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1. INTRODUCCION. INCIDENCIA DEL CANCER PEDIATRICO

El cancer pediatrico (CP) es una enfermedad infrecuente, con una incidencia de 13-
15 casos por 10> entre 0 y 19 afios de edad, aunque solo representa el 0.4% (2% si
se excluyen los canceres epiteliales) del total de neoplasias, origina un fuerte
impacto personal, familiar y social (1-4). Principalmente es debido a tres factores:
a) popularmente el cancer es conocido como uno de los prototipos mas fidedignos
de enfermedad muy grave y potencialmente mortal; b) la mayor vulnerabilidad e
inmadurez anatémica y fisioldgica inherentes a la época pediatrica; y c) la
alteracion del curso natural o biolégico establecido, saltandose la generacion de los
abuelos y la de los padres (2). En los paises occidentales la probabilidad de
desarrollar un cancer antes de los 20 afios varia ligeramente con el sexo. Un recién

nacido varon tiene 0.32% de probabilidad de desarrollar un cancer hasta la edad

de 20 afios (= 1 de cada 300), y si es hembra el del 0.3% (= 1 de cada 333)(4).

Como todas las enfermedades créonicas multifactoriales, es el resultado de la
interaccion variable de los determinantes constitucionales o genéticos y
medioambientales (5). Las fases iniciales de la vida (periodos prenatal, infantil y
juvenil) son especialmente vulnerables a los carcinégenos, presentando un riesgo
10 veces mayor al esperado en adultos durante los dos primeros afios y tres veces

mayor entre los 3-15 afios (6).
2. SUPERVIVENCIA EN EL CANCER PEDIATRICO

Para los Institutos Nacionales del Cancer desde el mismo momento del diagnostico
un nifio o nifia con cancer comienza a ser superviviente y lo sera el resto de su
vida. En las ultimas 2-3 décadas los progresos del tratamiento multidisciplinario,
la creacién de unidades hospitalarias de referencia y los estudios cooperativos
internacionales, han aumentado espectacularmente la supervivencia a los 5 afios,
pasando del 10-15% hasta el 80% (1,7-9). A pesar de ello el cancer continua
siendo la principal causa médica de muerte en los primeros 20 aiios de vida
(4,8). Ademas, los fallecimientos por neoplasias pediatricas constituyen el 5%
de afios potenciales de vida perdidos para el conjunto de pacientes con

cancer entre las edades de 0 a 70 afios, siendo solamente superado por el cincer

Region de Murcia Senvici .
Consejeria de Sanidad y Politica Social ﬁﬁ;ciano ;’:raci‘a Oeste
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de mama (10).

Actualmente al inicio de la edad adulta, una de cada 900-1.000 personas es
superviviente de un cancer pediatrico (1,4,8). La supervivencia prolongada ha
puesto de manifiesto importantes secuelas fisicas, psiquicas y sociales (Tabla I),
principalmente relacionadas con la edad al diagnéstico, el tumor (tipo, localizacién
y extensiéon) y con el tipo e intensidad del tratamiento administrado (8-12). El
estudio y andlisis de estas secuelas es de gran importancia para modificar los
protocolos terapéuticos actuales y para optimizar los controles de salud. El
concepto de “curar a cualquier precio” ha dado paso al de “curar al menor coste
posible”, a través de reducir las técnicas terapéuticas mas agresivas (radioterapia)
y no sobrepasar dosis totales de algunas drogas quimioterapicas (antraciclinas,
bleomicina, ifosfamida, ciclofosfamida, etc) (13). Con al menos 40-45 nifios
diagnosticados cada afio en la Region de Murcia el numero de largos
supervivientes (al menos 5 afios) sigue creciendo en la Regiéon de Murcia (35-40

cada afio).

3. NATURALEZA DEL PROBLEMA. MORTALIDAD / MORBILIDAD EN LOS
SUPERVIVIENTES.

Con la mejora de las ultimas décadas los supervivientes estan alcanzando la 2 y 32
década de vida. Las investigaciones sefialan que la curacion se ha saldado con un
precio relevante. Al mismo tiempo se incrementa de forma importante el riesgo de
problemas de salud crénicos relacionados con el tratamiento recibido. Es lo que se
conoce como ‘efectos tardios’ en el argot de la onco-hematologia pediatrica.

Ademas de la morbilidad, los supervivientes de cancer pediatrico presentan una
mortalidad 11 veces superior a la esperada en controles sanos (14-22). El riesgo
de mortalidad prematura es mayor entre los supervivientes de tumores del
sistema nervioso central, leucemias agudas y entre los diagnosticados antes de los
5 afios de edad (14,15). Entre las causas de mortalidad el 68-70% son por recaidas
tardias, el 11-12% por toxicidad del tratamiento (enfermedades cardiovasculares
y broncopulmonares especialmente) , el 7-8% por los segundos tumores primarios
y el restante 10-16% de causa no especificada (15-21). El riesgo de desarrollar

una neoplasia secundaria varia entre 2 6.1 (18). Globalmente, 3 de cada 4
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fallecimientos en los supervivientes a largo plazo (= 5 afios desde su diagnostico)
de los canceres pediatricos son por neoplasias primarias (recaidas tardias) o
secundarias (segundos tumores).

