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1. Introduccion

La informacién sobre los nifios y adolescentes con cancer se ha centrado en nuestro pais,
como en otros paises de nuestro entono, en conocer la incidencia de tumores y su supervivencia.
Existe, por tanto, un desconocimiento sobre la situacién en la que los menores con céncer y sus
familiares son tratados en los centros sanitarios, mas alla de los tratamientos médicos y quirurgicos

recibidos, y atendidos por los servicios sociales.

Los nifios y adolescentes afectados de cancer padecen con caracter general, durante largos
periodos de tiempo, limitaciones provocadas por su enfermedad y por los graves efectos
secundarios de los tratamientos que reciben (quimioterapia, radioterapia, cirugia, trasplante de
médula ésea...) y por el impacto de la situacion traumatica que han sufrido los supervivientes. Esas
limitaciones afectan de manera muy significativa al desempefio de las actividades de la vida diaria de
los afectados y de sus familiares, colocandoles en situacién de desventaja que esta plenamente

incluida en la definicién de discapacidad propuesta por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)™.

El impacto del diagndstico de cancer en un nifio o un adolescente afecta a todas las areas
individuales y familiares desde el momento del diagndstico poniendo a este colectivo en una
situacion de discapacidad que la OMS define como “la restriccidon o ausencia de la capacidad para
realizar una actividad, en la forma o dentro del margen que se considera normal para el ser

» M Esta discapacidad es frecuentemente temporal hasta la finalizacién del tratamiento,

humano
que suele ser agresivo y prolongado. En este momento son ya mas evidentes las secuelas que
pueden condicionar discapacidad mas prolongada o incluso permanente. Por tanto, conviene
resaltar que la discapacidad de los nifios y adolescentes con cancer es de dos tipos: una tras el
diagndstico que es universal y temporal y otra posterior que suele ser secundaria al tipo de tumor, y

a los efectos adversos de los tratamientos recibidos.

La normativa estatal actual no contempla la situacidn en la que se encuentra el nifio al ser
diagnosticado. Esperar a la finalizacién del tratamiento para recibir el reconocimiento de su
discapacidad no se ajusta a las necesidades de este colectivo y les esta privando del acceso a los

servicios y prestaciones a las que tienen derecho.



Diciembre 2017

Las Asociaciones integradas en la Federacion Espafiola de Padres de Nifos con Cancer
comprueban que los nifios y adolescentes con cancer son valorados en tiempos diferentes
dependiendo de su lugar de residencia. Esta desigualdad interterritorial llega a ser incluso entre

provincias de la misma Comunidad Autédnoma.

Frecuentemente los padres de los niflos y adolescentes con cancer tienen que desplazarse
de su lugar de origen a los Hospitales de Referencia, fuera de su provincia o Comunidad Auténoma,
ya que de ese modo se posibilita un diagndstico y unos tratamientos mas apropiados. Se ha
estimado por las Asociaciones miembros que el presupuesto medio que los familiares tienen que
dedicar a la atencidon de su hijo enfermo oscila entre 400€ y 600€ mensuales. Estos gastos se

plantean desde el momento del diagndstico del nifio o adolescente.

El soporte recibido por estos nifios y sus familias, p.ej. psicolégico, educativo y servicios
sociales, favorece la capacidad de integracidén con otros nifios y adolescentes de su edad y puede

2 por ello, el reconocimiento de la

favorecer su integraciéon socio-laboral en la edad adulta '
DISCAPACIDAD es un elemento importante en la atencidon integral a estos nifios y adolescentes al

poder hacerles beneficiarios de los servicios sociales necesarios.

Los nuevos casos de nifios y adolescentes con cancer recogidos en este estudio ascienden
este afo a 1.288, lo que supone una muestra representativa de la incidencia del cancer infantil en

Espafa.

Niflos con Cancer es una entidad sin animo de lucro y de utilidad publica constituida en 1990
con 27 afios de trayectoria, que esta integrada por 21 asociaciones. Todas ellas, al igual que la
Federacidn, han sido fundadas y estan presididas por madres y padres de menores afectados por el
cancer infantil. Nifios con Cancer representa a todos los nifios y adolescentes con cancer ante las
instituciones y la sociedad, con el fin de trasladar su problematica y plantear soluciones. Trabajan en
los hospitales y con la Administracién para que nifios y adolescentes de toda Espaia tengan las
maximas oportunidades de diagndstico, tratamiento y supervivencia con la méxima calidad de vida
en igualdad de condiciones con otras personas de su edad y con independencia de su lugar de
residencia. Para cumplir sus objetivos, es de suma importancia detectar los problemas a los que se
enfrenta este colectivo, con el fin de ofrecer la intervencidn psicosocial que precisen ajustada a sus

necesidades individuales y a las de sus familias, que se enfrentan a una situacion que les ocasiona

2
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gran impacto emocional y les genera nuevas necesidades como acompafiamiento prolongado a los
nifios, cambio de lugar de residencia, etc., incluyendo los cuidados a largo plazo derivados de las

secuelas que pueden presentar los supervivientes.

La red asociativa que compone Nifios con Cancer ofrece diversos servicios a las familias
afectadas: informacién y asesoramiento, pisos de acogida para familias desplazadas, apoyo
econdmico, psicoldgico y social o apoyo educativo para facilitar la integracion escolar y social, asi
como ayuda para proyectos de investigacidn. Durante su existencia, se ha dado soporte a mas de

16.000 personas anualmente.
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2. Justificacion

Hasta ahora, desde las sociedades cientificas médicas y desde la Universidad se han
desarrollado registros de incidencia y de supervivencia de los diferentes tipos de cancer de nifios y
adolescentes. En Espafia, se dispone de informacion valida y homologable a la de otros paises
europeos gracias al RETI-SEHOP®, desarrollado por la Universitat de Valéncia y por la Sociedad
Espafiola de Hematologia y Oncologia Pediatrica con la colaboracion de los Hospitales y de los

Registros de Tumores de algunas Comunidades Auténomas y provincias.

Sin embargo, a pesar de que existan estudios puntuales publicados sobre discapacidad y
secuelas en alguna comunidad auténoma, ACTUALMENTE NO SE DISPONE DE INFORMACION
FIABLE SOBRE DISCAPACIDAD Y SECUELAS DE LOS NINOS Y ADOLESCENTES CON CANCER A NIVEL
NACIONAL. El Proyecto de Observacion de Discapacidad en Nifios y Adolescentes con Cdncer en
Espafia, DISCAIN (4), pretende rellenar ese vacio. Permitiendo identificar debilidades en la atencién a

los nifios y adolescentes con cancer y sus familias

¢Cudl es la relevancia de este proyecto?

Los nifios y adolescentes con cancer deben someterse a largos y agresivos tratamientos
(cirugias, quimioterapia, radioterapia, entre otros) que conllevan una serie de secuelas,
principalmente fisicas, psiquicas y sensoriales. La incidencia de estas SECUELAS en los nifios y
adolescentes supervivientes (77%) se ha estimado en algunos casos en torno al 30 % ©),

Estas secuelas, a su vez, generan una serie de problemas y necesidades relacionadas con la
autonomia de los menores como dependencia, dificultades a la hora de establecer relaciones
sociales o integracion socio-laboral en distinto grado » ®”). Actualmente, por cada 2.000 adultos hay
un superviviente de cancer infantil en Espafia. El objetivo de la atencidén a estos nifios no puede ser
otro que lograr que el nifio o el adolescente curado de un cdncer, llegue a ser un adulto capaz de

llevar una vida normal tanto desde el punto de vista fisico, como psicolégico y social. Un adulto con

los mismos derechos y deberes que sus contempordneos que no pasaron por esta enfermedad.

Otro aspecto que también justifica el Proyecto DISCAIN es la ausencia de informacidn a nivel
nacional sobre el reconocimiento de DISCAPACIDAD. El reconocimiento de la discapacidad esta
regulado por normas de ambito estatal (-13) pero su concesidon depende de las Comunidades

Autonomas. Existe un conocimiento empirico, no cuantificado, de que el reconocimiento de la
4
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discapacidad y el acceso a sus posibles beneficios sociales no es igual en todas las Comunidades
Auténomas, variando fundamentalmente los tiempos de solicitud con respecto a la fecha del
diagnodstico y de resolucion, por lo que los derechos de los nifios y adolescentes con cancer y sus
familias varian dependiendo de su lugar de residencia.

Es necesario proporcionar informacidn fiable a la Administracion y a otras entidades para
orientar las acciones que puedan mejorar la atencion socio-sanitaria de los pacientes. Por ejemplo,
el reconocimiento de discapacidad temporal desde el momento del diagndstico y el favorecer que
los nifios y adolescentes con cancer reciban similar atenciéon con independencia de su lugar de
residencia.

DISCAIN es el unico estudio sobre la evolucion a largo plazo de los nifios y adolescentes
con cancer existente actualmente en Espaiia. Incluye datos de una cohorte superior a 1.000 casos

que tendran un seguimiento minimo de 5 afios. En algunos llegara hasta los 8 afios.

La Federacidn Espafiola de Padres de Nifios con Cancer comenzé en 2013 el Proyecto
DISCAIN con el fin de tener informacion fiable sobre la magnitud y las caracteristicas de los
problemas relacionados con las secuelas y la concesiéon de discapacidad, pretende orientar las
actuaciones para minimizar las secuelas y procurar los medios para que los nifios y adolescentes

puedan tener una vida normal después de superar la enfermedad.

