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1.
UNIDADES ASISTENCIALES

del cancer en la infancia y la adolescencia

INTRODUCCION

El Sistema Nacional de Salud dispone de una Estrategia en Cancer
que ha sido el resultado de la colaboracién entre el Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI), comunidades auté-
nomas, sociedades cientificas y asociaciones de pacientes, entre
ellas la Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer. Fue
actualizada en 2009, con una linea estratégica sobre la “Asistencia
a la infancia y adolescencia”, en la que se enmarca este trabajo.

OBJETIVO DEL
DOCUMENTO 11

El documento Estandares y Recomendaciones de las Unidades
Asistenciales del Cancer en la Infancia y Adolescencia, que se
resume en este libro, no tiene un caracter normativo sino que tiene
por objetivo dotar a los profesionales de la salud, a las administra-
ciones sanitarias y a sus gestores, tanto publicos como privados, de
un instrumento que recoja los criterios de calidad para la 6ptima
organizacién y gestion de la atencién a nifos y adolescentes con

cancer en Espafia.
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CONCEPTO DE UNIDAD
ASISTENCIAL DEL CANCER
EN LA INFANCIA Y ADOLESCENCIA

El concepto de wunidad asistencial responde a criterios
organizativos y de gestion, y debe cumplir con aquellos requi-
sitos relacionados con la complejidad y volumen de atencion
ofrecida para que la asistencia prestada sea segura y eficiente.

La unidad asistencial del cancer en la infancia y adolescencia
podria definirse por tanto como aquella organizacién de
profesionales sanitarios que ofrece asistencia multidisciplinar,
cumpliendo unos requisitos funcionales, estructurales y orga-
nizativos, de forma que garantiza las condiciones de seguridad
para atender las necesidades sanitarias asistenciales de los
nifios y adolescentes con céncer.

CO N C E PTO D E A nivel internacional, se

entiende por nifo, a todo ser

I N FAN C IA Y humano menor de 18 afios
ADOLESCENCIA de edad, aunque desde el

punto de vista demografico,

no existe una clasificacion
internacionalmente aceptada que delimite (el inicio y finalizacion) la
adolescencia.

En el marco de la organizacién de las unidades asistenciales del
cancer, podriamos entender que la adolescencia es el periodo entre los
14-15 y los 18 afios. En este documento se abordara la recomendacion
de definir las necesidades de atencion de los adolescentes con cancer
en el sistema sanitario, asi como la de establecer un procedimiento
de transferencia desde los servicios de atencion destinados a nifios y
adolescentes hacia los recursos de adultos.
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Metodologia

El documento se basa en la experiencia nacional e internacional y
su elaboracidn se ha basado en el documento “Estandares Europeos
de Atencidn a Nifnos con Cancer” elaborado por la Sociedad Inter-
nacional de Oncologia Pediatrica, rama europea (SIOP Europe).

Recoge algunas recomendaciones que estan amparadas por requi-
sitos normativos, o por una evidencia suficientemente sélida y se
han tenido en cuenta los estandares que otros paises de nuestro
entorno utilizan a la hora de dimensionar unidades asistenciales
especificas para cancer infantil y juvenil, como Reino Unido,
Francia, Alemania, Canada o los Estados Unidos.

Cancer en Espana

El cancer en Espafia es una de las enfermedades con mayor
relevancia social en términos de salud publica, recursos e
impacto mediatico y afectivo en la sociedad.

Aunque los casos de cancer en menores de 19 afos son
pocos, esta enfermedad tiene gran relevancia a nivel de salud
publica para estas edades. Concretamente en Espana, supone la
segunda causa de muerte en la infancia y la adolescencia,
superada unicamente por los accidentes y es la primera causa de
muerte por enfermedad en los mayores de un afio de vida. Aun asi,
gracias a los considerables avances experimentados en las ultimas
décadas, mas del 75% de los niflos y adolescentes tratados de
cancer pueden superar esta enfermedad, y ciertos tumores espe-
cificos pueden ser curados casi en su totalidad.
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Epidemiologia del cancer

En Espaia se diagnostican aproximadamente 1.100 casos nuevos de
cancer en la infancia (edad 0-14 afios) y mas de 400 en adolescentes
(15-19 afos).

Actualmente, el cancer infantil no tiene prevencidon posible. Los
factores para mejorar la supervivencia son la prontitud en el diagnos-
tico y el tratamiento en unidades asistenciales con experiencia. La
supervivencia es el principal indicador de los progresos asistenciales
y ha mejorado espectacularmente a lo largo de las tltimas décadas.

