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1. Resumen Ejecutivo

El documento Estdndares y Recomendaciones de las Unidades Asisten-
ciales del Cancer en la Infancia y Adolescencia no tiene un caricter nor-
mativo sino que tiene por objetivo dotar a los profesionales de la salud, a
las administraciones sanitarias y a sus gestores, tanto piblicos como priva-
dos, de un instrumento que recoja los criterios de calidad para la éptima
organizacion y gestidn de la atencién a nifios y adolescentes con cdncer en
Espafia. Este documento se enmarca en el trabajo de la Estrategia en
Cancer del SNS.

Los estdndares y recomendaciones de las unidades asistenciales del can-
cer y la adolescencia se han agrupado en este documento en las siguientes
cinco areas:

1. Atencién centrada en el paciente y su familia y respeto a los dere-
chos del paciente infantil hospitalizado.

2. Seguridad y calidad de la atencién del paciente.

Aspectos organizativos: redes, unidades multidisciplinares y conti-
nuidad asistencial.

4. Recursos sociosanitarios polivalentes del drea del cancer infantil:
apoyo psicoldgico y psicosocial.

5. Requisitos de una unidad asistencial del cdncer en la infancia y ado-
lescencia.

1.1. Atencion centrada en el paciente
y su familia

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

1. Disponer de un procedimiento de informacion al paciente y su fa-
milia que incluya contenido, responsables, lugar y todos los aspectos
relevantes de la atencion, de acuerdo con el siguiente marco:

Garantizar la informacioén al paciente y su familia sobre la propia
unidad, su entorno, y el equipo asistencial.

UNIDADES ASISTENCIALES DEL CANCER EN LA INFANCIA Y ADOLESCENCIA 13
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Garantizar la informacion a la familia sobre sus derechos y de los de
sus hijos.

Garantizar a los padres, durante todo el proceso de atencién del
nifio/a o adolescente, la informacion relativa al paciente y su enfer-
medad.

Garantizar la informacién, adecuada y comprensible, al nifio/a o
adolescente y sus padres sobre los procedimientos diagndsticos a
realizar, incluyendo riesgos y beneficios, tanto precoces como tardi-
os y las medidas que han de adoptarse como consecuencia del plan
terapéutico.

Garantizar la informacién al nifio/a o adolescente, independiente-
mente de su edad, utilizando un lenguaje adecuado y adaptado a su
desarrollo y necesidades, respetando el derecho del paciente a no ser
informado. Las comunicaciones deben ser claras y concisas, y se reco-
mienda la utilizaciéon de material de apoyo escrito o audiovisual.

Garantizar la informacion a la familia sobre el derecho a solicitar
una segunda opinién cuando se trasmita el diagndstico al paciente y
a su familia.

Garantizar la disponibilidad de un servicio de traductores, para los
casos en que lo requieran.

Disponer de un espacio especifico y adaptado a las condiciones que
requieren las comunicaciones entre los profesionales y el paciente y
su familia.

Incluir la disponibilidad de apoyo psicoldgico, social, educativo y de
ocio en la informacién al paciente y su familia.

Facilitar el acceso a la unidad del paciente/familia en un horario am-
plio para preguntas o aclaraciones del nifio o adolescente.

Promover la participacion del paciente y sus padres en las decisio-
nes que se tomen durante todo el proceso de atencidn de sus hijos
cuando el menor no sea capaz intelectual ni emocionalmente de
comprender el alcance de las intervenciones sanitarias que le pro-
pongan, en el siguiente marco:

Valorar la competencia del menor para tomar decisiones sobre su
salud. La opinién del nifio se tendrd en cuenta y serd respetada
cuando el nifio se considere competente para expresarla.

Disponer del procedimiento para garantizar la informacién al pa-
ciente y su familia, previa a la obtencién del consentimiento infor-
mado.

Disponer de un modelo de consentimiento informado para aquellos
procedimientos diagndsticos o terapéuticos invasivos que requieran
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el consentimiento por escrito por los padres del paciente y por éste
mismo cuando cuente con la edad suficiente para ser consciente de
sus decisiones (por ejemplo, administracién de tratamientos que im-
pliquen riesgos o inconvenientes de notoria y previsible repercusion
negativa sobre la salud del paciente).

4. Adoptar politicas explicitas para la atencién de aquellos pacientes
que, por razones religiosas o de otra indole, rechacen un determina-
do tratamiento.

1.1.2. Alojamiento y otras condiciones de acompanamiento
del menor por sus familiares. Apoyo psicologico
y social. Formacion de pacientes y familiares

5. Fomentar la disponibilidad de habitaciones individuales con aseo
propio, tanto en las unidades de hospitalizacion de nueva creacion
como ante situaciones de remodelacién de las unidades ya existentes.

6. Disponer de habitaciones especificas para pacientes con alto riesgo
de padecer complicaciones infecciosas.

7. Fomentar y facilitar el acompafiamiento del menor por una persona
durante las 24 horas y durante la realizacion de pruebas médicas, de
acuerdo con el criterio aprobado en Consejo Interterritorial de 23
de julio de 2013.

8. Facilitar a los familiares del paciente, el acceso a servicios y equipa-
mientos hosteleros de apoyo (sala de estar, sala de descanso, cama,
taquilla, aseo, etc.), a pisos acondicionados cercanos al hospital, asi
como el traslado de los pacientes y sus familias al hospital (por
ejemplo, ayudas para el trasporte).

9. Fomentar el contacto del paciente con compafieros, hermanos y
amigos.

10. Promover la participacion de la familia en los cuidados del menor
dentro de la Unidad a través del desarrollo de actividades formati-
vas dirigidas a la familia, encaminadas a los cuidados tras el alta y fa-
cilitar la creacion y mantenimiento de grupos de apoyo a nifios o
adolescentes y sus padres.

11. EI personal médico y de enfermeria de la Unidad asistencial del
cancer en la infancia y la adolescencia realizard una valoracion siste-
matica de la presencia de signos de necesidad de soporte psicoldgi-
co y/o social de los familiares y pacientes.
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1.1.
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12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Ofrecer apoyo psicolégico y social a los pacientes en funcién de la
necesidad desde el momento del diagndstico.

El derecho a recibir el mejor tratamiento
posible

Promover el conocimiento y la utilizacién de las guias y protocolos
Optimos de tratamiento por parte del personal sanitario.

Garantizar a cada paciente su inclusion en el protocolo terapéutico
mas efectivo y seguro, actualizado de acuerdo con la evidencia dis-
ponible y en base a la red asistencial y la cooperacién multicéntrica.

Fomentar la investigacién basica, la investigacion traslacional y la
investigacion clinica del cancer infantil. Promover la identificacién y
difusion de la informacién sobre ensayos clinicos para optimizar la
atencioén y maximizar la supervivencia para cada tipo de tumor.

Promover una red de investigacion en cancer infantil que recomien-
de el protocolo optimo de tratamiento adecuado para cada tipo de
cancer, y que actualice con regularidad las recomendaciones, de
acuerdo con las recomendaciones europeas o, en su caso, internacio-
nales, derivadas de los resultados de la investigacion emergente.

Garantizar al paciente la informacién sobre la existencia de ensayos
clinicos relacionados con su patologia y centro/profesional que los
realizan, facilitando su participacién en dichos ensayos.

Garantizar el cumplimiento de los requisitos relacionados con la au-
torizacion/consentimiento para la participacion en ensayos clinicos,
de los padres y el paciente, en su caso, de acuerdo con la legislacion
vigente.

Garantizar en cualquier circunstancia la conservacién de la docu-
mentacion clinica y el registro detallado del programa terapéutico
de los pacientes en la unidad, incluidos aquellos tratados en ensayos
clinicos.

Entorno apropiado para su edad

Promover la atencién del paciente adolescente con cancer en unida-
des especificas relacionadas con el area de pediatria y de oncologia,
con flexibilidad para adaptar el limite de edad a la situacion del pa-
ciente.
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21.

22.

23.

1.1.5.

24.

25.

1.1.6.

26.

27.

28.

29.

30.

Realizar la separacién funcional de nifios y adolescentes cuando
convivan en la unidad, disefiando espacios adaptados a cada grupo
de edad.

Promover la integracién en el equipo multidisciplinar de la Unidad
pediatrica correspondiente, de los especialistas responsables de la
atencién del paciente adulto, para garantizar la calidad de la aten-
cioén de los adolescentes con cancer y la transicion asistencial hacia
las unidades de adultos.

Adaptar a los pacientes adolescentes los espacios y los protocolos
en todo su proceso de tratamiento.

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

El equipo multidisciplinar debe garantizar la asistencia continuada
al paciente durante todo el tratamiento, contemplando los cambios
que el paciente experimenta por motivo de su edad.

Garantizar la transicion a los servicios de atencién de adultos adapta-
da al proceso de maduracion e informacién del nifio/a o adolescente.

Acceso a actividades educativas y ludicas

Promover la colaboracion con la administraciéon educativa/centros
docentes para disponer de un equipo de profesores que pueda abor-
dar las necesidades individualizadas de la educacion.

Disponer de espacios adaptados para realizar las tareas docentes,
que garanticen la asistencia al ndmero habitual de nifios ingresados
en la unidad.

Promover el contacto sistemdtico y proactivo del personal de ense-
fanza con el entorno previo (colegio) del nifio para hacer segui-
miento de sus avances y preparar el regreso del nifio a la escuela.

Disponer de terapeutas y monitores de ocio, agenda de actividades
ludicas y espacios especificos adaptados a la edad de los pacientes.
El personal vinculado a la realizacién de actividades lidicas debe
formar parte del equipo multidisciplinar.

Disponer de acceso a ordenadores, internet, television, lectores de
DVD, consolas de videojuegos. Facilitar que el paciente se traiga sus
propios equipos electrénicos.
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1.1.7. El derecho a la intimidad

31.

32.

Fomentar y facilitar el respeto a la intimidad y privacidad del nifio/a
y de su familia, a través de medidas organizativas y/o estructurales.

Fomentar y facilitar el soporte a la familia en el duelo en caso de fa-
llecimiento del nifio o adolescente.

1.2. Seguridad y calidad de la atencion

18

33.

34.

35.

36.

del paciente

Promover el desarrollo de una cultura de seguridad:

Identificando lideres clinicos capaces de promover una cultura de
seguridad basada en el aprendizaje de los errores.

Evaluando la cultura de seguridad de las unidades asistenciales para
conocer las situaciones posibles de mejora y establecer las medidas
oportunas para el alcance de la misma.

Formando a los profesionales en aspectos basicos sobre seguridad
del paciente con el fin de prevenir y controlar los eventos adversos
derivados de la atencion sanitaria.

Incentivando las reuniones del equipo asistencial para aprender de
los errores.

Notificar los incidentes relacionados con la atencion sanitaria en el
nifio con cdncer, a través del sistema de notificacion disponible en el
centro o comunidad auténoma. El objetivo de dicha notificacion es
identificar situaciones de mejora y aprender de los errores a nivel
local.

Incorporar herramientas de la gestion de riesgo con el fin de identi-
ficar posibles riesgos y desarrollar un plan para prevenirlos y amino-
rarlos.

Disponer y utilizar un procedimiento de identificacion inequivoca
del paciente antes de realizar cualquier procedimiento de riesgo y/o
de administrar medicamentos (especialmente de quimioterapia, ra-
dioterapia y hemoderivados), y previamente a cualquier procedi-
miento diagnostico. El procedimiento de identificacion debe impli-
car activamente a los padres y utilizar preferentemente sistemas
automatizados y, al menos, dos identificadores (nombre y apellidos,
fecha de nacimiento, nimero Unico de historia clinica, tarjeta sanita-
ria, etc.). Nunca se debe identificar al nifio/a o adolescente por el ni-
mero de cama o de habitacion.
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37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44.

1.3.

45.

Promover la estandarizacién de la comunicacién entre los profesio-
nales en el momento del traspaso de un paciente a otra unidad o
ambito asistencial o en los cambios de turno.

Promover la estandarizacion del proceso de alta, con la utilizacién
de listas de verificacion de los principales elementos de informacion
clave para la transferencia eficaz, tanto al paciente como al siguien-
te prestador de asistencia sanitaria, en particular asegurando su in-
clusion en la historia electronica del paciente.

Implantar politicas y procedimientos para el uso seguro de los trata-
mientos (especialmente en quimioterapia y radioterapia):

Uso seguro de los medicamentos de quimioterapia, teniendo en
cuenta las recomendaciones del ISMP para los medicamentos de
alto riesgo.

Uso seguro de la radioterapia a través del establecimiento de estra-
tegias para el uso seguro de la radioterapia en nifios y adolescentes
con cancer.

Estandarizar un procedimiento sobre el almacenamiento, empaqueta-
do, identificacién, manipulacion y prescripcion de los medicamentos.

Promover la implantacién de précticas de conciliacion de la medica-
cién en las transiciones asistenciales, al ingreso y al alta.

Promover el desarrollo del uso seguro de productos sanitarios.

Promover la vigilancia y prevencién de infecciones relacionadas con
la atencidn sanitaria de pacientes pedidtricos y adolescentes con
cancer. Haciendo especial énfasis en la higiene de las manos.

Establecer protocolos de seguridad generales del hospital y especifi-
cos para los pacientes infantiles.

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

La atencién al cancer infantil debe limitarse a aquellos centros que
garanticen:

La experiencia (ntimero de casos) necesaria para mantener la for-
macion y actualizacion periddica de sus profesionales. Los Estanda-
res Europeos de Atencion a Nifios con Cancer proponen que es ne-
cesario un nimero minimo de 30 casos anuales para disponer de
experiencia clinica suficiente.
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La atencidn al cancer infantil por un equipo multidisciplinar.

La integracion en un hospital que disponga de aquellas especialida-
des (incluyendo servicios de diagndstico y tratamiento) requeridas
para la atencién a la complejidad del cancer infantil.

El trabajo en red asistencial con otros centros o unidades implicadas
en la atencién de los nifios con cancer.

1.3.1. Oferta asistencial

46. Disponer de una detallada oferta de servicios y difundirla:
La oferta de servicios debe explicitar las modalidades asistenciales
(urgencias, consulta externa, hospitalizacion domiciliaria, hospital de
dia, unidad de hospitalizacion, unidad de cuidados intensivos, etc.) en
las que el centro/unidad atiende a los pacientes, e incluir al menos las
siguientes: hospitalizacion convencional pediétrica, unidad de cuida-
dos intensivos pedidtricos, consulta externa pediatrica, hospital de dia
pediatrico y urgencias pediatricas.
La atencion continuada debe extenderse las 24 horas los 365 dias al afio.
La oferta de servicios debe incluir la patologia o grupo de patolo-
gias que se atienden en el centro/unidad.
La oferta de servicios debe incluir las herramientas de trabajo en
red asistencial con otros centros y unidades.
La oferta de servicios debe definir la relacién con la organizacion de
los cuidados paliativos pedidtricos.
La oferta de servicios debe incluir la participacion del centro/unidad
en actividades de investigacion relacionadas con el tratamiento de
nifios con cdncer.
La atencion domiciliaria de los pacientes pedidtricos en cuidados
paliativos se realizara por medio de equipos especificos o mediante
otros recursos de la red asistencial.
La oferta debe incluir un amplio (al menos 6 horas en dia laborable)
horario de atencion telefénica dirigida a pacientes y familias.

47. Definir criterios de seguimiento a distancia (telefénico o telemedici-
na) y de seguimiento por enfermeria en los casos en que ello sea
técnicamente viable.

Radioterapia

48. Disponer de un servicio de oncologia radioterdpica en la red asis-
tencial y con un oncdlogo radioterdpico como referente dentro del
equipo multidisciplinar:
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49.

50.

Promover el establecimiento de mecanismos de coordinacion entre
centros para la participacion de los pacientes que lo requieran en
tratamientos radioterdpicos de mayor complejidad.

Promover la participacion de los oncélogos radioterdpicos en el se-
guimiento del paciente y, si el paciente lo necesita, en los cuidados
paliativos que deba recibir.

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

El seguimiento de los pacientes que hayan padecido un cancer in-
fantil debe ser planificado de manera conjunta por el equipo multi-
disciplinar del hospital y los padres del paciente una vez haya acaba-
do el tratamiento, y ademads se debe tener en cuenta a los pediatras
de Atencién Primaria del paciente, referentes para el nifio y su fami-
lia en el territorio.

Un adecuado seguimiento de las secuelas a largo plazo de los pa-
cientes que han padecido un cdncer infantil debe incluir no sélo la
evolucion de la supervivencia, sino también estdndares que evaliien
la calidad de vida del paciente, asi como la toxicidad a largo plazo de
los tratamientos que han seguido. La planificacion del seguimiento
dependerd de cada caso concreto, en funcion del tipo de tumor y del
tratamiento recibido, teniendo en cuenta la toxicidad conocida de
éste y los riesgos de recaida que pueda experimentar el paciente.

Cuidados paliativos

S1.

1.3.2.

52.

Disponer de dispositivos de atencién de cuidados paliativos pedid-
tricos en la red asistencial:

Promover la formacién en cuidados paliativos pedidtricos de los
profesionales integrados en las unidades asistenciales del cancer en
la infancia y adolescencia.

Establecer sistemas de atencién compartida con los dispositivos de
atencion domiciliaria disponibles, los servicios de pediatria de hos-
pitales generales y/o los profesionales de atencién primaria.

Concentracion de la atenciéon de los ninos
y/0 adolescentes con cancer
En base a las recomendaciones de SIOP Europe, una Unidad asis-

tencial del cancer en la infancia y la adolescencia debe recibir al me-
nos 30 nuevos pacientes al afio.

UNIDADES ASISTENCIALES DEL CANCER EN LA INFANCIA Y ADOLESCENCIA 21





1.3.3.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

1.3.4.

62.

22

Red asistencial

Excluir la posibilidad de realizar diagnésticos y tratamientos de on-
cologia infantil fuera de una red asistencial.

La red asistencial de atencidn al cancer en la infancia y adolescencia
debe contar con un acuerdo formalizado entre las instituciones que
explicite los fines y procedimientos de funcionamiento y gobierno.

La red asistencial de atencion al cancer en la infancia y adolescencia
debe disponer de una oferta de servicios como son: criterios de deri-
vacion o seguimiento, sesiones de trabajo conjunto, guias clinicas,
actividades formativas, registro e informacion clinica compartida,
seguimiento de resultados, deslocalizacion e integracion en las acti-
vidades entre servicios de hospitales diferentes.

La red asistencial debe disponer de procedimiento de gobierno que
ejerza la tutela de los fines de constitucion de la red y evalde el se-
guimiento de las recomendaciones clinicas y los acuerdos de trabajo
en red.

La red asistencial debe potenciar la continuidad asistencial entre los
diferentes niveles mediante figuras como la del médico responsable,
gestor de casos, etc.

Considerar la incorporacion a la red asistencial de centros donde no
existe una unidad asistencial de céncer infantil pero existe personal
formado en oncologia pedidtrica, especialmente en zonas con po-
blacién insuficiente y dificultades de acceso importantes.

Compartir el seguimiento de los pacientes curados con la atencién
primaria o servicios de pediatria de hospitales generales. Este segui-
miento serd mas viable en la medida en que estos equipos hayan es-
tado implicados desde el inicio en compartir la atencién al nifio.

Reforzar como criterio el mensaje de “alta por curacién” a los niflos
que han superado con éxito el tratamiento.

Reforzar el proceso de seguimiento compartido del paciente con
atencion primaria y las “altas por curacion”, en los casos de éxito, asi
como los procedimientos de seguimiento a distancia.

Atencion multidisciplinar
Contemplar diferentes perfiles en la dotacién de personal de una

unidad de atencion de cancer infantil y juvenil, que trabajardn en
equipo multidisciplinar.
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63. Planificar el seguimiento del paciente a largo plazo de manera con-
junta, el equipo multidisciplinar con los padres, los pediatras de
atencion primaria y los de atencion hospitalaria.

64. La unidad asistencial debe contar con Comité de Tumores Pedidtri-
cos que se retine periddicamente, con procedimientos normalizados
de trabajo, basados en la evidencia cientifica. El Comité cuenta para
la discusiéon multidisciplinar con profesionales con experiencia y es-
pecial dedicacién a oncologia pediatrica.

65. Establecer protocolos especificos con los servicios de anatomia pa-
toldgica que incluyan aspectos de mejora en las instrucciones para
la obtencién y envio de las muestras tumorales.

1.3.5. Registro de cancer

66. Promover la participacion de la unidad asistencial de cancer infantil
en un registro de céncer infantil garantizando la remisién de datos
en tiempo y forma.

67. El Registro de cancer infantil (<15 afios) debe utilizar la Clasifica-
cion Internacional de Cancer Infantil (ICCC-3).