La Federacion tiene presencia en 16 Comunidades Auténomas y cuenta con diferentes
profesionales, psicélogos y trabajadores sociales, colaborando en 24 hospitales (Ver punto 5.
Resultados) con unidades de Onco-Hematologia Pediatrica. Esto da a la Federacién la oportunidad, a
través del contacto directo y continuado con las familias, de recabar la informacién necesaria para

estudiar las secuelas y la concesion de discapacidad de los nifios y adolescentes con cancer.
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3. Objetivos
a. General

El objetivo general de DISCAIN es conocer el estado actual de concesién de discapacidad a
los afectados por el cancer infantil y adolescente, ya sea a consecuencia de la enfermedad o de su

tratamiento, y su variabilidad entre Comunidades Auténomas.

En concreto con el proyecto de este afio se pretende conocer la evolucidn en el periodo

2014-2017 de la concesidén de discapacidad.

Esta es una investigacion social que nos va a permitir acercarnos mas a esta realidad con un
conocimiento cientifico de nuestro campo de actuacion, lo que facilitara la identificaciéon de

problemas y de necesidades, a tener en cuenta en la practica de la atencidon a los menores.

b. Especificos

- Determinar la evolucidn de las secuelas mas habituales y asociarlas a un tipo de cancer o
tratamiento, edad y sexo.

- Estudiar la evolucion de las secuelas que suponen el reconocimiento de discapacidad y/o
dependencia.

- Estimar la evolucién de duracién de los procesos de reconocimiento de discapacidad y
dependencia y su variabilidad entre las Comunidades Auténomas.

- Analizar la cobertura y validez de la informacién que proporcionan las Asociaciones

participantes.

4. Desarrollo del proyecto

Fase I: Primera visualizacion y aproximacion a la realidad sobre discapacidad en nifios y
adolescentes con cdncer

El proyecto de DISCAIN se puso en marcha en 2013 con los objetivos ya descritos en este
documento. Durante ese periodo se hizo un trabajo de analisis, con la colaboracion del Instituto

Carlos lll, para detectar qué informacién era relevante y se disefié una base de datos informatica



para el registro de la informacidon que requiere el estudio, una herramienta esencial para la
investigacion y con la que se han tenido que familiarizar las asociaciones.

Para cumplir con los objetivos, el proyecto DISCAIN exige el compromiso de las Asociaciones
de padres integradas en la Federacién. Por ello, durante 2013 se hizo participe a las mismas de la
importancia del proyecto y de su puesta en marcha, tanto a profesionales como a las familias, y

todas mostraron interés y compromiso por participar en el proyecto.

Asi, a final de afo, catorce asociaciones aceptaron la participacidon en este estudio. Las
trabajadoras sociales (Anexo 1), como responsables en cada asociacién, firmaron el acuerdo de
confidencialidad (Anexo 2). A partir de 2014, se comprometieron a introducir los datos de los nifios
cuyos padres den el consentimiento en la base de datos del proyecto. En el aifio 2015, el
compromiso se extendio a introducir casos nuevos hasta el afio 2016 y hacer su seguimiento hasta el

ano 2021, como minimo.

N

N\
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Fase 2: Implantacion y andlisis

El 1 de enero de 2014 se comenzd el registro de datos, con propdsito de establecer un

Observatorio sobre Discapacidad ligado al cancer infantil y adolescente, de los nuevos casos de

cancer en menores.

La metodologia y programacion que se ha seguido desde 2014 a 2017 es la siguiente:

a.

Seguimiento del trabajo de las Asociaciones por parte de Federacidn: comprobar que se esta
actualizando la informacién correctamente.

Resolucién de las dudas y problemas que hayan surgido a los responsables del proyecto en
las Asociaciones. Estos dudas y problemas han sido desde incidencias técnicas a la inclusion
de nuevos campos en la base de datos, que se ha actualizado cuando ha sido necesario.
Reuniones periddicas con el equipo de trabajadores sociales que intervienen en este
proyecto para la puesta en comin de dudas y/o cuestiones que hayan surgido a los
responsables del proyecto en las asociaciones.

Recopilacion de la informacién suministrada por este Registro. Para ello, se ha contado con
la misma empresa que ha hecho la base de datos, para que asegurarnos el uso correcto de
estos datos.

Actualizacidn a 2017 y control de calidad de la base de datos

Analisis y presentacién de los datos.

Elaboracién de la Memoria de DISCAIN 2017.

Elaboracién de articulo con los principales resultados del estudio

Difusidn de las conclusiones del estudio entre los siguientes organismos:

= Asociaciones de padres de nifios y adolescentes con cancer.

= QOrganismos a los que pertenece o con los que colabora Nifios con Cancer.

= Resto organizaciones de pacientes relacionadas con el cancer y la discapacidad.

= Administraciones estatales y autonémicas.

=  Medios de comunicacion.

= Sociedades cientificas.

= Profesionales de la oncologia pediatrica.



Durante los afios 2015 y 2016 se ha mantenido la estructura de DISCAIN.
Se recogieron nuevos casos hasta 31 de diciembre de 2016 (108 casos se han incluido en
2017). Ha supuesto pasar de 298 casos en 2014, 755 en 2015 a 1.229 en 2016 y 1.288 en
2017.

Se han incorporado nuevas variables y nuevos métodos de explotacion de los datos de
acuerdo a las demandas acordadas por las Asociaciones participantes.

Se adaptd la denominacién de los tumores y de los grupos de tumores a la Clasificacion
Internacional para Cancer Infantil (ICCC-3) para armonizar DISCAIN con otros registros
nacionales e internacionales.

Se adquiri6 el compromiso de introducir casos
nuevos, como minimo, hasta diciembre 2016 y hacer
un seguimiento minimo de 5 aifos para recoger
informacién sobre secuelas y discapacidad tardias, asi
como sobre el impacto de las medidas que adopten
las administraciones o lleven a cabo las Asociaciones

en ese periodo.



5. Resultados

I. Datos generales

1. Distribucion por Asociaciones

Diciembre 2017

En este estudio han participado 14 asociaciones de padres que estan integradas en esta

Federacién. A fecha 31 de diciembre de 2017, se han recogido un total de 1.288 casos,

comprendidos entre edades de 0 a 19 afios.

1.1.-Distribucion del total de casos por anos

Ao de Inclusion en el registro

2014
2015
2016
2017

Casos (%)
298 (23,1%)
456 (35,4%)
426 (33,1%)
108 ( 8,4%)

Total

1.288 (100%)

1.2.-Distribucion de casos por asociacion

Asociacion Casos (%)
ASION 380 (29,5%)
ASPANION 219 (17,0%)
AFANION 108 (8,4%)
AFACMUR 87 (6,8%)
ASPANOA 74 (5,7%)
PEQUENO VALIENTE 99 (7,7%)
GALBAN 54 (4,2%)
ARGAR 69 (5,4%)
PYFANO 50 (3,9%)
ADANO 45 (3,5%)
ANDEX 39 (3,0%)
ALES 27 (2,1%)
AOEX 22 (1,7%)
FARO 15 (1,2%)
Total 1.288 (100,0%)

10
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Estos resultados reflejan los datos aportados por las asociaciones participantes (Anexo 1),

cuyas familias han firmado el consentimiento.

1.3.-Distribucion de casos por asociaciones y aios de inclusién en el DISCAIN

Asociacion 2014 2015 2016 2017 Total
2 8 2 45

ADANO 1 5 0

AFACMUR 25 28 33 1 87
AFANION 18 35 40 15 108
ALES 12 6 8 1 27
ANDEX 12 27 0 0 39
AOEX 3 0 13 6 22
ARGAR 0 31 22 16 69
ASION 103 155 78 44 380
ASPANION 48 67 103 1 219
ASPANOA 20 23 30 1 74
FARO 7 3 5 0 15
GALBAN 12 21 20 1 54
PEQUENO VALIENTE 22 27 28 22 99
PYFANO 14 15 21 0 50
Total 298 456 426 108 1.288

11
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Distribucion por Asociacion y aino de inclusion
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Con caracter general, el periodo de mayor nimero de casos ingresados en el registro
DISCAIN fue entre los afios 2015 y 2016. En este periodo, se ha recogido el 68,5 % de casos

registrados.

Se observa que el mayor nimero de casos registrados corresponden a las Asociaciones
ubicadas en Comunidades Autédnomas que cuentan con Unidades de Referencia de Onco-

Hematologia Pediatrica.

Tal y como se recoge en el texto “Unidades asistenciales del cdncer en la infancia y
adolescencia. Estdndares y recomendaciones de calidad y seguridad” (Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad) 19 |a atencién al cancer infantil, debe hacerse en aquellos centros que
garanticen la experiencia (n? nuevos casos anuales) requerida para mantener la formacién y

actualizaciéon periddica de sus profesionales siguiendo las recomendaciones.

12
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Los Estandares Europeos de Atencién a Nifios con Cancer ™ proponen:

+ Que es necesario un numero minimo de 30 casos al
| aiio para disponer de experiencia clinica suficiente.
» La atencion por un equipo multidisciplinar.
« La integracion en un hospital que disponga de las espe-
| cialidades requeridas para la atencién a la complejidad |
del cancer infantil (incluyendo servicios de diagnostico y
tratamiento). l
| +Eltrabajo enredasistencial con otros centros o unidades |
implicadas en la atencion de los ninos con cancer.

