de tumor de Wilms y necesitan
controles regulares aunque se sientan bien.

Entre ellos se incluyen nifios con:

« Sindrome de Beckwith-Wiedemann;

. sindrome WAGR; sindrome de Denys-
Drash; hemihiperplasia; cambios
conocidos en el gen WT1; antecedentes

« familiares importantes de tumor de Wilms.

El cribado suele detectar los tumores antes y cuando son mas
pequefios, lo que facilita el tratamiento.

2.3 - Cribado recomendado (estandar experto):

Ecografia renal cada 3 meses; desde la infancia hasta los 7-8 afios.
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3 - Diagndstico (paso a paso)

Paso 1
Examen médico:

« El médico palpa el abdomen.
* Examen suave Unicamente (sin presionar repetidamente).

Paso 2
Ecografia (primera prueba):

* Segura, indolora y sin radiacion.
« Confirma si el bulto procede del rifién.
* Revisa ambos rifiones.

Paso 3
Escaneo CT o MRI:

e Muestra el tamafio del tumor y su extension.
* Ayuda a los médicos a planificar el tratamiento.
« Puede utilizarse MRI para reducir la exposicion a radiacion.

Paso 4

Imagenes del térax:

¢ CT de térax o radiografia.
¢ Los pulmones son el lugar mas comun al que puede
propagarse el tumor de Wilms.

Paso 5
Analisis de sangre y orina:
» Comprueban la funcion renal.

* Buscan anemia o sangre en la orina.
« Establecen un valor basal seguro para el tratamiento.
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4 - CoOmo se detecta el tumor de Wilms

4.1 - Diagrama visual

El padre, la madre o el cuidador observa
* Bulto o hinchazén abdominal
e Sangre en la orina / dolor / fatiga

Acuda al médico de inmediato
Solo examen abdominal suave

Ecografia urgente el mismo dia
¢ Confirma una masa renal
* Revisa ambos rifiones

Se encuentra una masa renal No se encuentra masa renal
- Buscar otras causas de los
sintomas

CT o MRI del abdomen
Muestra el tamafio y la extension

CT de térax o radiografia
Revisar los pulmones

Derivacion al equipo de oncologia pediatrica

Comienza el tratamiento segun directrices internacionales expertas

000 0000
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5 - Puntos importantes de seguridad

4.1 - Sin biopsia en el diagnéstico:

« Alos padres a menudo les sorprende saber que los médicos
normalmente no realizan una biopsia del tumor de Wilms de inmediato.

4.2 - Por qué:

» La biopsia puede provocar el derrame de células

. tumorales; esto puede cambiar el estadio del cancer;
las imagenes suelen ser suficientemente claras para

® diagnosticar; este enfoque se utiliza en todo el mundo

e para mantener a los nifilos mas seguros.

4.3 - Vida después del tratamiento (supervivencia y atencién a largo plazo):

o LOs nifios tratados por tumor de Wilms se convierten en supervivientes a largo plazo.

4.4 - Enfoque del seguimiento a largo plazo:

« Salud renal (especialmente si se extirpd un rifién); presion
. arterial; salud del corazon y los pulmones (si se utilizaron
determinados medicamentos o radiacién); crecimiento y

* desarrollo.

Nota: los nifios suelen tener visitas periédicas de seguimiento durante muchos afios.

4.5 - Comprender la recaida (lenguaje sencillo):

» Recaida significa que el cancer vuelve.

4.6 - Puntos clave para cuidadores:

o Elriesgo es mayor durante los primeros 2-3 afios

., después del tratamiento; después de 5 afos, el riesgo
de recaida disminuye considerablemente; durante este

* periodo se sigue vigilando estrechamente a los nifios.

4.7 - Qué reduce el riesgo de recaida

« Diagnostico en una etapa temprana; extirpacion
completa del tumor; seguir los planes de tratamiento y

® seguimiento.

4.8 - Tranquilidad para las familias:

La mayoria de los nifios con tumor de Wilms sobreviven y
prosperan; el diagnostico precoz reduce la intensidad del
tratamiento; el seguimiento a largo plazo busca proteger, no
arfticipar una recaida: la atencion de supervivencia es
proactiva y preventiva.
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6 - Qué preguntar

6.1 - Llevar preguntas le ayuda a defender los intereses de su hijo:

* ¢ En qué estadio esta el tumor?

* ¢ Qué plan de tratamiento recomienda y por qué?

* ¢ Mi hijo necesitara quimioterapia o radiacion?

¢, Como afectara el tratamiento a la funcion renal a largo plazo?

* ¢, Qué efectos secundarios debemos vigilar ahora?

« ¢ Con qué frecuencia se realizaran las visitas y pruebas de seguimiento?
* ;. Qué sefiales de recaida debemos vigilar en casa?

* ¢, Con quién debemos contactar si nos preocupa algo entre las citas?

6.2 - Puntos clave para cuidadores:

« Confie en sus instintos.
* Un bulto abdominal indoloro nunca es algo que deba esperar.
* Actuar pronto conduce a los mejores resultados.
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Teléfono: +1 (778) 514 5000
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	1.1 - What is Wilms tumor:
	Wilms tumor is a kidney cancer affecting young children, mostly under 5yrs;
	It is the 4th most common childhood cancer overall and the most common childhood kidney cancer.

	1.2 - Why early diagnosis matters:
	Many children feel completely well at first, which is why knowing the early signs and acting quickly is so important;
	The good news: when Wilms tumor is found early, treatment is very effective, and most children live full, healthy lives with survival at over 90%.