68. Promover estudios de seguimiento de la incidencia del cancer y de
los resultados en adolescentes.

1.4. Recursos sociosanitarios polivalentes
del area del cancer infantil: apoyo
psicolégico

69. Disponer de equipo de apoyo psicoldgico, social y educativo al pa-
ciente y su familia.

70. Los equipos de apoyo psicoldgico, social y educativo contaran como
minimo con un psicologo clinico, un trabajador social y un profesor.

1.4.1. Recursos humanos

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

— Un coordinador asistencial que garantizard la coordinacién de la
atencion de los pacientes y familias por parte del equipo multidis-
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72.

73.

74.

75.

ciplinar con las unidades que colaboran en la atencién de estos
pacientes.

— Pediatra con dedicacion total a oncologia pediatrica.
— Cirujano pediétrico.

— Oncdlogo radioterdpico.

— Anatomopatélogo.

— Médico experto en enfermedades infecciosas.

— Radiodlogo.

— Personal de enfermeria.

¢ Psicologo clinico con experiencia en oncologia.

Trabajador social.

Personal de fisioterapia y de terapia ocupacional.
e Especialistas en rehabilitacion.
e Dietistas.

Para garantizar la atencion continuada, la unidad de cancer infantil
debe disponer de tres pediatras con experiencia en oncologia y de
tres profesionales de enfermerfa.

Garantizar la incorporacion supervisada de personal de enfermeria
en la unidad, fundamentalmente en periodo vacacional. El requisito
de formacion del personal de enfermeria implica que en los hospita-
les se debe tratar con especial atencion tanto la seleccion de nuevas
enfermeras como la contratacién de personal suplente. A estos efec-
tos, estas unidades deben ser objeto de un tratamiento especifico
evitando en lo posible la rotacién con personal no formado y selec-
cionando el personal nuevo y suplente en funcién de su formacién y
competencias.

Garantizar que los profesionales que trabajan en las unidades asis-
tenciales del cancer en la infancia y adolescencia disponen de for-
macion en Cuidados Paliativos Pediatricos de, al menos, un Nivel
Intermedio.

Garantizar la formacion continua de los profesionales de la unidad
que contemple el acceso a las actualizaciones de la investigacion y
de otras especialidades relacionadas con la optimizacion del diag-
nostico y la atencion. Los recursos necesarios y el tiempo para la
asistencia a las reuniones de capacitacion y formacién deben incor-
porarse en la programacion para todo el personal, siendo responsa-
bilidad del centro enviar a tales actividades a médicos y otros profe-
sionales.
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76

71.

. Promover la formacién de los pediatras en atencién primaria para

facilitar que el diagnostico se realice lo antes posible. Promover la
participacion de la unidad asistencial del cancer en la infancia y la
adolescencia en los programas de formacion para el diagndstico
precoz del cancer infantil.

El equipo multidisciplinar debe disponer de formacién en habilida-
des sociales orientadas al establecimiento de vinculos con las orga-
nizaciones de padres y pacientes.

Ademas de las recomendaciones realizadas, el documento identifica fi-
nalmente algunas areas en que la elaboracion posterior puede mejorar el co-
nocimiento sobre determinados aspectos como son:

El tratamiento ambiental del entorno para nifios y adolescentes.

Los aspectos de mejora de situacion de la participacion en red en los
ensayos clinicos y estudios cooperativos.

La investigacion para establecer con precision el umbral minimo de
casos para optimizar los resultados de una unidad especializada.

El desarrollo de instrumentos de cribado del distress para indicacion
de abordaje psicoldgico especializado.
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2. Introduccidon

El SNS dispone de una Estrategia en Cancer del SNS! que ha sido el resulta-
do de la colaboracidon entre el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad (en adelante, MSSSI), comunidades auténomas, sociedades cientifi-
cas y asociaciones de pacientes, actualizada en 2009, con una linea estratégica
sobre la “Asistencia a la infancia y adolescencia”, en la que se enmarca este
trabajo.

La Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesién y Calidad del Sistema Na-
cional de Salud (SNS)?, establece, en sus articulos 27,28 y 29, la necesidad de
elaborar garantias de seguridad y calidad que, acordadas en el seno del Con-
sejo Interterritorial del SNS (CISNS), deberan ser exigidas para la regulacion
y autorizacion por parte de las comunidades autonomas de la apertura y
puesta en funcionamiento en su respectivo ambito territorial de los centros,
servicios y establecimientos sanitarios.

El Real Decreto 1277/2003, de 10 de octubre -por el que se establecen
las bases generales sobre autorizacion de centros, servicios y establecimientos
sanitarios® enumera los centros y servicios sanitarios que deben ser objeto de
establecimiento de requisitos que garanticen su calidad y seguridad.

La Estrategia 7 del Plan de Calidad para el SNS* acreditar y auditar
centros, servicios y unidades asistenciales, contiene como primer objetivo el
establecimiento de los requisitos basicos comunes y las garantias de seguri-
dad y calidad que deben ser cumplidas para la apertura y funcionamiento de
centros sanitarios en el dmbito del SNS.

Por otra parte, el Ministerio de Sanidad y Consumo (actual MSSSI) ela-
boré en 1992, una guia de cirugia mayor ambulatoria, que fue actualizada en el
2007. Desde ese afio, el MSSSI, en el marco del PC-SNS ha publicado los docu-
mentos de estdndares y recomendaciones de calidad de las siguientes unidades
asistenciales: Cirugia mayor ambulatoria, Hospitalizacién de dia, Pacientes plu-
ripatologicos, Maternidad hospitalaria, Bloque quirtdrgico, Cuidados paliativos,
Enfermeria de hospitalizacién polivalente de agudos, Urgencias hospitalarias,
Cuidados intensivos, Central de esterilizacién, Area del corazén, Del suefio,
Tratamiento del dolor, del Area del Cancer, del Area de las Neurociencias, del
Area del Aparato Digestivo, del Laboratorio Clinico y del 4rea de Imagen.

El documento de estandares y recomendaciones de calidad de las Uni-
dades asistenciales del cancer ha enmarcado el desarrollo del actual docu-
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mento dirigido especificamente a las unidades pediatricas y orientado priori-
tariamente a la validacién del documento de Estdndares Europeos de Aten-
cién a Ninos con Céncer (European Standards of Care for Children with
Cancer’) elaborado por la European Society of Paediatric Oncology (SIO-
PE). En este documento no se incluyen algunos epigrafes, como infraestruc-
tura y equipamiento de la unidad, o se presentan de forma muy resumida
(por ejemplo, seguridad del paciente) ya que estdn mas desarrollados en el
documento de las Unidades asistenciales del cancer®.

La Direccion General de Salud Publica, Calidad e Innovacion aborda la
elaboracion de los estdndares y recomendaciones de las unidades asistencia-
les del area del cancer en la infancia y adolescencia en base a los hechos sefia-
lados, vinculados a los requerimientos de un tratamiento complejo, muchas
veces largo, en la vida del nifio asi como a sus repercusiones en la estructura
social y personal de la familia.

2.1. Alcance del documento

El documento de estdndares y recomendaciones de las unidades asisten-
ciales de cancer en la infancia y adolescencia se centra en los aspectos re-
lacionados con la planificacidn, organizacién y gestioén de la atencion del
paciente pedidtrico o adolescente, en unidades asistenciales del drea del
cancer, en el contexto del resto de dispositivos del SNS, en particular la
atencion primaria (pediatria, etc.) y aquellas unidades que tratan a adul-
tos con patologia oncoldgica. No se trata, por tanto, de elaborar instru-
mentos de gestion clinica como guias de practica clinica, vias clinicas, pro-
cesos asistenciales integrados, disponibles en excelentes publicaciones de
las respectivas sociedades cientificas nacionales e internacionales, agen-
cias de calidad y otras entidades.

2.1.1. Concepto de unidad asistencial del area
del cancer en la infancia y adolescencia

A los efectos de los documentos técnicos de esta coleccion de estandares
y recomendaciones de calidad elaborados en el marco de la Direccién Ge-
neral de Salud Publica, Calidad e Innovacién del Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad, se define el término de unidad asistencial
como una organizacioén de profesionales sanitarios que ofrece asistencia
multidisciplinar, cumpliendo unos requisitos funcionales, estructurales y
organizativos de forma que garantiza las condiciones de seguridad, cali-
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dad y eficiencia adecuadas para atender pacientes y que tiene caracteristi-
cas determinadas que condicionan las especificidades organizativas y de
gestion de la propia unidad.

El concepto de unidad asistencial responde a criterios organizativos y
de gestion, y debe cumplir con aquellos requisitos relacionados con la com-
plejidad y volumen de atencién ofrecida para que la asistencia prestada sea
segura y eficiente.

En base a esta aproximacion, el drea de cancer estd formada por diferen-
tes unidades asistenciales cuyo objetivo principal es prestar una atencion exper-
tay de calidad a los pacientes que padecen esta enfermedad. La unidad asisten-
cial del cancer en la infancia y adolescencia podria definirse por tanto como
aquella organizacion de profesionales sanitarios, que ofrece asistencia multi-
disciplinar, cumpliendo unos requisitos funcionales, estructurales y organizati-
vos, de forma que garantiza las condiciones de seguridad para atender las nece-
sidades sanitarias asistenciales de los nifios y adolescentes con cancer, en un
marco de trabajo que se caracteriza, entre otros, por los siguientes aspectos:

— Se agrupan en torno a bloques de procesos asistenciales, que compar-
ten caracteristicas en cuanto al tipo de patologias tratadas, su forma de
presentacion, su gestion clinica y los recursos que su atencion requiere.

— Ofrecen asistencia multidisciplinar adecuada a las caracteristicas del
proceso.

— Trabajan en red asistencial con otros centros y unidades para garanti-
zar el acceso de los nifios y adolescentes con cdncer a los servicios
que la atencion de su proceso asistencial requiere.

— Facilitan a los nifios o adolescentes, y a sus padres o familiares, infor-
macién comprensible y adecuada, y apoyo a lo largo del proceso de
atencion.

— Promueven la participacion del paciente y su familia en las decisiones
asistenciales, en la seguridad de la atencién, en los cuidados y su con-
tinuidad.

— Promueven la presencia de los padres durante todo el proceso asis-
tencial, en aplicacion del criterio de no separacion del nifio o adoles-
cente de su entorno afectivo

— Garantizan el cumplimento de determinados requisitos organizativos
y estructurales.

2.1.2. Concepto de infancia y adolescencia

La organizacion de los servicios de las unidades de cancer infantil en funciéon
de la edad del paciente plantea algunas dificultades.
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A nivel internacional, se entiende por nifio, a todo ser humano menor
de 18 afios de edad, salvo que, en virtud de la ley que le sea aplicable, haya al-
canzado antes la mayoria de edad (Articulo 1, Convencién de los Derechos
del Nifio, 19897).

Desde el punto de vista demografico, no existe una clasificacion interna-
cionalmente aceptada que delimite (el inicio y finalizacién) la adolescencia.

En el sistema sanitario espafiol se aborda de forma heterogénea la aten-
cién de nifios con céncer en relacion con la variable edad en el limite superior
del intervalo, que es donde plantea una mayor complejidad.

Habitualmente los pediatras de atencién primaria marcan el limite su-
perior de la edad, en la fecha en la que el nifio cumple 14 afios, momento en
que se trasfiere la responsabilidad de su asistencia al médico general.

Los hospitales pediatricos suelen sefialar los 18 afios (cuando se inicia la
mayoria de edad) como el limite superior de atencion en estos centros y en
que se produce la trasferencia del paciente hacia los recursos correspondien-
tes destinados a la atencion del adulto.

Sin embargo, en los hospitales generales con area de pediatria, la aten-
cién urgente de los nifios mayores de 14 afios se realiza habitualmente en la
zona destinada a la poblacién adulta.

A los efectos de este documento, y en el marco de la organizacion 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 abordaré la re-
comendacién de definir las necesidades de atencién de los adolescentes con
cancer en el sistema sanitario, asi como la de establecer un procedimiento de
trasferencia desde los servicios de atencion destinados a nifios y adolescentes
hacia los recursos de adultos.

2.2. Objetivo del documento

El documento de estdndares y recomendaciones de las unidades asistenciales
del cancer en la infancia y adolescencia no tiene un caracter normativo, en el
sentido de establecer unos requisitos minimos o estandares para la autoriza-
cién de la apertura y/o el funcionamiento de estas unidades, o su acreditacion.

Este documento tiene por objetivo principal dotar a los profesionales de
la salud, a las administraciones sanitarias y a sus gestores, tanto ptblicos como

30 INFORMES, ESTUDIOS E INVESTIGACION





privados, de un instrumento que recoja los criterios de calidad para la 6ptima
organizacion y gestioén de las unidades asistenciales de atencion a nifios y ado-
lescentes con cancer en Espaiia.

2.3. Metodologia de trabajo

El proyecto surge a propuesta del grupo de trabajo de cancer infantil de la Es-
trategia en Cancer del SNS. La direccion del proyecto corresponde a la S.G. de
Calidad y Cohesion de la D.G. de Salud Publica, Calidad e Innovacion.

Se ha contado con la coordinacién cientifica del Dr. José Maria Borras,
coordinador de la Estrategia en Céncer del SNS.

El documento de estdndares y recomendaciones de las Unidades Asis-
tenciales del Cdncer en la Infancia y Adolescencia se basa en la experiencia
nacional e internacional recogida en las referencias que figuran al final del
documento. La elaboracion del documento se ha basado en el documento
“Estandares Europeos de Atencién a Nifios con Cancer>” elaborado por la
Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica, rama europea (SIOP Euro-
pe: “European Standards of Care for Children with Cancer”).

Este informe recoge algunas recomendaciones que estdn amparadas por
requisitos normativos, o por una evidencia suficientemente sélida a criterio del
grupo de expertos que ha colaborado en la redaccién del mismo. Cuando se
realizan recomendaciones, se mencionan expresamente como tales.

Ademads de estas recomendaciones a nivel europeo, para la elaboracion
del presente informe se han tenido en cuenta los estdndares que otros paises
de nuestro entorno utilizan a la hora de dimensionar unidades asistenciales
especificas para cancer infantil y juvenil, como Reino Unido, Francia, Alema-
nia, Canada o los Estados Unidos.
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3. Analisis de la situacion

El céncer en Espaiia es, al igual que en la practica totalidad de los paises de-
sarrollados, una de las enfermedades con mayor relevancia social en términos
de salud publica, recursos e impacto medidtico y afectivo en la sociedad.
Cuando esta enfermedad afecta a nifios y adolescentes, la sensibilidad es ma-
yor si cabe, por lo que la eficiencia tanto en la atencion que se les ofrece como
en la idoneidad de su entorno cobra mayor relevancia.

El cancer es la segunda causa de muerte en los paises desarrollados (en
Espafia se registraron 107.000 muertes por esta enfermedad en el afio 20128),
la primera causa de afios potenciales de vida perdidos (APVP) (40% sobre el
total), y uno de los motivos principales de frecuentacion hospitalaria (en Es-
pafa representan el 9% de los ingresos y el 12% de las estancias en los hospi-
tales espafioles) con estancias medias prolongadas (9,9 dias de promedio).
Ademas, el impacto de la asistencia hospitalaria a los pacientes con cancer en
los hospitales del SNS es ligeramente superior, representando el 9,5% de las
altas y el 12,9% de las estancias.

Aunque los casos de cancer en menores de 19 afios son pocos, esta en-
fermedad tiene gran relevancia a nivel de salud publica para estas edades.
Concretamente en Espafia, supone la segunda causa de muerte en la infancia
y la adolescencia, superada tnicamente por los accidentes’, y es la primera
causa de muerte por enfermedad en los mayores de un afio de vida. Aun ast,
gracias a los considerables avances experimentados en las udltimas décadas,
mas del 75% de los nifios y adolescentes tratados de cadncer pueden superar
esta enfermedad, y ciertos tumores especificos pueden ser curados casi en su
totalidad, aumentando de esta manera la supervivencia de esta enfermedad
de manera considerable.

3.1. Epidemiologia del cancer infantil

en Espana
En Espafia, 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). A

pesar de los avances diagndsticos y terapéuticos, el cancer es la primera causa
de muerte por enfermedad en la infancia.
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Actualmente, el cancer infantil no tiene prevencion posible. Los factores
para mejorar la supervivencia son la prontitud en el diagndstico y el trata-
miento en unidades asistenciales con experiencia.

La supervivencia es el principal indicador de los progresos asistenciales y
ha mejorado espectacularmente a lo largo de las dltimas décadas. A su vez, el
creciente nimero de supervivientes forma una poblacion en riesgo de sufrir se-
cuelas y problemas de salud asociados que pueden requerir atencién sanitaria.

Para la descripcion de la incidencia y supervivencia que se realizan a
continuacion, los datos sobre Espaiia, si no se indica otra cosa, proceden del
Registro Espafiol de Tumores Infantiles (RETI-SEHOP), registro promovi-
do por la Sociedad Espaifiola de Hematologia y Oncologia Pedidtricas (SE-
HOP) y la Universidad de Valencia, con la colaboracion del Ministerio de Sa-
nidad, Servicios Sociales e Igualdad. El RETI-SEHOP presenta actualmente
una cobertura estimada (exhaustividad) de mas del 90% del cancer infantil
incidente en Espaiia y S areas geogréficas de base poblacional, que son las co-
munidades auténomas de Aragoén, Catalufia, Navarra, Madrid y Pais Vasco.
Los datos de incidencia que se ofrecen a continuacion se basan en dichas
areas. Los tumores se agrupan, siguiendo la pauta internacional, de acuerdo
con la International Classification of Childhood Cancer-3'".

3.1.1. Incidencia del cancer en la infancia
(0-14 anos de edad)

En Espafia, la incidencia global del cancer infantil es de 153,7 casos por mi-
116n de nifios (tasa cruda) y de 155,5 por millén (tasa estandarizada por edad
por la poblacién mundial (ASRw)), periodo 2000-2011. La incidencia por
grupo tumoral es similar a otros paises Europeos como Alemania'!, Francia'?
o Reino Unido®? (Gréfico 1). Algo mas del 40% del cancer infantil son tumo-
res hematolodgicos, es decir, leucemias y linfomas. Las leucemias son aproxi-
madamente un tercio de todos los tumores, con tasas de 47 casos por millén,
siendo las mas frecuentes las leucemias linfobldsticas agudas (LLA) (78%),
seguidas de las leucemias mieloides agudas (LMA) (19%). Los linfomas son
el 13% de los tumores infantiles, con una tasa de 19,4 casos por millén. Los
mas frecuentes son los linfomas no Hodking, aproximadamente el 62% de to-
dos los linfomas (12,3 por millén), mientras que los de Hodgkin son el 38%
(7,2 por millén).

Los tumores del sistema nervioso central (SNC), con tasas de 33,2 por
millén, son més del 20% de todos los tumores infantiles. Son el grupo mas fre-
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cuente después de las leucemias y el mas frecuente de todos los tumores soli-
dos infantiles. Practicamente la mitad de tumores del SNC son astrocitomas y
otros gliomas; casi una cuarta parte son tumores embrionarios; los ependimo-
mas y tumores de plexos coroideos son algo mds del 10%; y otro 10% esta
formado por los diversos tumores (adenomas y carcinomas pituitarios, crane-
ofaringiomas, tumores pineales, meningiomas y otros) incluidos en el grupo
de “otras neoplasias intracraneales e intraespinales especificadas”.

Por frecuencia, el siguiente grupo de tumores solidos es el del sistema
nervioso simpatico (9%, tasas de 14,1 por millén), con un 98% de neuroblas-
tomas; y a continuacion los sarcomas de tejidos blandos (STB) (6%, tasas de
9,7 por millén); los tumores 6seos (5,5%, tasas de 8,2 por millén); renales
(5%, tasas de 7,9 por millén); tumores de células germinales (3,5%, tasas de
5,4 casos por millén), de los cuales un tercio son intracraneales; retinoblasto-
mas (3%, tasas de 4,9 por millén) y los carcinomas (2% incluyendo melano-
mas malignos, tasas de 3,3 por millén); por tltimo, los tumores hepdticos son
el 1% de todos los tumores infantiles (tasas de 2,2 por millén).