— o — o w— o m— o w— m— w— w]

2. Distribucion de casos por Comunidades Autonomas y Provincias de residencia
2.1. Distribucion por Comunidades Autonomas.

El mapa muestra la distribucién de casos por Comunidades Auténomas de residencia.
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Las Comunidades Autdonomas cuyas Asociaciones no han participado en DISCAIN son: Cantabria,
Cataluia, Galicia, Islas Baleares, Pais Vasco. Sin embargo, como se puede observar en el mapa, si se
han registrado casos con residencia en estas CCAA excepto en Cataluiia.

13



2.2. Distribucidn por Provincias.
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Como en el caso anterior de las Comunidades Autdnomas, vemos en este mapa
distribucién de casos por provincia de residencia.
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3. Distribucion por sexo y edades

3.1. Distribucion por sexo

la

La proporcidn de nifios afectados por cancer es significativamente superior a la proporcion

de nifias.

Sexo ‘ Casos (%)
Femenino 580 (45,0%)
Masculino 708 (55,0%)
Total 1.288 (100%)

14
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Distribucion por sexo

Femenino

= Masculino

3.2. Distribucion por grupos de edad en el momento del diagnéstico

Grupos de Edad (afios) Casos (%) ‘
<2 317 (24,6%)
>3-<5 280 (21,7%)
26-<8 199 (15,5%)
29-<11 184 (14,3%)
<12-<14 198 (15,4%)
215 110 ( 8,5%)
Total* 1.288 (100%)

*En un caso no se dispone de la edad por no tener fecha en el momento del diagndstico

Los grupos de edad con mayor numero de casos registrados son los de menor edad, entre 0

y 5 afos.

Edad de primer diagndstico
350

317
300 280
250
199 1
150
110
100
50
0
0-2 3-5 6-8 9-11 12-14 150+
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4. Distribucion por la localizacion del Hospital de referencia (Total: 1288)

Comunidad Auténoma Provincia Hospital Casos (%)
Almeria Complejo Hospitalario Torrecardenas 72 (5,6%)
. Jaén Complejo Hospitalario de Jaén 28 (2,2%)
Andalucia - - e p
Sevilla Hospital Universitario Virgen del Rocio 35 (2,7%)
Mailaga Hospital Materno-Infantil de Malaga 2(0,2%)
Aragon Zaragoza Hospital Universitario Miguel Servet 74 (5,7%)
Asturias, Principado de Asturias Hospital Universitario Central de Asturias 50 (3,9%)
Palmas (Las) Hospital Universitario Materno Infantil de Canarias 50 (3,9%)
Canarias . Hospital Universitario Nuestra Sefiora De la Candelaria 31 (2,4%)
Santa Cruz de Tenerife - - — -
Hospital Universitario de Canarias 21 (1,6%)
Albacete Complejo hospitalario Universitario de Albacete 25 (1,9%)
Castilla La Mancha Toledo Hospital Virgen de la Salud de Toledo 65 (5,0%)
Ciudad Real Hospital General Universitario de Ciudad Real 1(0,1%)
. , Salamanca Hospital Clinico Universitario de Salamanca 39 (3,0%)
Castilla y ledn - - — -
Valladolid Hospital Clinico de Valladolid 5(0,4%)
Alacant/Alicante Hospital General Universitario de Alicante 52 (4,0%)
Comunitat Valenciana . o Hospital Clinico Universitario de Valencia 43 (3,3%)
Valencia/Valéncia - -
Hospital Infantil La Fe 126 (9,8%)
Extremadura Badajoz Hospital Materno Infantil de Badajoz 25 (1,9%)
Hospital Universitario La Paz 178 (13,8%)
Hospital Infantil Universitario Del Nifio Jesus 108 ( 8,4%)
Hospital General Universitario Gregorio Marafion 33 (2,6%)
Hospital Universitario Ramon y Cajal 4(0,3%)
Hospital Universitario Doce de Octubre 63 (4,9%)
Madrid, Comunidad de Madrid
! Hospital La Milagrosa 1(0,1%)
Hospital San Rafael 3(0,2%)
Hospital Universitario Sanitas La Zarzuela 1(0.1%)
Hospital HM Universitario Monteprincipe 1(0,1%)
Hospital Universitario HM Sanchinarro 1(0,1%)
, . Hospital General Universitario Morales Meseguer 1(0,1%
Murcia, Region de Murcia p, — Y ,g (0,1%)
Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca 87 (6,8%)
Navarra, Comunidad Foral de Navarra Complejo Hospitalario de Navarra 44 (3,4%)
Rioja, La Rioja (La) Complejo Universitario San Millan-San Pedro de La Rioja 17 (1,3%)
Pais Vasco Donostia Hospital Universitario de Donostia 1(0,1%)
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La mayor parte de los menores tienen el Hospital de Referencia en la misma Comunidad

Autdnoma en la que residen.

En ocasiones, los nifios y adolescentes con cancer son trasladados de

una Comunidad

Autonoma a otra para ser diagnosticados o recibir tratamiento. Esto se traduce en que también son

trasladados de una Asociacién a otra, de forma que sigan contando con el apoyo que se les da en

nuestras organizaciones en el nuevo hospital.

5. Distribucion por el Tipo de Tumor diagnosticado y Sexo y Grupo de Edad

5. 1.Distribucion de casos por Tipo de Tumor diagnosticado

Grupo Diagnéstico Casos (%)

SNC y miscelanea de neoplasias intracraneales e intraespinales
Enfermedades inmunohematolégicas

Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales

Tumores hepaticos

Tumores Renales

Retinoblastomas

Tumores dseos

Leucemias, enfermedades mieloproliferativas y mielodisplasicas
Tumores de células germinales, tumores trofoblasticos y neoplasias gonadales
Neuroblastomas y otros tumores de células nerviosas periféricas
Sarcomas de tejidos blandos y otros extradseos

Melanomas malignos y otras neoplasias epiteliales malignas
Otras neoplasias malignas y no especificadas

231 (17,9%)
51 (4,0%)
162 (12,6%)
22 (1,7%)
43 (3,3%)
37 (2,9%)
121 (9,4%)
432 (33,5%)
23 (1,8%)
78 (6,1%)
52 (4,0%)

5 (0,4%)

31 (2,4%)

Total

1.288 (100,0%)

Al igual que en los registros nacionales e internacionales, la incidencia maxima de tumores

. . . . . . 3,16).
en la infancia son Leucemias, tumores de Sistema Nervioso Central y Linfomas 1©
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Neuroblastomas y otros
Tumores Gseos tumores de células nerviosas
9% periféricas Sarcomas de tejidos blandos y
6% otros extradseos

Tumores de células
germinales, tumores
trofoblasticos y neoplasias
gonadales

Linfomas y neoplasias

reticuloendoteliales 4% 29%
13% Enfermedades Tumores hepaticos
inmunohematoldgicas 2%
4%

Tumores Renales
3%

Otras neoplasias malignas y
no especificadas
2%

Melanomas malignos y otras

SNC y miscelanea de neoplasias epiteliales

. Retinoblastomas
Leucemias, enfermedades

neoplasias intracraneales e ‘ ! ' 3% malignas
intraespinales mieloproliferativas y 0,4%
18% mielodisplasicas
34%
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5. 2.Distribucion de casos por Tipo de Tumor y Sexo

Grupo Diagnéstico

Sexo

Femenino
Casos (%)

Masculino
Casos (%)

Total

SNC y miscelanea de neoplasias intracraneales e intraespinales 112 (19,3%) | 119 (16,8%) 231
Enfermedades inmunohematolégicas 26 (4,5%) 25 (3,5%) 51
Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales 53(9,1%)| 109 (15,4%) 162
Tumores hepaticos 8 (1,4%) 14 (2,0%) 22
Tumores Renales 30 (5,2%) 13 (1,8%) 43
Retinoblastomas 19 (3,3%) 18 (2,5%) 37
Tumores 6seos 56 (9,7%) 65(9,2%) 121
Leucemias, enfermedades mieloproliferativas y mielodisplasicas 193(33,3%)| 239 (33,8%) 432
Tumores de células germinales, tumores trofoblasticos y neoplasias gonadales 11 (1,9%) 12 (1,7%) 23
Neuroblastomas y otros tumores de células nerviosas periféricas 37 (6,4%) 41 (5,8%) 78
Sarcomas de tejidos blandos y otros extradseos 20 (3,4%) 32 (4,5%) 52
Melanomas malignos y otras neoplasias epiteliales malignas 1(0,2%) 4 (0,6%) 5
Otras neoplasias malignas y no especificadas 14 (2,4%) 17 (2,4%) 31
Total 580 (100%) | 708 (100%) | 1.288
Tipo de diagndstico y sexo
239
193
112119 109
UI ‘an ul I 1 R
bQQ”bbz zb’bbé) oQ\@& 68& %“Q’?}Q? %‘oéb&, 6.05605 c@'°5\ éé&’b{f o@&\\ &é-\\bos.'\\%\o“’\\. Q\&\&.
\é‘q} P Q}@ R 2 & o"éj .(\6&% & \?’o B 2 60\ S . i &£ . &L
O\@ « o@’b‘) o@o '\‘)& Qg'&\ <~ & ' %6& «(9@ SE
¢,§ \><{\ B\ N\ P @é'b
4 Femenino M Masculino