	1.3 - Most important warning sign:
	A firm, painless lump or swelling in the belly

	1.4 - Other signs to watch for:
	Blood inthe urine;
	High blood pressure, headaches, or fatigue;
	Belly pain, fever,or unexplained tiredness.

	1.5 - What to do if you notice a sign:
	Seek medical attention immediately;
	Ask for urgent imaging (ultrasound);
	Do not wait to see if it improves;

	1.6 - How Wilms tumor is diagnosed:
	Ultrasound of the abdomen;
	CT or MRI scan to define the tumor;
	Chest imaging to check the lungs;
	Referral to a pediatric cancer team.

	1.7 - Important safety point:
	Doctors usually do not biopsy Wilms tumors at  diagnosis
	because biopsy can increase risk.

	1.8 - Long-term outlook:
	Most children become long-term survivors;
	Relapse risk is highest in the first 2–3 years;
	After 5 years, relapse risk is very low;
	Follow-up care focus: kidney health, growth, wellness.

	1.9 - Caregiver takeaway:
	A painless belly lump is never normal; Acting quickly
	leads to better outcomes.
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	2.1 - Universal Guidelines:
	Doctors around the world follow shared expert guidelines (from COG and SIOP) that focus on fast recognition and imaging, not waiting to “see if it improves”.
	When Wilms tumor is found early treatment is usually less intense, and long-term health outcomes are better

	2.2 - Children Who Need Extra Screening:
	Some children have a higher risk of Wilms tumor and need regular check-ups even if they feel fine.
	These include children with:
	Beckwith–Wiedemann syndrome;
	WAGR syndrome;
	Denys–Drash syndrome Hemihyperplasia;
	known WT1 gene changes;
	Strong family history of Wilms tumor.
	Screening often finds tumors early and smaller, which means easier treatment.
	2.3 - Recommended Screening (Expert Standard):
	Kidney ultrasound every 3 months; From infancy until age 7–8
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	Step 1
	Medical Exam:
	Doctor feels the abdomen
	Gentle exam only (no repeated pressing)


	Step 2
	Ultrasound (First Test):
	Safe, painless, no radiation;
	Confirms whether the lump is coming from the kidney;
	Checks both kidneys.


	Step 3
	CT or MRI Scan:
	Shows tumor size and spread;
	Helps doctors plan treatment;
	MRI may be used to reduce radiation exposure.


	Step 4
	Chest Imaging:
	Chest CT or X-ray;
	Lungs are the most common place Wilms tumor can spread.


	Step 5
	Blood and Urine Tests:
	Check kidney function;
	Look for anemia or blood in urine;
	Establish a safe treatment baseline.
	Briefing Series 2.2a | Early Diagonosis & Long Term Outlook | Wilms Cancer Foundation


	4.1 - Visual Diagram
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	4.1 - No Biopsy at Diagnosis:
	Parents are often surprised to learn that doctors do not usually biopsy Wilms tumors right away

	4.2 - Why:
	Biopsy can cause tumor cells to spill;
	This can change the cancer stage;
	Imaging is usually clear enough to diagnose;
	This approach is used worldwide to keep children safer.
	4.3 - Life After Treatment (Survivorship & Long-Term Care):
	Children treated for Wilms tumor become long-term survivors.

	4.4 - Long-Term Follow-Up Focus:
	Kidney health (especially if one kidney was removed)
	Blood pressure;
	Heart & lung health (if certain medicines or radiation used);
	Growth and development.
	Note: Children usually face regular periodic follow-up visits spanning many years.

	4.5 - Understanding Relapse (Plain Language):
	Relapse means the cancer comes back.

	4.6 - Key Points for Caregivers:
	Risk is highest in the first 2–3 years after treatment;
	After 5 years, relapse risk drops significantly;
	Children are still monitored closely during this period.

	4.7 - What Lowers Relapse Risk
	Early-stage diagnosis Complete tumor removal;
	Following treatment and follow-up plans.

	4.8 - Reassurance for Families:
	Most children with Wilms tumor survive and thrive;
	Early diagnosis reduces treatment intensity;
	Long-term follow-up is about protection, not expectation
	of relapse survivorship care is proactive and preventive.
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	6.1- Bringing Questions Helps you Advocate for your Child:
	What stage is the tumor;
	What treatment plan are you recommending and why;
	Will my child need chemotheraphy or radiation;
	How will treatment affect kidney function long term;
	What side effects should we watch for right now;
	How often will follow-up visits and scans happen;
	What signs of relapse should we watch for at home;
	Who do we contact if we are worried between appointments.

	6.2 - Key Takeaways for Caregivers:
	Trust your instincts;
	A painless belly lump is never something to wait on;
	Early action leads to the best solutions.
	Briefing Series 2.2a | Early Diagonosis & Long Term Outlook | Wilms Cancer Foundation

	© Copyright | Wilms Cancer Foundation | All Rights Reserved
	Wilms Cancer Foundation
	THE WILMS CANCER FOUNDATION, WCF AND THE SLOGANS: “DEFEATING CHILDHOOD KIDNEY CANCER” AND “THE DISEASE YOU’VE NEVER HEARD OF”’ ARE INTERNATIONAL TRADEMARKS OF THE WILMS CANCER FOUNDATION AND ARE PROTECTED BY COPYRIGHT. DOCUMENT CONTENT DESIGN BY THE WILMS CANCER FOUNDATION © COPYRIGHT ALL RIGHTS RESERVED.

	© COPYRIGHT | WILMS CANCER FOUNDATION | ALL RIGHTS RESERVED.