Grafico 1. Incidencia del cancer infantil en Espana (RETI-SEHOP) y paises
europeos% 11, 12,13

ASRw, todos los tumores
500 W Espaiia RETI-SEHOP, 2000-11: 155,5x10°
B Alemania (Registro Nacional Infantiles), 1997-06: 155x108
50042 3 Francia (Registro Nacional Infantiles). 2000-04: 156,6x10°
= M Reino Unido (Registro Nacional Infantiles). 1996-05: 146,9x10°

Leucemias Linfomas SNC SNS Retinoblast Renales  Hepaticos ~ Oseos STB Célgerm Carcy epit

Fuente: Elaboracion RETI-SEHOP

Tendencia temporal

La evolucién temporal de la incidencia del cdncer infantil desde 1983 en Espaiia
muestra un crecimiento inicial. Pero este crecimiento se detiene a principios de
los afios 90 y con los datos actualmente disponibles no se constata un incremen-
to de la incidencia del cancer infantil, considerado en conjunto (Gréfico 2)'4.
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Grafico 2. Tendencia de la incidencia del cancer infantil en Espaia. 0-14 afnos,
1983-2002, todos los tumores. Elaboracion RETI-SEHOP

Evolucién quinquenal de las tasas de incidencia ajustadas
por edad (poblacién mundial). Base poblacional
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Fuente: Registros participantes (RC): RETI-SEHOP (lidera), Albacete, Asturias, C Valenciana, Euskadi,
Girona, Granada, Mallorca, Murcia, Navarra, Tarragona y Zaragoza.

Mortalidad por cancer infantil

Se ha producido un descenso acusado de la mortalidad desde principios de
los 80, en los cuales las tasas de mortalidad por cancer infantil eran de 75 por
millén (ambos sexos), hasta los datos recientes de 2000-2004, con una tasa de
36,4 defunciones por millén (ambos sexos). Este descenso de la mortalidad se
observa tanto en nifios (que pasan de 66 a 31,8 defunciones por millén), como
en nifias (de 54 a 27 defunciones por millén) (Grafico 3).

Grafico 3. Mortalidad del cancer infantil en Espaiia. 0-14 anos, 1980-2004.
Elaboracion RETI-SEHOP
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Fuente: RETI-SEHOP e INE.
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3.1.2. Incidencia del cancer en adolescentes
(15-18 anos de edad)

En la adolescencia, la incidencia del cancer vuelve a ser casi tan elevada
como en los primeros afios de vida. En Espaiia, 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 in-
fancia como en adultos. El grupo mas frecuente son los linfomas, seguido
de los carcinomas, leucemias y tumores del SNC, que disminuyen. En pro-
gresivo descenso siguen los tumores de células germinales, 6seos y STB.
Los tumores del sistema nervioso simpético, retinoblastomas, renales o
hepaticos practicamente desaparecen (Gréfico 4). Ademas, las leucemias
modifican su distribucién por tipos. En adolescentes las LLA son el 50% y
las LMA el 30%. En los linfomas se hace preponderante el linfoma Hodg-
kin, que llega a ser dos tercios de los linfomas!>.

Grafico 4. Cancer de la adolescencia en Espaiia: distribucion relativa por grupo
diagnéstico, 15-19 anos, 1982-2007. Elaboracion RETI-SEHOP
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Fuente: RETI-SEHOP

3.1.3. Casos nuevos esperados en Espana

La Tabla 1 presenta los casos nuevos de cancer infantil y de adolescentes
esperados en Espafia en 2011, de acuerdo con las correspondientes tasas
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de incidencia y la poblacién espaiiola (la columna C es la suma de A y B).
Se presentan distribuidos por comunidades auténomas y ordenadas las
comunidades de mayor a menor frecuencia. El afio de referencia para el
calculo de los casos esperados es 2011 (afio censal). Esta cifra siempre es
aproximada ya que la incidencia anual presenta ligeras variaciones de afio
en aflo.

Mais de la mitad de los casos de cdncer infantil (columna A) (661 ca-
sos, el 61,5%) se agrupan en cuatro comunidades (Andalucia, Cataluiia,
Comunidad Valenciana y Madrid), ocho comunidades tienen entre 25y 50
casos anuales y totalizan 333 casos (31%). El resto se reparte en las seis
comunidades restantes. Las columnas B (adolescentes) y C (total) ofrecen
una distribucién paralela.

Tabla 1. Casos incidentes de cancer infantil y adolescente esperados por comunidad
auténoma. Ano de referencia 2011

Comunidades auténomas A: 0-14 aios B: 15-19 ainos C: 0-19 anos

Casos % Casos % Casos %

esperados esperados esperados
Andalucia 210,7 19,6 85,9 20,7 296,6 19,9
Catalufia 180,8 16,8 63,5 15,3 2443 16,4
Comunidad de Madrid 153,6 14,3 54,2 13,0 207,7 13,9
Comunidad Valenciana 116,1 10,8 44,5 10,7 160,6 10,8
Castilla-La Mancha 50,0 4,6 21,1 5,1 70,9 4,8
Gallicia 49,7 4,6 20,8 5,0 70,8 4,8
Canarias 46,7 4,3 20,2 4,9 66,8 4,5
Castillay Leon 46,7 43 19,7 4,7 66,4 4,5
Pais Vasco 45,8 4,3 16,1 3,9 61,9 4,1
Regién de Murcia 39,3 3,7 14,9 3,6 54,2 3,6
Aragoén 28,7 2,7 11,5 2,8 39,8 2,7
Islas Baleares 25,9 2,4 11,1 2,7 35,6 2,4
Extremadura 24,2 2,2 9,7 2,3 35,6 2,4
Asturias 17,6 1,6 7,3 1,7 24,9 1,7
Navarra 15,1 1,4 515 1,3 20,6 1,4
Cantabria 12,1 1,1 4,5 1,1 16,6 1,1
La Rioja 7,2 0,7 2,7 0,7 9,9 0,7
Ceuta y Melilla 55 0,5 2,0 0,5 7,5 0,5
TOTAL ESPANA 1.075,8 100 415,2 100 1.490,9 100

Fuente: RETI-SEHOP e INE
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3.1.4. Prevalencia

Las estimaciones sobre prevalencia de nifios y nifias supervivientes de un
cancer infantil (0-14 afios) tienen importancia en la planificacién asistencial
para prever las potenciales necesidades especiales de las personas que han
sufrido un cancer en su infancia. Tomando como referencia el afo 2013, el
RETI-SEHOP estima que en Espaifia hay en torno a 10.500 adolescentes y
adultos jévenes (15-29 afios de edad) que fueron diagnosticados de cancer en
la edad de 0-14 afios. Esto supone un 1,4 por mil de la poblacién espafiola con
edad comprendida entre 15 y 29 afios, y que 1 de cada 716 personas en este
grupo de adolescentes y adultos jovenes ha tenido un cancer en su infancia.
La Tabla 2 muestra la prevalencia por grupos de edad (15-19; 20-24 y 25-29
anos).

Tabla 2. Estimacion de la prevalencia en adolescentes y adultos jovenes supervivientes
de cancer infantil (0-14 anos), Espana, 2013. Elaboracion RETI-SEHOP

Grupos de edad n Yoo Proporcién

Adolescentes (15 - 19 afios)  3.450 1,6 1 de cada 628 adolescentes

Adultos jovenes (20-24 afios) 3.477 1,4 1 de cada 702 jévenes de 20-24 afios
Adultos jovenes (25-29 afios) 3.549 1,2 1 de cada 816 jovenes de 25-29 afnos
TOTAL (15-29 afos) 10.476 1,4 1 de cada 716 adolescentes/jévenes

Fuente: RETI-SEHOP

3.1.5. Supervivencia

En Espafia, los datos globales conjuntos de todas las unidades de oncologia
y hematologia pedidtrica permiten la evaluacién de los resultados en el
RETI-SEHOP. Desde el periodo inicial (1980-1984) al periodo 2000-2004,
la supervivencia a 5 afios del diagnéstico del total de los tumores infantiles
registrados en Espaifia ascendié de 54% a 77%. Un aumento de 23 puntos
(43%), con una disminucién del 50% del riesgo de muerte en los 5 afios si-
guientes al diagndstico. Aunque en diferente medida, el prondstico ha mejo-
rado en todos los tumores (Grafico 5). Datos recientes correspondientes al
periodo de diagnéstico 2005-2006, aunque por su brevedad, deben ser vistos
con cautela, parecen indicar un estancamiento de los resultados en los afios
mas recientes (Grafico 6). La reciente publicacion de EUROCARE-5 sobre
la supervivencia del cancer infantil en Europa sitda a Espafia en torno a la
media Europea. No obstante, considerando los resultados de los paises nor-
dicos y de Europa occidental en general, se aprecia un margen de posible
mejora importante!®.
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Grafico 5. Supervivencia a 5 afos del diagndstico de los tumores infantiles en

Espaia. Evolucion desde 1980 por aios de diagndstico (0-14 aios).
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Grafico 6. Supervivencia a 3 y 5 anos del diagnéstico de los tumores infantiles

en Espana. Evolucion desde 1980 por cohortes (0-14 anos).
Elaboracién RETI-SEHOP
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3.2. Distribucién de los casos por hospitales
del Sistema Nacional de salud

3.2.1. Cobertura del cancer infantil por la oncologia
pediatrica en Espana

La cobertura del cancer infantil en Espafia por parte de las unidades de onco-
logia y hematologia pedidtricas ha mejorado desde los afios 80 (Gréfico 7).
En el periodo 1980-1984, la cobertura de los casos incidentes estimados era
del 32,6%. Esta cifra ha ascendido hasta un 93% en el periodo maés reciente
(2010-2012) para el conjunto de Espaiia. Es decir, todavia existe un déficit
proximo al 10% en conjunto.

Grafico 7. Cobertura de los tumores infantiles en Espaia por la oncologia
pediatrica. Evolucion 1980-2012. (0-14 anos). Elaboracion RETI-SEHOP
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Fuente: RETI-SEHOP e INE

3.2.2. Unidades de oncologia pediatrica

por volumen de casos
Actualmente hay 44 unidades de oncologia y hematologia pediatrica distri-
buidas por todo el territorio espaiiol (Grafico 8). En la Tabla 3 se muestran

las unidades de oncologia pedidtrica distribuidas por el nimero medio anual
de casos notificados al RETI-SEHOP, en los ultimos 5 afios (2008-2012). Se
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observa que existe una gran disparidad en el reparto del nimero de casos me-
dio anual atendido por estas unidades.

Grafico 8. Centros informantes del RETI-SEHOP en Espaia. Elaboracion RETI-SEHOP
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Tabla 3. Unidades de oncologia pediatricas espaiolas por nimero medio anual de
casos notificados al RETI-SEHOP. Periodo 2008-12

Media anual de casos Numero de centros Media anual de
casos por centro

=75 casos 4 95
=50y < 75 casos 3 60
=25y < 50 casos 5 28
=15y < 25 casos 12 18
=10y < 15 casos 8 12
< 10 casos 12 )

Fuente: RETI-SEHOP

En Espaiia, 12 unidades de atencién de céncer infantil (menores de 15 afios)
cumplen el criterio de actividad establecido en las recomendaciones de la
SIOP Europe (“un centro de tratamiento principal deberfa recibir al menos
30 nuevos pacientes al afio”).
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4. Estandares y recomendaciones
de las unidades asistenciales
del cancer en la mfancia
y adolescencia

Los estandares y recomendaciones de las unidades asistenciales del cancer y
la adolescencia se han agrupado en las siguientes 5 dreas:

1. Atencién centrada en el paciente y su familia y respeto a los dere-
chos del paciente infantil hospitalizado.

2. Seguridad y calidad de la atencién del paciente.

3. Aspectos organizativos: redes, unidades multidisciplinares y conti-
nuidad asistencial.

4. Recursos sociosanitarios polivalentes del drea del cancer infantil:
apoyo psicolégico y psicosocial.

5. Requisitos de una unidad asistencial del cdncer en la infancia y ado-
lescencia.

4.1. 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 particula-
ridad intrinseca de la atencion de este tipo de pacientes durante todo el pro-
ceso: 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 adaptdndose a sus caracteristicas culturales, econdmicas, raciales,
lingiiisticas y religiosas.
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4.1.1. El derecho a la informacion, participacion en
las decisiones y consentimiento informado

En el contexto de la atencion centrada en la familia y la implicacion de los pa-
dres y madres en los cuidados del nifio o adolescente con cancer dentro de la
unidad, cobra especial relevancia el derecho a la informacién. La Ley
41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacion clinica, establece en su capitulo II,
el derecho a la informacién de los pacientes y, en aquellos casos en los que el
paciente carezca de capacidad para entender la informacion, a las personas
vinculadas a €l por razones familiares o de hecho.

La comunicacién es el elemento clave en la unioén entre profesionales y
padres. Los profesionales deben hacer que los familiares se sientan miembros
del equipo y deben facilitar su labor a lo largo de todo el proceso. Para ello,
los familiares deben tener pleno acceso a la informacién relativa a su familiar,
y se les debe facilitar toda la informacion disponible sobre la enfermedad asi
como sobre las asociaciones y organizaciones existentes que puedan ofrecerle
apoyo para afrontar las dificultades con las que se encontraran.

Los familiares del paciente, especialmente sus padres, deben ser el eje
principal de todo el proceso de atencion de la enfermedad, no sélo en lo que a
cuestiones de apoyo se refiere, sino también participando en las decisiones
que se tengan que tomar durante las fases de diagndstico, tratamiento y segui-
miento. Siguiendo la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informa-
cién y documentacion clinica, “cuando el menor no sea capaz intelectual ni
emocionalmente de comprender el alcance de la intervencion sanitaria pro-
puesta, el consentimiento lo dara el representante legal del menor después de
haber escuchado su opinion si tiene doce afios cumplidos. Cuando se trate de
menores no incapaces ni incapacitados, pero emancipados o con dieciséis
aflos cumplidos, no cabe prestar el consentimiento por representacion. Sin
embargo, en caso de actuacioén de grave riesgo, segtn el criterio del facultati-
vo, los padres serdn informados y su opinidn serd tenida en cuenta para la
toma de la decision correspondiente”.

La informacion, clara y concisa debe adaptarse, en cuanto a su conteni-
do y frecuencia, al nivel educativo y cultural de los pacientes y sus familiares
y apoyarse en el uso de documentacion con elementos gréaficos que faciliten
su comprension. Esta documentacion de apoyo no sustituird en ningtn caso
la comunicacion oral directa por parte de un miembro del equipo multidisci-
plinar de atencion.
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El profesional que la realice debe decidir sobre la conveniencia de in-
formar al paciente y a sus padres de manera separada o conjunta.

La comunicacién del diagndstico es clave en el proceso y debe preparar-
se con especial atencién. Se identifica como el primer paso en un proceso de
acompafiamiento a largo plazo y se debe disponer de tiempo y espacio espe-
cificos a tal efecto, que garantice la intimidad. Las comunicaciones orales de-
ben realizarse en espacios separados, tranquilos, que gocen de privacidad, que
faciliten la buena comunicacién y que reduzcan el riesgo de malentendidos.
Se debe realizar en un horario en que el padre y la madre puedan estar pre-
sentes.

La comunicacién debe realizarse en presencia de un médico del equipo.

En esa misma reunién, un médico del equipo debe informar sobre la po-
sibilidad de tener una segunda opinion. En caso de que la respuesta de la fa-
milia sea afirmativa, el propio facultativo le facilitara el acceso segtn el pro-
cedimiento establecido en el propio centro y la correspondiente comunidad
auténoma.

A lo largo del proceso asistencial, el equipo multidisciplinar programara
y realizard sesiones de informacion para los padres, para favorecer el entendi-
miento entre las familias de los pacientes y los equipos multidisciplinares.

Por otra parte, el paciente y sus familiares deben tener acceso al equipo
multidisciplinar en un horario amplio, a través de un teléfono facilitado por la
unidad asistencial, para solicitar y recibir asesoria por parte de los profesio-
nales sanitarios.

Informacion sobre las caracteristicas generales de la unidad

El paciente y su familia dispondran de informacién ordenada, verbal y por es-
crito, sobre las condiciones que rodean la estancia del paciente en los diferen-
tes recursos de la unidad y su entorno. Esta informacién debe incluir, entre
otros datos, aspectos relacionados con la politica de visitas, el horario de in-
formacion médica, la forma de contacto con el personal de enfermeria que
atiende al paciente, el teléfono de contacto o los servicios del hospital.

Informacion precisa y completa de los procedimientos, incluyendo
riesgos y beneficios, tanto precoces como tardios

El paciente y su familia requieren informacién de la enfermedad o proce-
so que motiva su asistencia en la unidad, asi como de las medidas diagnds-
ticas, terapéuticas y de cuidados, previa a las decisiones que se toman a lo
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largo del proceso asistencial, y con objeto de garantizar su participacion
en las mismas.

Por otra parte, existe una notable variabilidad en las tasas de morbimor-
talidad en la atencidén al paciente con cancer cuando se realizan comparacio-
nes intercentros. En parte, esta variabilidad se explica por diferencias epide-
mioldgicas, demograficas, sociales y por la diversa gravedad de los pacientes
atendidos. Sin embargo, algunas diferencias pueden estar relacionadas a va-
riaciones en la practica clinica, asociada a factores como una inadecuada im-
plementacién de las guias, adecuacién de la técnica utilizada o problemas lo-
gisticos o estructurales.!7->*,

En diversos paises de la UE (Francia, Holanda, Reino Unido y Suecia)
se ponen a disposicion de los ciudadanos algunos indicadores de gestion asis-
tencial (demora, estancia media, tasas estandarizadas de mortalidad, etc.)
pormenorizados por centros. La accesibilidad de los ciudadanos a esta infor-
macién, bajo un control estricto y objetivo de calidad y su adecuada estanda-
rizacion amplia el derecho de los ciudadanos a estar informados y es un po-
tente instrumento de mejora de la calidad y seguridad de la asistencia
sanitaria.

Consentimiento informado

El consentimiento informado estd regulado por la Ley 41/2002, de 14 de no-
viembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obli-
gaciones en materia de informacién y documentacion clinica. En ella se defi-
ne este consentimiento como “la conformidad libre, voluntaria y consciente
de un paciente, manifestada en el pleno uso de sus facultades, después de reci-
bir la informacién adecuada, para que tenga lugar una actuaciéon que afecta a
su salud”. Sobre la base de esta normativa y la de &mbito autonémico en su
caso, en cada hospital debera elaborarse un documento de consentimiento in-
formado, adaptado a cada actividad y especialidad clinica.

En el caso de que el procedimiento precise algtin tipo de anestesia, es
necesaria, una vez realizada la valoracién del riesgo anestésico e informado el
paciente y su familia de forma clara sobre el acto anestésico, la obtencion del
consentimiento informado sobre la técnica anestésica.

El consentimiento informado no garantiza en todos los casos una trans-
misién de informacion al paciente y a su familia para una decision completa.
Estos necesitan ser adecuadamente informados acerca de los beneficios po-
tenciales y de los riesgos a corto y largo plazo de las posibles alternativas tera-
péuticas, y necesitan disponer del tiempo suficiente para tomar una decision
basada en la informacién proporcionada.
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Recomendaciones:

1.

Disponer de un procedimiento de informacion al paciente y su fa-
milia que incluya contenido, responsables, lugar y todos los aspectos
relevantes de la atencion, de acuerdo con el siguiente marco:

Garantizar la informacion al paciente y su familia sobre la propia
unidad, su entorno, y el equipo asistencial.

Garantizar la informacion a la familia sobre sus derechos y los de
sus hijos.

Garantizar a los padres, durante todo el proceso de atencién del
nifio/a o adolescente, la informacion relativa al paciente y su enfer-
medad.

Garantizar la informacién, adecuada y comprensible, a nifio/a o
adolescente y sus padres sobre los procedimientos diagndsticos a
realizar, incluyendo riesgos y beneficios, tanto precoces como tardi-
os y las medidas que han de adoptarse como consecuencia del plan
terapéutico.

Garantizar la informacién al nifio/a o adolescente, independiente-
mente de su edad, utilizando un lenguaje adecuado y adaptado a su
desarrollo y necesidades, respetando el derecho del paciente a no
ser informado. Las comunicaciones deben ser claras y concisas, y se
recomienda la utilizacién de material de apoyo escrito o audiovi-
sual.

Garantizar la informacién a la familia sobre el derecho a solicitar
una segunda opinion cuando se trasmita el diagndstico al paciente y
a su familia.

Garantizar la disponibilidad de un servicio de traductores, para los
casos en que lo requieran.

Disponer de un espacio especifico y adaptado a las condiciones que
requieren las comunicaciones entre los profesionales y el paciente y
su familia.

Incluir la disponibilidad de apoyo psicoldgico, social, educativo y de
ocio en la informacién al paciente y su familia.

Facilitar el acceso a la unidad del paciente/familia en un horario am-
plio para preguntas o aclaraciones del nifio o adolescente.

Promover la participacion del paciente y sus padres en las decisio-
nes que se tomen durante todo el proceso de atencién de sus hijos
cuando el menor no sea capaz intelectual ni emocionalmente de
comprender el alcance de las intervenciones sanitarias que le pro-
pongan, en el siguiente marco:
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Valorar la competencia del menor para tomar decisiones sobre su
salud. La opinién del nifio se tendrd en cuenta y serd respetada
cuando el nifio se considere competente para expresarla.

Disponer del procedimiento para garantizar la informacion al pacien-
te y su familia, previa a la obtencién del consentimiento informado.