En ambos sexos, los tumores que tienen mayor incidencia pertenecen al mismo grupo

diagndstico, siendo éstos, leucemias (Femenino: 33% y Masculino: 34%), seguido de los relacionados

con el sistema nervioso central (Femenino: 19%; Masculino: 17%) y a continuacion, linfomas y

neoplasias reticuloendoteliales. Este ultimo grupo diagndstico es, 6,3 puntos porcentuales mas

frecuentes entre nifios (15,4%) que entre nifias (9,1%).
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5.3. Distribucion de casos por Tipo de Tumor y Grupo de Edad en el momento del diagndstico (anos)

Primeros por frecuencia Segundo por frecuencia
0-s2 23-s5 26- <8 29-s11 212-<14 215
Grupo diagndstico Casos (%) Casos (%) Casos (%) Casos (%) Casos (%) Casos (%)
SNC y miscelanea de neoplasias intracraneales e intraespinales 49 (15,5%) 59 (21,1%) 44 (22,2%) 34 (18,5%) 29 (14,6%) 16 (14,5%) 231 (17,9%)
Enfermedades inmunohematoldgicas 20 (6,3%) 12(4,3%) 7 (3,5%) 5(2,7%) 4 (2,0%) 3(2,7%) 51 (4,0%)
Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales 11(3,5%) 27 (9,6%) 31 (15,6%) 27 (14,7%) 36 (18,2%) 30 (27,3%) 162 (12,6%)
Tumores hepaticos 10 (3,2%) 5 (1,8%) 1 (0,5%) 3 (1,6%) 3 (1,5%) 0 (0,0%) 22 (1,7%)
Tumores Renales 14 (4,4%) 16 (5,7%) 8 (4,0%) 2(1,1%) 2 (1,0%) 1(0,9%) 43 (3,3%)
Retinoblastomas 33 (10,4%) 2(0,7%) 2 (1,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 37 (2,9%)
Tumores 6seos 3 (0,9%) 14 (5,0%) 17 (8,5%) 30 (16,3%) 43 (21,7%) 14 (12,7%) 121 (9,4%)
Leucemias, enfermedades mieloproliferativas y mielodisplasicas 108 (34,1%) 112 (40,0%) 74 (37,2%) 55 (29,9%) 56 (28,3%) 27 (24,5%) 432 (33,5%)
;gnmatz':;:e células germinales, tumores trofoblasticos y neoplasias 3 (0,9%) 2 (0,7%) 2 (1,0%) 5 (2,7%) 3 (1,5%) 8 (7,3%) 23 (1,8%)
_Neuroblastomas y otros tumores de células nerviosas periféricas 48 (15,1%) 14 (5,0%) 5(2,5%) 9 (4,9%) 0 (0,0%) 2 (1,8%) 78 (6,1%)
Sarcomas de tejidos blandos y otros extraéseos 10 (3,2%) 9 (3,2%) 7 (3,5%) 9 (4,9%) 10 (5,1%) 7 (6,4%) 52 (4,0%)
Melanomas malignos y otras neoplasias epiteliales malignas 1(0,3%) 0 (0,0%) 1 (0,5%) 1 (0,5%) 2 (1,0%) 0 (0,0%) 5(0,4%)
Otras neoplasias malignas y no especificadas 7 (2,2%) 8 (2,9%) 0 (0,0%) 4 (2,2%) 10 (5,1%) 2 (1,8%) 31 (2,4%)
Total 317 (100%) | 280 (100%) | 199 (100%) | 184 (100%) | 198 (100%) | 110 (100%) | 1.288 (100%)

En edades comprendidas entre 0 y 14 afios el diagndstico mas frecuente es el de leucemias. En estos grupos de edad, entre el 28% y el 40% de los
nifio/as tienen este diagndstico. En adolescentes (>= 15 afios) el diagndstico mas frecuente es el de linfomas (27,3%) seguido de leucemias, (24,5%).

Los tumores de SNC son el diagndstico mas frecuente, después de las leucemias, en los grupos de edad entre 3 y 11 afios. Entre el 15% y el 22% de los
nifios de estos grupos tienen este diagnodstico. Entre los menores de 3 afios (De 0 a 2 afios) el diagndstico que aparece con mayor frecuencia, después de las
leucemias, es el de los tumores del SNC (15,5%) con solo 0,4 puntos porcentuales de diferencia respecto al neuroblastoma y otros tumores de células nerviosas

periféricas (15, 1%).
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6. Supervivencia en la fecha de la ultima actualizacion

6.1. Supervivencia global

Situacion Sanitaria* 7 Casos (%)
Superviviente 885 (84,9%)
Fallecido 157 (15,1%)
Total 1.042 (100,0%)

* . - .7
Sin informacion: 246 casos

Supervivencia en los Casos registrados

85%

m Superviviente Fallecido

En los casos registrados, el 84,9% de los nifios y adolescentes sobreviven. La supervivencia
de los niflos con cancer depende del periodo de seguimiento como se observa en el apartado 6.2.
La supervivencia publicada de los nifios con cancer infantil en Europa es 90,6% en el primer afio,
81,0% a los 3 aflos y 77,9% a los 5 afos @n,

6.2 Supervivencia segun meses desde el primer diagnostico.

Superviviente Fallecido
Meses Total
Casos (%) Casos (%)

De 0 a 12 meses 537 (86,9%) 81 (13,1%) 618 (100%)
13 meses o mas 348 (82,1%) 76 (17,9%) 424 (100%)
Total 885 (84,9%) | 157 (15,1%) | 1042 (100%)

Estos datos sugieren que la supervivencia global en el primer afio de los nifios con cancer en Espafia
es inferior a la media europea.
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6.3. Supervivencia y sexo

Supervivencia

Superviviente Fallecido

Casos (%) Casos (%)

Femenino 400 (86,0%) 65 (14,0%)
Masculino 485 (84,1%) 92 (15,9%)
Total 885 (84,9%) 157 (15,1%)

Supervivencia por sexo

485
e J—

Femenino

600

500

400

300

200

100

Masculino

M Superviviente M Fallecido

Como se puede observar, en nuestro grupo de estudio, la supervivencia es similar en ambos
Sexos.

6.4 Supervivencia y Grupo de edad en el momento del primer diagndstico

Supervivencia

Superviviente Fallecido

Grupos de edad
Casos (%) Casos (%)

<2 213 (86,6%) 33 (13,4%)
23-<5 192 (86,1%) 31 (13,9%)
26-<8 143 (83,1%) 29 (16,9%)
29-<11 128 (87,1%) 19 (12,9%)
<12-<14 128 (81,0%) 30 (19,0%)
215 81 (84,4%) 15 (15,6%)
Total 885 (84,9%) | 157 (15,1%)
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Supervivencia por grupo de edad

250

200

213
192
143
150 128 128
100 81
50 33 31 29 30
u 19 15
0 Ll = Lt N =
0-2 3-5 6-8

9-11

12-14

M Superviviente W Fallecido

150+

La supervivencia, si tenemos en cuenta la edad en el momento del primer diagndstico, en

todos los grupos de edad es superior 80%. Destacan los grupos entre 0-5 y 9-11 con niveles de

supervivencia del 86% o mayor.

6.5. Supervivencia y Tipo de Tumor

Mayor supervivencia

Menor supervivencia

Supervivientes Fallecidos
Grupo diagnéstico

Casos (%) Casos (%)
SNC y miscelanea de neoplasias intracraneales e intraespinales 145 (74,4%) 50 (25,6%) 195
Enfermedades inmunohematoldgicas 32 (84,2%) 6 (15,8%) 38
Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales 127 (92,0%) 11 (8,0%) 138
Tumores hepaticos 13 (81,2%) 3(18.8%) 16
Tumores Renales 32 (86,5%) 5(13,5%) 37
Retinoblastomas 28 (100,0%) 0 28
Tumores 6seos 73 (80,2%) 18 (19,8%) 91
Leucemias, enfermedades mieloproliferativas y mielodisplasicas 315 (89,7%) 36 (10,3%) 351
Tumores de células germinales, tumores trofoblasticos y

15 (78,9%) 4(21,1%) 19
neoplasias gonadales
Neuroblastomas y otros tumores de células nerviosas periféricas 50 (83,3%) 10 (16,7%) 60
Sarcomas de tejidos blandos y otros extradseos 35 (79,5%) 9(20,5%) 44
Melanomas malignos y otras neoplasias epiteliales malignas 2 (66,7%) 1(33,3%) 3
Otras neoplasias malignas y no especificadas 18 (81,8%) 4 (18,2%) 22
Total 885 (84,9%) 157 (15,1%) 1042
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Se observa que los tumores con menor supervivencia son los melanomas malignos y otras

neoplasias epiteliales malignas (66,7%) seguidos de los de SNC (74,4%). Por el contrario, aquellos

con una mayor supervivencia son los retinoblastomas (100,0%) y los linfomas y neoplasias

reticuloendoteliales (92,0%).

Tipo de diagndstico y supervivencia

Otras neoplasias malignas y no especificadas
Melanomas malignos y otras neoplasias epiteliales...

Sarcomas de tejidos blandos y otros extradseos
Neuroblastomas y otros tumores de células...
Tumores de células germinales, tumores...
Leucemias, enfermedades mieloproliferativas y...

Tumores dseos

Retinoblastomas

Tumores Renales

Tumores hepdticos

Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales

Enfermedades inmunohematoldgicas

SNCy misceldnea de neoplasias intracraneales e...