Los supervivientes de cancer pediatrico constituyen un subgrupo poblacional con
mayor riesgo a desarrollar neoplasias (11,14). La hipotesis mas plausible y
aceptada es por el efecto combinado de la inmunosupresién inducida por el
tratamiento, al efecto carcinogénico del mismo y a factores medioambientales,
constitucionales o genéticos. Estos ultimos estan perfectamente establecidos y
documentados en el retinoblastoma familiar, donde los supervivientes que
alcanzan la 32-42 década de vida tienen un 60% de riesgo de segundas neoplasias
(23). Reducir y/o eliminar la exposicion a sustancias carcinogénicas facilmente
prevenibles constituye un eje central de los programas de supervivientes de cancer

pediatrico.

Programa de L
Pediatrico

= REALIDADES / NATURALEZA DEL PROBLEMA:

— Aumento espectacular: supervivencia a los 5 anos del 10-15% hasta el 80%
— Uno de cada 900 murcianos es superviviente de cancer pediatrico

— mortalidad de los supervivientes 11 veces superior a la esperada que los
controles sanos

— 3 de cada 4 fallecimientos en los supervivientes a largo plazo (2 5 anos
desde su diagnéstico): recaidas tardias o segundos tumores

— 62% desarrollara una enfermedad crénica del adulto a edades mas
tempranas y un 27%-35% tendran un evento de salud que amenace su vida

— Los programas y acciones de mejora de la calidad de ambiental y de vida,
cribado y deteccion precoz de patologias cronicas mejora y disminuye
morbimortalidad en los supervivientes de cancer

— En Europa, faltan buenas experiencias en el Largo Seguimiento basadas en
la practica
Richards M, Corner J, Maher J (2011) The National Cancer Survivorship Initiative: new and emerging evidence on the ongoing

needs of cancer survivors. Br J Cancer 105 Suppl 1: S1-4. s

' de Murcia “Alianzas de investigacion: buscando grupos colaborativos con el °‘ . IMi

Los efectos tardios se observan en el ambito fisico (sistema nervioso,
cardiovascular, neumoloégico, musculoesquelético...), psiquico y social. Entre los
supervivientes al menos un 62% desarrolla una enfermedad crénica y un 27%-

35% de desarrollar un evento de salud que amenace su vida (24,25).
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Ademas, el conocer la especial susceptibilidad al desarrollo de cancer, convierte a
esta poblacidn en diana especifica para desarrollar y promover acciones de mejora
de calidad ambiental y de vida que disminuya la exposiciéon a sustancias

carcinogénicas a lo largo de su vida (26,27).

4. SEGUIMIENTO DE SUPERVIVIENTES

En los paises occidentales, la casi totalidad de nifios con cancer son tratados en
centros de oncologia pediatrica o departamentos de pediatria dotados de unidades
especificas. Pero en la mayoria de estos paises el seguimiento a largo plazo no esta
bien planificado ni estructurado (24,25,29). A mediados de la década de los 80
comenzaron a establecerse formalmente consultas de seguimiento de los pacientes
curados en los centros oncolégicos de EE. UU.de Norteamérica (24,28). Estas
consultas suelen ubicarse fuera de las instalaciones donde se atiende a los
pacientes mas jovenes. Estdn compuestas por un equipo interdisciplinario capaz
de evaluar, analizar y abordar, aspectos bioldgicos, psicologicos y sociales, ademas
de ejercer una importante labor educativa de los supervivientes, padres y
familiares préximos (24). A partir de los 20 afios y hasta los 25, se produce la
inevitable transicion al sistema de atencion sanitario de adultos. Los registros
norteamericanos hospitalarios de cancer establecen contactos periddicos,
semestrales o anuales, con el médico de cabecera del superviviente (24,25).
Idealmente, el seguimiento debe ser de por vida, pues los supervivientes mas
veteranos, que estan empezando la 42 década de vida, todavia no han constatado
los efectos fisiologicos de la senescencia y sus posibles variaciones en esta
poblacién a priori mas vulnerable. A pesar de ser pioneros y aportar recursos
humanos y econémicos, estudios en instituciones de oncologia pediatrica en EE.
UU. revelaron que menos de la mitad tenian unidades de seguimiento de estos
pacientes hasta la edad adulta, que solo el 15% habia establecido un registro con
base de datos para ellos y menos del 20 % de los supervivientes adultos refieren

haber sido seguidos a largo plazo (30-32).
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5. ANTECEDENTES Y OPORTUNIDADES EN LA REGION DE MURCIA DEL
SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO DE LOS SUPERVIVIENTES DE CANCER
PEDIATRICO

5.1. Fundamentos.

Estos programas de seguimiento a largo plazo son esenciales y necesarios
atendiendo al mayor y creciente numero de supervivientes de CP en la Regién de
Murcia. La prevencién de factores de riesgo carcinogénico disminuiran los eventos
sobre segundos tumores y probablemente recaidas. La temprana identificacion de
complicaciones es crucial para poder disminuir los riesgos asociados al largo
seguimiento de los tratamientos curativos en el cancer.

Actualmente solo existen unidades de largo seguimiento en centros especializados
con alto nivel de innovacion en Estados Unidos. Sociedades cientificas nacionales e
internacionales ya apuntan en la direccion de asegurar el largo seguimiento de los
supervivientes con cancer pediatrico.