3. 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 mis-
mo cuando cuente con la edad suficiente para ser consciente de sus
decisiones (por ejemplo, administracién de tratamientos que impli-
quen riesgos o inconvenientes de notoria y previsible repercusion
negativa sobre la salud del paciente).

4. Adoptar politicas explicitas para la atencién de aquellos pacientes
que, por razones religiosas o de otra indole, rechacen un determina-
do tratamiento.

4.1.2. Alojamiento y otras condiciones
de acompanamiento del menor por sus
familiares. Apoyo psicolégico y social.
Formacion de pacientes y familiares.

La Carta Europea de los nifios hospitalizados? establece que cualquier nifio
o nifia que esté ingresado en el hospital tiene derecho a estar acompafiado/a
de su padre, madre o de las personas cuidadoras.

Los familiares apoyan al paciente a través del refuerzo psicoldgico, que
favorece que el nifio mantenga su autoestima, proporciona esperanza y con-
tribuye a reducir su estrés, otorga un halo de normalidad a las dificultades
que debe afrontar, y hace mas llevaderos los momentos de dolor y de frustra-
cion. Este apoyo supone un refuerzo muy importante en tratamientos de lar-
ga duracion, en problemas de nutricién o en tratamientos que necesitan, por
ejemplo, el aislamiento del paciente. El paciente tiene derecho a estar acom-
pafiado de sus padres o familiares las 24 horas del dia. Para los padres es tam-
bién muy importante poder acompaiar a su hijo para que éste no se sienta
desamparado en ningiin momento.

Ademds del apoyo al paciente y a su familia, y con objeto de promover

la normalidad en su vida, el paciente debe mantener un contacto continuo,
dentro de lo posible, con sus compafieros, hermanos y amigos.
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Ademds, el nifio y su familia deben disponer de apoyo psicolégico y so-
cial desde el inicio del diagnéstico y durante la fase de tratamiento. En el mo-
mento del diagndstico, los trabajadores sociales del equipo de la unidad debe-
ran evaluar las condiciones econdmicas y sociales de la familia para elaborar
en base a ello un plan de apoyo personalizado.

Se asesorard a la familia sobre las posibilidades de ayuda existentes, tan-
to de organizaciones como de fondos especificos para familiares de pacientes
con cancer, asi como con los tramites para apoyar la situacion laboral de los
padres, ayudando asi a paliar las dificultades econémicas y sociales que la
nueva situacion les haya causado. La ayuda social facilitard asesoria y apoyo
para realizar los distintos tramites necesarios para optar a las ayudas.

En Espaiia, el Real Decreto 1148/2011 de 29 de julio® introduce ayudas
econdmicas especificas para el cuidado de menores afectados por cancer u
otra enfermedad grave.

Recomendaciones:

5. Fomentar la disponibilidad de habitaciones individuales con aseo
propio, tanto en las unidades de hospitalizacién de nueva creacién
como ante situaciones de remodelacién de las unidades ya existentes.

6. Disponer de habitaciones especificas para pacientes con alto riesgo
de padecer complicaciones infecciosas.

7. Fomentar y facilitar el acompafiamiento del menor por una persona
durante las 24 horas y durante la realizacién de pruebas médicas, de
acuerdo con el criterio aprobado en el Consejo Interterritorial de 23
de julio de 2013?".

8. Facilitar a los familiares del paciente, el acceso a servicios y equipa-
mientos hosteleros de apoyo (sala de estar, sala de descanso, cama,
taquilla, aseo, etc.), a pisos acondicionados cercanos al hospital, asi
como el traslado de los pacientes y sus familias al hospital (por
ejemplo, ayudas para el trasporte).

9. Fomentar el contacto del paciente con compaifieros, hermanos y
amigos.

10. Promover la participacion de la familia en los cuidados del menor
dentro de la unidad a través del desarrollo de actividades de forma-
cién sobre céncer. Desarrollar la realizacion de actividades formati-
vas dirigidas a la familia, encaminadas a los cuidados tras el alta y fa-
cilitar la creaciéon y mantenimiento de grupos de apoyo a nifios o
adolescentes y sus padres.
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11. El personal médico y de enfermeria de la unidad asistencial del can-
cer en la infancia y la adolescencia realizard una valoracion sistemé-
tica de la presencia de signos de necesidad de soporte psicoldgico
y/o social de los familiares y pacientes.

12. Ofrecer apoyo psicoldgico y social a los pacientes en funcién de la
necesidad desde el momento del diagnostico.

4.1.3. El derecho a recibir el mejor tratamiento
posible

Los programas terapéuticos para la atencion del cancer en la infancia y la
adolescencia, tal como indica el documento European Standards of Care for
Children with Cancer’, deben ser actualizados y elaborados en base al cono-
cimiento 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 6ptimo, debe informarse al pacien-
te sobre los ensayos clinicos y estudios cooperativos relacionados que se es-
tén realizando, los profesionales que los estdn realizando, facilitando la parti-
cipacion del paciente en los mismos.

Se requeriréd la autorizacion/consentimiento de los padres y el paciente
para la participacion en cualquier programa de investigacion de ensayos clini-
cos, de acuerdo con la legislacion vigente

En algunas situaciones, sobre todo en tumores muy raros, la mejor op-
ciéon terapéutica es la inclusion del nifio/adolescente, en protocolos terapéuti-
cos que, careciendo de la consideracion de ensayos clinicos, se enmarcan en
el contexto de estudios (y registros) multinacionales.

Por otra parte, es conveniente recordar que la documentacién clinica
detallada del programa terapéutico de los pacientes tratados en ensayos clini-
cos deberd ser incluida en el sistema de registro de datos del centro y conser-
vada de conformidad con la normativa. El centro debe dotarse de los recursos
necesarios para este proceso, asi como garantizar la formacién del personal
para realizar estos registros.

Recomendaciones:

13. Promover el conocimiento y la utilizacion de las guias y protocolos
oOptimos de tratamiento por parte del personal sanitario.
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14. Garantizar a cada paciente su inclusién en el protocolo terapéutico
mas efectivo y seguro, actualizado de acuerdo con la evidencia dis-
ponible y en base a la red asistencial y la cooperaciéon multicéntrica.

15. Fomentar la investigacién basica, la investigacion traslacional y la
investigacion clinica del cancer infantil. Promover la identificacién y
difusion de la informacién sobre ensayos clinicos para optimizar la
atencioén y maximizar la supervivencia para cada tipo de tumor.

16. Promover una red de investigacion en céncer infantil que recomien-
de el protocolo 6ptimo de tratamiento adecuado para cada tipo de
cancer, y que actualice con regularidad las recomendaciones, de
acuerdo con las recomendaciones europeas o, en su caso, internacio-
nales, derivadas de los resultados de la investigacion emergente.

17. Garantizar al paciente la informacion sobre la existencia de ensayos
clinicos relacionados con su patologia y centro/profesional que los
realizan, facilitando su participacién en dichos ensayos.

18. Garantizar el cumplimiento de los requisitos relacionados con la au-
torizacién/consentimiento para la participacién en ensayos clini-
cos?, de los padres y el paciente, en su caso, de acuerdo con la legis-
lacion vigente.

19. Garantizar en cualquier circunstancia la conservacién de la docu-
mentacién clinica y el registro detallado del programa terapéutico
de los pacientes de la unidad, incluidos aquellos tratados en ensayos
clinicos.

4.1.4. Entorno apropiado para su edad

Para el buen desarrollo mental y fisico de un nifio es muy importante que
participe de un entorno formado por nifios de su misma edad, que coincidan
con su fase de desarrollo vital.

Este entorno homogéneo implica la adecuacién y ambientacion de los
espacios de la unidad a las diferentes edades, teniendo que crear instalaciones
especiales para los pacientes mds mayores, que tendrdn unas necesidades di-
ferentes a los mas pequefios. No es adecuado que pacientes con edades muy
diferentes compartan los mismos espacios comunes, ya que los desubica y les
impide realizar una vida similar al resto de nifios de su edad.

Por las mismas razones, las actividades de ocio y juegos, asi como la ofer-
ta formativa, se deben circunscribir a edades precisas, posibilitando que los
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pacientes jueguen y aprendan con otros nifios de su edad, facilitando asi el
apoyo mutuo y fortaleciendo con ello sus herramientas de socializacién.

La creacion de unidades especificas para adolescentes es un aspecto espe-
cialmente complejo. Razones ambientales, psicoldgicas y sociales recomiendan
que los adolescentes sean tratados en unidades especificas diferenciadas de las
de pediatria, pero el escaso nimero de casos hace especialmente dificil o poco
eficiente aplicar sisteméaticamente este criterio, por lo que segtn el tipo de can-
cer, las caracteristicas del paciente y la evolucion de sus necesidades, la disponi-
bilidad de espacio y las preferencias de paciente y familia, los pacientes adoles-
centes hasta los 18 afios se recomienda sean tratados en Unidades Pedidatricas®.
Para ciertos tumores de la linea de adultos, los adolescentes pueden ser tratados
en colaboracion con los especialistas de oncologia médica y otros especialistas.
Algunos centros resuelven estas situaciones mediante el establecimiento de
unidades funcionales con los servicios de oncologia de adultos que pueden res-
ponsabilizarse del adolescente ingresado en las unidades de pediatria para ga-
rantizar el entorno adecuado y el soporte educativo y psicoldgico.

Recomendaciones:

20. Promover la atencién del paciente adolescente con cancer en unida-
des especificas, relacionadas con el drea de pediatria y de oncologia,
con flexibilidad para adaptar el limite de edad a la situacion del pa-
ciente.

21. Realizar la separacion funcional de nifios y adolescentes cuando
convivan en la unidad, disefiando espacios adaptados a cada grupo
de edad.

22. Promover la integracion en el equipo multidisciplinar de la unidad
pediatrica correspondiente, de los especialistas responsables de la
atencion del paciente adulto, para garantizar la calidad de la aten-
cién de los adolescentes con cancer y la transicion asistencial hacia
las unidades de adultos.

23. Adaptar las actividades lidicas a la edad del paciente. Desarrollar
un programa de actividades ludicas especifico para cada uno de los
grupos de edad en que se agrupen los pacientes del centro.

4.1.5. 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
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los procedimientos para la transicién a los servicios de adultos del proceso de
seguimiento del nifio y el adolescente, siempre que sea apropiado y necesario,
e intentando que se realicen en el mismo centro cuando sea posible.

Recomendaciones:

24. El equipo multidisciplinar debe garantizar la asistencia continuada
al paciente durante todo el tratamiento, contemplando los cambios
que el paciente experimenta por motivo de su edad.

25. Garantizar la transicién a los servicios de atencién de adultos adap-
tada al proceso de maduracién e informacién del nifio/a o adoles-
cente.

4.1.6. Acceso a actividades educativas y ludicas

La estabilidad emocional de los nifios y adolescentes con cancer requiere que
se mantengan habitos sociales acordes con su edad, por lo que se debe ofrecer
a estos nifios y adolescentes hospitalizados, apoyo educativo y lidico durante
las diferentes etapas de su enfermedad.

El desarrollo tanto mental como fisico de los nifios estd estrechamente
ligado al mantenimiento de su educacién continua, ya que ademds de apren-
der conocimientos, los habitos escolares ensefian al nifio valores y costumbres
sociales, le ayudan a desarrollar relaciones y a incrementar su confianza. La
educacién que reciba durante su tratamiento debe ser continua, y tiene que
ser acorde a su edad en todo momento. Para ello, el hospital debe contar con
profesores cualificados que puedan ofrecerle al nifio una formacién continua-
da de calidad.

El profesorado de estos centros debe mantener una especial actitud
proactiva de relacién con la escuela del nifio para garantizar la continuidad
del aprendizaje con la que se esta produciendo en su escuela de origen. Esta
actitud es especialmente importante también para preparar a la escuela para
que el momento de la reincorporacién del nifio se produzca dentro de la ma-
yor normalidad posible.

En la misma linea, el fomento de actividades ltidicas ayudara a los pacien-
tes 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.

Dentro de las instalaciones adecuadas para el ocio, las unidades deben
proporcionar a los pacientes el libre acceso a ordenadores con conexion a in-
ternet, asi como a televisores, consolas de videojuegos y lectores de DVD.
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La programacién de las actividades del nifio o adolescente hospitalizado
debe tenerse en cuenta cuando se facilita a los padres la informacién sobre el tra-
tamiento previsto para el nifio, permitiendo la programacién de manera conjunta.
Este programa debera ser elaborado por los padres y el equipo multidisciplinar
(psicologo, médico especialista rehabilitador, terapeuta ocupacional, profesor), de
forma coordinada a lo largo del tiempo, y en €l se especificaran los horarios dedi-
cados a su educacion y las posibles actividades de juegos y ocio que podré realizar.

Recomendaciones:

26. Promover la colaboracién con la administracién educativa/centros
docentes para disponer de un equipo de profesores que pueda abor-
dar las necesidades individualizadas de la educacion.

27. Disponer de espacios adaptados para realizar las tareas docentes,
que garanticen la asistencia al nimero habitual de nifios ingresados
en la unidad.

28. Promover el contacto sistematico y proactivo del personal de ense-
flanza con el entorno previo (colegio) del nifio para hacer segui-
miento de sus avances y preparar el regreso del nifio a la escuela.

29. Disponer de terapeutas y monitores de ocio, agenda de actividades
ludicas y espacios especificos adaptados a la edad de los pacientes.
El personal vinculado a la realizacién de actividades ludicas debe
formar parte del equipo multidisciplinar.

30. Disponer de acceso a ordenadores, internet, television, lectores de
DVD, consolas de videojuegos. Facilitar que el paciente se traiga sus
propios equipos electrénicos.

4.1.7. 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 y establecer procedimientos de actuacion
ante situaciones de duelo, cumpliendo lo establecido en la Carta Europea de
los nifios hospitalizados que sefiala que cualquier nifio o nifa que esté ingresa-
do en el hospital tiene derecho a ser tratado/a con tacto, educacién y compren-
sién y a que se respete su intimidad. Los medios disponibles para ello pueden
estar condicionados por el disefio organizativo y/o arquitecténico de la unidad.

La intimidad de los niflos durante su estancia en el hospital debe ser

considerada en la planificacion de su atencion y respetada por los profesiona-
les que interaccionen con ellos.
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El respeto a la intimidad supone permitir conversaciones privadas entre
los pacientes y sus familiares en las fases criticas del diagnoéstico y del trata-
miento, en un ambiente lo mds relajado posible. El personal debe desarrollar
habilidades para no comprometer la privacidad y el derecho a la intimidad de
los nifios/as o adolescentes y sus familias y compatibilizarla con las necesida-
des derivadas de la atencion sanitaria.

Recomendaciones:

31. Fomentar y facilitar el respeto a la intimidad y privacidad del nifio/a
y de su familia, a través de medidas organizativas y/o estructurales.

32. Fomentar y facilitar el soporte a la familia en el duelo en caso de fa-
llecimiento del nifio/a o adolescente.

4.2. Seguridad y calidad de la atencion
del paciente

Los avances en medicina producidos en las tltimas décadas han modificado
el prondstico y el tratamiento de muchas enfermedades. Sin embargo, esta
evolucion ha ido acompafiada de un enorme incremento en la complejidad, la
especializacion y la segmentacion de la asistencia, que implican mayor riesgo
y posibles dafios innecesarios para el paciente. La provisién de asistencia sa-
nitaria entrafia riesgos, sobre todo en el ambito hospitalario, que pueden deri-
var en eventos adversos, muchos de los cuales pueden prevenirse desarrollan-
do acciones de efectividad demostrada®.

Los dafios asociados a la atencidn sanitaria tienen consecuencias graves
para el paciente y su familia, generan un coste asistencial y econémico muy ele-
vado, erosionan la confianza del paciente y su familia en el sistema y dafian a las
instituciones y al profesional sanitario que es, sin duda, su segunda victima. Por
ello, la seguridad del paciente constituye hoy en dia una prioridad para las prin-
cipales organizaciones de salud como la Organizacién Mundial de la Salud®, or-
ganismos internacionales como la Unién Europea®' y el Consejo de Europa®,
autoridades sanitarias, sociedades profesionales y organizaciones de pacientes.

En Espaiia, la Ley 16/2003 de Cohesién y Calidad del SNS?, sefiala la
necesidad de desarrollar sistemas de notificacion de eventos adversos ademas
de estandares y recomendaciones para mejorar la seguridad de la atencién
sanitaria. Asi se refleja en la estrategia nimero ocho del Plan de Calidad del
SNS3, cuyo objetivo es mejorar la seguridad del paciente atendido en los cen-
tros sanitarios del SNS a través de distintas actuaciones, entre las que se en-
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cuentran promover y desarrollar el conocimiento y la cultura de seguridad3*-
35 del paciente, disefiar y establecer sistemas de informacién y notificacién de
eventos adversos (EA) para el aprendizaje e implantar practicas seguras. Esta
estrategia se basa en las recomendaciones de la alianza mundial por la seguri-
dad del paciente de la OMS y de otros organismos internacionales asi como
en recomendaciones realizadas por expertos nacionales’.

E1 MSSSI publicé en 2008 un informe sobre las practicas seguras reco-
mendadas por agencias gubernamentales para la prevencion de eventos ad-
versos en pacientes atendidos en los hospitales, en funcién de su impacto y la
complejidad de su implantacion®’. La Agency for Healthcare Research and
Quality (AHRQ) publicé en 2013 un informe3® actualizado sobre la eviden-
cia de las préacticas seguras conocidas, considerando la evidencia de su efecti-
vidad, el coste y las dificultades para su implantacion.

Entre las medidas reconocidas, a nivel internacional, de gran impacto y
baja 0 media complejidad recomendadas destacan: mejorar la higiene de las
manos; medidas para prevenir la neumonia asociada al uso de ventilacién
mecdnica asi como la infeccién de sitio quirtdrgico y la infeccién relacionada
con catéter venoso central, medidas para identificar los medicamentos de alto
riesgo y establecer politicas y procesos para el uso de estos medicamentos;
promocién de medidas de seguridad para la administracion de medicamentos
por via parenteral o enteral; medidas para el control de la realizacion de pro-
cedimientos quirtrgicos en el lugar correcto; medidas de precaucion en el uso
de la contencidn fisica o inmovilizacion de los pacientes.

En este documento, se recoge el listado de recomendaciones, que se
pueden revisar con mayor extension en los documentos referenciados o en el
documento de las Unidades asistenciales del cdncer: estdndares y recomenda-
ciones de calidad.®

Recomendaciones:

33. Promover el desarrollo de una cultura de seguridad:
Identificando lideres clinicos capaces de promover una cultura de
seguridad basada en el aprendizaje de los errores.

Evaluando la cultura de seguridad de las unidades asistenciales para
conocer las situaciones posibles de mejora y establecer las medidas
oportunas para el alcance de la misma.

Formando a los profesionales en aspectos bdsicos sobre seguridad
del paciente con el fin de prevenir y controlar los eventos adversos
derivados de la atencion sanitaria.

Incentivando las reuniones del equipo asistencial para aprender de
los errores.
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34.

35.

36.

37.

38.

39.

Notificar los incidentes relacionados con la atencién sanitaria en el nifio
con cancer, a través del sistema de notificacién disponible en el centro o
comunidad auténoma. El objetivo de dicha notificacion es identificar
situaciones de mejora y aprender de los errores a nivel local.

Incorporar herramientas de la gestion de riesgo con el fin de identificar
posibles riesgos y desarrollar un plan para prevenirlos y aminorarlos.

Disponer y utilizar un procedimiento de identificacién inequivoca del
paciente, antes de realizar cualquier procedimiento de riesgo y/o de ad-
ministrar medicamentos (especialmente quimioterapicos), radioterapia
y hemoderivados, y previamente a cualquier procedimiento diagndsti-
co. El procedimiento de identificacion debe implicar activamente a los
padres y utilizar preferentemente sistemas automatizados y, al menos,
dos identificadores (nombre y apellidos, fecha de nacimiento, nimero
unico de historia clinica, tarjeta sanitaria, etc.). Nunca se debe identifi-
car al nifo/a o adolescente por el nimero de cama o de habitacion.

Promover la estandarizacion de la comunicacion entre los profesio-
nales en el momento del traspaso de un paciente a otra unidad o
ambito asistencial o en los cambios de turno.

Promover la estandarizacion del proceso de alta, con la utilizacién
de listas de verificacion de los principales elementos de informacion
clave para la transferencia eficaz, tanto al paciente como al siguien-
te prestador de asistencia sanitaria, en particular asegurando su in-
clusion en la historia electronica del paciente.

Implantar politicas y procedimientos para el uso seguro de los trata-
mientos (especialmente en quimioterapia y radioterapia):

Uso seguro de los medicamentos quimioterapicos, teniendo en cuenta
las recomendaciones del ISMP para los medicamentos de alto riesgo.