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M Superviviente Fallecido

7. Tipo de tratamiento

Total de pacientes con datos 1030 (80,0 %)

Tratamiento \ Casos (%)
Quimioterapia 910 (88,3 %)
Radioterapia 150 (14,6%)
Cirugia 308 (29,9%)
Trasplante 107 (10,4%)
Rehabilitaciéon 20 (1,9%)
Tomoterapia 18 (1,7%)
Ensayos clinicos 10 (1,0%)
Otros 24 (2,3%)
Total de tratamientos recibidos 1.547°
Total de casos’ 1.030 (100%)

¥
Un nifio ha podido tener varios tratamientos

t . . .2 .
Casos de los que se tiene informacidn sobre su tratamiento
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La quimioterapia es el tratamiento que se aplica con mayor frecuencia. El 88,3% de los casos
registrados recibe quimioterapia en algin momento del tratamiento. La cirugia es el segundo

tratamiento mas frecuente. Algun tipo de operacién quirurgica se realiza en el 30% de los casos.

Se confirma la escasa participacion de los nifios y adolescentes en Ensayos Clinicos, lo que se
considera una desventaja para este colectivo ya que se traslada a ellos los resultados de los ensayos

clinicos realizados en poblacién adulta cuyos resultados en término de eficacia y seguridad no tienen

por qué ser similares a los que serian de esperar en la poblacién infantil (8

100 88,3
90

80
70
60
% 50
40 29,9
30

20 14,6 ‘ | 10,4
|

*Un nifio ha podido tener varios tratamientos

25



7.1. Primer tratamiento recibido segun grupo diagndstico

SNC y miscelanea de neoplasias intracraneales e

intraespinales (n=194)

Enfermedades inmunohematolégicas (n=36)

Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales (n=137)
Tumores hepaticos (n=17)

Tumores Renales (n=36)

Retinoblastomas (n=27)

Tumores 6seos (n=89)

Leucemias, enfermedades mieloproliferativas y
mielodisplasicas (n=349)

Tumores de células germinales, tumores trofoblasticos y
neoplasias gonadales (n=20)

Neuroblastomas y otros tumores de células nerviosas
periféricas (n=57)

Sarcomas de tejidos blandos y otros extradseos (n=42)
Melanomas malignos y otras neoplasias epiteliales
malignas (n=3)

Otras neoplasias malignas y no especificadas (n=23)

66 (34,0%)

22 (61,1%)
130 (94,9%)
16 (94,1%)
28 (77,8%)
22 (81,5%)
77 (86,5%)

342 (98,0%)

13 (65,0%)

35 (61,4%)
29 (69,0%)
3 (100,0%)

10 (43,5%)

Diciembre 2017

0

2

0

3

17

11

0

6

* Entre paréntesis % de Tipo de tratamiento sobre el total de casos registrados (n) con informacion sobre tratamiento asignado.

La quimioterapia es el primer tratamiento que se utiliza con mayor frecuencia en todos los tipos de tumores. Destaca, sin embargo, el caso de los tumores de SNCy

miscelanea de neoplasias intracraneales e intraespinales en los que, la cirugia (52,6%), es el primer tratamiento mas utilizado.
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8. Situacion Sanitaria en la fecha de la ultima actualizacion

Situacion sanitaria Casos (%)
Alta 8(0,8%)
Revisidon menor a 3 meses 269 (25,8%)
Revision entre 3 y 6 meses 130 (12,5%)
Revisidon mayor a 6 meses 29 (2,8%)
Revision anual 6 (0,6%)
En tratamiento 443 (42,5%)
Fallecido 157 (15,1%)
Total 1.042 (100,0%)

Las situaciones sanitarias mas frecuentes, independientemente del tipo de tumor, son “En

tratamiento” (42,5%) y “Revision menor a 3 meses” (25,8%). Este hecho posiblemente sea debido a

que al corto periodo de seguimiento de los enfermos incluidos en la cohorte.

Alta Revision menora 3
meses
26%

Fallecido
15%

Revisién entre 3 y
6 meses
12%

Revision mayor a 6

| meses
Revision anual 3%

1%

En tratamiento
42%
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8.1. Situacion sanitaria segun grupo diagndstico

Total de Pacientes con datos 1.040 (80,7 %)

o Revision >3 | Revision > 6 Revision
En Revision

tratamiento | <=3 meses

mesesy<=6 | mesesy<= | Anual (>12 Alta Fallecidos | Total
[ (= 12 meses meses)

Sr\.lC y mlst.:elanea de neoplasias intracraneales 63 49 2 3 ) 1 50 195
e intraespinales

Enfermedades inmunohematolégicas 12 14 6 0 0 0 6 38
Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales 45 47 28 6 0 1 11 138
Tumores hepaticos 5 4 4 0 0 0 3 16
Tumores Renales 14 11 7 0 0 0 5 37
Retinoblastomas 12 8 5 3 0 0 0 28
Tumores 6seos 38 24 8 2 0 1 18 91
Le.ucerr.uas,’ e.nfermedades mieloproliferativas y 202 77 30 1 ) 3 36 351
mielodisplasicas

Tumore’s c.Ie células gerrr.unales, tumores 5 5 3 5 0 0 4 19
trofoblasticos y neoplasias gonadales

Neul:oblastorr)a’s'y otros tumores de células 2 13 6 4 1 ) 10 60
nerviosas periféricas

Sarcomas de tejidos blandos y otros extradseos 16 8 10 1 0 0 9 44
Mt?lar?omas m?llgnos y otras neoplasias 1 1 0 0 0 0 1 3
epiteliales malignas

Otras neoplasias malignas y no especificadas 6 8 1 2 1 0 4 22
Total 443 269 130 29 6 8 157 1042

Situacion sanitaria

Otras neoplasias malignas y no especificadas Hl
Melanomas malignos y otras neoplasias epiteliales malignas 1
Sarcomas de tejidos blandos y otros extradéseos HEmEE

Neuroblastomas y otros tumores de células nerviosas periféricas IR
Tumores de células germinales, tumores trofobldsticos y... Bl
Leucemias, enfermedades mieloproliferativas y mielodisplasica:s | — s
Tumores 6seos IEENIEEIITEE
Retinoblastomas  mmm
Tumores Renales mmmmE
Tumores hepaticos 1l
Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales IS
Enfermedades inmunohematoldgicas =R
SNCy misceldnea de neoplasias intracraneales e intraespinales

0 50 100 150 200 250 300 350 400
H Alta H Revision <3 meses M Revision >3 meses y < 6 meses
H Revision = 6 meses M Revision Anual M En tratamiento

H Fallecidos
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Il. Discapacidad
1. Solicitud de Discapacidad

Distribucion por CCAA

Casos Peticionesde = <=33% >33%y<=65% >65% Ningunat
reglstrados Discapacidad

ANDALUCIA 11( 7,6%) 2 1 0( 0,0%)
ARAGON 71 7 ( 9,9%) 0 6 0 1(14,3%)
ASTURIAS 51 29 (56,9%) 2 18 7 2(6,9%)
BALEARES, ILLES 1 - - - - -

CANARIAS 102 26 (25,5%) 0 24 2 0( 0,0%)
CANTABRIA 2 - - - - -

CASTILLA-LEON 77 15 (19,5%) 5 7 2 1( 6,7%)
CASTILLA-LA MANCHA 129 30 (23,3%) 2 20 3 5 (16,7%)
C. VALENCIANA 219 123 (56,2%) 4 39 72 8( 6,5%)
EXTREMADURA 33 - - - - -

GALICIA 5 1 (20,0%) 0 1 0 0( 0,0%)
C. MADRID 281 56 (19,9%) 1 45 9 1( 1,8%)
MURCIA 90 37 (41,1%) 0 28 8 1( 2,7%)
NAVARRA 48 6 (12,5%) 0 1 4 (66,7%)
PAIS VASCO 11 2 (18,2%) 0 0 1 (50,0%)
LA RIOJA 24 3(12,5%) 0 1 1(33,3%)
Total 1.288 346 (26,9%) 16 200 106 25 (7,2%)

* Entre paréntesis % de solicitadas sobre el total de casos registrados

T Entre paréntesis % de denegadas sobre el total de solicitadas

Se dispone de datos de discapacidad de 15 CCAA (Catalufia no se dispone de casos
registrados y en Cantabria no consta que se haya realizado ninguna solicitud). En conjunto, la
solicitud de discapacidad es el 26,9 %. El porcentaje de denegaciones es del 7,2 %. La CCAA en la
qgue, con mayor frecuencia, no se concede la discapacidad es Navarra, con un 66,7% de solicitudes
denegadas.

Destaca la Comunidad Valenciana con un elevado porcentaje de casos a los que se les concede un
grado superior al 65% (58,5%). Este dato se debe a la aplicacidn del criterio de agilizacién por el que
se realizan las evaluaciones a los 6 meses del diagndstico. En este momento un porcentaje

importante de nifios contindan con tratamientos agresivos que conllevan una alta valoracion de

discapacidad.