Los datos sobre la incidencia y supervivencia proceden del
Registro Espafiol de Tumores Infantiles (RETI-SEHOP), registro
promovido por la Sociedad Espafiola de Hematologia y Oncologia
Pediatricas (SEHOP) y la Universidad de Valencia, con la
colaboraciéon del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad. El RETI-SEHOP presenta actualmente una cobertura
estimada (exhaustividad) de mas del 90% del cancer infantil
incidente en Espafa y 5 areas geograficas de base poblacional, que
son las comunidades auténomas de Aragén, Cataluna, Navarra,
Madrid y Pais Vasco.
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INCIDENCIA

En Espana, la incidencia global del cancer infantil (0-14 afios) es de
153,7 casos por millén de nifios. Por grupo tumoral la incidencia

es similar a otros paises Europeos como Alemania, Francia o Reino
Unido.

r——————____—

| ° Alrededor del 40% del cancer infantil son
tumores hematoldgicos, es decir, leucemias vy
| linfomas.

o Los tumores del sistema nervioso central (SNC)
I son mas del 20% de todos los tumores infantiles.
| Son el grupo mas frecuente de todos los tumores
sélidos infantiles.

| ¢ El siguiente grupo de tumores sdlidos es el del
|

I

|

I

|

— ]

sistema nervioso simpatico como los neuro-
blastomas, con una incidencia del 9%.

o« Los sarcomas de tejidos blandos (STB)
suponen un 6%, un 5,5% los tumores 6seos, un 5% los
tumores renales, los tumores de células germinales
suponen un 3,5% y un 3% los retinoblastomas.

o Por dltimo los carcinomas tienen una incidencia
del 2% vy los tumores hepaticos suponen un 1%
de todos los tumores infantiles.

L—____——————J

Para los adolescentes (15-18 afios) la tasa global es de 187,6 casos por
millén, periodo 1982-2007. La frecuencia de los distintos tipos de
tumores en la adolescencia es diferente a la observada, tanto en la
infancia como en adultos. El grupo mas frecuente son los linfomas,
seguido de los carcinomas, leucemias y tumores del SNC, que disminu-
yen. En progresivo descenso siguen los tumores de células germinales,
6seos y STB. Los tumores del sistema nervioso simpatico, retinoblas-
tomas, renales o hepdticos practicamente desaparecen.
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2.
ESTANDARES Y
RECOMENDACIONES

DE LAS UNIDADES ASISTENCIALES DEL CANCER
EN LA INFANCIA'Y ADOLESCENCIA

Los estandares y recomendaciones se han agrupado en las siguientes
areas:

2.1. Atencion centrada en el paciente y su
familia y respeto a los derechos del paciente
infantil hospitalizado

La atencion de los pacientes pediatricos debe ser abordada de forma
integral. La relevancia de la familia, especialmente los padres, destaca
como particularidad intrinseca de la atenciéon durante todo el
proceso: deben ser tomados en cuenta para todas las decisiones. Los
distintos profesionales del equipo multidisciplinar deben respetar en
todas sus acciones los derechos del paciente y su familia, teniendo en
cuenta y adaptandose a sus caracteristicas culturales, economicas,
raciales, lingiiisticas y religiosas.

El derecho a la informacion, participacion en las decisiones y
consentimiento informado.

Los familiares del paciente, especialmente sus padres, deben ser el eje
principal de todo el proceso de atencion de la enfermedad, participan-
do en las decisiones que se tengan que tomar durante las fases de diag-
nostico, tratamiento y seguimiento. La informacion, clara y concisa debe
adaptarse, en cuanto a su contenido y frecuencia, al nivel educativo y
cultural de los pacientes y sus familiares y apoyarse en el uso de docu-
mentacion que facilite su comprension.
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La comunicacion del diagnéstico es clave en el proceso y debe reali-
zarse en espacios adecuados que garanticen la intimidad, en horario que
facilite la presencia del padre y de la madre, en presencia de un
médico del equipo y durante la misma debe ofrecerse la posibilidad
de tener una segunda opinién. Si la respuesta de la familia
es afirmativa, el propio facultativo le facilitard el acceso segtn el
procedimiento establecido en el propio centro y la correspondiente
comunidad auténoma.

A lo largo del proceso asistencial, el equipo multidisciplinar programara
y realizard sesiones de informaciéon para los padres, para favorecer
el entendimiento entre las familias de los pacientes y el

equipo de atencion, facilitando también un teléfono de

contacto en un horario amplio.

El paciente y su familia dispondran de informacion ordenada, verbal
y por escrito sobre las caracteristicas generales de la unidad, entre
otros datos, normas, visitas, horarios de informacién médica, forma de
contacto con enfermeria, y teléfono de contacto o los servicios del
hospital.

Informacioén precisa y completa sobre los procedimientos, incluyendo
riesgos y beneficios, precoces y tardios, sobre la enfermedad, asi como las
medidas diagndsticas, terapéuticas y de cuidados previa a las decisiones
que se toman a lo largo del proceso asistencial, con objeto de garantizar
su participacion en las mismas.