Establecer estrategias para el uso seguro de la radioterapia en nifios y
adolescentes con cédncer.

40.

41.

42.

43.

44.

Estandarizar un procedimiento sobre el almacenamiento, empaqueta-
do, identificacion, manipulacion y prescripcion de los medicamentos.

Promover la implantacién de précticas de conciliaciéon de la medica-
cion en las transiciones asistenciales, al ingreso y al alta.

Promover el desarrollo del uso seguro de productos sanitarios.

Promover la vigilancia y prevencién de infecciones relacionadas con
la atencion sanitaria de pacientes pedidtricos y adolescentes con
cancer. Haciendo especial énfasis en la higiene de las manos.

Disponer y aplicar protocolos de seguridad generales del hospital y
especificos para los pacientes infantiles.
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4.3. Aspectos organizativos: oferta asistencial,
concentracion de la atencion, red
asistencial y atencion multidisciplinar

La atencion a nifios y adolescentes con cdncer es mas compleja que la realiza-
da para los tumores de aparicién en adultos, ya que:

e [abajaincidencia hace que se tengan que concentrar los recursos ne-
cesarios para el tratamiento de todos los tipos de tumores.

e Los riesgos del tratamiento: el organismo del nifio es mas fragil, con
lo cual su respuesta a tratamientos que se suelen dar al limite de la
dosis toxica tiene riesgos adicionales a los de los adultos.

e Los recursos y los equipos deben adaptarse a las particularidades y
necesidades inherentes al cuidado de menores de edad.

e [adependencia permanente del nifio de los cuidados o vigilancia por
parte de los adultos requiere sistemas de monitorizacién y personal
entrenado en esta vigilancia.

Recomendaciones generales:

45. La atencién al cancer infantil, debe limitarse a aquellos centros que
garanticen:
La experiencia (ntimero de casos) requerida para mantener la forma-
cion y actualizacion periddica de sus profesionales. Los Estandares Euro-
peos de Atencion a Nifios con Céancer proponen que es necesario un ni-
mero minimo de 30 casos para disponer de experiencia clinica suficiente.
La atencidn del cancer infantil por un equipo multidisciplinar.
La integracién en un hospital que disponga de aquellas especialida-
des (incluyendo servicios de diagnéstico y tratamiento) requeridas
para la atencién a la complejidad del cancer infantil.
El trabajo en red asistencial con otros centros o unidades implicadas
en la atencidn de los nifios con cancer.

4.3.1. Oferta asistencial

Las unidades especializadas de atencion al cdncer infantil y del adolescente
deben disponer de una descripcion detallada de su oferta de servicios.

En la Tabla siguiente se ordena, a titulo ilustrativo, la oferta de servicios
en funcidn de criterios de accesibilidad, modalidades asistenciales, grupo de
patologias que se atienden, recursos asistenciales disponibles en el centro, ac-
tividades de investigacion relacionadas con los grupos de pacientes, etc.:
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riterio

Accesibilidad

Modalidades
asistenciales

Patologia o grupo
de patologias que
se atienden en ese
centro/unidad

Unidades

0 recursos
especializados
disponibles en el
centro

Investigacion

lementos
Oferta Horaria (de cita, de consulta, de atencion urgente, etc.)

Consulta pediatrica externa de alta resolucion
Consultas pediatricas de segunda opinion
Hospitalizacién a domicilio pediatrica
Hospital de dia pediatrico
Cuidados intensivos pediatricos
Unidad de hospitalizacion pediatrica
Urgencias pediatricas
Cuidados paliativos pediatricos
Telemedicina

Hematologia pediatrica benigna y maligna
Diagnostico, tratamiento

y seguimiento Tumores solidos pediatricos beningnos

y malignos

Atencion integral y multidisciplinaria de grupos de tumores

Cirugia oncolégica pediatrica y otras
especialidades quirlrgicas pediatricas:
oftalmologia, ORL, neurocirugia,
traumatologia, etc.

Oncologia radioterapica pediatrica
(braquiterapia, acelerador lineal,
estereotaxica, intensidad modulada, etc.)
Pediatras con experiencia en oncologia
cuidados paliativos pediatricos

Unidades asistenciales
relacionadas
directamente

con la oncologia
pediatrica

Psicologia clinica con experiencia en
oncologia y en nifios y Neuropsicologia.

Medicina nuclear pediatrica
Area de imagen
Anatomia patoldgica

Trasplante de progenitores hematopoyéticos
(haploidéntico, autélogo, alogénico familiar y

Otras unidades de donante no emparentado).

asistenciales Trasplante de médula 6sea, sangre periférica

y sangre de cordén umbilical
Consejo genético
Dietética y nutricion, rehabilitacion y
fisioterapia, neurologia, digestivo, etc.
Unidad de dolor
Trabajadores sociales

Unidades no asistenciales Profesores

Hotel de pacientes u otras ofertas de
alojamiento de pacientes y familiares

Nuevas terapias para

pacientes refractarios Ensayos clinicos, fase |, II, Ill.
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Recomendaciones:

46. Disponer de una detallada oferta de servicios y difundirla:

La oferta de servicios debe explicitar las modalidades asistenciales
(urgencias, consulta externa, hospitalizacién domiciliaria, hospital
de dia, unidad de hospitalizacién convencional, unidad de cuidados
intensivos, etc.) en las que el centro/unidad atiende a los pacientes e
incluir al menos las siguientes: hospitalizacion convencional pedia-
trica, unidad de cuidados intensivos pedidtricos, consulta externa
pedidtrica, hospital de dia pediatrico y urgencias pediatricas.

La atencion continuada debe extenderse las 24 horas, los 365 dias al
afo.

La oferta de servicios debe incluir la patologia o grupo de patologi-
as que se atienden en el centro/unidad.

La oferta de servicios debe incluir las herramientas de trabajo en
red asistencial con otros centros y unidades.

La oferta de servicios debe definir la relacion de la unidad con la or-
ganizacion de los cuidados paliativos pediatricos.

La oferta de servicios debe incluir la participacion del centro/unidad
en actividades de investigacion relacionadas con el tratamiento de
nifios con cancer.

La atencion domiciliaria de los pacientes pedidtricos en cuidados
paliativos se realizara por medio de equipos especificos o mediante
otros recursos de la red asistencial.

La oferta debe incluir un amplio (al menos 6 horas en dia laborable)
horario de atencidn telefonica, a disposicién de pacientes / familias.

47. Definir criterios de seguimiento a distancia (telefénico o telemedici-
na) y de seguimiento por enfermeria en los casos en que ello sea
técnicamente viable.

Radioterapia

Como se ha indicado al principio del presente capitulo, las unidades asisten-
ciales del cancer en la infancia y adolescencia deben contar con instalaciones
integrales y estdndares 6ptimos de atencion. En este sentido, es imprescindi-
ble que estos centros cuenten con un referente en oncologia radioterapica
que trabaje en un servicio con toda la tecnologia adecuada para poder reali-
zar el tratamiento de irradiacion. Los hospitales de la red que no dispongan
de servicio de oncologia radioterdpica deberan tener un oncélogo radiotera-
pico consultor como referente. Los oncélogos radioterdpicos deben partici-
par en las actualizaciones de los protocolos de tratamiento junto al resto del
equipo multidisciplinar.
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En aquellos casos en los que el paciente necesite una técnica especial
que no esté disponible en su centro, se debe coordinar la atencién para que
pueda ser atendido en otro centro de nivel superior de la red de atencién que
disponga de la tecnologia adecuada.

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
adolescente, se debe tener en cuenta tanto la supervivencia como la cali-
dad 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
el seguimiento.

Como se ha indicado en el apartado anterior, cuando el paciente se en-
cuentra en fase terminal debera recibir cuidados paliativos por parte de un
equipo multidisciplinar. Cuando se requiera, este equipo facilitara radiotera-
pia paliativa al paciente.

Recomendaciones:

48. Disponer de un servicio de oncologia radioterdpica en la red asis-
tencial y con un oncdélogo radioterapico como referente dentro del
equipo multidisciplinar:

Promover el establecimiento de mecanismos de coordinacion entre
centros para la participacion de los pacientes que lo requieran en
tratamientos radioterapicos de mayor complejidad.

Promover la participacion de los oncdlogos radioterdpicos en el se-
guimiento del paciente y, si el paciente lo necesita, en los cuidados
paliativos que deba recibir.

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

Durante las dltimas décadas, la supervivencia de nifios y adolescentes que pa-
decen cancer ha ido en continuo aumento, pero esta mejora de la esperanza
de vida de los pacientes implica una serie de secuelas de larga duracién o de
aparicion diferida®. Las necesidades que esta supervivencia de larga evolu-
cién plantea son diversas y exceden el modelo actual de seguimiento, basado
principalmente en servicios oncoldgicos centrados en los procesos agudos de
la atencién oncoldgica.
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Las elevadas tasas de supervivencia conseguidas actualmente plantean
un reto importante en el seguimiento de los pacientes:

e Una importante dependencia de los pacientes respecto al equipo
asistencial de la unidad de atencién oncoldgica que en muchos casos
sobrecarga a la unidad sin aportar un valor claro al paciente.

e El seguimiento de secuelas desde las unidades de cancer infantil que
se beneficiarian de su atencidn por otras especialidades o que podri-
an ser seguidos en atencion primaria. Esta situacion se traduce espe-
cialmente como problema cuando el nifio pasa a ser adulto.

La atencion primaria puede desempeiiar un rol importante en el sopor-
te a las familias en proceso de tratamiento.

Desde las unidades asistenciales del cancer infantil se debe implicar des-
de el inicio a los profesionales de atencién primaria y/o servicios de pediatria
de los hospitales compartiendo con ellos los objetivos del plan terapéutico, in-
cluyendo los componentes de atencion psico-social y facilitdindoles formacion
especifica (material y soporte de interconsulta) cuando sea necesario.

Recomendaciones:

49. El seguimiento de los pacientes que hayan padecido un cancer in-
fantil debe ser planificado de manera conjunta por el equipo multi-
disciplinar del hospital y los padres del paciente una vez haya acaba-
do el tratamiento. Se debe promover la atencién compartida con los
pediatras de Atencion Primaria del paciente, referentes para el nifio
y su familia en el territorio.

50. Un adecuado seguimiento de las secuelas a largo plazo de los pa-
cientes que han padecido un cancer infantil debe incluir no sélo
la evolucién de la supervivencia, sino también estdndares que
evalden la calidad de vida del paciente, asi como la toxicidad a
largo plazo de los tratamientos que han seguido. La planificacion
del seguimiento dependerd de cada caso concreto, en funcién del
tipo de tumor y del tratamiento recibido, teniendo en cuenta la
toxicidad conocida de éste y los riesgos de recaida que pueda ex-
perimentar el paciente.

Cuidados paliativos

El Consejo Interterritorial celebrado el 11 de Junio de 2014 ha aprobado los
Criterios de Atencién de Cuidados Paliativos Pedidtricos en el Sistema Na-
cional de Salud®, en el marco de la Estrategia de Cuidados Paliativos del
SNS.
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Los cuidados paliativos ofrecidos a los pacientes con cancer en edad in-
fantil y adolescente que los precisen serdn ofrecidos a través de equipos con
diferente grado de especializacion, en funcidn 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 atenciéon primaria.
Tanto en los casos en que existen dispositivos especificos (hospitalizacion a
domicilio y similares) como, sobre todo, cuando el paciente no dispone de
este tipo de atencion, la implicacién de los servicios de pediatria de hospitales
generales y/o la atencién primaria son especialmente relevantes, en particular
para facilitar que los pacientes tengan acceso a cuidados paliativos avanzados
en su domicilio.

Recomendaciones:

51. Disponer de dispositivos de atencion de cuidados paliativos pedia-
tricos en la red asistencial:

Promover la formacién en cuidados paliativos pediatricos de los
profesionales integrados en las unidades asistenciales del cancer en
la infancia y adolescencia.

Establecer sistemas de atencién compartida con los dispositivos de
atencién domiciliaria disponibles, los servicios de pediatria de hos-
pitales generales y/o los profesionales de atencion primaria.

4.3.2. Concentracion de la atencion de los ninos
y/0 adolescentes con cancer

La delimitacién del nimero minimo de casos anuales que debe atender una
unidad asistencial del cdncer en la infancia y la adolescencia es resultado de la
asociacion entre el volumen del hospital, la capacidad de la unidad y sus re-
cursos, la calidad de la atencién ofrecida y la supervivencia de los pacientes
que tratan. Siguiendo la revisién de los diferentes estudios realizados sobre el
tema®!, se observa que los nifios con tumores cerebrales atendidos en hospita-
les con un gran volumen de pacientes tienen menor mortalidad que aquellos
tratados en hospitales que atienden pocos casos*>+,y lo mismo ocurre para la
gran mayoria de tumores infantiles*#44-4% En la misma linea, los tratamien-
tos ofrecidos en hospitales con gran volumen y en centros especializados en
cancer infantil y adolescente conllevan una mayor supervivencia en los pa-
cientes*>#74, Por tanto, la evidencia existente en oncologia pedidtrica refuer-
za la idea que los hospitales con gran volumen de actividad y los hospitales
especializados proporcionan una atencién que consigue mejores resultados
que otros con menor volumen.
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Para reforzar esta afirmacion, a dia de hoy no existe ningiin estudio que
presente posibles efectos negativos en la atencion ofrecida en hospitales de gran
volumen o especializados, pero tampoco existen estudios que puedan establecer
el umbral que fije un nimero minimo determinado de pacientes que deba tener
un centro de atencion a pacientes con cancer en edad infantil o adolescente*!.

Siguiendo los requisitos antes mencionados para la atencion oncoldgica
infantil, €stos sdlo se pueden dar de manera simultdnea en pocos centros, con-
centrando por tanto esta atencién en pocos hospitales pero existiendo en la
red de atencion otros tipos de centros que puedan ofrecer cuidados a pacien-
tes infantiles con cancer. El documento de Estandares Europeos de Atencion
a Nifios con Cancer propone 30 como nimero de casos minimo para concen-
trar experiencia clinica suficiente.

Por otra parte, el Consejo Interterritorial del SNS ha establecido las pato-
logias, técnicas, tecnologias o procedimientos diagndsticos o terapéuticos para
los que es necesario designar centros, servicios o unidades de referencia
(CSUR) en el SNS*, Los criterios aplicados para la designacién de los CSUR-
SNS responden a criterios de experiencia (volumen de actividad); recursos es-
pecificos del CSUR (humanos, de equipamiento) y de otras unidades, trabajo
en equipo multidisciplinar, formacién bdsica de los miembros del equipo, indi-
cadores de procedimiento y resultados clinicos y sistema de informacién. El
cumplimiento de los criterios por parte de las unidades es comprobado me-
diante el procedimiento de acreditacion, que incluye la realizacién de auditoria.

Recomendaciones:

52. En base a las recomendaciones de SIOP Europe una unidad asis-
tencial del cancer en la infancia y la adolescencia debe recibir al me-
nos 30 nuevos pacientes al afio.

4.3.3. Red asistencial

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

El planteamiento de organizacién en red va mucho mas alla de la tradi-

cional derivacién a centros especializados desde otros hospitales de menor ni-
vel resolutivo. En la organizacion en red no se busca la derivacion del pacien-
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te sino la integracién del proceso de estos pacientes de forma compartida en-
tre profesionales y niveles. Ello implica que profesionales de diferentes cen-
tros deben trabajar juntos en beneficio del paciente que comparten.

La baja incidencia del cdncer infantil y la alta especializaciéon de su
abordaje diagndstico y terapéutico hacen necesaria una buena coordinacién
para favorecer una implicacion activa en general de la atencion primaria o de
los hospitales generales. Esta implicacion es importante en algunos aspectos:

e Diagndstico precoz del cancer infantil
e Soporte en el tratamiento a pacientes y familiares
e Cuidados paliativos

e Seguimiento a largo plazo de los pacientes post alta y las secuelas

Ademads, las unidades asistenciales del cdncer en la infancia y la adoles-
cencia tendrdn, para procesos muy especificos, el apoyo de determinados hos-
pitales especializados para los tratamientos mds complejos, como puede ser la
cirugia hepadtica, la cirugia renal, la neurocirugia, el tratamiento de retinoblas-
toma o el trasplante de médula, por ejemplo. Para todos estos procedimientos
ya hay CSUR designados. La concrecién de la coordinacion requiere de la
definicion de circuitos de interconsulta y derivacion entre centros y de los
procesos de atencién compartida.

Por otra parte, la principal limitacion de esta concentracion de la aten-
cién en unidades asistenciales complejas de atencion al cancer en la infancia y
la adolescencia estd vinculada con las dificultades de accesibilidad a las mis-
mas para pacientes residentes en areas geograficas alejadas, especialmente
cuando se afiaden las condiciones de insularidad.

Para ello, puede ser una opcién integrar en un modelo de red asistencial
la atencidn prestada por el personal experto en oncologia pedidtrica de la
unidad asistencial del cancer en la infancia y la adolescencia, con servicios
que puedan facilitarse cerca del domicilio del paciente, trabajando en colabo-
racién con hospitales generales.

La red asistencial integra también los servicios de pediatria generales en
hospitales de drea y en equipos de atencion primaria que, sin tener especiali-
zacion oncoldgica, atienden en determinadas fases (especialmente en el se-
guimiento y en los casos de pacientes que requieren cuidados paliativos) a
determinados pacientes por razones de proximidad geografica.

Mientras que definir centros especializados a los que derivar requiere
Unicamente de un minimo de criterio planificador, establecer procesos de
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atencion integrados entre centros diferentes requiere de un importante lide-
razgo, una orientacion vocacional y el desarrollo de un conjunto de instru-
mentos compartidos que permitan desplegar procesos integrados. Entende-
mos que 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 actuacién clinica, inclu-
yendo:

e Guias y vias de préctica clinica basadas en un modelo de atencién
multidisciplinaria.

e Definicion operativa de distribucion de funciones y actividades
de cada organizacién y profesional en el proceso.

e El procedimiento para la revision y actualizacion de toda la docu-
mentacién de actuacién clinica.

e Sistemas para compartir la informacion clinica (historia electr6-
nica compartida o acceso a la historia en el centro de origen).

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

4. Programas de formacion 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 establecié
la red.

La revision de la literatura sistematiza el tipo de instrumentos necesario
para la atencién de procesos integrados entre profesionales de diferentes dis-
positivos®!2, Esta explicitacion de los instrumentos de coordinacion asisten-
cial nos muestra que probablemente buena parte de lo que denominamos
“redes asistenciales” son simplemente centros con criterios de derivacién en-
tre si y con la maquinaria habitualmente engrasada por las buenas relaciones
entre profesionales.

Recomendaciones:

53. Excluir la posibilidad de realizar diagnésticos y tratamientos de on-
cologia infantil fuera de una red asistencial.

54. Lared asistencial de atencién al cédncer en la infancia y adolescencia
debe contar con un acuerdo formalizado entre las instituciones que
explicite los fines y procedimientos de funcionamiento y gobierno.
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55. Lared asistencial de atencién al cancer en la infancia y adolescencia
debe disponer de una oferta de servicios como son: criterios de deri-
vacion o seguimiento, sesiones de trabajo conjunto, guias clinicas,
actividades formativas, registro e informacién clinica compartida,
seguimiento de resultados, deslocalizacion e integracion en las acti-
vidades entre servicios de hospitales diferentes.

56. La red asistencial debe disponer de un procedimiento de gobierno
que ejerza la tutela de los fines de constitucién de la red y evalte el
seguimiento de las recomendaciones clinicas y los acuerdos de tra-
bajo en red.

57. Lared asistencial debe potenciar la continuidad asistencial entre los
diferentes niveles mediante figuras como la del médico responsable,
gestor de casos, etc.

58. Considerar la incorporacion a la red asistencial de centros donde no
existe una unidad asistencial de cancer infantil pero existe personal
formado en oncologia pedidtrica, especialmente en zonas con po-
blacién insuficiente y dificultades de acceso importantes.

59. Compeartir el seguimiento de los pacientes curados con la atencion
primaria o servicios de pediatria de hospitales generales. Este segui-
miento serd mas viable en la medida en que estos equipos hayan es-
tado implicados desde el inicio en compartir la atencién al nifio.

60. Reforzar como criterio el mensaje de “alta por curacién” a los nifios
que han superado con éxito el tratamiento.

61. Reforzar el proceso de seguimiento compartido del paciente con
atencion primaria y las “altas por curacion”, en los casos de éxito, asf
como los procedimientos de seguimiento a distancia.