29



%

Diciembre 2017

Solicitudes de discapacidad y CCAA
56,2

Concesiones de discapacidad y CCAA

120 ~
100

80 -

60 -

40 -

20 -

0 - ;
o

100,0 982 973

93,5 93,1

Asociacion*

ANDALUCIA (n=8) 3,38 (2,560) 3,50
ARAGON (n=5) 11,60 (8,649) 15
ASTURIAS, PPDO (=28) 2,46 (3,415) 1
CANARIAS (n=22) 6,18 (8,336) 1,50
CASTILLA- LEON (n=15) 4,93 (6,375) 2
CASTILLA- LA MANCHA (n=29) 7,00 (7,015) 5
C. VALENCIANA (n=106) 7,88 (5,475) 6
C. MADRID (n=22) 2,95 (2,903) 2
MURCIA, REGION DE (n=41) 5,05 (6,848) 2
NAVARRA, C. FORAL (n=6) 11,17 (7,167) 8,50
RIOJA, LA (n=3) 28,00 (9,849) 31
Total (n=287) 6,40 (6,632) 5

*Se ha desestimado el cdlculo en GALICIA Y PAIS VASCO porque los meses entre el diagnéstico y la
solicitud de discapacidad es una constante (n=1).
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En general, las peticiones se hacen en torno a los 6 meses desde el diagnéstico (Desviacion
Tipica: 6,632), con un rango de variacion entre 1 y 11 meses (con la excepcion de La Rioja). La
peticion de discapacidad inmediatamente después del diagndstico es una practica excepcional, se
produce Unicamente en un 11,1% de los casos. Las CCAA en las que se encuentra una asociacion
positiva estadisticamente significativa (Residuos ajustados tipificados -RAT- > + 1,96) entre la
Comunidad Autonoma de residencia y la solicitud de discapacidad con el diagndstico son: Asturias, y
Castilla y Ledn. En estas CCAA, entorno al 25% de los casos solicitan la discapacidad con el
diagndstico. Por el contrario, las CCAA en las que se tarda mas en solicitar la discapacidad (a los 7
meses 0 mas) son las de: Aragén (60%), Castilla La Mancha (41,4%), C. Valenciana (44,3%), Navarra
(83,3%) y La Rioja (100,0%).

3. Intervalos desde la solicitud de discapacidad hasta la resolucion (meses)

Asociacion* Media (Desviacion tipica) Mediana
ANDALUCIA (n=6) 1,00 (0,632) 1
ARAGON (n=4) 2,75 (1,708) 2,50
ASTURIAS, PPDO (n=25) 2,52 (1,896) 2
CANARIAS (n=18) 3,39 (4,354) 2
CASTILLA-LEON (n=14) 3,64 (2,649) 2,50
CASTILLA-LA MANCHA (n=25) 3,84 (3,009) 3
C. VALENCIANA (n=32) 2,59 (7,699) 0
C. MADRID (n=21) 3,14 (2,851) 2
MURCIA, REGION DE (n=35) 4,94 (2,388) 5
NAVARRA, C. FORAL (n=3) 4,67 (4,163) 6
RIOJA, LA (n=2) 1,00 (1,414) 1
Total (n=186) 3,38 (4,122) 2

*Se ha desestimado el cdlculo en GALICIA, porque los meses entre la solicitud de discapacidad y la
resolucion es una constante (n=1)

En general, la concesién de la discapacidad se realiza en torno a los 3 meses (Desviacién Tipica:
4,1222) con un rango de variacién entre 1y 5 meses.

Andalucia, la Comunidad Valenciana y Canarias son las CCAA en las que menos se tarda en
conceder la discapacidad. El 83,3% de las solicitudes en Andalucia (RAT=2,6), el 84,4% de las de la C.
Valenciana (RAT=6,6) y el 44,4% de las solicitadas en Canarias, se resuelven en 1 mes o menos. En La
Rioja los 2 casos registrados se resolvieron en 2 meses o menos.

Por el contrario, las CCAA de la Region de Murcia y la C. Foral de Navarra son en las que mas se
tarda. En las dos, en torno al 65% de las solicitudes se resuelven pasados 4 meses. En la Regidon de
Murcia, en concreto, el 28,6% de las solicitudes se resuelven a los 7 meses o0 mas (RAT= 2,9).
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4. Secuelas

Los casos en los que se registran secuelas son, hasta la fecha, 53 (4,1%). Las secuelas mas frecuentes
son fisicas. Constituyen el 57,9% de todas las secuelas producidas por el tratamiento o la propia
enfermedad. De éstas, las que se producen en mayor medida son las relacionadas con ojos y
piernas.

Las secuelas psiquicas también tienen un peso importante. Suponen el 34,7% del total de secuelas
registradas. Entre éstas, las neurocognitivas y de aprendizaje son las mas frecuentes.

Distribucion de tipo de secuelas (%)

Sensorial;
7,4

Psiquica;
34,7__

Fisica; 57,9

El grado de discapacidad concedido varia en funcién de tipo de secuela. En los casos en los que la
secuela es sensorial o psiquica el grado de discapacidad mas frecuente es >= 65%. En el caso de las
secuelas fisicas en mayor medida se concede un grado de 33%-64%.

Grado de discapacidad concedido segun

tipo de secuela
70 - 62,5

60 - 53.1 58,5
50 A
40 A
30 A
20 A
10 A

%

0-32% 33%-64% >=65%

M Fisica 4 Psiquica M Sensorial
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5. Comparacion de perfil de nifnos/adolescentes con discapacidad concedida y no

discapacidad (no concedida o no solicitada)

El tener concedida una discapacidad es independiente del sexo o la edad de los nifios/adolescentes.

Si se encuentran diferencias estadisticamente significativas en funcidon de la Comunidad Auténoma

de residencia. El Principado de Asturias (RAT: 5,0), la Comunidad Valenciana (RAT: 9,4) y la Regién

de Murcia (RAT: 3,7) presentan una asociacidn significativa con discapacidad concedida.

Rioja, La

Pais Vasco

Navarra, Comunidad Foral de
Murcia, Regidn de
Madrid, Comunidad de
Galicia

Extremadura
Comunitat Valenciana
Castilla - La Mancha
Castillay Ledn
Cantabria

Canarias

Balears, llles

Asturias, Principado de
Aragon

Andalucia

34,5

20,0
%

M No discapacidad M Discapacidad

30,0

40,0

Si tenemos en cuenta las variables sanitarias, se observa una diferencia estadisticamente

significativa entre el grupo de discapacidad y no discapacidad en la categoria diagndstica de

leucemia. Los nifios con este diagndstico, con mayor frecuencia, tienen asignada una discapacidad

(RAT: 3,1°

Otros (especificar)
Epiteliales

Tumores Tejidos Blandos: Fibromas
Neuroblastoma

Células Germinales
Leucemias

Oseo

Retinoblastoma

Renal

Hepatico

Linfoma
Inmunohematoldgico
Sistema Nervioso Central

40,7
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Si se encuentra una asociacion significativa entre discapacidad y quimioterapia (RAT=3,0) y entre no
discapacidad y cirugia (RAT=3,0) como primeros tratamientos.

Ensayo clinico
Tomotoerapia
Cirugia

Otros (especificar)
Rehabilitacion
Transplante
Radioterapia

Quimioterapia

0 20 40 60 80 100
%
M No discapacidad M Discapacidad

No se observan diferencias de interés en concesion de discapacidad en funcién de los meses de
supervivencia desde el diagndstico.

0 59,4 613
60 -

50 -
40 -
30 -
20 -

40,6 38,7
%

0a 12 meses 13 meses 0 mas

l4 Discapacidad ® No discapacidad
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6. Conclusiones

6.1. Datos generales
a) Al igual que en afios anteriores el nUmero de Asociaciones participantes, 14, tiene
presencia en 12 CCAA. No participan Galicia, Cantabria, Catalufia, Islas Baleares y Pais

Vasco.

b) Se ha incrementado el numero de casos registrado a 1.288. Este nimero de casos
nuevos corresponde a una cobertura estimada entre 55% y 60%, tomando como

referencia RETI-SEHOP, ajustado a las CCAA participantes.

¢) La distribucion de los tipos de tumor en la poblacidon estudiada es similar a la de
RETI-SEHOP, lo que confirma la validez de la informacién recogida en DISCAIN. Los
tumores mas frecuentes recogidos son leucemias, enfermedades linfoproliferativas y
mielodisplasicas, 33,5 %; neoplasias del Sistema Nervioso Central y miscelaneas de
neoplasias intracraneales e intraespinales, 17,9 %, linfoma y neoplasias

reticuloendoteliales, 12,6 %.

d) La supervivencia observada en el primer afio es algo inferior (86,9 %) a la publicada

en Europa " (90,6%).

e) El 42,5 % de los nifios y adolescentes que han sido registrados estan en fase de
tratamiento y el 25,8% en periodo de revision inferior a 3 meses. Es decir, en un

periodo de gran vulnerabilidad de los menores con cancer y de sus familias.

f) Los tratamientos mas frecuentes son quimioterapia y cirugia. El 88,3% de los casos
recibe quimioterapia en algin momento del tratamiento y el 29,9% es sometido a algln

tipo de intervencién quirurgica.