El consentimiento informado esta regulado por la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacién y documentacioén clinica. En ella
seindica quelos menores deben recibir informacion, independientemente
de su edad, utilizando un lenguaje adaptado a su desarrollo. Los menores
emancipados o los que tienen 16 afos cumplidos deben ser informados
y prestar su consentimiento para las intervenciones sanitarias que vayan
a realizarseles, aunque “en caso de actuacion de grave riesgo, segun el
criterio del facultativo, los padres seran informados y su opinion sera
tenida en cuenta para la toma de la decision correspondiente”.



En cualquier caso se recomienda disponer de un procedimiento de in-
formacion al paciente y su familia que incluya contenido, responsables,
lugar y todos los aspectos relevantes de la atencién. Debe garantizarse la
informacion, adecuada y comprensible, al nifio/a o adolescente indepen-
dientemente de su edad y a sus padres asi como promover la participacion
del paciente y sus progenitores en las decisiones que se tomen durante
todo el proceso de atencion. También se recomienda disponer de un
modelo de consentimiento informado para aquellos procedimientos
diagndsticos y terapéuticos invasivos que requieren el consentimiento
escrito por los padres del paciente y por éste mismo.

Alojamiento y otras condiciones de acompafiamiento del menor por
sus familiares. Apoyo psicoldgico y social. Formacion de pacientes y
familiares.

El paciente tiene derecho a estar acompaiado de sus padres o
familiares las 24 horas del dia (Carta Europea de los Nifios Hospitali-
zados). Los familiares apoyan al paciente y este apoyo supone un refuer-
zo muy importante en tratamientos de larga duracién o que necesitan el
aislamiento del paciente. Ademas con objeto de promover la normalidad
en su vida, el paciente debe mantener un contacto dentro de lo posible,
con sus compaiieros, hermanos y amigos.

El nifio y su familia deben disponer de apoyo psicolégico y social
desde el inicio del diagnéstico y durante la fase de tratamiento. Los
profesionales de Trabajo Social del equipo de la unidad evaluaran las
condiciones econdmicas y sociales de la familia para elaborar en base
a ello un plan de apoyo personalizado asesorando a la familia sobre las
ayudas y recursos existentes, tanto de organizaciones, como sobre los
tramites para apoyar la situaciéon laboral de los padres (Real Decreto
1148/2011 de 29 de julio).

Para que este acompanamiento sea efectivo se recomienda fomentar
la disponibilidad de habitaciones individuales y el acceso a servicios y
equipamientos hosteleros (sala de estar, de descanso, cama, taquilla,
aseo, etc.) de apoyo para los acompanantes, asi como promover la
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participacién de la familia en los cuidados del menor dentro de la
unidad a través de la realizacién de actividades formativas dirigidas ala
familia, encaminadas a facilitar los cuidados tras el alta.

El derecho a recibir el mejor tratamiento posible.

Los programas terapéuticos para la atenciéon del cancer en la
infancia y la adolescencia, deben ser actualizados y elaborados en base al
conocimiento de la biologia del cancer, los resultados de la investigacion
clinica, la farmacocinética y la toxicidad conocida en los nifios.

Cuando no esté claro el tratamiento Optimo, debe informarse al
paciente sobre los ensayos clinicos y estudios cooperativos relacionados
que se estén realizando y los profesionales que los estan haciendo,
facilitando la participaciéon del paciente en los mismos y se
requerira la autorizacién/consentimiento de los padres
y del paciente para la participacion en cualquier

programa de investigacion de ensayos clinicos.

La documentacién clinica detallada del programa
terapéutico de los pacientes tratados en ensayos
clinicos debera ser incluida en el sistema de registro
de datos del centro y conservada de conformidad
con la normativa.

Especialmente se recomienda promover el

conocimiento y uso de las guias y protocolos

optimos de tratamiento asi como garantizar a

cada paciente su inclusiéon en el protocolo
terapéutico mas efectivo y seguro.

También es importante fomentar la investigacion
basica, la investigacion traslacional y la investigacion
clinica del cancer infantil, promoviendo una red de
investigacion en cancer infantil.



Entorno apropiado para su edad
Para facilitar un buen desarrollo mental y fisico de los nifios, se precisa
la adecuacién y ambientacion de los
espacios de la unidad a las diferentes
edades, teniendo que crear instalaciones
especiales para los pacientes mas mayores,
que tendran unas necesidades diferentes
a los mas pequenos.

Las actividades de ocio y juegos, asi como la oferta formativa,
se deben circunscribir a edades precisas, posibilitando que los pacientes
jueguen y aprendan con otros niflos de su edad, facilitando asi el apoyo
mutuo y fortaleciendo con ello sus herramientas de socializacion.

Razones ambientales, psicoldgicas y sociales recomiendan que los
adolescentes sean tratados hasta los 18 afios en Unidades Pediatricas,
relacionadas con el area de oncologia, con flexibilidad para adaptar el
limite de edad a la situacion del paciente garantizando la calidad de la
atencion y la transicion asistencial hacia las Unidades de adultos.

