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ACUERDO PARA EL CONSEJO INTERTERRITORIAL DEL SISTEMA NACIONAL DE
SALUD SOBRE LA ORGANIZACION ASISTENCIAL DEL CANCER INFANTIL Y DE LA
ADOLESCENCIA

24 de septiembre de 2018

El Sistema Nacional de Salud (SNS) dispone de una Estrategia ensCancer del
SNS que ha sido el resultado de la colaboracién entre el Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI), comunidades “autonemas’ (CCAA),
sociedades cientificas y asociaciones de pacientes, con gdna linea estratégica
sobre la “Asistencia a la infancia y adolescencia”.

Con el objeto de dotar a los profesionales de la saludg aglas administraciones
sanitarias y a sus gestores, de un instrumento qué recojaflos criterios de calidad
para la 6ptima organizacion y gestion de las unidades asistenciales de atencion a
nifios y adolescentes con cancer en Espafia se elabora el documento “Unidades
asistenciales del cancer en la infaneia Yy ‘adolescencia. Estandares vy
recomendaciones de calidad vy seguridad®, fue aprobado por el Consejo
Interterritorial del SNS el 26 de marzoide 2015.

La baja incidencia y la necesidad, de alta especializacion condicionan que la
atencion al cancer infantil yqde laradolescencia debe limitarse a aquellos centros
gue garanticen:

- La experiencia (numero de casos) requerida para mantener la formacion y
actualizacion periédicagde sus profesionales. Los Estandares Europeos de
Atencion a NifesonCancer proponen que seria necesario un nimero minimo
de 30 cas@S nuevos por afo para disponer de experiencia clinica suficiente.

- La atencion_del cancer infantii y de la adolescencia por un equipo
multidiseiplinar.

- La .integracion en un hospital que disponga de aquellas especialidades
(incluyendo servicios de diagnostico y tratamiento) requeridas para la atencioén a
la complejidad del cancer infantil y de la adolescencia.

- El trabajo en red asistencial con otros centros o unidades implicadas en la
atencion de los nifios y adolescentes con cancer.

Justificacion y objetivo del acuerdo



El andlisis de los datos del Registro Espafiol de Tumores Infantiles muestra que
los resultados de supervivencia en cancer infantil (0-14 afios) en Espafia respecto
de otros paises europeos de nuestro entorno son mejorables, asi mismo se
constatan diferencias de supervivencia en Espafa.

Aunqgue los criterios de calidad para la organizacién y gestion de las ghidades
asistenciales de atencion a nifios y adolescentes con cancer en Espafa estan
definidos en el documento “Unidades asistenciales del cancer en la infancia y
adolescencia. Estandares y recomendaciones de calidad, yhseguridad”, su
implementacion no es homogénea en el SNS y podria contribuira“las diferencias
de supervivencia encontradas.

El objetivo de esta propuesta es acordar medidas _especificas a implementar en
las CCAA con el objeto de mejorar los resultados de la supervivencia del cancer
infantil y en la adolescencia en el SNS.

Medidas a implementar.

1. Creacion en cada comunidad auténema, (CA) de un comité autonémico de
coordinacion asistencial “para la gestion de la atencion asistencial de todos
los casos de cancer infantil y-adolescentes. Este comité debera ser creado y
definido a través de la n@rmativa pertinente.

El comité estara constituido, como minimo, por un representante de cada comité
de tumores, def losycentros con unidades de oncohematologia pediatrica
autonomicos, les responsables de las unidades de oncohematologia pediatrica,
un responsable de,la coordinacion de la oncohematologia pediatrica en la CA, un
responsable deda gestion de los pacientes y los miembros que determine dicho
comité parazaquellas situaciones que lo requieran, en calidad de expertos y de
cafacter permanente o no permanente.

En el caso de CCAA que deriven todos sus casos a otras el comité estara
constituido por un responsable de la coordinacion de la oncohematologia
pediatrica en la CA y un responsable de la gestion de los pacientes y los
miembros que determine dicho comité para aquellas situaciones que lo requieran,
en calidad de expertos y de caracter permanente 0 no permanente.