6.2. Datos sobre discapacidad

a) Se dispone de datos de discapacidad de 15 CCAA. Ha mejorado la comunicacion
sobre casos con discapacidad con un incremento de 57 casos respecto a 2016. Todavia
se precisa mejorar la comunicaciéon de datos, insistiendo en los préoximos afos en

mejorar la comunicacion del seguimiento de los menores con cancer.
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b) La solicitud de discapacidad es baja. El 26,9% de los casos registrados solicitan la

valoracion de discapacidad.

c) Se ha concedido la discapacidad en el 92,8 % de los casos solicitados, como

promedio, existiendo una amplia variabilidad dependiendo de las CCAA.

b.1. Las CCAA con mayor nimero de concesiones de discapacidad sobre casos
solicitados son: Andalucia (100%), Canarias (100%), Comunidad de Madrid
(98,2%) y Regidn de Murcia (97,3%).

b.2. Las CCAA (mas de 5 solicitudes) con mayor numero de solicitudes

denegadas son: Navarra (66,7%), Castilla La Mancha (16,7%) y Aragdn (14,3%) .

d) El tipo de discapacidad mas frecuentemente concedido es >33 y <=65 %; 57,6 % de

los casos en los que se ha concedido algun grado de discapacidad.

e) La C. Valenciana es en la que, en mayor medida, se concede un grado de

discapacidad superior al 65% (58,5% de los casos solicitados).

f) La media de tiempo entre el diagndstico y la solicitud de discapacidad es de 6

meses con una amplia variacidn entre CCAA.

f.1. El Principado de Asturias, Canarias, Castillay Ledn y C. de Madrid son las
CCAA en las que, con mayor frecuencia, el tiempo entre el diagndstico y la
solicitud de discapacidad es de 1 mes o menos.

f.2. Aragon, Castilla La Mancha, C. Valenciana, La Comunidad Foral de Navarra
y La Rioja son las CCAA en las que el tiempo entre el diagndstico y la
solicitud de discapacidad es mas dilatado. En todas ellas, en mas del 40% de

los casos, la solicitud se realiza pasados los 6 meses desde el diagndstico.

g) Se confirma el hecho de que los nifios y adolescentes con cancer son valorados en
tiempos diferentes dependiendo de su lugar de residencia y que frecuentemente

existe un retraso indeseable en comunicar la resolucion.
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g.1 El tiempo-medio-entre la solicitud de discapacidad y la concesion es de
3 meses.

g.2. Andalucia y la Comunidad Valenciana son las CCAA que presenta
menor tiempo de resolucion. En ambas mas del 80% de los casos se
resuelven en 1 mes o menos.

g.3. La Region de Murcia y la C. Foral de Navarra son las CCAA en las que
los tiempos de concesidn son mas altos. En ambas mas del 60% de los casos

se resuelven pasados 4 meses desde la solicitud.

h) Hasta la fecha, los casos en los que se registran secuelas son Unicamente un 4,1%.
De estas, las mas frecuentes son las fisicas seguidas de las psiquicas que aparecen en

un tercio de los menores con secuelas.

i) Disponer de algin grado de discapacidad posterior al diagndstico de cancer se
encuentra asociado a:
h.1. Las CCAA de Principado de Asturias, Comunidad Valenciana y Regién de
Murcia.
h.2. Primer diagndstico de leucemia

h.3. Primer tratamiento de quimioterapia.

j) La no discapacidad esta asociada a:

i.1. Primer tratamiento de cirugia.
Por tanto, este estudio demuestra que, dependiendo del lugar de residencia se tiene mayor o

menor acceso al reconocimiento de discapacidad. Situacion que ha de ser corregida en la actual

politica sanitaria.
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3.- De la difusion de los datos (2017)

Los datos de este estudio se estan difundiendo a las asociaciones de pacientes,

administraciones, organizaciones de cancer y discapacidad y otras interesadas en este

colectivo.

Algunos de ellos son:

a)
b)
c)
d)
e)

f)

g)
h)

Sociedad Espafiola de Hematologia y Oncologia Pediatrica (SEHOP)

Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI)

Comité Espanol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI)
Confederacién Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE)
Registro Espafiol de Tumores Infantiles (RETI-SEHOP)

Asociaciones de padres de niflos con cancer. Se les proporcionard presentaciones
para que favorezcan su difusiéon

Medios de comunicacion generalistas y especializados

Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE).

38



Diciembre 2017

7. Bibliografia

1.- ONU. Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, hecho en Nueva York el
13 de diciembre de 2006. Ratificado por Espafia. BOE 22 abril 2008.

2.- Barrera M, Shaw AK, Speechley KN, Maunsell E, Pogany L. Educational and social late effects of
childhood cancer and related clinical, personal, and familial characteristics. Cancer. 2005;104:1751-
60.

3.- Peris Bonet R, Felipe Garcia S, Valero Poveda S, Pardo Romaguera E. Cancer infantil en Espaiia.
Estadisticas 1980-2016. Registro Espafiol de Tumores Infantiles (RETI-SEHOP). Valencia: Universitat
de Valéncia, 2017 (Edicion Preliminar, CD-Rom).

4.- Memoria del Estudio de Observaciéon de Discapacidad en Nifios y Adolescentes con Cancer en
Espafia. DISCAIN 2016. 42 Fase. Seguimiento y Consolidacion. Federacion Espafiola de Padres De
Nifios con Cancer. Noviembre 2016.

5.- Seguimiento de secuelas y situaciones de dependencia en nifios y adolescentes con cancer.
Aspanion. 2008.

6.- Hjern A, Lindblad F, Boman KK. Disability in adult survivors of childhood cancer: a Swedish
national cohort study. J Clin Oncol. 2007;25:5262-6.

7.- Hudson MM, Ness KK, Gurney JG, Mulrooney DA, Chemaitilly W, Krull KR, Green DM, Armstrong
GT, Nottage KA, Jones KE, Sklar CA, Srivastava DK, Robison LL. Clinical ascertainment of health
outcomes among adults treated for childhood cancer. JAMA. 2013; 12;309:2371-81. Erratum in:
JAMA. 2013;310:99.

8.- Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para el reconocimiento,
declaracion y calificacion del grado de minusvalia.

9.- Real Decreto 1856/2009, de 4 de diciembre, de procedimiento para el reconocimiento,
declaracion y calificacion del grado de discapacidad, y por el que se modifica el Real Decreto
1971/1999, de 23 de diciembre.

10.- Real Decreto 1364/2012, de 27 de septiembre, por el que se modifica el Real Decreto
1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para el reconocimiento, declaracién y calificacion
del grado de discapacidad.

11.- Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido
de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusién social.

12.- Documento de la Asociacién AFANION. 2008.

13.- Documento de la Asociacion PEQUENO VALIENTE.2016.

39



Diciembre 2017

14.- Unidades asistenciales del cancer en la infancia y adolescencia. Estdndares y recomendaciones
de calidad y seguridad. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. 2015.

15.- European Standards of Care for Children with Cancer, SIOP Europe. Varsovia. Octubre 2009.

16.- Pritchard-Jones K, Pieters R, Reaman GH, Hjorth L Downie P, Calaminus G, Naafs-Wilstra MC,
Steliarova-Foucher E. Improving cancer care for children and young people: 1 Sustaining innovation
and improvement in the treatment of childhood cancer: lessons from high-income countries. Lancet
Oncol 2013; 14: e95-103.

17.-Gatta G, Botta L, Rossi S, Aareleid T, Bielska-Lasota M, Clavel J, Dimitrova N, Jakab Z, Kaatsch P,
Lacour B, Mallone S, Marcos-Gragera R, Minicozzi P, Sdnchez-Pérez MJ, Sant M, Santaquilani M,
Stiller C, Tavilla A, Trama A, Visser O, Peris-Bonet R; EUROCARE Working Group..Childhood cancer
survival in Europe 1999-2007: results of EUROCARE-5--a population-based study. Lancet Oncol.
2014;15:35-47.

40



Anexos

41



Anexo 1: Participantes del Estudio

42



Coordinacion

Coordinacion
Ejecutiva

Asesoria
Cientifica

Autores

FEPNC
Federacién Espafiola de Padres de Nifios
con Cancer

FEPNC
Federacién Espafiola de Padres de Nifios
con Cancer

INVESTEN. Instituto de Salud Carlos Ili

FEPNC
Federacidn Espafiola de Padres de Nifios
con Cancer

Andalucia

ARGAR
Asociacion de Padres de Nifios Con Cancer
de Almeria

ALES

Asociacidn Para la Lucha Contra las
Enfermedades de la Sangre de Padres de
Nifios Con Cancer (Jaén)

ANDEX
Asociacion de Padres de Nifios con Cancer
de Andalucia (Sevilla)

Aragon
ASPANOA

Asociacion de Padres de Nifios con Cancer
de Aragon (Zaragoza)

Asturias

GALBAN
Asociacion de Familias de Nifios con
Cancer del Principado de Asturias (Oviedo)

Castilla la Mancha

AFANION

Asociacion de Familias de Nifios con
Cancer de Castilla La Mancha (Albacete y
Cuenca)

AFANION

Asociacion de Familias de Nifios con
Cancer de Castilla La Mancha (Ciudad Real)

Carmen Menéndez
LLaneza

Patricia Pico Gdmez-
Pavén
Jorgina Garrido Casas

Teresa Moreno Casbas

Miguel A. de la Cal
Lépez

Pablo Morillas Onieva

Gemma Caparros
Lépez

Olga Tassara Andrade

Gemma Sevillano
Cintora

Marta Sanchez
Ruisanchez

M2 Isidora Canete
Gomez

M2 Concepcion
Moreno Fernandez

www.cancerinfantil.org

www.cancerinfantil.org

www.cancerinfantil.org

www.isciii.es/investen

www.cancerinfantil.org

www.argar.info

www.asociacionales.com

www.andexcancer.es

WWW.aspanoa.org

www.asociaciongalban.org

www.afanion.org

www.afanion.org
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Autores

AFANION

Asociacion de Familias de Nifios con
Cancer de Castilla La Mancha (Toledo y
Guadalajara)

Castilla y Leon

PYFANO

Asociacion de Padres, Familiares y Amigos
de Nifios Oncoldgicos de Castilla y Leén
(Salamanca)

Comunidad Valenciana

ASPANION

Asociacion de Padres de Nifios con Cancer
de la Comunidad Valenciana (Alicante)
ASPANION