En Murcia, tenemos una Unidad de Onco-hematologia pediatrica integrada y
referenciada a nivel a nacional. La asistencia centralizada en unidades de
referencia desde 1998 de oncologia-hematologia pediatrica del hospital Clinico
Universitario Virgen de la Arrixaca facilita el acceso a las historias clinicas de los
pacientes y facilita la puesta en marcha de este tipo de programas. El registro de
base hospitalaria del Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca incluye mas del
99% de los nifios diagnosticados de cancer menores de 13 afios en la CARM, y de

un alto porcentaje de 14 a 18 afios.
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La Unidad de Oncologia y Hematologia Pediatrica del Hospital Universitario
Virgen de la Arrixaca. Es una unidad de referencia regional en la que se tratan
todos los nifios y nifilas con cancer en nuestra region menores de 12 afios.
Actualmente, y de forma deseable parece sensato integrar en esta unidad para el
futuro la asistencia centralizada a los adolescentes de 13 a 18 afios.

Ademas, contamos con la Unidad de Salud Medioambiental Pediatrica, unidad
de referencia regional, nacional e internacional identificada en la Estrategia
Nacional del Cancer del Sistema Nacional de Salud de 2006, Ministerio de
Sanidad, Politica Social e Igualdad como ejemplo de buenas practicas para
ayudar a mejorar la calidad ambiental y de vida de los pacientes a través del
desarrollo de una cuidadosa historia clinica medioambiental (33).

El trabajar por mejorar la calidad ambiental y de vida de los pacientes con cancer
supone el fortalecer el autocuidado, disminuyendo riesgos y anticiparse a las

complicaciones para disminuir morbi-mortalidad.

5.2. Poblacién y Area Geografica

La Region de Murcia es una Comunidad Auténoma localizada en el mediterraneo
espafol, en el suroeste de Europa. La Region de Murcia tenia una poblacion total
de 1,450,000 habitantes en 2009. Aproximadamente % de la poblacion en la
Region de Murcia son menores de 15 afios (251,084 en el afio 2009-23.2% del

total-).
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5.3. Situacion actual del cancer pediatrico en la Region de Murcia (34, 35)

En las tablas 1 y 2 aparecen los tipos tumorales por periodos, y la tasa cruda (TC) y
la RIE (Razo6n de Incidencia Estandarizada) por afio de diagndstico desde 1998 a
finales de 2009, respectivamente en la Region de Murcia. Los tipos de cancer mas
frecuentes fueron las leucemias (28,4%), los tumores del sistema nervioso central
(23,9%), los sarcomas de partes blandas (10,0%) y los linfomas (8,4%). La
incidencia global y por tipos tumorales de cancer pediatrico (CP) en la Comunidad
Auténoma de la Region de Murcia (CARM) esta dentro de los valores de referencia
para las regiones europeas, que oscilan de entre 130 por 10° en las Islas Britanicas
y 160 por 10° en menores de 15 afios en las regiones escandinavas. No se observa
un incremento en la tendencia de la incidencia del CP, a diferencia de estudios
previos.

La tasa cruda de incidencia (periodo 1998-2009) para todos los tumores,
leucemias y tumores del sistema nervioso central (TSNC) fue de 14,3 (14,7 en
nifios y 13,9 en ninas), 4,1 y 3,4 casos por 100.000 nifios menores de 15 afios,
respectivamente (34,35).

En los 380 casos 187 eran nifios y 193 nifias. Se produjeron 64 defunciones, con
una tasa de supervivencia global a los 5 afos en los periodos 1998-2001 y
2002-2005 del 79,2 y el 80,4%, respectivamente. La supervivencia global a los
5 afos fue similar a la obtenida en Espafia (el 77% en el periodo 2000-2003) y en

Europa occidental (el 81% entre 1995-2003) (34, 35).
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La RIE para cada uno de los afios en estudio no presentaba exceso significativo de

Casos.

Tabla 1 Distribucion de casos diagnosticados por tipo y periodo.

1998-2001 2002-2005 2006-2009 Total (%)

Leucemias 28 36 44 108 (28,4%)

LAL 21 30 35 86

LAM 6 4 8 18

Otros 1 2 1 4
Linfomas 13 10 9 32 (8,4%)

LH 5 3 13

LNH 8 5 6 19
TSNC 26 40 25 91 (23,9%)
TSNS 7 9 13 29 (7,6%)
Retinoblastoma 0 4 1 5(1,3%)
Tumores renales 4 3 10 17 (4,5%)
Tumores hepdticos 2 2 < 8 (2,1%)
Tumores oseos 4 5 1 20 (5,3%)
Sarcomas de partes blandas 12 18 8 38 (10,0%)
Germinales 4 1 6 21 (5,5%)
Carcinoma/ Otros 1 5 5 11 (2,9%)
Total 101 143 136

LAL: leucemia aguda linfoblastica; LAM: leucemia aguda mieloblastica; LH: linfomas de Hodgkin; LNH: linfomas no Hodgkin; TSNC:
tumores del sistema nervioso central; TSNS: tumores del sistema nervioso simpatico.
Agrupados segun la clasificacion internacional de enfermedades oncologicas (ICD-0-3) y la clasificacion internacional del cancer infantil.