El derecho a la asistencia continuada y a la transicion a los servicios de
adultos

La asistencia continuada durante todo el tratamiento debe contemplar los
cambios que el paciente experimenta por motivo de la edad, consensuando
los procedimientos para la transicion a los servicios de adultos del proceso
de seguimiento del adolescente, siempre que sea apropiado y necesario, e
intentando que se realicen en el mismo centro cuando sea posible.

Acceso a actividades educativas y ludicas

El desarrollo tanto mental como fisico de los nifios esta estrechamente
ligado al mantenimiento de su educacion continua, ya que ademas de
aprender conocimientos, los habitos escolares ensefian al nifio valores y le
ayudan a desarrollar relaciones y a incrementar su confianza.
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La educaciéon que reciba durante su tratamiento debe ser continua, y
acorde a su edad, el hospital debe contar con profesores cualificados y
mantener relacion con la escuela del nifio para garantizar la continuidad
del aprendizaje.

El fomento de actividades ladicas dentro de instalaciones adecuadas ayu-
dara a los pacientes a fortalecer su autoestima, a mantener un grado de
normalidad en sus vidas y a continuar su desarrollo social de manera
paralela al desarrollo educativo. El programa de actividades debera ser
elaborado por padres y el equipo multidisciplinar de forma coordinada.
Dentro de las instalaciones adecuadas para el ocio, las unidades deben
proporcionar a los menores el libre acceso a ordenadores con conexioén a
internet, televisores, consolas de videojuegos y lectores de DVD.

El derecho a la intimidad

La unidad debe disponer de los medios necesarios para proteger la
intimidad del nifio o adolescente y de su familia, asi como establecer
procedimientos de actuacion ante situaciones de duelo, cumpliendo lo
establecido en la Carta Europea de los nifios hospitalizados.

El personal debe desarrollar habilidades para no comprometer
la privacidad, garantizar el derecho a la intimidad de los
ninos o adolescentes y sus familias y compatibilizarla con

las necesidades derivadas de la atencion sanitaria. También
se recomienda fomentar y facilitar el soporte a la familia
en el duelo en caso de fallecimiento.

2.2. Seguridad y calidad de la atencion del paciente

La seguridad del paciente constituye hoy en dia una prioridad para las
principales organizaciones de salud como la Organizacién Mundial
de la Salud, organismos internacionales como la Unién Europea y el
Consejo de Europa, autoridades sanitarias, sociedades profesionales y
organizaciones de pacientes. La provision de asistencia sanitaria entrafia
riesgos, sobre todo en el dmbito hospitalario, que pueden derivar en eventos
adversos, muchos de los cuales pueden prevenirse desarrollando acciones

de efectividad demostrada.



En Espafia, la Ley 16/2003 de Cohesion y Calidad del SNS, senala la
necesidad de desarrollar sistemas de notificacion de eventos adversos
ademas de estandares y recomendaciones para mejorar la seguridad de la
atencion sanitaria. Entre las medidas reconocidas, a nivel internacional,
de gran impacto y baja o media complejidad destacan:
r - - - - —-- - = = - = -1
» Mejorar la higiene de las manos;
I Medidas para prevenir la neumonia asociada al l
| uso de ventilacion mecdnica asi como las infecciones |
relacionadas con el sitio quirtrgicoy con el catéter venoso
| central. |
| ° Medidas para identificar los medicamentos de alto
riesgo y establecer politicas y procesos para el uso de estos I
| medicamentos;
o Promocién de medidas de seguridad para la I
I administracion de medicamentos por via parenteral o |
| enteral;
« Medidas para el control de la realizacién de procedi- |
| mientos quirurgicos en el lugar correcto;
| Medidas de precaucion en el uso de la contencion fisica |
o inmovilizacion de los pacientes.

L—_—__—___——

-l

Respecto a las unidades asistenciales de cancer se recomiendan las
reuniones del equipo asistencial para aprender de los errores,
notificando los incidentes relacionados con la atencién sanitaria en
el nifo con cancer, identificando posibles riesgos y desarrollando
un plan para prevenirlos y aminorarlos.

Es fundamental disponer y utilizar un procedimiento de identificacién
inequivoca del paciente, antes de realizar cualquier procedimiento
de riesgo y/o de administrar medicamentos (especialmente
quimioterapicos), radioterapia, hemoderivados, y previamente a cualquier
procedimiento diagndstico. También se recomienda promover la
estandarizaciéon de la comunicacién entre los profesionales en el
momento del traspaso de un paciente a otra unidad o ambito
asistencial, en los cambios de turnoy en el proceso de alta.
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Igualmente se recomienda promover estrategias para el uso seguro de la
radioterapia en niflos y adolescentes con cancer, estandarizar un proce-
dimiento sobre el almacenamiento, empaquetado, identificacion, mani-
pulacion y prescripciéon de los medicamentos y promover la vigilancia
y prevencion de infecciones relacionadas con la atencién sanitaria de
pacientes pediatricos y adolescentes con cancer.