El comité autondémico de coordinacion asistencial tendra las siguientes
funciones:

1) Elaborara para el cancer infantil y en la adolescencia la oferta asistencial de
la CA.



2)

3)

4)

5)

6)

7)

Analizara y definirhd los criterios clinicos de actuacion incluyendo el
seguimiento en los procesos oncolégicos pediatricos y en la adolescencia del
servicio de salud de la CA

Elaborara y aplicara los protocolos de gestion de pacientes que incluiran:

Los criterios clinicos de derivacidbn a unidades de oncohematelogia
pediatrica para cada patologia, para todo el proceso de la enfermedad o
parte del proceso.

Los canales de gestion de los enfermos de cara asestablecer circuitos
agiles, eficientes que den soluciones rapidas ysefectivas /@acada caso en
particular.

La posibilidad de solicitar una segunda opinion a un CSUR del SNS

Propondr4 protocolos de coordinacion, con el resto de recursos
asistenciales, incluidos los servicios'de pediatria tanto a nivel hospitalario
como de atencion primaria, cuidados” paliativos pediatricos y atencion
domiciliaria.

Garantizara la transici@n deilos nifios / nifias y adolescentes a los servicios
de atencion de adultos adaptada al proceso de maduracion individual de
cada paciente.

Propondra los profesionales o centros designados para diagnosticar y tratar
cada pacienteéconcreto y coordinara las actuaciones en red de los mismos.

Garantizara a cada paciente su inclusién en el protocolo terapéutico mas
efectivo, seguro y actualizado de acuerdo con la evidencia disponible.

Promovera la participacion de los pacientes pediatricos con céncer en
estudios multicéntricos y ensayos clinicos, en los que queden especificadas
las tareas y responsabilidades a realizar por cada centro de acuerdo a la
normativa vigente.

Garantizara la formacién continuada y conjunta de los profesionales médicos,
de enfermeria, asi como de otros profesionales involucrados en el equipo
asistencial, del propio hospital, de otros hospitales y de atencion primaria.
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8) Impulsara y monitorizara programas de formacion/educacion a los pacientes
y familias.

9) Evaluara los resultados, identificara problemas, areas de mejora y facilitara
asesoramiento y adecuacion en materia de objetivos asistenciales.

10)Facilitara la coordinacion con la institucion competente en apoyo social'a los
pacientes y a sus familias.

11)Fomentara el seguimiento a largo plazo de los supervivientes para control de
secuelas a largo plazo, recidivas...

2. Concentracion de la atencidn en unidades de oncohematolegia pediatrica.

Este modelo implica la designacion, a través de “la normativa pertinente
autonémica de unidades de oncohematologia pediatrica en la comunidad
auténoma, que atenderan el volumen de pacientes necesario para que la atencion
sea la optima. (La SIOP Europe (The European Society for Paediatric Oncology)
recomienda atender al menos a 30 nuevos casos al afio para poder adquirir una
experiencia suficiente).

Los pacientes adolescentes_hasta 18 aros (no se incluyen los pacientes de 18
afos), se deben tratar en unidades’pediatricas, salvo que existiera la posibilidad
de atenderlos en unidadés especificas para ellos.

La atencion de los fadoleScentes se realizard& de modo conjunto entre los
profesionales degoncehematologia pediatrica y oncologia de adultos cuando el
tipo de tumorio,requiera.

Los requisites, gue deben tener estas unidades estdn descritos en el anexo | de
este acuerdo,

3. Cada CCAA adoptara uno de los modelos organizativos siguientes

a) Modelo en red basado en una o varias unidades de oncohematologia
pediatrica

La red asistencial es una herramienta organizativa que contempla el nifio / nifia o
adolescente como centro del proceso asistencial garantizando una Optima
atencion.

Esta se crea por la unién funcional de diferentes entidades/organizaciones
sanitarias que consideran que para garantizar una atencion adecuada a los nifios
y adolescentes deben trabajar en equipo de forma organizada.
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La red debe estar establecida formalmente e incluir a los centros /servicios/
instituciones / unidades que la conforman asi como sus fines y procedimientos.