Tabla 2 TCy RIE en cincer pediitrico en la Regldn de Murcla.

Aho Poblacsdn < 15 Total casos TC RIE Leucemia TC, RIE. TSNC TCoc RiEsy:

1998 203.758 21 10,3 0,75 (0,45-1,13) 6 29 0,76 (0,26-1,60) 7 34 1,01 (0,38-2,02)
1999 203.366 29 143 1,03 (0,68-1,47) 12 59 1,52 (0,76-2,60) 7 34 1,01 (0,38-2,02)
2000 202.974 3 16,3 1,17 (0,80-1,63) 5 25 0,63 (0,18-1,37) 9 4,4 1,30 (0,57-3,41)
2001 204.568 18 87 0,62 (0,36-0,97) 5 2.4 0,61 (0,18-1,37) 3 1,5 0,43 (0,07-1,17)
2002 209.915 34 16,2 1,14 (0,78-1,59) 10 48 1,20 {0,55-2,15) 5 2,4 0,70 (0,2-1,55)
2003 217.726 43 19,7 1,39 (0,99-1,86) 8 37 0,91 (0,37-1,37) 12 5,5 1,62 (0,81-2,77)
2004 222.585 34 15,3 1,07 (0,73-1,48) 9 4,0 1,00 (0,43-1,84) 12 5.4 1,56 (0,78-2,67)
2005 227.773 2 14,0 0,97 (0,66-1,36) 9 3,9 0,96 (0,42-1,77) 1 4,8 1,39 (0,67-2,43)
2006 233.593 3 13,3 0,91 (0,61-1,28) 16 6,8 1,64 (0,92-2,23) 3 1,3 0,37 (0,06-2,43)
2007 238.262 2 13,4 0,92 (0,62-1,28) 9 38 0,%0 (0,39-1,66) 6 2,5 0,72 (0,24-1,50)
2008 244.972 v 15,1 1,03 (0,72-1,41) 7 2,9 0,68 {0,25-1,35) 8 33 0,93 (0,38-1,78)
2009 251.084 36 143 0,98 (0,68-1,35) 12 48 1,13 (0,56-1,93) 8 32 0,91 (0.37-1,73)
Total 380 14,3 108 4,1 9 34

TC: tasa cruda; TSNC: tumores del sistema nervioso central; TC, @ tasa cruda leucemias; TCsyc: tasa cruda de los TSNC; RIE: rzon de incidencia estandarizada por grupos de edad.
Intervalos de entre pare basados en la aproxi on de Byar de la distribucion exacta de Poisson adecuada en procesos con pequeno namero de casos (17).

6. BASES Y ESTRATEGIA DEL SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO. Modelo de
seguimiento a largo plazo: Liderazgo centralizado y compartido con Atencion
Primaria basado en las necesidades de cada paciente

La poblacién de seguimiento en el programa seran los supervivientes de cancer
pediatrico diagnosticados en la Region de Murcia desde 1998.

Seran reclutados para el programa de largo seguimiento a partir de los 2
afios de finalizar el tratamiento. En el afio 2013, se incorporan los

diagnosticados hasta 2009, son unos 400 los supervivientes de cancer
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pediatrico. Se incorporaran anualmente al programa 40-45 pacientes nuevos de la

Unidad de Oncologia y Hematologia Pediatrica.

Pacientes en el programa de supervivientes de cancer pediatrico de la Region de

Murcia los diagnosticados de 1998 a 2008: 342 pacientes

Edad Media 13 afios Desviacion tipica: 5 afios
Edad Minima: 5 afios

Edad Maxima 28 afos

Grupos:

Adultos (> 18 afios) | 22,8 %

11 a 18 afios 48,5 %

5a 10 afos 28,7 %

Todas estas edades son referidas a enero 2013

Adicionalmente y en un futuro préximo de forma prospectiva y en una
segunda etapa, seran reclutados los adolescentes diagnosticados entre los 13
y 18 aifios tratados en cualesquiera de las Unidades de Oncologia (adultos) de
la Region de Murcia que se adhieran al programa. Para ello:
1) se realizara una busqueda de las bases de datos del Servicio de
Documentacion
2) Contacto con las unidades de oncologia de adultos (hospital Univ.
Virgen de la Arrixaca, Morales, Reina Sofia y Santa Lucia).
Reclutamiento para la consulta de supervivientes: a partir de los 2-3 afios de
finalizar el tratamiento del cancer.
Inicio del programa: entre los 3-8 afios de seguimiento y cuando son dados de
alta en oncologia-hematologia para el seguimiento en el programa de largo
seguimiento o de supervivientes de cancer infantil y juvenil.
Paso de los supervivientes al programa de seguimiento de adultos. A los 18
afios. Para ello se incorporara algun internista o médico de familia al equipo

de coordinacion ‘core operativo’ desde el inicio del programa.

Modelo de seguimiento a largo plazo: Liderazgo centralizado y compartido
basado en las necesidades de cada paciente

La clave de nuestro programa es la atenciéon y seguimiento basado en las

necesidades de los pacientes. De esta forma es un programa comparte liderazgo
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en la unidad Hospital/Unidad de Largo Seguimiento (ULS)-Atencién Primaria. De
esta forma se conseguira comprometer a los médicos de familia y otros

profesionales de la vida adulta en el programa.