2.3. Aspectos organizativos: oferta asistencial,
concentracion de la atencion, red asistencial y
atencion multidisciplinar.

La atencion a nifos y adolescentes con cancer es mas compleja que la
atencion en adultos, ya que:

r-- - - - - - - == ="

» La baja incidencia hace que se tengan que concentrar los
| recursos necesarios para el tratamiento de todos los tipos |
] de tumores.

o El tratamiento conlleva mas riesgos: el organismo del I
| nifio es mas fragil, con lo cual su respuesta a tratamientos |
que se suelen dar al limite de la dosis tdxica tiene riesgos
| adicionales a los de los adultos. |
» Los recursos y los equipos deben adaptarse a las particu-

| laridades y necesidades inherentes al cuidado de menores
de edad. I
 La dependencia permanente del nifio de los cuidados
o vigilancia por parte de los adultos requiere sistemas de |
monitorizacion y personal entrenado en esta vigilancia.

|
|
L e e e e — — — — — 4

En consecuencia la atencion al cancer infantil, debe limitarse a aquellos
centros que garanticen la experiencia (niumero de casos) requerida para
mantener la formacién y actualizaciéon periddica de sus profesionales. Los
Estandares Europeos de Atencién a Nifios con Cancer proponen:



e Que es necesario un nimero minimo de 30 casos al
| afio para disponer de experiencia clinica suficiente.
| La atencion por un equipo multidisciplinar.
« Laintegracion en un hospital que disponga de las espe-
| cialidades requeridas para la atencién a la complejidad |
del cancer infantil (incluyendo servicios de diagndstico y
I tratamiento). I
| < Eltrabajoenredasistencial conotros centrosounidades |
implicadas en la atencién de los nifios con cancer. B
Oferta asistencial
Las unidades especializadas de atencion al cancer infantil y del adoles-
cente deben disponer de una descripcion detallada de su oferta de servi-
cios (accesibilidad, modalidades asistenciales, grupo de patologias que se
atienden, recursos asistenciales disponibles, actividades de investigacion
relacionadas con los grupos de pacientes, etc.) Debe incluir al menos los
siguientes servicios: hospitalizacion convencional pediatrica, unidad de
cuidados intensivos pediatricos, consulta externa pediatrica, hospital de
dia pediatrico y urgencias pediatricas.

La atencién continuada debe extenderse las 24 horas del dia, los 365 dias
al afo y debe incluir las herramientas de trabajo en red asistencial con
otros centros y unidades asi como definir la relacién con la organizacién
de los cuidados paliativos pediatricos. La atencion domiciliaria de los
pacientes pedidtricos en cuidados paliativos se realizard por medio de
equipos especificos o mediante otros recursos de la red asistencial defi-
niendo criterios de seguimiento telefénico lo suficientemente amplio.

Radioterapia

Las unidades asistenciales del cancer en la infancia y adolescencia
deben contar con instalaciones integrales y estandares optimos de
atencion. En este sentido, es imprescindible que estos centros cuenten
con un referente en Oncologia Radioterapica que trabaje en un servicio
con toda la tecnologia adecuada para poder realizar el tratamiento de
irradiacion. Los hospitales de la red que no dispongan de servicio de
Oncologia Radioterapica deberan tener un Oncoélogo Radioterapico
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consultor como referente y promover el establecimiento de mecanismos de
coordinacidn entre centros para la participacion de los pacientes que lo
requieran en tratamientos radioterapicos de mayor complejidad.

El equipo del servicio de radioterapia debe ofrecer al paciente y a sus
padres informacion completa sobre el tratamiento que va a recibir, asi
como las posibles secuelas del tratamiento con radiaciones ionizantes.
Respecto al seguimiento del paciente con cancer en edad infantil o ado-
lescente, se debe tener en cuenta tanto la supervivencia como la calidad
de vida del paciente y la toxicidad de los tratamientos a largo plazo, por lo
que es necesaria la participacion de un oncélogo radioterapico en dicho
seguimiento.

Seguimiento a largo plazo de los pacientes tras el alta hospitalaria 'y
las secuelas

La supervivencia de nifios y adolescentes que padecen cancer ha ido
en continuo aumento, pero esta mejora de la esperanza de vida de los
pacientes implica una serie de secuelas de larga duracion o de apariciéon
diferida.

Las necesidades que esta supervivencia de larga evolucion plantea son
diversas y suponen un reto importante en el seguimiento de los pacientes:
r-— = -"=-- - - = == = =/'17
« Una fuerte dependencia de los pacientes respecto al
| equipo asistencial de la unidad de atencién oncolégica. |
o La atencidon primaria puede desempenar un rol |
I importante en el soporte a las familias en proceso de
| tratamiento. Desde las unidades asistenciales del |
cancer infantil se debe implicar desde el inicio a los
profesionales de atencidon primaria y/o servicios de I
pediatria de los hospitales compartiendo con ellos los |
|
|

componentes de atencién psico-social y facilitando
formacion especifica cuando sea necesario.