4.3.4. Atencion multidisciplinar

En relacién con el concepto de multidisciplinariedad que se incluye en la de-
finicién operativa de la unidad, la Sociedad Internacional de Oncologia Pe-
diétrica (SIOP) recomienda que todo nifio y adolescente con cancer debe te-
ner acceso a un diagndstico, seguimiento y tratamiento por un equipo
multidisciplinar en el que exista una coordinacién de diferentes profesiona-
les. En este mismo sentido se pronuncia la Estrategia en Céncer del SNS!, ac-
tualizada por Consejo Interterritorial del SNS en 2009, cuando establece
(Objetivo 19) que la atencion en la infancia y adolescencia de las personas
diagnosticadas de cdncer se realizard en unidades multidisciplinares de onco-
logia que favorezcan la atencidn psicosocial y educativa desde el momento
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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 cdncer en la infancia y adolescen-
cia recoge como objetivos impulsar (7.13.1) la atencién de los menores hasta
18 afos en la hospitalizacién de las unidades pediatricas y promover (7.9.3)
que la atencidn se realice en unidades multidisciplinares de oncologia; poten-
ciar la atencién psicoldgica y educativa desde el momento del diagndstico y
hasta su curacion, incluyendo la rehabilitacion en su caso; asi como potenciar
y fomentar la atencidn integral a nifios y adolescentes con cancer en el SNS.

Recientemente, diferentes sociedades cientificas y grupos de pacientes
europeos han llegado a un consenso sobre la definicién y objetivos de la aten-
ciéon multidisciplinar en Europa, en el marco de la Accién Conjunta de la
Unién Europea y los paises miembros contra el cancer (EPAAC?). Este con-
senso define la atenciéon multidisciplinaria como una alianza de todos los pro-
fesionales médicos y sanitarios relacionados con un tumor especifico cuyo en-
foque de la atencién oncoldgica estd guiado por su voluntad de acordar las
decisiones clinicas basadas en la evidencia y coordinar la atencion sanitaria
en todas las fases del proceso asistencial, animando a los pacientes a mante-
ner un rol activo en el proceso sanitario. Se destacaron aspectos claves de la
atencion multidisciplinaria como el rol del liderazgo clinico, el disponer de
objetivos asistenciales claros, establecer criterios de evaluacion de los resulta-
dos y promover una atencion basada en las necesidades de los pacientes y sus
familias.

La unidad de atencion de cancer infantil y juvenil debe disponer de perso-
nal con diferentes perfiles, que trabajaran en equipo multidisciplinar. El equipo
— médico, psicologo, especialista en rehabilitacion, terapeuta y profesor- abor-
dard conjuntamente la estrategia terapéutica asi como el procedimiento de in-
formacion 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 profesio-
nales: pediatras oncélogos, cirujanos pedidtricos, profesionales de enfermeria,
profesionales en psico-oncologia, trabajadores sociales, profesores, personal
de fisioterapia y terapia ocupacional, auxiliares administrativos, rehabilitado-
res, dietistas.

Una revision de la literatura demostré que la atencién multidisciplinar
en cancer mejora los resultados, incluyendo la supervivencia, asi como la sa-
tisfaccién profesional®* ademas de la coordinacién en el desarrollo del plan
terapéutico.

68 INFORMES, ESTUDIOS E INVESTIGACION





Recomendaciones:

62. Contemplar diferentes perfiles en la dotaciéon de personal de una
unidad de atencion de cancer infantil y juvenil, que trabajardn en
equipo multidisciplinar.

63. Planificar el seguimiento del paciente a largo plazo de manera con-
junta, el equipo multidisciplinar con los padres, los pediatras de
atencién primaria y los de atencién hospitalaria.

64. La unidad asistencial debe contar con comité de tumores pedia-
tricos con procedimientos normalizados de trabajo, basados en la
evidencia cientifica, que se reune periddicamente. El comité
cuenta para la discusién multidisciplinar con profesionales con
experiencia y especial dedicacion a oncologia pediatrica.

65. Establecer protocolos especificos con los servicios de anatomia pa-
toldgica que incluyan aspectos de mejora en las instrucciones para
la obtencién y envio de las muestras tumorales.

4.4. Registro de cancer

En Espaiia existe el Registro Espafol de Tumores Infantiles (RETI-SE-
HOP), promovido por la Sociedad Espafiola de Hematologia y Oncologia
Pedidtricas y la Universidad de Valencia con la colaboracion del Ministe-
rio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. También se dispone de algu-
nos registros autonémicos de base poblacional que recogen datos de inci-
dencia, 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 documento “European Standards of Care for Children with Can-
cer” (Anexo 1) recomienda utilizar el esquema de clasificacién estandar
mundial especifico de cdncer infantil denominado International Classifica-
tion of Childhood Cancer (ICCC-3), para todos los tipos de cancer regis-
trados en menores de 15 afos, que estd adaptado a las caracteristicas clini-
cas y bioldgicas del cancer infantil y que los sistemas de registro de cancer
de adultos no contemplan.

Las unidades asistenciales de cancer infantil deberan prestar su cola-

boracién suministrando la informacién pertinente en tiempo y forma a es-
tos registros.
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Recomendaciones:

66. Promover la participacion de la unidad asistencial de cancer infantil
en el Registro Espafol de Tumores Infantiles, asi como la remision
de datos en tiempo y forma.

67. El Registro de cancer infantil (<15 afios) debe utilizar la Clasifica-
cion Internacional de Cancer Infantil (ICCC-3).

68. Promover estudios de seguimiento de la incidencia del cancer y de
los resultados en adolescentes.
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5. Recursos polivalentes del area
del cancer infantil: apoyo
psicologico, social y educativo

Los nifios que padecen cancer son especialmente sensibles a los impactos negati-
vos que esta enfermedad produce en ellos. La comunicacién del diagnéstico les
produce un fuerte impacto psicoldgico y reduce drésticamente su autoestima, y el
tratamiento los debilita tanto fisicamente como mentalmente, obligandole a mo-
dificar sustancialmente su vida cotidiana y distanciandole de sus compaifieros. De
igual manera, el impacto psicoldgico es muy fuerte para padres y familiares, que
deben afrontar la nueva situacién 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 adolescen-
tes con cancer. Los equipos encargados de ofrecer apoyo psicoldgico y psico-
social contardn con un psicélogo clinico, un trabajador social y un profesor o
un terapeuta de juego; puede complementarse con un psiquiatra, asi como
traductores y guias espirituales en los casos en los que fuese necesario.

El soporte psicologico que se ofrezca desde el hospital facilitara al pa-
ciente y a sus familiares los siguientes beneficios:
1. Asistencia social, psicoldgica y educativa planificada.

2. Comunicacion exhaustiva de la informacién sobre la enfermedad,
su tratamiento y el impacto en la familia.

3. Informacion apropiada al nivel de comprension de los pacientes, se-
gtin su edad y grado de madurez.

4. Seguimiento y apoyo psicolégico para que el paciente realice una
vida lo mds activa posible con la mayor normalidad, contando con
los estimulos ofrecidos por todos los integrantes del equipo.

5. Apoyo para la reintegracion del paciente en la sociedad y en su es-
cuela una vez finalizado el tratamiento.

La atencion psicosocial®® requiere que el equipo ayude a los pacientes y
sus familias en todos los procedimientos, tratamientos y, en caso necesario, cui-
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dados paliativos que reciban, ayudandoles a hacer frente al estrés que esto im-
plica, anticipdndose a las posibles situaciones de crisis y tratando de mantener
una buena calidad de vida de los pacientes y sus familias en todo momento.

Recomendaciones:

69. Disponer de equipo de apoyo psicoldgico, social y educativo al pa-
ciente y su familia.

70. Los equipos de apoyo psicoldgico, social y educativo contaran como
minimo con un psicologo clinico, un trabajador social y un profesor.
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6. Recursos humanos

En la dotacién de recursos humanos hay que considerar los siguientes puntos:

e Se trata de unidades con una elevada complejidad técnica de casos y
procedimientos, A la complejidad puramente técnica se afiade la espe-
cificidad del manejo de pacientes pedidtricos y la elevadisima intensi-
dad de las necesidades de comunicacion con los padres y familiares.

e [anecesidad de valorar el trabajo en equipo multidisciplinar o de co-
ordinacién con el entorno (atencién primaria, asociacionismo, trabajo
social).

e [a dotacién de personal necesaria en una unidad asistencial del can-
cer en la infancia y adolescencia depende del volumen de actividad
medio que realice, teniendo en cuenta el nimero de camas ocupadas,
los asistentes al hospital de dia y las consultas externas realizadas.

e Es necesario garantizar la atencién continuada del paciente con re-
cursos con formacion y experiencia.

Ahora bien, independientemente del nimero de componentes y el gra-
do de dedicacidn, la unidad debe incluir, en funcion de las necesidades de los
pacientes, los perfiles definidos en el equipo multidisciplinar (pediatra con
dedicacién total a oncologia, cirujano pediatrico, radioterapeuta, anatomopa-
télogo, personal de enfermeria, etc.) y contar con un coordinador.

Aunque el nimero de facultativos dependa de la actividad del centro, el
estandar de referencia se sitda en torno a un oncélogo por cada 10 nuevos ca-
sos anuales y una enfermera por cada 5 pacientes ingresados.

Evidentemente, estos datos no toman en consideracién la complejidad
de la casuistica ni la cartera de servicios de cada unidad y no deben ser toma-
dos como una recomendacién estdndar, sino como una referencia general a
adaptar en cada caso en funcion de las particularidades, cartera de servicios y
organizacion de cada unidad.

Profesional gestor de casos. Recientemente, se han desarrollado expe-
riencias organizativas que comprenden la figura de gestor de casos vincula-
da al comité de tumores, al hospital o al drea/departamento. Aunque esta fi-
gura no esta muy extendida en el sistema sanitario, su contribuciéon puede
ser muy relevante en los préximos afios. Con ella, el equipo multidisciplinar
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dispone de un coordinador global y el paciente de una atencién personali-
zada en todo el recorrido asistencial. Asiste al comité de tumores cumplien-
do un papel importante en la deliberacidn, ya que a menudo es el inico pro-
fesional conocedor en detalle de todo el proceso clinico del paciente, asi
como de sus necesidades (no estrictamente clinicas) y preferencias de trata-
miento especificas. Entre sus tareas destacan: coordinar y acelerar pruebas
diagnosticas, organizar y optimizar agendas, velar por los intervalos de tiem-
po, reforzar la comprension de la informacidn clinica en el paciente y adap-
tarla o llevar a cabo la dltima visita después del tratamiento para explicar y
planificar el seguimiento.

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

¢ Un coordinador asistencial que garantizard la coordinacién de la
atencion de los pacientes y familias por parte del equipo multidis-
ciplinar con las unidades que colaboran en la atencién de estos
pacientes

e Pediatra con dedicacion total a oncologia pedidtrica
¢ Cirujano pedidtrico
¢ Oncologo radioterdpico
¢ Oncoélogo médico
¢ Anatomopatdlogo
e Médico experto en enfermedades infecciosas
e Radidlogo
¢ Personal de enfermeria
e Psicologo clinico con experiencia en oncologia
¢ Trabajador social
¢ Personal de fisioterapia y de terapia ocupacional
e Especialistas en rehabilitacion
¢ Dietistas
72. Para garantizar la atencién continuada, la unidad de cancer infantil

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

73. Garantizar la incorporacién supervisada de personal de enfermeria
en la unidad, fundamentalmente en periodo vacacional. El requisito
de formacién del personal de enfermeria implica que en los hospita-
les se debe tratar con especial atencién tanto la seleccién de nuevas
enfermeras como la contratacién de personal suplente. A estos efec-

74 INFORMES, ESTUDIOS E INVESTIGACION





tos, estas unidades deben ser objeto de un tratamiento especifico
evitando en lo posible la rotaciéon con personal no formado y selec-
cionando el personal nuevo y suplente en funcién de su formacién y
competencias.

74. Garantizar que los profesionales que trabajan en las unidades asis-
tenciales del cancer en la infancia y adolescencia disponen de for-
macién en Cuidados Paliativos Pediatricos de, al menos, un Nivel
Intermedio.

75. Garantizar la formacion continua de los profesionales de la unidad
que contemple el acceso a las actualizaciones de la investigacion y
de otras especialidades relacionadas con la optimizacién del diag-
nostico y la atencion. Los recursos necesarios y el tiempo para la
asistencia a las reuniones de capacitacién y formacién deben incor-
porarse en la programacién para todo el personal, siendo responsa-
bilidad del centro enviar a tales actividades a médicos y otros profe-
sionales.

76. Promover la formacion de los pediatras de atencidon primaria para
facilitar que el diagnéstico se realice lo antes posible. Promover la
participacion de la unidad asistencial del cancer en la infancia y la
adolescencia en los programas de formacién para el diagnostico
precoz del cancer infantil.

77. El equipo multidisciplinar debe disponer de formacién en habilida-
des sociales orientadas al establecimiento de vinculos con las orga-
nizaciones de padres y pacientes.
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7. Areas de mejora

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

7.1. Tratamiento del entorno ambiental para
adolescentes en la hospitalizacion.

La ubicacion recomendada de los adolescentes en las unidades de cancer in-
fantil plantea dos problemas:

e La necesidad de diferenciar los espacios para conseguir una separa-
cién funcional adecuada entre adultos y nifios y una ambientacion es-
pecifica para cada grupo de edad.

e [a organizacion de la atenciéon cuando se tratan adolescentes por
profesionales de oncologia de adultos por el tipo de tumor.

En este tema, existen dificultades de gestién importantes dado que los
pequefios volimenes de este tipo de pacientes hacen muy dificil conseguir
unidades de un tamaiio eficiente para constituir unidades de hospitalizacion
independientes.

Se recomienda aqui el desarrollo de experiencias organizativas y su eva-
luacién (incluyendo la percepcion de los pacientes y sus familiares) para po-
der realizar recomendaciones mds precisas sobre este aspecto organizativo.

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

El modelo propuesto de organizacién en red con centros de diferente nivel
de especializacion genera sin duda algunas 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. La normativa actual sobre inves-
tigacion clinica haria preciso en estos casos un proceso de autorizacién por
cada hospital participante cuando algunos de ellos no reunirian los requisi-
tos necesarios, pero su organizacioén en red podria permitir en principio esta
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utilizacién. El tema estd regulado por un marco muy especifico y complejo,
por lo que excede en mucho las posibilidades del equipo de expertos de este
proyecto.

Se recomienda aqui la revisién de los mecanismos de autorizacion de in-
vestigacion clinica para casos como el de funcionamiento en red persiguiendo
conseguir el acceso en condiciones de igualdad a los nuevos medicamentos
para pacientes con cancer infantil y juvenil

7.3. Umbral minimo de casos para una
unidad especializada

Si bien la literatura presenta abundante informacién que relaciona la obten-
cion de resultados con el volumen de actividad de los centros, estos estudios
no permiten identificar un umbral minimo de casos recomendable. La investi-
gacion evaluativa tiene aqui un campo interesante para perfilar recomenda-
ciones sobre este volumen minimo como para valorar los distintos compo-
nentes de la atencién que méds contribuyen al resultado.

7.4. Valoracion del distress

Para indicacién de abordaje psicoldgico especializado. Los modelos de aten-
cién psicoldgica difieren entre los que ofertan esta atencién de entrada a to-
dos los pacientes y familiares y aquellos que la ofertan en funcion de la iden-
tificacion de distress. El grupo no ha podido identificar instrumentos de
valoracion del distress en estos pacientes que permita identificar a aquellos
que deben recibir atencion psicoldgica. La utilizacion de instrumentos de va-
loracién del distress permitiria incorporar los criterios de derivacion del pa-
ciente/familia para recibir atencion psicoldgica.
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Anexo 1. Estandares Europeos
de Atencion a Nifios con Cancer!.

SIOPE Varsovia, 14 octubre 2009

1. Organizacion de redes de atencion integral a
nifios y adolescentes con cancer y enfermedades
hematologicas graves en cada pais

Desde hace tiempo se reconoce que la atencidén Optima a los nifios, adolescen-
tes y jovenes adultos con cancer se proporciona en centros de excelencia de-
nominados habitualmente "centros de referencia" o centros principales de
tratamiento. Los equipos involucrados en su cuidado tienen a su disposicion
servicios de diagnoéstico completo, todos los medicamentos necesarios y los
cuidados de apoyo para optimizar la supervivencia y minimizar la toxicidad.

El nimero y la ubicacion de estos centros de excelencia dependen de la
poblacién y la geografia del pais. Se estima que por cada millén de habitantes
menores de 18 afios hay aproximadamente 130 a 150 casos de cancer al afio.
Para justificar la inversion en los servicios multidisciplinares necesarios para

[ Comité de redaccion: Prof. Jerzy R. Kowalcyk, oncélogo pediatra, Lublin, Polonia ;Prof. Kathy
Pritchard-Jones, oncélogo pediatra, Sutton, Reino Unido ; Prof. Marzena Samardakiewicz, psico-
logo, Lublin, Polonia ; Monika Kowalewska-Bajor, fisioterapeuta, Varsovia, Polonia ; Elzbieta
Anna Pomaska, madre, Varsovia, Polonia ; Ewa-Jack Gdrska, superviviente de cdncer, Varsovia,
Polonia; Edel Fitzgerald, SIOPE Office, Bruselas, Bélgica ; Samira Essiaf, SIOPE Office, Bruse-
las, Bélgica . Contribucion: El bieta Adamkiewicz-Dro y ska ; Edit Bardi; Adela Cariete-Nieto;
Susanne Cappello; Andriej Cizmar; Lidija Dokmanovic; Tim Eden; Lynn Faulds Wood; Maria
Joao Gil da Costa; Ewa-Gorzelak Dziduch; Jaroslaw Gresser; Sylwia Hoffman; Valeriya Kaleva
Ignatova; Marek Karwacki; Bartyik Katalin; Bernarda Kazanowska; Justyna Korzeniewska; Ewa
Koscielniak; Marta Ku micz; Ruth Ladenstein; Michal Matysiak; Monika Mo d onek; Bronislava
Penov; Danuta Perek; Katarzyna Polczy ska; Lina Rageliene; Riccardo Riccardi; Mike Stevens;
Hildrun Sundseth; Natalia Suszczewicz; Tomasz Urasi ski; Gilles Vassal; Bogdan Wo niewicz; Be-
ata Zalewska-Szewczyk. Traduccion al espafiol: Luisa Basset Salom, Federacién Espafiola de Pa-
dres de Nifos con Céncer (FEPNC), Adela Caiiete Nieto. Sociedad Espafiola de Hematologia y
Oncologia Pediatricas (SEHOP), Aurora Navajas Gutiérrez. Sociedad Espaiiola de Hematologia
y Oncologia Pedidtricas (SEHOP), Reyes Sancho-Tello de Carranza, Federacién Espaiiola de
Padres de Nifios con Cancer (FEPNC)
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el tratamiento de los canceres infantiles, un centro de tratamiento principal
deberia recibir al menos 30 nuevos pacientes al afio, aunque algunos centros
son mucho mds grandes (hasta 200 o mds). Para tratamientos muy especiali-
zados, como el trasplante de médula 6sea, la cirugia compleja o la radiotera-
pia, se necesita mayor especializacién y la definicién de circuitos de deriva-
cioén de los centros de tratamiento mds pequeiios a los centros de referencia
principales.

Debe tenerse en cuenta también la geografia. Para asegurar que el
paciente no tenga que recorrer distancias excesivas para recibir trata-
miento, especialmente para proporcionar algunos aspectos de los cuida-
dos de soporte y urgencias, es posible crear redes de expertos para oncolo-
gia pedidtrica. Estos sistemas de "atencidon compartida" estdn bien
establecidos en muchos paises europeos en los que el hospital local pro-
porciona algunos aspectos de la asistencia cerca de casa, en colaboracién
con el centro de tratamiento principal.

2. Registro Nacional de Cancer Infantil

Se recomienda el registro de cancer de base poblacional para todos los paises
en todo el mundo para ayudar tanto en la planificacién de los servicios como
también para facilitar la investigacion en incidencia, supervivencia, mortali-
dad y variacién de los datos registrados internacionalmente.

Hay un esquema de clasificacion especifico para el cancer infantil reco-
nocido internacionalmente (Clasificacion Internacional de Cancer Infantil
ver.3 - ICCC-3), ya que sus diferentes caracteristicas clinicas y biol6gicas im-
plican que no puede ser clasificado segtn los sistemas utilizados para cance-
res en adultos. Este esquema de clasificacion debe ser utilizado por todos los
registros que recopilan datos sobre el cancer en nifios (definidos a efectos de
registro, como la poblacién menor de 15 afios).

Los adolescentes con cdncer presentan un desafio, ya que pueden tener
tipos de cancer propios tanto de adultos como de nifios. Se requiere un traba-
jo especifico de seguimiento preciso de la incidencia del cancer y de los resul-
tados en este grupo de edad.