UNIDAD DE LARGO SEGUIMIENTO (ULS)

= NUESTRA MISION

En la Unidad de Largo Seguimiento (ULS) de Supervivientes de Cancer Pediatrico
trabajamos para conseguir que todos los nifos, ninas y adolescentes que son
supervivientes de un cancer en la Region de Murcia y en el Mundo, tengan
garantizado las mejores opciones diagnésticas, terapéuticas y especialmente
preventivas (sobre los efectos tardios, recaidas y segundos tumores) que le
ayuden a crecer de forma saludable, alcanzando los mas elevados estandares de
calidad ambiental y de vida en igualdad de condiciones sin distincion de sexo,
raza, creencia o condicion econémica.

NUESTRAS ESTRATEGIAS:

1. Educacion y promocion de ambientes y estilos de vida mas saludables para el
enfermo, su familia y la comunidad.

2. Cribado y deteccion precoz para intervencion adecuada de los efectos tardios.

Inicialmente la carga de trabajo mas importante sera en la ULS pero a medida que
se implementa y desarrolla la HTRANSI (Hoja de transito al programa de largo
seguimiento la tutela y asistencia sera compartida con Atenciéon Primaria. A
medida que progresa en el seguimiento las necesidades y estratificacion ira

disminuyendo para ir creciendo en el autocuidado.

MODELO DE SEGUIMIENTO:Liderazgo centralizado y compartido con
Atencién Primaria basado en las necesidades de cada paciente

S
“Alianzas de investigacién: buscando grupos colaBorativos con el ;:,‘lml?)

n.w'c-uuu-
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Pretendemos, por un lado disminuir riesgos relacionados con la enfermedad y los

tratamientos utilizados y por otro, abordar la disminucién de factores de riesgo

medioambientales que ayude a mejorar la calidad ambiental y de vida del paciente

y su familia. En la tabla 3 aparecen las lineas de accidén estratégicas del programa.

Tabla 3. Lineas estratégicas del programa

Superviviente de Cancer Pediatrico

de Seguimiento a lo Largo de la Vida del

Estrategia Enfoque Efectos en el | Efectos en los
paciente/familia profesionales

Educacién y | ‘Prevencion Primaria | Corrresponsabilidad Integra en la

promocion de | dirigida’ Estimula el | practica clinica la

ambientes y estilos | Disminuir/eliminar | autocuidado prevencion

de vida mas | el riesgo primaria ‘dirigida’ a

saludables para el | carcinogénico y de grupos de alto

enfermo, su familia | enfermedades riesgo

y la comunidad. crdnicas

Cribado y detecciéon | ‘Prevencion Corrresponsabilidad Diagnoéstico e

precoz para | Secundaria’. Estimula el | intervencion

intervencion Disminucién de | autocuidado precoz

adecuada de los | dafio.

efectos tardios.

En la Unidad de Largo Seguimiento de Supervivientes de Cancer Pediatrico trabajamos
para conseguir que todos los nifios, nifias y adolescentes que son supervivientes de un
cancer en la Regidn de Murcia y en el Mundo, tengan garantizado las mejores opciones
diagnoésticas, terapeuticas y especialmente preventivas que le ayuden a crecer de forma
saludable, alcanzando los mas elevados estandares de calidad ambiental y de vida en
igualdad de condiciones sin distincién de sexo, raza, creencia o condicién econémica.

Estrategia Enfoque Efectos en el Efectos en los
paciente/familia profesionales

Educacién y ‘Prevencién Primaria Corrresponsabilidad Integra en la practica

promocion de dirigida’ Disminuir/ Estimula el clinica la prevencion

ambientes y estilos de
vida mas saludables
para el enfermo, su
familia y la comunidad.

eliminar el riesgo
carcinogénico y de
enfermedades cronicas

autocuidado

primaria ‘dirigida’ a
grupos de alto riesgo

Cribado y deteccién
precoz para
intervencién adecuada
de los efectos tardios.

‘Prevencioén Secundaria’.
Disminucién de dano.

Corrresponsabilidad

Estimula el
autocuidado

Diagnéstico e
intervencién precoz

Liderazgo CENTRALIZADO en la Unidad de Largo Seguimiento y
COMPARTIDO con Atencion Primaria basado en las NECESIDADES
DE CADA PACIENTE
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7. HERRAMIENTAS, CUESTIONARIOS Y DOCUMENTOS.

La herramienta de trabajo fundamental que utilizaremos es la historia
clinica medioambiental para el superviviente de cancer (HCMASC). Esa
historia medioambiental pediatrica permitira clasificar los riesgos
medioambientales para establecer la clasificacion y agrupacion en base a las

necesidades de los pacientes en el seguimiento.

La HCMASC es un conjunto de preguntas basicas y concisas
organizadas en cuestionarios multietapas y completada por
diferentes profesionales a lo largo del seguimiento del paciente
con cancer.