L e e e sem s s s— m— m— =

|
I objetivos del plan terapéutico, incluyendo los
I



El seguimiento de los pacientes debe ser planificado de manera

conjunta por el equipo multidisciplinar del hospital y los padres

del paciente una vez haya acabado el tratamiento promoviendo la

atencion compartida con los pediatras de Atencion Primaria del
paciente, referentes para el nifio y su familia.

Un adecuado seguimiento de las secuelas a largo plazo de los pacientes
que han padecido un cancer infantil debe incluir no sélo la evolucién de
la supervivencia, sino también estandares que evalten la calidad de
vida del paciente, asi como la toxicidad a largo plazo de los trata-
mientos que han seguido y los riesgos de recaida que pueda expe-
rimentar el paciente.

Cuidados paliativos

El Consejo Interterritorial celebrado el 11 de Junio de 2014 ha

aprobado los Criterios de Atencion de Cuidados Paliativos
Pediatricos en el Sistema Nacional de Salud, en el marco de

la Estrategia de Cuidados Paliativos del SNS.

Los cuidados paliativos ofrecidos a los pacientes con cancer en edad
infantil y adolescente que los precisen seran ofrecidos a través de
equipos con diferente grado de especializacion, en funcién de las
necesidades de cuidados determinados por la complejidad de la
situacion de los pacientes: a través de unidades especificas,
de equipos de soporte y de la propia atencién primaria, en particular,
para facilitar que los pacientes tengan acceso a cuidados
paliativos avanzados en su domicilio.

Es fundamental disponer de dispositivos de atencién de cuidados
paliativos pediatricos en la red asistencial, promoviendo la formacion
en cuidados paliativos pediatricos de los profesionales integrados en
las unidades asistenciales del cancer en la infancia y adolescencia,
estableciendo sistemas de atencién compartida con los dispositivos de
atencion domiciliaria disponibles, los servicios de pediatria de hospitales
generales y/o los profesionales de atencién primaria.
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Concentracion de la atencion de los nifios y/o adolescentes con cancer
La evidencia existente en oncologia pediatrica refuerza la idea que los
hospitales con gran volumen de actividad y los hospitales especializados
proporcionan una atenciéon que consigue mejores resultados que otros
con menor volumen.

Siguiendo los requisitos antes mencionados para la atencién oncolédgica
infantil, estos so6lo se pueden dar de manera simultanea en pocos centros,
concentrando por tanto esta atencion en pocos hospitales pero existiendo
en la red de atencidn otros tipos de centros que puedan ofrecer cuidados a
pacientes infantiles con cancer. El documento de Estandares Europeos de
Atencién a Nifios con Cancer propone 30 como numero de casos minimo
al aflo para concentrar experiencia clinica suficiente.

El Consejo Interterritorial del SNS ha establecido las patologias,

técnicas, tecnologias o procedimientos diagnosticos o terapéuticos

para los que es necesario designar centros, servicios o unidades

de referencia (CSUR) en el SNS. Los criterios aplicados para la

designacion de los CSUR-SNS responden a criterios de experiencia

(volumen de actividad); recursos especificos del CSUR (humanos,

de equipamiento) y de otras unidades, trabajo en equipo multidis-

ciplinar, formacién basica de los miembros del equipo, indicadores de
procedimiento y resultados clinicos y sistema de informacion.

Red asistencial
La baja incidencia y la necesidad de alta especializacion
condicionan que la atencién al cancer infantil se deba organizar
mediante una red asistencial que combine las necesidades de
atencion del menor con la disponibilidad de oferta de servicios de
los recursos vinculados con la red de atencién del cancer infantil,
garantizando la calidad asistencial.

En la organizacién en red no se busca la derivaciéon del paciente
sino la integraciéon del proceso de estos pacientes de forma
compartida entre profesionales y niveles. Ello implica que profe-



sionales de diferentes centros deben trabajar juntos, la baja incidencia
del cancer infantil y la alta especializacién de su abordaje diagndstico y
terapéutico hacen necesaria una buena coordinacion para favorecer una
implicacion activa en general de la atencion primaria o de los hospitales
generales, implicacion importante en algunos aspectos:
r- - - - - =-=-=- = =- =-1°
|° Diagnostico precoz del cancer infantil
« Soporte en el tratamiento a pacientes y familiares |
| « Cuidados paliativos
« Seguimiento a largo plazo de los pacientes post alta y las I
I_seil-elas__-_-___________J
Las unidades asistenciales del cancer en la infancia y la adolescencia
tendran, para procesos muy especificos, el apoyo de determinados
hospitales especializados para los tratamientos mas complejos, como
puede ser la cirugia hepatica, la cirugia renal, la neurocirugia, el trata-
miento de retinoblastoma o el trasplante de médula, por ejemplo.