Criterios de la red:

. Unicamente se realizaran diagnosticos y tratamientos de oncologia_infantil
dentro de una red asistencial.
. La red asistencial dispondra de criterios de derivacion, sesiones glinicas,

guias clinicas, actividades formativas, registro e informacion clinica compartida y
seguimiento de resultados.

. Establecera los protocolos diagndsticos, terapéuticos y: te ‘seguimiento de
los pacientes, para cada patologia. Asi como un protocola, consensuado por la
Red y los Servicios de Urgencias de la actuacion coordinada dé ambos cuando
acude a Urgencias uno de estos pacientes.

. La red asistencial dispondra de procedimiento, que.evallue el seguimiento
de las recomendaciones clinicas y los acuerdos de trabajo en red.
. La red asistencial potenciara la continuidad asistencial entre los diferentes

niveles mediante figuras como la del médico respensable, gestor de casos, etc.

La red esta compuesta por los siguient€s elementos:
» Hospitales con unidades de eneelogia y hematologia pediatrica.
» Hospitales sin unidadés dé oncologia y hematologia pediatrica, atencion
primaria, cuidados paliatives yatencion domiciliaria.
* Unidades que realicén” proecedimientos de alta complejidad que estén
incluidos en el catalago de'CSUR del SNS.

La red tendra un comité,coordinador de la red que seria recomendable que

coincidiera con elfcomité ‘autondmico de coordinacion asistencial.

b) Derivacidn, de todos los casos a otra Comunidad autbnoma.

Cuandose!l volumen total de casos no sea suficiente considerando la poblacion de
referencia’y la distribucion territorial, se adoptaran acuerdos con otras CCAA para
dar una atencion asistencial 6ptima.

En el plazo de un afio tras la aprobacion por el pleno del Consejo
Interterritorial del SNS se dispondra de la normativa / instruccion que
describira al menos el comité autonémico de coordinacién asistencial y su
modelo.




Criterios_que deben cumplir_las unidades de oncohematologia

pediatrica
o Acreditar una actividad con un  volumen de pacientes necesario para

gue, en base a su experiencia, la atencién sea la 6ptima.

Disponer de un Comité de tumores pediatrico en el centro donde estan

ubicadas que tendréa definidas las normas de funcionamiento.

o Explicitar la patologia o grupo de patologias que @e atienden en el
centro/unidad.

o Incluir en la oferta de servicios al menos : jadiglogia pediatrica,
hospitalizacion pediatrica, hospital de dia pediatrica, \.unidad de cuidados
intensivos pediatricos, consulta externa pediatfica; urgencias pediatricas,
area quirtrgica pediatrica, psiquiatria / psicolegia‘clinica infantil.

o Ofrecer atencién continuada oncoldgica 24-horas, los 365 dias al afio

o Disponer de herramientas de trabajo en red " asistencial con otros centros y
unidades.

o Garantizar el acceso a atencidn domiciliaria pediatrica y a cuidados
paliativos pediatricos.

o Participar en actividadgs definvestigacion relacionadas con el tratamiento
de nifios con cancer.

o Garantizar la accesibilidad‘directa de los pacientes y de los familiares
en los centros donde habitualmente tratan al paciente a los recursos de la
Unidad, mediante via telefonica, telematica, e- mail o similar.

o Promover lagparticipacion del paciente y sus padres en las decisiones
gue se tomen durante todo el proceso de atencion de sus hijos, cuando el
menor Ne, puetda comprender el alcance de las intervenciones que se le
propongan.

o Dispener de protocolos, basados en la mejor evidencia cientifica que
incluiran los procedimientos diagnoésticos, terapéuticos y de
seguimiento de los pacientes, disponer de un registro de los pacientes
atendidos y participar en un registro de cancer infantil.

o Garantizar la atencién por un equipo multidisciplinar formado por
coordinador asistencial, pediatras u oncélogos con dedicacion a oncologia
pediatrica, hematdlogo, cirujano pediatrico, oncdlogo radioterapico,
anatomopatélogo, médico experto en enfermedades infecciosas,

(@)

radiologo, personal de enfermeria, trabajador social, profesor,
rehabilitador, dietista, psicélogo, personal de fisioterapia y terapia
ocupacional.

Fuente: sintesis del libro Unidades asistenciales del cancer en la infancia y adolescencia.