Cuestionarios de 1a HCMASC:

Hoja verde al ingreso. (HVERDE)
Hoja de identificacion de pacientes. Quimioterapia. (HIPAQUI)
Hoja de identificacion de pacientes. Radioterapia. (HIPARA)
Historia Ambiental Pediatrica (HIAMPED)
Hoja de transito a seguimiento a largo plazo (HTRANSI)
a. Incluye aspectos psicologicos
b. Quimioterapia, radioterapia, cirugia, transplante y otros
c. Medio ambiente, nutricidn, deporte y estilos de vida
d. Entrega de tabla de necesidades de seguimiento basadas en el
paciente
6. Cuestinarios de Atencion Primaria:
a. Cuestinario Anual Salud Nin@s/Adolescentes
b. Cuestinario Anual Salud-Adultos

SAN R

Documentos del programa:

1. Protocolo General. Programa de seguimiento a lo largo de la vida de los
supervivientes de cancer pediatrico en la Regién de Murcia

2. Guia de acciones especifica (formato excel / BENTO para IPAD)

3. Guia Resumen. Informacion dirigida a Profesionales / Padres /
Adolescentes

4. Recomendaciones dietéticas para supervivientes de cancer infantil y del
adolescente

5. Recomendaciones sobre actividad fisica

6. Prevencidn y cesaciéon tabaquica para supervientes de cancer infanto-
juvenil y sus familiares

7. Prevencion del cancer adulto desde la infancia. Manual.
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Informacion general de HCMAP (36,37)

Bloque genealégico-constitucional
Arbol geneal6gico de 3 generaciones minimo:

a) Historia oncolégica en el drbol genealogico

b) Factores genéticos y constitucionales asociados a los
cinceres pediitricos

¢) Enfermedades cronicas, raras y familiares

d) Causas de muerte

Detallar las fuentes de exposicion durante el embarazo de
la abuela materna (formacién de los 6vulos maternos)

— Trabajo de la abuela materna durante el embarazo
— Farmacos durante el embarazo
— Trabajo del abuelo materno durante el embarazo

Bloque ambiental (preconcepcional, concepcional,
embarazo, posnatal)
La toma de datos la distribuimos en los siguientes apartados:

1. General (filiacién e identificacién, datos socioeconémicos y
demogrificos), vivienda (antes, durante el embarazo y
posnatal), tabaco (antes, durante el embarazo y posnatal),
ambiental exterior (barrio, guarderfa, escuela), estilos de vida
durante el embarazo y posnatal, percepciones (antes, durante
el embarazo y posnatal)

. Nutricional durante el embarazo y ejercicio fisico

. Historia obstétrica (medicamentos, enfermedades, etc.)

. Historia radioldgica de los padres

. Historia laboral de ambos padres

. Antecedentes del ninio (parto, neonatal, historia radiol6gica,
enfermedades, vacunas, tratamientos, etc.)

. Lactancia materna

8. Nutricional del nifio, con ejercicio fisico y estilos de vida

fo SRV RN S N V]

~l

Tipo de tumor (datos sobre el tumor, diagn6éstico, tratamiento
y evolucién)

Quimioterapia / terapias / radioterapia ( ver BENTO / Guia Largo Seguimiento)

8. RECURSOS HUMANOS

Equipo Estratégico (8- 12 personas) . A propuesta de los coordinadores.
o Coordinadores:
o Responsable Unidad de Salud Medioambiental Pediatrica, Director
del Programa. Médico
o Jefe de Seccion de Oncohematologia Pediatrica o persona delegada,
Médico
o Médico de Familia y doctorando para el proyecto

o Responsable o coordinador de Atencién Primaria a nivel Regional.
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o Persona delegada Direccion General de Atenciéon Ciudadano y Asuntos
Sociales
o Enfermeros de PEHSU y Oncologia Pediatrica
o Coordinador de Oncologia de Adultos o persona delegada
o Coordinador de Medicina Interna
o Radioterapeuta
o Personal de apoyo a la investigacion
o
Equipo de Asesores sobre efectos tardios y/o medidas preventivas
Se solicitara a asesoramiento en cada una de las areas y grupos de interés que sea

necesario a medida que el programa progrese.

Equipo Operativo inicial 2013

1 pediatra especializado en medio ambiente y cancer (dedicacion parcial a la
coordinacion del programa, director del programa 50%). Perfil adicional:
experiencia en educaciéon y promocioén para la salud en familias de nifios con
cancer, comunicacion de riesgos, toxicologia general y relacionada con los efectos
tardios y formacion basica en oncologia pediatrica y epidemiologia. Doctorado en
medio ambiente y cancer pediatrico. Supervisara los informes y contacto con las

familias y grupos de interés. Asegurara el cumplimiento del programa.

1-2 pediatras especializado en oncologia y hematologia pediatrica
(dedicacion parcial 10-15%)

1 médico especialista en Oncologia Radioterapica. (dedicaciéon a tiempo
parcial 10%)

1 médico de familia. Doctorando en Medio Ambiente y Cancer Pediatrico, con
dedicacion completa al programa (100%). A tal efecto se realizara una beca de
formacién de 1 afio prorrogable. Perfil: Médico de familia con formacion y
experiencia de apoyo para la creacion de ambientes mas saludables para la
infancia. Se valoraran las publicaciones y participacion en proyectos de

investigacion en salud medioambiental pediatrica.
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1 profesional biosanitarios para estudio y soporte nutricional (dedicacion
completa 100%). A tal efecto se realizara una beca de formaciéon de 1 afio
prorrogable con fondos de Salud Medioambiental Pediatrica. Perfil: Licenciado
predoctoral en ciencias biosanitarias con formacion y experiencia de apoyo para la
creacion de ambientes mas saludables para la infancia. Se valoraran las
publicaciones y participacion en proyectos de investigacion en salud
medioambiental pediatrica. Aspectos dietéticos, nutricionales, estilos de vida...y

con habilidades de seguimiento telefénico, creacién de formularios, registros...