La principal limitaciéon de esta concentracion de la atencion en uni-
dades asistenciales complejas esta vinculada con las dificultades de
accesibilidad a las mismas para pacientes residentes en areas geograficas
alejadas, especialmente cuando se afiaden las condiciones de insularidad.
Unasolucion puede ser integrar en un modelo de red asistencial la atencion
prestada por el personal experto en oncologia pediatrica de la unidad asis-
tencial del cancer en la infancia yla adolescencia, con servicios que puedan
facilitarse cerca del domicilio del paciente, trabajando en colaboracién
con hospitales generales e integrando otros servicios de la red asistencial.

Una red asistencial deberia al menos contar con:

1. Un acuerdo formalizado de colaboracion entre las
instituciones que participasen.

2. Una clara definicion de documentos de actuacion
clinica, (Guias de practica clinica basadas en un modelo
de atencion multidisciplinaria, definicién operativa de
distribuciéon de funciones y actividades de cada or-
ganizacion y sistemas para compartir la informacion

Clinica) .



3. Dispositivos de enlace con un espectro amplio
(deslocalizacion de profesionales entre los centros,
sesiones compartidas, comités, sistemas de interconsulta
telematicos, ...)

4. Programas de formacién conjunta de los profesionales
médicos y de enfermeria asi como de otros profesionales
del equipo.

5. Procedimientos y herramientas comunes para la
monitorizacién y el seguimiento del cumplimiento de la
finalidad con que se establecio la red.

Atencion multidisciplinar

Tanto la Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica como la Estra-
tegia en Cancer del SNS (actualizada por el Consejo Interterritorial del
SNS en 2009), establecen que la atencién en la infancia y adolescencia
de las personas diagnosticadas de cancer se realizara en unidades multi-
disciplinares de oncologia que favorezcan la atencién psicosocial y edu-
cativa desde el momento del diagnéstico y que les permita continuar su
desarrollo madurativo y su educacion. El II Plan Estratégico Nacional de
Infancia y Adolescencia 2003-2016 (II PENIA), aprobado por Acuerdo
de Consejo de Ministros de 5 de abril de 2013, en relacion a la atencion
del cancer en la infancia y adolescencia, recoge como objetivos impulsar
la atencion de los menores hasta 18 afios en la hospitalizacion de las
unidades pediatricas con atencion multidisciplinar.

La unidad de atencién de cancer infantil y juvenil debe disponer
de personal con diferentes perfiles, que trabajaran en equipo
multidisciplinar. El equipo -médico, psicélogo, especialista en
rehabilitacién, terapeuta y profesor- abordara conjuntamente la
estrategia terapéutica asi como el procedimiento de informacién y
participacion en las decisiones del paciente y sus padres.

El equipo multidisciplinar debera contar con la participacién, en
mayor o menor grado en funcién de la actividad, de los siguientes perfiles



profesionales: pediatras oncdlogos, cirujanos pediatricos, profesionales de
enfermeria, profesionales en psico-oncologia, trabajadores sociales, profe-
sores, personal de fisioterapia y terapia ocupacional, auxiliares administra-
tivos, rehabilitadores, dietistas.

El equipo multidisciplinar con los padres, los pediatras de atencidon
primaria y los de atencion hospitalaria deben asimismo planificar de
manera conjunta el seguimiento del paciente a largo plazo.

2.4. Registro de cancer

En Espafia existe el Registro Espafiol de Tumores Infantiles
(RETI-SEHOP), promovido por la Sociedad Espafiola de Hematologia y
Oncologia Pediatricas y la Universidad de Valencia con la colaboracién
del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. También
se dispone de algunos registros autonémicos de base poblacional que
recogen datos de incidencia, supervivencia y mortalidad,
sirviendo de apoyo a la hora de planificar los servicios y que
permiten comparar el sistema espafiol con el de otros paises.

El Registro de cancer infantil (<15 afios) debe utilizar la Clasificacién
Internacional de Cancer Infantil adaptado a las caracteristicas clinicas y
bioldgicas del cancer infantil y que los sistemas de registro de cancer de
adultos no contemplan. Asimismo promover estudios de seguimiento de
la incidencia del cancer y de los resultados en adolescentes.

_I.I.l.ﬁ.l.@.llm




3.

RECURSOS POLIVALENTES
DEL AREA DEL CANCER INFANTIL:

APOYO PSICOLOGICO,
SOCIAL Y EDUCATIVO

Los nifos que padecen cancer son especialmente sensibles a los impactos
negativos que esta enfermedad produce en ellos. La comunicacion del
diagnostico les produce un fuerte impacto psicolégico y reduce drastica-
mente su autoestima, y el tratamiento los debilita tanto fisicamente como
mentalmente, obligaindoles a modificar sustancialmente su vida cotidiana
y distanciandoles de sus compaiieros. De igual manera, el impacto psico-
légico es muy fuerte para padres y familiares, que deben afrontar la nueva
situacion y cambiar sus habitos para adaptarse a ella.