El contenido del conjunto de datos que deben ser registrados regular-
mente para cada paciente con cdncer, debe ser consensuado por los registros
nacionales de cancer. Deben garantizar la comparabilidad internacional de
sus datos y tener en cuenta los beneficios de la participacion en proyectos de
comparacion de resultados a nivel europeo.
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3. Requisitos de una Unidad de Hematologia
y/o de Oncologia Pediatrica

La unidad debe ser capaz de proporcionar la intensidad de quimioterapia ac-
tual para todos cdnceres infantiles y, en algunos casos, la atencion especializa-
da para grupos especificos de diagndstico, por ejemplo, enfermedades hema-
tolégicas malignas y otras condiciones hematoldgicas complejas.

La unidad debe ser capaz de diagnosticar con precision y eficiencia tan-
to leucemias como tumores sélidos o ser una unidad altamente especializada
en uno de ellos.

Todo el personal involucrado tiene que haber recibido formacion y ex-
periencia préctica en el tratamiento de nifios con cdncer y leucemia.

Para ser eficiente y competente una unidad debe atender un nimero
minimo de casos. Esto probablemente representa al menos 30 nuevos casos
por afio. La dotacién de personal debe ser adecuada para permitir una aten-
cién coherente para cada paciente en esa unidad

Debe haber sistemas establecidos para monitorizar las secuelas a largo
plazo una vez terminado el tratamiento.

Debe haber instalaciones disponibles dedicadas a aquellos pacientes
que tienen un alto riesgo de padecer complicaciones infecciosas, particular-
mente aquellos con neutropenia prolongada. La unidad debe incluir habita-
ciones de una o, a lo sumo, dos camas para los pacientes mas enfermos y éstas
deben estar equipadas con lavabo y aseos incorporados. La sala general debe
contener dreas designadas para actividades lidicas y educativas. Si hay nifios
y adolescentes en la misma sala, deben acondicionarse espacios separados
para los diferentes grupos de edad, pre y post pubertad.

La unidad debe contener instalaciones de cocina y bafio para los padres
de los nifios, especialmente si los nifios estdn en cualquier situacién de aisla-
miento.

Los pacientes que reciben quimioterapia de corta duracion de forma
ambulatoria deben tener un drea independiente en el hospital de dia. Debe
haber habitaciones separadas incluyendo una sala de procedimientos y espa-
cios para almacén y/o preparaciéon de quimioterapia y para la extraccion de
sangre.
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Debe establecerse un drea de consultas externas especializada, a ser po-
sible cerca de la sala de hospitalizacién y del hospital de dia, para asegurar la
continuidad de la asistencia durante y después del tratamiento.

Es esencial que un centro de tratamiento principal tenga acceso a una
unidad de cuidados intensivos y alta dependencia con capacidad para venti-
lar, llevar a cabo hemodidlisis y leucoféresis para asistir al nifio en cualquier
complicacién del tratamiento, evitando su traslado a un hospital diferente.

Debe haber acceso inmediato, en todo momento, a cirugia pedidtrica,
neurocirugia y otras especialidades, por ejemplo a servicios de ORL, para cu-
brir las urgencias. Esto incluye el acceso a radioterapia y a diagndstico por
imagen las 24 horas, bajo anestesia general si fuese necesario, y laboratorio de
anélisis adecuado, para cubrir ingresos de urgencias.

Debe haber acceso las 24 horas a todos los tratamientos citotoxicos y
medicamentos de apoyo requeridos, con instalaciones para la preparacion de
tales medicamentos, con el apoyo de un servicio de farmacia de guardia

La unidad debe tener una disponibilidad similar de productos sanguine-
os, especialmente sangre, plaquetas y otros hemoderivados de uso comun.

El centro principal de tratamiento debe ser capaz de ofrecer acceso a
megaterapia con rescate de progenitores hematopoyéticos. Esto podria estar
disponible dentro del propio centro o, para los centros més pequefios, a través
de un acuerdo con un centro mayor. Enfoques similares se aplicarian a proce-
dimientos quirdrgicos complejos o radioterapia que requiera equipos y equi-
pamientos altamente especializados.

El centro principal de tratamiento debe trabajar en colaboracién con
una red de hospitales cercanos a los hogares de los pacientes, para ofrecer al-
gunos elementos de cuidados de apoyo y, posiblemente, tratamientos mas
simples en un modelo de "atencién compartida”.

4. Dotacion de personal recomendada para
la unidad de hematologia y/o de oncologia
pedidtrica

La dotacion de personal requerida en la unidad debe estar basada en la acti-

vidad anual media, incluyendo la ocupacién de camas, los asistentes a hospital

de dia y a consultas externas. El personal de la sala de hospitalizaciéon debe
incluir:
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1. un oncélogo pediatra jefe y una enfermera jefe con los sustitutos
adecuados;

médicos apropiados a los ndmeros descritos a continuacién;

enfermeras suficientes para cubrir la carga de trabajo incluyendo
un enfermero enlace que actie de vinculo entre la unidad de trata-
miento, los padres y la comunidad local;

servicio de psicologia;

trabajadores sociales - nimero determinado por la carga de trabajo
profesores del aula hospitalaria

terapeutas de actividades y juegos;

personal de fisioterapia y de terapia ocupacional;

o X NNk

técnicos de laboratorio adecuados;

10. auxiliares administrativos y administradores de datos;
11. especialistas en rehabilitacion;

12. dietistas.

El centro principal de tratamiento empleard un minimo de dos médicos
a tiempo completo con experiencia y dos enfermeras a tiempo completo con
experiencia, incluso cuando una unidad trate el nimero minimo de 30 pacien-
tes nuevos por afio, con el fin de proporcionar cobertura cruzada durante las
vacaciones anuales y las ausencias. Donde se administre megaterapia, por
ejemplo, en una unidad de trasplante de médula dsea, se necesitard un ratio
médico adjunto-paciente mayor.

Es importante que los gestores de recursos humanos consideren que,
donde se proporciona tratamiento intensivo, la asistencia necesaria es similar
0 un poco menor a la de las Unidades de Cuidados Intensivos. Es mds, el per-
sonal necesita tiempo adicional para las reuniones del equipo multidisciplinar
en las que se discuten los planes de tratamiento individual del paciente y para
la comunicacion frecuente que los pacientes y sus familias esperan, para man-
tenerse completamente informados de lo que esta sucediendo.

Un centro principal de tratamiento requiere un médico de guardia con
conocimiento especializado y experiencia. Aunque este médico de guardia
puede ser alguien todavia en formacion, es esencial que el personal plena-
mente capacitado proporcione siempre un servicio de guardia de apoyo y
esté dispuesto a volver al centro a tiempo cuando sea necesario. Tal requisito
tanto para los médicos de guardia como para los que estdn al frente de la uni-
dad significa que el nimero de médicos contratados debe considerar el alto
grado de intensidad de este trabajo.
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Del mismo modo, en lo que se refiere al personal de enfermeria, por lo
menos dos personas del equipo deben tener formacion adicional certificada
en oncologia y hematologia o haber adquirido experiencia préctica de al me-
nos cinco afios. Cada turno de enfermeria debe tener al menos dos enferme-
ras con formacion especifica.

El ntcleo del equipo de médicos y enfermeras especialistas responsables de
la gestion y la organizacion de la unidad debe estar apoyado por un niimero ade-
cuado de profesionales que atiendan las necesidades de los pacientes y sus fami-
lias durante la fase de tratamiento y seguimiento, incluyendo supervision a largo
plazo y apoyo. Es esencial para todo el personal disponer del tiempo suficiente
para formacién interna y externa. Cada pais debe definir sus propias reglas, res-
petando los minimos descritos anteriormente en relacion con los ratios de perso-
nal en las salas de oncologia pediatrica. Deben basarse en el nimero anual de pa-
cientes tratados y la complejidad de la atencion proporcionada por la unidad.

El equipo debe discutir diariamente con los representantes de todas las
disciplinas relevantes, el progreso de cada paciente en tratamiento en la uni-
dad, para asegurar la continuidad de la asistencia.

En el momento del diagndstico, el equipo multidisciplinar de la unidad
tendrd que discutir el diagndstico y las bases sobre las que se ha elaborado, el
tratamiento Optimo y la estrategia terapéutica completa que se debe propor-
cionar. Esta informacion debe ser transmitida a los padres y obtenido su con-
sentimiento para el plan de accién propuesto, de acuerdo con las leyes nacio-
nales. Si procede, en funcion de su edad y su entendimiento, el nifio podra
también dar su consentimiento o, como minimo, aceptar la terapia.

Los padres - al recibir la informacién sobre el tratamiento previsto para el
nifio - deben preparar, junto con un psicélogo, un especialista de rehabilitacion, un
terapeuta y un maestro, un programa que perfile la programacion del tiempo del
paciente cuando esté ingresado, incorporando actividades educativas y recreativas,
garantizando que el nifio no deje de sentirse como tal, ni siquiera una vez. Hay
pruebas evidentes de que la participacion de los pacientes en todas las actividades
educativas realizadas por maestros capacitados ayuda al tratamiento y asegura
una minima separacién del nifio de su entorno natural, siendo poco frecuentes, ge-
neralmente, las pérdidas educativas que no se pueden recuperar en el futuro.

Si se necesita asesoramiento externo para cualquier componente del
proceso, debe también estar bien documentado y explicado al paciente y a los
padres. Es esencial que se documenten, de forma coherente, los progresos en
el tratamiento, la toma de decisiones y cualquier cambio terapéutico. Hoy en
dia, la documentacion de los expedientes médicos puede ser gestionada por
auxiliares administrativos o gestores de datos, pero siempre bajo la supervi-
sion de médicos y enfermeras bien formados.
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5. Desarrollo Profesional Continuado

Deberia ser obligatorio que todos los miembros del personal recibieran for-
macién profesional continuada, incluido el acceso a las actualizaciones de la
investigacion y de otras especialidades relacionadas con la optimizacion del
diagnéstico y la atencion. Los recursos necesarios y el tiempo para la asisten-
cia a las reuniones de capacitacién y formacién deben incorporarse en la pro-
gramacion para todo el personal. Es responsabilidad del centro enviar a tales
reuniones a médicos y otros profesionales del personal.

Todas las unidades deben fomentar los vinculos con las organizaciones
de padres/pacientes y reconocer su contribucién fundamental en el apoyo a
los padres de los pacientes recién diagnosticados, asi como su apoyo a la aten-
cién prestada por el personal.

6. Componentes de la asistencia en un centro
especializado

La asistencia integral a un nifio o adolescente con cdncer incluird habitualmente:
1. Sala de hospitalizacién
2. Hospital de dia
3. Consultas externas
4

Tiempo en casa, lo que implicard, inevitablemente, la colaboracién
de los médicos de atencién primaria, la escuela del nifio y los servi-
cios comunitarios y sociales en el drea local.

5. Instalaciones residenciales ("casa fuera del hogar ') para los padres
y otros familiares.

7. Administracion del tratamiento

En el tratamiento de jévenes con cancer, debe implementarse el programa te-
rapéutico mejor y mds actualizado, organizado sobre la base de la coopera-
cién multicentro. Los programas deben ser elaborados por equipos de exper-
tos multinacionales basdndose en los resultados de las dltimas investigaciones
clinicas y en el conocimiento actual de la biologia del cancer, en la farmacoci-
nética de las medicaciones y en la conocida toxicidad en los nifios.

Cada pais debe tener una red de investigacion en cancer infantil que re-
comiende el protocolo 6ptimo de tratamiento adecuado para cada tipo de
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cancer y que actualice estas recomendaciones con regularidad, de acuerdo
con los resultados de la investigacién emergente.

Si el tratamiento 6ptimo absoluto no estd claro, debe estimularse la par-
ticipacién en un ensayo clinico aleatorio entre el tratamiento mas conocido y
un nuevo enfoque. En cada pais habréd una organizacion de investigacion que
organice o recomiende tales ensayos clinicos para optimizar la atencién y ma-
ximizar la supervivencia para cada tipo de tumor.

Se requeriréd la autorizacion/consentimiento de los padres y el paciente
para la participacion en cualquier programa de investigacion de ensayos clini-
cos, de acuerdo con la legislacién nacional.

Cada pafs tiene un sistema de asistencia sanitaria diferente. En general,
ya sea el propio Estado o las compaiifas de seguros, se deberd reembolsar to-
talmente los gastos relacionados con la aplicacion del tratamiento de acuerdo
con el programa terapéutico recomendado. Dado que el registro de los medi-
camentos para los menores de 18 afios ha sido, hasta hace poco, bastante re-
ducido en toda Europa, los costes de los medicamentos cuyo uso se considera
“off-label” tendrédn que ser cubiertos por estas instituciones o por el estado.

Para algunas situaciones de diagndstico, en especial para los tumores
muy raros, la tnica opcién de tratamiento es siguiendo un protocolo reco-
mendado por un grupo de expertos. Estos pueden aplicarse en el contexto de
un estudio liderado por un investigador, no siendo considerado como un en-
sayo clinico en todos los Estados miembros de la UE. Deben proporcionarse
las instalaciones pertinentes para dar apoyo a tales tratamientos y su registro
en estudios multinacionales.

El centro esta obligado a conservar la documentacién clinica detallada
del programa terapéutico de los pacientes tratados en ensayos clinicos, de
conformidad con las leyes nacionales. Deben proporcionarse los recursos su-
ficientes para el procesamiento de datos y los informes de seguridad, contra-
tar un nimero apropiado de personal cualificado y garantizar la formacién
adecuada del personal.

8. Seguimiento de las secuelas tardias
del cancer

Para los supervivientes de cancer infantil, es muy importante, para que haya
un adecuado seguimiento a largo plazo de las secuelas, que se incluya, no s6lo
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la supervivencia, sino también la calidad de vida y la documentacién sobre la
toxicidad a largo plazo del tratamiento. Para cualquier persona, la programa-
cién de la forma de hacer el seguimiento y en qué intervalo de tiempo, debe
ser consensuada por el equipo y la familia al terminar el tratamiento, en fun-
cién de los riesgos de recaida y de la toxicidad conocida. La naturaleza del se-
guimiento estara sujeta al tipo de tumor y al tratamiento administrado. No
debe ser tan intrusivo como para influir negativamente en la capacidad del
paciente para recuperarse del diagndstico y del tratamiento de céncer.

9. Atencion Psicolégica y Psicosocial

El diagnéstico de un nifio con cancer es extremadamente perjudicial para la
familia y pone en crisis incluso a la familia mas equilibrada. El tratamiento
produce grandes cambios en la vida cotidiana y, por supuesto, impacto fisico y
psicoldgico en el nifio y otros miembros de la familia. El diagndstico y el tra-
tamiento reducen, con frecuencia, la autoestima del nifio, lo distancian de sus
compaifieros y requiere claramente, en muchos casos, la ayuda de un psicélo-
go. Se debe ofrecer apoyo psicolégico a cada nifio o joven con cdncer y a su
familia.

Este apoyo psicosocial es una parte integral del tratamiento de nifios y
adolescentes con cancer y de sus familias. Este apoyo requiere, generalmente,
un psicologo clinico, un trabajador social y un maestro/terapeuta de juego. En
ocasiones, el equipo puede necesitar también un psiquiatra o un psicotera-
peuta, traductores cuando hay problemas con el idioma e incluso un guia es-
piritual para ayudar a la familia en el proceso. La calidad de vida del paciente
y la familia puede beneficiarse con:

1. Asistencia social, psicolégica y educativa planificada;

2. Comunicacion exhaustiva de la informacion sobre la enfermedad,
su tratamiento y el impacto en la familia;

Informacién dada a los nifios, apropiada a su nivel de comprension;

Seguimiento para que niflo permanezca activo y contindie con su
vida con la mayor normalidad posible, dadas las circunstancias del
tratamiento, con el estimulo de todo el equipo

5. Una vez finalizado el tratamiento el equipo tiene la obligacién de ga-
rantizar que el nifio se reintegra en la escuela y la sociedad en general.

La atencion psicosocial requiere que el equipo ayude a los pacientes y

sus familias en todos los procedimientos, tratamiento y en caso necesario, cui-
dados paliativos, ayuddndoles a hacer frente al estrés que implica, anticipan-
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dose a la posibilidad de crisis y tratando de mantener una buena calidad de
vida en todo momento.

10. Cuidados paliativos

Cuando un nifio estd en fase terminal, puede ser apropiado que él y su familia
reciban asistencia de un equipo multidisciplinar de cuidados paliativos. En
este caso, es necesaria una comunicacion excelente entre el equipo de trata-
miento y el equipo de cuidados paliativos.

11. Derechos del nifio hospitalizado

El nifio que ha sido hospitalizado por cancer en la Unién Europea debe tener
unos derechos claramente definidos:

1. Implicacion constante y continua de los padres

El nifio tiene derecho a la ayuda constante de sus padres durante todo el pro-
ceso de tratamiento. Los padres desempefian un papel crucial en la terapia.
Ellos son los mejor situados para entender las emociones de sus hijos y, con
ayuda, disminuir el estrés que el nifio experimenta durante el tratamiento.
Debe establecerse una estrecha colaboracion entre el paciente, su familia y el
equipo médico y de enfermeria para llevar a cabo el “Plan de Tratamiento”.
También es muy importante, siempre que sea posible, asegurar que el pacien-
te tiene contacto continuo con sus hermanos y compaiieros, con el fin de man-
tener, en la medida de lo posible, un grado de normalidad a pesar del diagnos-
tico de cancer y su tratamiento.

2. Alojamiento adecuado para los padres en el hospital

Los padres deben estar con el nifio en todo momento. La sala de hospitaliza-
cién debe contener instalaciones adecuadas: cocina, bafio para los padres y
camas en o muy cerca de la sala. Es importante asegurarse de que los padres
logran dormir y descansar lo suficiente para ser un miembro ttil y de apoyo
del “Equipo de Atencion".

3. Instalaciones ludicas y educativas

Todos los nifios ingresados en el hospital tienen derecho no sélo a la educa-
cidén, sino también a disfrutar de actividades recreativas propias de su edad.
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Estas son esenciales para mantener un grado de normalidad y para continuar
con el desarrollo social y educativo del nifio a lo largo de su etapa con cancer.
Dentro de la sala, debe haber una habitacion dedicada a la educacion y una
habitacion separada disponible para el descanso y el juego. Debe haber fon-
dos tanto para los materiales, como para el personal que proporcione estos
Servicios.

4. Entorno apropiado para su edad

Es muy importante que el nifio esté en un entorno en el que haya nifios de su
misma edad y etapa de desarrollo. Por lo tanto, si dentro de una unidad se tra-
ta a un amplio rango de edades, entre 0 - 16 o incluso 18 afios, se deben crear
instalaciones especiales para los mayores, separadas de las de los nifios mas
pequefios. No es adecuado tener pacientes de un amplio rango de edad en la
misma zona de la sala de hospitalizacion.

5. El derecho a la informacion apropiada

El suministro de informacién debe priorizarse, utilizando cuidadosamente el
lenguaje apropiado, identificando al lector, es decir, el nifio y/o sus padres, en-
tendiendo que en momentos de estrés emocional, los pacientes y los padres
no siempre escuchan lo que se les dice. Por lo tanto, la repeticion de cualquier
comunicacion puede ser necesaria, con el apoyo de informacion escrita clara
y comprensible. Sin embargo, el personal debe tener en cuenta los distintos
niveles educativos y a aquellos para los que el idioma nacional no es su len-
gua materna. Es importante disponer de documentacion de apoyo, escrita o
visual, pero ésta no serd un sustituto de la comunicacién oral buena, clara y
precisa. Cualquier conversacion referente al tratamiento debe ser realizada
en un espacio separado, privado y tranquilo, que facilite una buena comunica-
cién y reduzca el riesgo de malentendidos.

6. Un equipo de tratamiento multidisciplinar

Maestros, terapeutas de juego y psicélogos son los que estdn involucrados en
el desarrollo continuo del nifio durante todo el tratamiento en el hospital.
Ellos deben tener los conocimientos necesarios y la predisposicion para ayu-
dar a los pacientes durante este tiempo y saber que su papel es tratar de mini-
mizar, en un nifio pequeiio, el impacto negativo de tener un diagnoéstico de
cancer y su tratamiento.

7. El derecho a la asistencia continuada

El nifio tiene derecho a la asistencia continuada en todo el proceso de trata-
miento y a ser informado sobre los riesgos para la salud a largo plazo de su
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cancer y su tratamiento. Se recomienda la continuacién del tratamiento o se-
guimiento en el mismo centro médico, mds alld del corte normal aplicado a la
edad pedidtrica. Debe consensuarse los procedimientos para la transicién a
los servicios de adultos del proceso de seguimiento del nifio y adolescente,
siempre que sea apropiado y necesario.

8. El derecho a la intimidad

Es esencial que la intimidad de los nifios sea respetada durante su estancia en
el hospital. Esto incluye el acceso a espacios tranquilos para las conversacio-
nes con los padres/pacientes en los momentos criticos del proceso de trata-
miento.