2 personas de apoyo administrativo. Uno de PEHSU, responsable de las
citaciones y agendas de trabajo. Coordinacidon administrativa de los sistemas de

informacion. Apoyo logistico local de auxiliar de oncologia pediatrica.

A medida que evolucione el programa se incorporaran distintos profesionales:

1 hematologo/oncélogo especialista en transplante

1 enfermero

1 trabajador social

1 personal apoyo a investigacion

1 tareas administrativas

Otros staff hacia el futuro:

Nutricionista, dentista, psicologo, Coordinador educativo, Neurdlogo,
Neurocirujano. Especialista en Medicina Interna.

9. RECURSO MATERIALES

Consulta médica situada en la 12 planta del hospital materno-infantil. Unidad de
de Oncologia y Hematologia Pediatrica.

Adicionalmente si fuera necesario Consulta médica situada en la 42 planta del
hospital maternal.

Agenda de trabajo ISM.07 de Salud Medioambiental Pediatrica

Se pasara consulta 4-8 dias al mes durante los primeros 10 meses a partir de
febrero. Necesita un teléfono para el seguimiento telefonico.
Se utilizaran los programas informaticos SELENE y OMI para los registros de

informacién de alto valor.
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Se utilizaran sistemas de informacion y bases de datos BENTO para IPAD y
[PHONE para uso sincronizado en el grupo operativo. De esta forma se considera
indispensable la compra de 4 IPAD o mini IPAD y un contrato multifamiliar de

BENTO. El total de necesidades requerido son: 1500 euros.

10. INICIANDO EL PROGRAMA

10.1. Fase de preparacion de sistemas de informacién y pilotaje.

Duracion 9 meses.
Enero-septiembre de 2013. Durante este periodo se realizaran:

1) adaptaciones de Selene y OMI al programa de supervivientes de
cancer pediatrico. Programa informatico BENTO para IPAD y
[PHONE

2) Constitucion del panel estratégico y grupo de asesores.

3) Contactos con grupos de interés y en sociedad (AFACMUR / AECC)

4) Realizacion de cuestionarios y documentacion.

5) Pilotaje de documentacion y programa.

6) Contactos con responsables de Atencidn Primaria, Direccion General
de Asistencia Sanitaria, Autoridades y Grupos de Interés. Al final de
este periodo la Direccion General de Asistencia Sanitaria:

a. Envio postal a pediatras con el programa informando de la
puesta en marcha

b. Sesion cientifica de Primaria y Especializada, organizada por
la Coordinadora Regional de Pediatria y de Programa
Estratégicos para Médicos de Familia y enfermeros.

c. Contactos y envio postal a sociedades cientificas de pediatria

y medicina de familia.

10.2. Fase de primer contacto: Hoja verde al ingreso (HVERDE)

Con el diagndstico se realizard una hoja verde de cribado de riesgos
ambientales. A realizar por residente de pediatria al ingreso. Tiempo de
realizacion 3 minutos. Sera actualizado anualmente con los nuevos

diagnosticos.
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10.3. Fase de reclutamiento. Transito del paciente agudo a la fase de

seguimiento
1. Hoja de identificacidn de pacientes. Quimioterapia. (HIPAQUI)

2. Hoja de identificacion de pacientes. Radioterapia. (HIPARA)
3. Historia Ambiental Pediatrica (HIAMPED)
4. Hoja de transito de seguimiento a largo plazo (HTRANSI)

Fase de reclutamiento: Hoja de identificacion de pacientes.
Quimioterapia. (HIPAQUI) Realizado por Oncologia y Hematologia Pediatrica.

A partir de los 24 meses de finalizar el tratamiento.

Fase de reclutamiento: Hoja de identificaciéon de pacientes. Radioterapia.
(HIPARA) Realizado por Servicio de Oncologia Radioterapica (Dra. De la

Fuente). A partir de los 12 meses de finalizar el tratamiento.

Fase de reclutamiento: historia clinica medioambiental. (HIAMPED)
A realizar entre 1-20 meses postdiagnostico. Unidad de Salud Medioambiental
Pediatrica (Dr. Ortega, Dr. Diana Jaimes, Nutricion Alicia Canovas, Tabaco

Miguel F Sanchez Sauco).

Se comenzara a introducir informaciéon para la identificacion de riesgos
medioambientales (incluyendo estilos de vida, psicoldgicos, drogas legales e
ilegales, farmacos y radioterapia) relacionados con los pacientes. La agenda de

trabajo en este periodo sera fundamentalmente hospitalaria.