Por ello el apoyo psicoldgico al paciente y a su familia es esencial desde
la fase de diagndstico, incluyéndolo en el Plan de Acogida del paciente
y debe formar parte integral del proceso de tratamiento de nifios y ado-
lescentes con cancer, contando con un psicélogo clinico, un trabajador
social y un profesor o un terapeuta de juego.

La atencidn psicosocial requiere que el equipo ayude a los pacientes
y sus familias en todos los procedimientos, tratamientos y, en caso
necesario, cuidados paliativos que reciban, ayudandoles a hacer frente al
estrés que esto implica, anticipandose a las posibles situaciones de crisis y
tratando de mantener una buena calidad devidadelos
pacientes y sus familias en todo momento.

@2



3.1 Recursos humanos

El equipo multidisciplinar debe incluir, entre otros, los siguientes perfiles:

f
i

« Un coordinador asistencial que garantizara la coordinacion
de la atencion de los pacientes y familias por parte del equipo
multidisciplinar con las unidades que colaboran en la aten-
cién de estos pacientes

« Pediatra con dedicacion total a oncologia pediatrica

« Cirujano pediatrico

« Oncologo radioterapico

 Oncdlogo médico

« Anatomopatélogo

» Médico experto en enfermedades infecciosas

« Radidlogo

« Personal de enfermeria

« Psicélogo clinico con experiencia en oncologia

« Trabajador social

« Personal de fisioterapia y de terapia ocupacional

« Especialistas en rehabilitacion

« Dietistas

Aunque el numero de facultativos depen-
da de la actividad del centro, el estandar de
referencia se sitiia en torno a un oncdlogo por cada 10
nuevos casos anuales y una enfermera por cada 5 pacientes

ingresados. Para garantizar la atencion continuada, la unidad de cancer

infantil debe disponer de tres pediatras con experiencia en oncologia y de
tres profesionales de enfermeria.

Los profesionales de la unidad deben recibir formacién continua que
contemple el acceso a las actualizaciones de la investigacion y de otras
especialidades relacionadas con la optimizaciéon del diagnéstico y la
atencion.

Dada la importancia de que el diagndstico se realice lo antes posible, la uni-
dad asistencial del cancer en la infancia y la adolescencia debe participar en
programas de formacion de los pediatras de atencion primaria.
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3.2 Areas de mejora

A la luz de los aspectos abordados en este documento y la discusion
del mismo, se identifican algunos temas que deben ser objeto de
profundizacion adicional:

Tratamiento del entorno ambiental para adolescentes en la
hospitalizacion.

La ubicacion de adolescentes en las unidades de cancer infantil plantea
dos problemas:

o La necesidad de diferenciar los espacios para conseguir
una separacion funcional adecuada entre adultos y nifios
y una ambientacion especifica para cada grupo de edad.

« La organizacion de la atencion cuando se tratan adoles-
centes por profesionales de oncologia de adultos por el
tipo de tumor.

El pequefio volumen de este tipo de pacientes hace dificil conseguir uni-
dades de un tamano eficiente para constituir unidades de hospitalizacion
independientes. Se requiere el desarrollo de experiencias organizativas y
su evaluacion antes de realizar recomendaciones al respecto.

Participacion de la red en los ensayos clinicos y estudios
cooperativos.

El modelo propuesto de organizacion en red con centros de
diferente nivel de especializacion genera sin duda alguna dificultades en
la posibilidad de disponer de tratamientos experimentales en centros
que no disponen de una unidad de oncologia especializada pero tratan
pacientes protocolizados conjuntamente con una de estas unidades.

Para conseguir el acceso en condiciones de igualdad a los nuevos medi-
camentos para pacientes con cancer infantil y juvenil seria conveniente
revisar los mecanismos de autorizaciéon de investigacion clinica para
casos como el de funcionamiento en red.



Umbral minimo de casos para una unidad especializada.

Existe abundante informacioén que relaciona la obtenciéon de resultados
con el volumen de actividad de los centros, aunque estos estudios no
permiten identificar un umbral minimo de casos recomendable.

Se requiere realizar una investigacién evaluativa sobre este volumen
minimo y para valorar los distintos componentes de la atenciéon que mas
contribuyen al resultado.

Valoracion del distress.

Existen diferencias entre los modelos de atencion psicoldgica que
ofertan esta atencion de entrada a todos los pacientes y familiares y
aquellos que la ofertan en funcién de la identificacion de distress. No
se ha podido identificar instrumentos de valoracién del distress en
estos pacientes que permita identificar a aquellos que deben recibir
atencion psicologica. La utilizacion de instrumentos de valoracion
del distress permitiria incorporar los criterios de derivacion del
paciente/familia para recibir atencion psicoldgica.
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