9. Respeto de los derechos humanos

Las diferencias culturales, lingiiisticas y raciales deben ser respetadas.

12. Asistencia Social

El apoyo social al nifio y su familia debe comenzar en el momento del diag-
nostico y ser monitorizado durante el proceso de tratamiento del paciente.
Los problemas sociales y econémicos pre-existentes de la familia deben ser
evaluados en el momento del diagndstico y elaborar la base del apoyo fami-
liar personalizado. En el hospital, se debera proporcionar informacion acer-
ca del apoyo social, de las organizaciones y de los fondos para ayudar a la
familia en los momentos de crisis. Los servicios sociales deben ser capaces
de proporcionar apoyo a los pacientes, hermanos y familias en general, de
compensar la pérdida de ingresos y el aumento del gasto en este dificil mo-
mento. También es conveniente que los servicios sociales de apoyo propor-
cionen una cierta normalidad de vida organizando actividades y vacaciones
en familia.

Los trabajadores sociales y otras organizaciones que ofrecen apoyo so-
cial representan un enlace necesario entre el personal médico y de enferme-
ria y las familias, ayudando en la tramitacion de los formularios necesarios
para obtener apoyo econdmico, en la participacion en actividades que nor-
malizan la vida y en la resolucion de los problemas sociales. Tienen un papel
muy importante ayudando a la familia a acceder a todas las formas de apoyo
para minimizar el trastorno impuesto por el diagndstico de cancer en un
niflo o joven.
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13. Educacién

El mantenimiento de la educacion continua es fundamental para el desarro-
llo fisico y psicoldgico. La escuela no es sélo el lugar para adquirir conoci-
mientos, sino también donde se desarrollan las relaciones, se inculcan los va-
lores y se incrementa la confianza del paciente. La educacion debe continuar
mientras el paciente estd en el hospital y debe ser dirigida por maestros cuali-
ficados. El programa educativo que el nifio estaba alcanzando debe conti-
nuar. Los maestros y los trabajadores sociales pueden garantizar que esto
ocurre estableciendo una estrecha relacion con la escuela del nifio. Una vez
que el nifio regresa a casa y pasa mas tiempo como paciente ambulatorio o
asistiendo a hospital de dia, es muy importante que haya continuidad y que el
nifio vuelva a la escuela lo mas pronto posible. El maestro del hospital puede
actuar como enlace y contactar con la escuela para informar sobre la evolu-
cién educativa del nifio mientras estaba hospitalizado.

14. El papel fundamental de los padres

Los padres juegan un papel fundamental no s6lo apoyando a sus hijos en la su-
peracion de la enfermedad, sino también pueden contribuir significativamente
en el proceso de diagndstico y el tratamiento. El nifio necesita la ayuda de sus
padres para superar el tratamiento con un minimo de efectos psicoldgicos,
mantener su autoestima, proporcionar un sentimiento de esperanza y reducir el
estrés todo lo posible, manteniendo un cierto grado de normalidad. Durante la
dificil y a veces traumadtica primera etapa del tratamiento, los padres juegan un
papel imprescindible proporcionando carifio, apoyo y aliviando el dolor rela-
cionado con el diagndstico y tratamiento. Esto es especialmente importante en
procedimientos dolorosos o, por ejemplo, cuando hay problemas de nutricion y
es necesario cierto grado de alimentacion artificial. Si un paciente estd en aisla-
miento, puede sentirse especialmente en tension y los padres pueden desempe-
flar un papel esencial para aliviarle. Para ayudarles es importante que sientan
que son parte del equipo y que pueden ser apoyados, mientras avanzan en el
proceso de ayudar a su hijo. En este sentido, es fundamental que estén disponi-
bles las instalaciones necesarias, incluyendo un area para relajarse cuando el
nifio estd descansando, cocina, cuarto de bafio y la capacidad de tener acceso a
bibliograffa informativa especifica sobre la enfermedad, asi como informacién
sobre las organizaciones existentes que pueden ayudarles a superar este perio-
do, a menudo, traumatico. La comunicacion es la clave para ayudar a los padres
de un nifio enfermo. Los padres necesitan sentirse apreciados y saber que el
personal médico y de enfermeria les considera como socios en el "equipo de
atencion", jugando un papel vital en ayudar al nifio en su enfermedad.
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15. Rehabilitacion

Si un nifio estd en el hospital por un periodo de tiempo indeterminado reci-
biendo medicamentos que afectan a los musculos y, en particular, a los ner-
vios de las extremidades inferiores, necesitard una buena estimulacion para
estar activo, aumentar la movilidad y superar los efectos de los medicamen-
tos. La rehabilitacion es necesaria desde el momento del diagndstico debido a
la quimioterapia y a cualquier tipo de cirugia, en un esfuerzo por minimizar
los efectos fisicos de los citotoxicos especificos y debe continuar después de
terminado el tratamiento, para minimizar la toxicidad a largo plazo. Una vez
mds los padres son fundamentales para ayudar en este aspecto de la terapia.
La participacién de los fisioterapeutas y los terapeutas ocupacionales puede
minimizar las consecuencias a largo plazo del tratamiento incluyendo el tiem-
po en el gimnasio y asistiendo en la recuperacién de enfermedades como
miopatia y neuropatia. Se debe prestar especial atencion a las necesidades de
rehabilitacién adicionales de los nifios con tumores cerebrales. Estos pacien-
tes pueden experimentar una amplia gama de déficits funcionales relaciona-
dos con los efectos de la lesion primaria o de complicaciones del tratamiento.
Es importante, en esos casos, que el equipo de rehabilitacion trabaje en estre-
cha coordinacién con el equipo de neuro-oncologia.
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Anexo 2. Grupos europeos
de ensayos clinicos

Grupo I-=e-cI:|a Contacto/Presidente
inicio
EIC-NHL (European Intergroup for Patte, Catherine
Childhood Non Hodgkin's 1996 Email: catherine.patte@igr.fr
Lymphoma) (Official Institucion: Institut Gustave Roussy,
Tipo de Tumor: Linfoma No 2006) Villejuif, France
Hodgkin's pediatrico
Benoit, Yves
EORTC childhood leukaemia group 1981 Email: Yves.Benoit@UGent.be
Tipo de Tumor: Leucemia Institucion: University of Ghent,
Belgium
EpSSG Bisogno, Gianni
Tipo de Tumor: Sarcoma de tejido 2004 Email: gianni.bisogno@unipd.it
blando Institucion: University of Padova,
Italy
Bielack, Stefan
Email: S.Bielack@klinikum-
EURAMOS stuttgart.de and
Tipo de Tumor: Osteosarcoma 2001 coss@olgahospital-stuttgart.de
Instituciéon: Cooperative
Osteosarkomstudiengruppe COSS,
Stuttgart, Germany
Juergens,Herbert
Email: jurgh@mednet.uni-
Euro-Ewings 1999 muenster.de or

Tipo de Tumor: Sarcoma de Ewing

Histiocyte Society

Tipo de Tumor: LCH (Histiocitosis
de calulas deLangerhans) &

LHH (Linfohistiocitosis
hemofagocitico)

Heribert.Juergens@ukmuenster.de
Institucion: University of Minster,
Munster, Germany

Henter, Jan Inge

Email: Jan-Inge.Henter@ki.se
Institucion: Karolinska Hospital,
Stockholm, Sweden
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Anexo 3. Resumen de la
organizacion de la oncologia
infantil en otros paises

La elaboracién de este documento de Estdndares y Recomendaciones ha in-
cluido una revision de la organizacién de la oncologia infantil en otros paises.

Se presenta aqui de forma muy esquematizada un resumen de los principa-
les aspectos en cuatro paises: Reino Unido, Francia, Alemania y Estados Unidos.

Reino Unido

En Inglaterra y en Gales, la atencion de nifios con cdncer se realiza en 17 centros
coordinados entre si llamados United Kingdom Children’s Cancer Study Group
Centres (UKCCSG Centres), donde varios de estos centros cuentan con camas
especificas para adolescentes, y en 8 unidades especificas para pacientes adoles-
centes denominadas Teenage Cancer Trust Units (TCT Units). El nivel de com-
plejidad de estos centros varia, concentrando en una minoria los recursos mas
especializados, referencia del resto para determinadas especialidades.

Planificacion de los servicios

Principios rectores

Adaptacion a las edades Adaptacion de los centros a la cobertura de necesidades
de los diferentes grupos de edad

Garantias de seguridad y efectividad
Implantados tan localmente como permita el principio de
seguridad y efectividad (no viceversa)
Planificacioén y financiacién integrada
Numero de centros

Concentracion 17 centros coordinados en red (UKCCSG Centres),

1 FEEDE BRI 8 centros con unidades especificas para adolescentes

(Teenage Cancer Trust Units o TCT Units) y algunos mas
con camas para adolescentes.
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Concentracion
en pocos centros

Centros en red organizados
con niveles diferentes de
complejidad

Diagnostico

Tratamiento

Apoyo psicolégico

96

Deben contar con niveles minimos tanto de actividad
como de dotacién técnica y de personal

Equipos multidisciplinares (MDT’s) con todos los
especialistas, liderazgo explicito (key worker) vy
responsabilidades definidas para cada uno.

Atencion en instalaciones adecuadas para cada grupo de
edad.
Red Asistencial

Identificacién de los centros principales.

Los recursos mas especializados se concentran en una
minoria de centros.

Canales de coordinacién incluyendo a centros fuera de
esta red para atencién compartida

Sistemas de atenciéon compartidos (Shared Care Centres)
entre profesionales formados con protocolos establecidos
y areas de responsabilidad definidas con los centros
principales de tratamiento.

Perfil de los equipos
Oncologo / hematodlogo
Radiélogo
Cirujano / neurocirujano
Patologo / citogenetista
Oncologo clinico

Oncologo pediatrico

Key worker

Hematélogo pediatrico
Enfermeras Especializadas

Enfermeras de hospitalizacion y unidades de atencién
diurna

Farmacéutico especialista
Dietistas y otros profesionales de la salud apropiados
Oncoélogo pediatrico

Oncologo y hematélogo del tratamiento

Key worker

Especialista en reproduccion, coordinador de la actividad
Servicios profesionales de psicologia

Enfermera especialista

Profesor

Trabajador Social
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Apoyo psicolégico Enfermeras de hospitalizacién y unidades de atencion diurna.
Otros especialistas relacionados

Cuidados paliativos Clinico Principal
Key worker
Especialista / oncélogo / hematologo de cuidados paliativos
Trabajador Social
Enfermera especialista
Farmacéutico especialista
Servicios profesionales de psicologia.
Otros especialistas relacionados

Principales requerimientos
Orientacion al nifo La informacién se debe ofrecer de manera privada, en un
y a la familia entorno lo mas confortable posible para el receptor.

Los pacientes y sus familias deben tener acceso escrito a
su plan de tratamiento.

La informacién ofrecida se debe adaptar a cada caso,
prestando especial atencion a las implicaciones derivadas
de la edad del paciente y de sus caracteristicas culturales,
incluido el lenguaje.

Debe existir un contacto regular con los grupos de padres
para consultar el desarrollo continuo de servicios para los
pacientes.

Acceso a una educacioén de calidad.

Facilidades para desplazamientos

Derecho a participar en ensayos clinicos si son elegibles

Organizacion Audit periédico de todos los centros
Debe existir una organizacion clara de la red
Gama de servicios sostenibles (que cuenten con actividad
suficiente)
Equipos multidisciplinares
Se deben establecer profesionales clave que coordinen la
atencion del paciente con todo el sistema

Recursos asistenciales Profesionales debidamente formados en las disciplinas
relacionadas.

El desarrollo profesional debe ser contemplado para
garantizar la sostenibilidad del equipo de atencién

Procedimientos de anestesia adaptados a la edad
Cirujanos pediatricos con acceso a procedimientos de urgencia
El centro garantizara el acceso a ensayos clinicos
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Francia

La organizacion de la oncologia pedidtrica en Francia se basa en la reestruc-
turacion realizada en el afio 2007, por la cual se implantaron en todo el pais
dispositivos de autorizacién de la actividad de tratamiento para todos los ti-
pos de cancer. Estas modalidades de organizacion tienen por objetivo garan-
tizar la equidad de acceso a la atencion especializada en el territorio para to-
dos los pacientes enfermos de cancer.

Planificacion de los servicios

Principios rectores
Adaptacion a las edades La existencia de condiciones transversales de calidad
independientemente del tipo de atencion realizada.
El establecimiento de criterios de autorizacion para los
tratamientos de cancer: limites de actividad minima que
deben alcanzarse para algunos tratamientos.

Numero de centros

Concentracion 28 centros especializados de oncologia pediatrica.
en pocos centros 1 centro para los territorios de ultramar.

Se fijan limites de actividad minima para cada tipo de
tratamiento.

Red Asistencial

Cada region dispone de un centro (excepto Coércega por el
bajo volumen de poblacion).

Proceso de atenciéon coordinando el centro especializado
a los centros generalistas.

La radioterapia debe realizarse en el propio centro
especializado

Alemania

En Alemania, varias iniciativas han sido desarrolladas con el objetivo de
centralizar el tratamiento y la investigacion para el cdncer infantil. La
principal y mds importante organizacién es la “Organizacién para oncolo-
gia y hematologia pediatrica” (Gesellschaft fiir Pddiatrische Onkologie
und Hiamatologie - GPOH), que desarrollé conjuntamente con el Ministe-
rio Federal de la Formacion y de la Investigacion una red de competencias
en este ambito (Kompetenznetz Pidiatrische Onkologie und Hématolo-
gie). Esta organizacion y su red llevan un registro de los casos de cancer
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infantil de todo el pais y desarrollan estudios clinicos de optimizacion de
terapia, uniformados a nivel nacional. Los objetivos de esta organizacion
y de la red son asegurar la calidad de los tratamientos, establecer guias y
estandares y desarrollar la cooperacion entre los diferentes centros de tra-
tamiento y los centros de investigacion.

Planificacion de los servicios

Atencion relativamente
descentralizada

Se organizan redes
profesionales con
soporte de la
administracion

Equipo sanitario

Equipo psico-social

Numero de centros
Iniciativas para la concentracion de centros
56 centros atienden al cancer infantil
Red Asistencial
Iniciativas importantes de organizacién en red.

La mayoria de pacientes son atendidos a través de estu -
dios clinicos de optimizacion de la terapia estandarizados
por tipo de enfermedad.

El 90% de los pacientes estan registrados en el registro
central de cancer infantil.

Perfil de los equipos multidisciplinares

Oncoélogos pediatricos

Terapeuta Rayos X

Radiélogo pediatrico

Cirujanos pediatricos

Cirujanos especializados (neurocirujanos y urélogos)
Anestesistas

Anatomopatologos

Enfermeras

Psicologos pediatricos

Educadores y especialistas en juegos
Fisioterapeutas

Ergoterapeutas

Investigadores

Psiquiatras pediatricos

Trabajadores sociales

Profesionales de atencion sanitaria a domicilio
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Estados Unidos de America

En los Estados Unidos de América, la atencion a nifios y adolescentes con
cancer se realiza en centros especializados (Pediatric cancer centers), dotados
de equipos multidisciplinares con acceso a los equipamientos, facilidades y re-
cursos necesarios para dar la mejor respuesta a sus pacientes.

En cuanto a los requisitos y estdndares establecidos para los Centros de
Cancer Pedidtrico, éstos son definidos por la American Academy of Pedia-
trics en el documento “Guidelines for Pediatric Cancer Centers” y por el
American College of Surgeons en su documento “Commission on cancer.
Cancer program standards 2009”, y se organizan en torno a tres bloques:

1.
2.

Instalaciones

3. Recursos asistenciales

Principales requerimientos

Personal

100

La comunicacién con el pediatra de atencion primaria es
esencial para ofrecer cualquier cuidado de apoyo.
Certificacion de los profesionales oncélogos y hematélogos.

Enfermeras pediatricas de oncologia certificadas en quimio-
terapia, con conocimientos sobre protocolos pediatricos y
con experiencia en la gestién de complicaciones pediatricas.

Radidlogos certificados con experiencia en imagenes de
diagnoéstico de nifos y adolescentes.

Cirujanos certificados con experiencia en cirugia pediatrica.

Profesionales médicos con experiencia en pediatria de las
especialidades de neurocirugia, urologia, ortopedia, oftal-
mologia, otorrinolaringologia, dentista y ginecologia.

Certificacion de un radiélogo oncdélogo con experiencia
en el tratamiento de nifios y adolescentes.

Certificacion de un patélogo con experiencia en patologias
hematologicas y tumores sélidos en nifios y adolescentes.
Pediatras certificados subespecializados en las diferentes
areas de atencion a nifios con cancer.

Servicio de rehabilitacion pediatrica fisica y mental, que
incluye psiquiatria pediatrica.

Trabajadores sociales, psicélogos y terapeutas de juego
especializados en pediatria.

Expertos en nutricién pediatrica.
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Instalaciones

Recursos asistenciales

Una unidad de cuidados intensivos pediatricos totalmente
accesible y equipada.

Equipo actualizado y completo de diagnéstico por imagen.
Equipo actualizado de radioterapia.
Laboratorio de hematopatologia completo.

Un laboratorio clinico con capacidad para monitorizar ni-
veles de medicamentos antibidticos y antineoplasicos.

Un banco de sangre capaz de proveer un abanico com-
pleto de productos relacionados con el cancer infantil.
Una farmacia hospitalaria capaz de dispensar medica-
mentos antineoplasticos.

Acceso a los servicios de trasplante de células madre.
Programas de formacion para los profesionales sanitarios,
incluidos los médicos de Atencion Primaria.

Coordinacion de los servicios incluyendo asistencia sani-
taria a domicilio, gestién del dolor y cuidados paliativos.
Un programa para proveer tratamiento a largo plazo y
multidisciplinar en el propio centro especializado.
Afiliacion a grupos de oncologia pediatrica para propor-
cionar el acceso a ensayos clinicos avanzados.
Capacidad para proporcionar formacion al paciente, sus
padres y sus cuidadores.

Acceso a tiempo completo a los servicios de traduccion
para asegurar la traduccion exacta y comunicacion eficaz
entre todos los profesionales de la atencién sanitaria y el
paciente y su familia.

Programa para la evaluacion continua con el objetivo de
mejorar |la seguridad y la calidad.
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Anexo 4. Abreviaturas
y acronimos

APVP
ASRw

CI

CISNS
CSUR-SNS
DG

EA
EPAAC

ICCC-3
ISMP
LLA
LMA
MSSSI
PC-SNS
PENIA
RC
RETI
SEHOP
SG
SIOP
SIOPE
SNC
SNS
STB
UE

Afios Potenciales de Vida Perdidos

Tasa Estandarizada por Edad de la Poblacién Mundial
Intervalo de confianza

Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud
Centros, Servicios y Unidades de Referencia del SNS
Direccién General

Eventos Adversos

Accién Conjunta de la Unién Europea y los paises miembros
contra el Cancer

International Classification of Childhood Cancer Third Edition
Institute for Safe Medication Practices

Leucemia linfoide aguda

Leucemia linfoide aguda

Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad

Plan de Calidad del Sistema Nacional de Salud

Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia
Registros participantes

Registro Espafiol de Tumores Infantiles

Sociedad Espafiola de Hematologia y Oncologia Pedidtricas.
Subdireccién General

Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica

European Society of Paediatric Oncology

Sistema Nervioso Central

Sistema Nacional de Salud

Sarcomas de Tejidos Blandos

Unién Europea
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Este documento recoge las recomendaciones de calidad sobre «Unidades
asistenciales del cancer en la infancia y adolescencia. Estdndares y recomen

daciones de calidad y seguridad», elaboradas por un grupo de expertos en el
marco de la Direccién General de Salud Publica, Calidad e Innovacion.

Estas recomendaciones no tienen cardcter normativo y su objeto es poner a
disposicion de las administraciones publicas sanitarias, gestores publicos y
privados, y profesionales, todos aquellos elementos que contribuyen a la
mejora en las condiciones de seguridad y calidad de la Unidad asistencial
del area del céncer.

GOBIERNO  MINISTERIO
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FE DE ERRATAS

Errata advertida en la publicacion Unidades asistenciales del cancer en la infancia y
adolescencia. Estandares y recomendaciones de calidad y seguridad:

Se ha detectado un error en los datos del parrafo de la pagina 36, correspondiente al apartado
“Mortalidad por cancer infantil”, que debera ser sustituido por el siguiente:

Se ha producido un descenso acusado de la mortalidad desde principios de los 80, en los
cuales las tasas de mortalidad por cancer infantil eran de 66 por millon (ambos sexos),
hasta los datos recientes de 2000-2004, con una tasa de 31,8 defunciones por millén
(ambos sexos). Este descenso de la mortalidad se observa tanto en nifios (que pasan de
75 a 36,4 defunciones por millon), como en nifias (de 54 a 27 defunciones por millon)
(Grafico 3).