Fase de reclutamiento: Hoja de transito a seguimiento a largo plazo
HTRANSI

a. Incluye aspectos psicologicos
b. Quimioterapia, radioterapia, cirugia, transplante y otros

c. Medio ambiente, nutricidn, deporte y estilos de vida
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d. Entrega de tabla de necesidades de seguimiento basadas en el
paciente. Al final de los 5 afos de seguimiento desde el

diagnostico tendremos realizado el perfil ‘segiin necesidades’

10. 4. Fase de seguimiento: ‘segiin necesidades’

En base a las necesidades detectadas el paciente seguira unas ramas u otras del
programa/protocolos establecidos. Por eso, en esta etapa la participacion de
primaria sera clave. Los cuestionarios seran introducidos en OMI (espacio
compartido con Unidad Coordinadora) por Pediatra, Médico de familia y/o
enfermero responsable del programa de seguimiento de supervivientes de cancer

pediatrico.

Cuestinarios de Atencion Primaria:
a. Cuestinario Anual Salud Nin@s/Adolescentes

b. Cuestinario Anual Salud-Adultos

Determinando la frecuencia de consultas (presenciales / telefénicas). En
general a partir de los 5 afos las visitas seran anuales y se continuara un
seguimiento en Atencion Primaria en colaboracion con la Unidad de Largo
Seguimiento (ULS).

El seguimiento esta estipulado para que sea anual (bi o trianual) hasta los 30 afios
posteriores al diagnostico. En base a las necesidades detectadas, se supervisara,
modulara y guiara el seguimiento. Idealmente, estos pacientes seran seguidos
durante toda la vida.

Todos los pacientes seran invitados a participar en el programa de Atencion
Primaria que incluye un cuestionario anual de revision de riesgos.
Programar intervenciones segun deteccion de los mismos.

La Unidad de Coordinacion de Largo Seguimiento coordinara el seguimiento
y garantizara los estandares de calidad. Podra tener consultas
personalizadas y telefonicas con los pacientes, familiares y profesionales de

Atencion Primaria.
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10.5. Transicion a la medicina de adultos

El nifio ha crecido y desarrollo todo el proceso de su enfermedad oncolégica en
contacto con su pediatra y enfermero pediatrico de Atencion Primaria. Pensamos
que es clave mantener el contacto hasta finalizar la madurez completa de los
sistemas fisico, sexual, psiquico el nifio o adolescente superviviente de cancer
pediatrico por los siguientes motivos: a) los pediatras de Atencidon Primaria estan
familiarizados unos tipos tumorales totalmente distintos a los adultos; b) estan
acostumbrados a reconocer los efectos relacionado con las terapias especificas
usadas en la edad pediatrica; c) permite dar continuidad en la atencién durante
una etapa clave y hierfana de atencion sanitaria con los profesionales de confianza
que le han tratado durante su infancia y primera etapa de la adolescencia; d)
oportunidad para incrementar las competencias de los profesionales de la
pediatria comunitaria como profesionales diana-clave en la puesta en marcha de
medidas preventivas en el periodo madurativo del organismo (infanto-juvenil) que
es indisoluble y requiere acciones coordinadas y mantenidas en la sociedad y entre
los profesionales; e) poder entregar el relevo al médico de familia en unas
condiciones optimas de completa maduracién del individuo. El sistema de
Atencion Primaria de Salud con Atencion Pediatrica a Demanda y Programa
garantiza el mejor seguimiento de los nifios con cancer hasta los 18 afios. Con un
overlap o solapamiento de 16 a 18 afios adaptable a cada una de las necesidades
internas de los centros de salud. Se realizara las visitas programadas anuales en la
consulta de pediatria de Atencion Primaria. A partir de los 16 afios y teniendo en
cuenta las necesidades de organizacidn interna se realizara un transito paulatino a
las consultas del médico de familia a los 18 afios.

A medida que el programa avance se incorpora un especialista en medicina interna
y /o medicina de familia al grupo ‘core operativo’. Actualmente el 15-20% tienen
mas de 15 afios. Incialmente esta previsto que para 2015 sean 550 supervientes de

cancer pediatrico reclutados en el programa de seguimiento.
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Tabla I. Principales secuelas en los supervivientes de cancer pediatrico (8-
12).
1. Fisicas:
Alteraciones del SNC
Alteraciones neuroendocrinas
Alteraciones cardiovasculares
Alteraciones broncopulmonares
Alteraciones gastrointestinales
Alteraciones musculoesqueléticas
Alteraciones ORL
Alteraciones oftalmologicas
Alteraciones gonadales
Alteraciones nefrouroldgicas
Alteraciones nutricionales
Alteraciones inmunologicas
Alteraciones de la talla
Infecciones viricas post-transfusionales
o Segundos tumores
2. Psicologicas
o Alteracién del CI
o Déficits cognitivos
o Déficits conductuales
3. Sociales
o Repercusiones durante el tratamiento
o Familiares
o Escolares
o Entorno social inmediato
o Repercusiones a largo plazo
o Relaciones interpersonales
o Discriminacion laboral
o Habitos no saludables
o Desconocimiento de la enfermedad

O

O O OO0 O OO OO O0o0OO0OO0oOO0

SNC: sistema nervioso central
ORL: otorrinolaringologicas
CI: coeficiente de inteligencia