Asociacion de Padres de Nifios con Cancer
de la Comunidad Valenciana (Valencia)

Islas Canarias

PEQUENO VALIENTE
Asociacion de Padres de Nifios con cancer
de Canarias (Las Palmas de Gran Canaria)

Extremadura

AOEX
Asociacion Oncoldgica Extremenia
(Badajoz)

La Rioja
FARO

Asociacion Riojana de Familiares y Amigos
de Niflos Con Cancer

Madrid

ASION
Asociacion de Padres de Nifios con Cancer
de la Comunidad de Madrid

Murcia

AFACMUR
Asociacion de Familiares de Nifios Con
Cancer de la Region de Murcia

Claudio Jesus Jiménez
Lépez

Maria Martin Alonso

Antonio Arteseros
Ridaura

Nuria Cardona Borras

Alba Ruiz Herrera

M2 Jesus Vazquez
Ramos

Silvia Bozalongo Jalén-
Mendiri

Raquel Centeno Pérez

Isabel Navarro Bafios

www.afanion.org

www.pyfano.org.es

WWWw.aspanion.es

WWWw.aspanion.es

www.pequevaliente.com

WWW.a0€exX.org

www.menoresconcancer.org

www.asion.org

www.afacmur.org
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Autores Navarra

ADANO Ana Rosa Muniain www.adano.es
Asociacién de Ayuda A Nifios Oncolégicos ~ LOpez
de Navarra
.. Manuel Escobar Gomez www.biocapax.com/web
Gestion de . . .
Biocapax Technologies S.L.U. Maria Angeles Escobar
Datos ,
Gomez
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Anexo 2: Acuerdo sobre la
confidencialidad y la propiedad
intelectual

PROYECTO DISCAIN

Proyecto de Investigacion de Discapacidad en Ninos y Adolescentes con
Cancer en Espaia

Federacidn Espaiiola de Padres de Nifios con Cancer
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OBIJETIVO

El presente documento tiene como objetivo establecer el compromiso de los participantes en el
proyecto DISCAIN, en relacidn con la salvaguarda de los datos generados, el compromiso de los
usuarios a cumplir la normativa vigente en materia de proteccion de datos y el acuerdo sobre la
propiedad intelectual de la informacién generada derivada de su participacion en el proyecto. Estos
participantes seran: de la Federacidn Espafiola de Padres de Nifios con Cancer (de ahora en adelante
Nifios con Cancer) y de las asociaciones de padres de nifios con cancer federadas y colaboradas
(véase Glosario).

Todas las paginas de este acuerdo deberan ser firmadas por los miembros de Nifios con Cancer y
Asociaciones implicados en el Proyecto DISCAIN.

En el Anexo 1 se incluyen las responsabilidades y estructura del equipo de coordinacion del
Proyecto.

En el Anexo 2 se incluye el Documento de compromiso de responsabilidad y confidencialidad que
debera ser firmado por todos y cada uno de los miembros de los equipos.

1. COMPROMISO DE RESPONSABILIDADES EN EL PROYECTO

En NINOS CON CANCER existird una persona responsable de coordinar la recogida de datos,
supervisados por el coordinador del proyecto, que serd también una persona de NINOS CON
CANCER. Asimismo, una persona o varias de cada asociacién participante sera la encargada de la
introduccion de los datos obtenidos en la aplicacién informatica que se elaborara para tal fin. Las
dos personas de NINOS CON CANCER formaran el equipo el coordinador del proyecto. Este equipo
serd el responsable de que las personas encargadas de las asociaciones ejecuten el proyecto de
acuerdo a este compromiso y en los plazos que se estipulen, asi como de la exhaustividad y calidad
de los datos. Todos usuarios se comprometen a seguir en todo momento las normas de Buena
Practica Clinica, respetando la normativa y recomendaciones vigentes a nivel nacional e
internacional en relacién con la proteccién de datos.

Durante todo el trascurso del programa se detallard en las bases de datos de las asociaciones
participantes las personas responsables de la recogida de datos, asi como las modificaciones que se
produzcan.

2. LA PROTECCION DE LA CONFIDENCIALIDAD

La informatizacidon de los datos recogidos en el Proyecto se realiza a través de una aplicacion
informatica disefiada expresamente para tal fin. En ningln caso los datos almacenados contendran
datos de caracter personal identificables. Los datos correspondientes a cada asociacion participante
serdan almacenados en una base de datos incluida en una plataforma con acceso on line, y
custodiados por la responsable del Centro Coordinador. Cada investigador responsable evitara
cualquier difusion, utilizacion o manipulacién inadecuada de los datos mientras éstos estén en su

poder. El acceso a la aplicacién informatica para la introduccién de los datos de cada asociacion esta
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restringido a la persona o personas responsables de la introduccidon de datos que previamente ha
firmado el presente acuerdo de Confidencialidad. Solamente esta persona o personas son
responsables de la cesién que haga de las claves de acceso a terceros.

3. ACUERDO SOBRE LA PROPIEDAD INTELECTUAL

Se establece que la propiedad intelectual de la base de datos y su contenido corresponde a
la Federacidn Espafiola de Padres de Nifios con Cancer.

En cuanto a la responsabilidad de salvaguardar los datos, una vez finalizado el proyecto,
corresponde al Centro Coordinador la salvaguarda de la Base de Datos Global, y a los
responsables del Proyecto en cada asociacién participante la salvaguarda de las Bases de
Datos Locales. Entendiéndose por Base de Datos Global aquella que contenga datos de mas

de una institucién, y por Base de Datos Local la que contenga datos de una Unica institucion.
El equipo encargado de la coordinacién del Proyecto es el responsable de explotar y difundir la
totalidad de los resultados globales procedentes del conjunto de asociaciones participantes. No
obstante, cualquier colaboracidn sera estudiada, previa solicitud.

3.1 Explotacion de los datos

El equipo encargado de la coordinacién del Proyecto es responsable de valorar y regular las
publicaciones, comunicaciones, trabajos académicos, explotaciones y estudios secundarios
gue se generen con datos provenientes de este Proyecto. Previo a cualquier tramite, se
enviara una solicitud de consentimiento para la explotacién de datos. Las comunicaciones
se realizaran via email a las siguientes direcciones: ; comunicacion@cancerinfantil.org

En este apartado se distinguen tres situaciones: a) explotacién de los datos establecidos en
el Proyecto, ya sean estos datos globales, institucionales o por guia b) explotacién
secundaria de los datos y c) realizacion de estudios secundarios.

a) Explotacion de los datos establecidos en el Programa

En este punto también se distingue entre la Base de Datos Global y las Bases de Datos
Locales (las Bases de Datos Locales incluyen en todos los casos y en cualquier referencia de
este documento, los datos recogidos por cada una de las asociaciones participantes que
pudieran ser explotados de forma unitaria).

La explotacién de la Base de Datos Global, es decir aquella que incluye datos de mds de una
asociacién, podra ser realizada por el grupo encargado de la coordinacion del Proyecto. En
cuanto a la explotacion de las Bases de Datos Locales, las asociaciones participantes han de
tener en cuenta que la muestra local es insuficiente para extraer conclusiones fiables. Por
ello, aunque pueden utilizar la informacién para su mejor funcionamiento, no deben
divulgar las conclusiones del analisis de los datos locales, pues esto puede dar lugar a
informaciones sesgadas y sin el suficiente rigor cientifico.
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b) Explotacion secundaria de los datos

Cuando se desee realizar una explotacién secundaria de los datos de forma diferente a la
establecida en el Proyecto, deberda realizarse una propuesta de andlisis detallada,
presentarla al equipo encargado de la coordinacidn del proyecto y obtener el permiso de los
responsables de la base de datos que se desee usar. Todas las publicaciones,
comunicaciones o trabajos académicos que se generen, deberdn ser enviadas al equipo
coordinador. Se considera estudio secundario cuando se utiliza al menos una variable del
estudio, y estudio primario cuando se utilizan 2/3 de las variables del proyecto.

¢) Realizacidn de estudios secundarios

Se entienden como estudios secundarios aquellos que, con una metodologia diferente a la
del Proyecto, requieran para su desarrollo acceso total o parcial a los datos recogidos
durante el mismo, ya sea a nivel global (datos procedentes de mdas de una asociacién) o
local. Cuando se proyecte llevar a cabo un estudio de este tipo, al igual que en el caso
anterior, deberd elaborarse una propuesta detallada para su discusion e informe por parte
del equipo coordinador. Se incluyen en este apartado de estudios secundarios, aquellos
proyectos de investigacion que aunque se realicen con la misma metodologia, utilicen
parcialmente los datos generados en este Proyecto.

3.2 Autoria de publicaciones y comunicaciones a congresos
3.2.1 Autoria en relacion con la Base de Datos Global

En este caso, también se distingue segln se trate de publicaciones relacionadas con la Base
de Datos Global.

Autoria en relacion con la Base de Datos Global (datos procedentes de todas las
asociaciones)

a.1) En el caso de publicaciones cientificas: Los criterios de autoria iniciales son los
publicados por Vancouver, para este Proyecto especifico estos criterios se incluyen en la
seccion 3.2.2 de este documento.

3.2.2 Criterios de autoria

Prevaleceran los Criterios de Vancouver ante cualquier conflicto de autoria, cuya resefia se detalla a
continuacién:

Publicacién redundante o duplicada:

Cuando se envia un manuscrito a una revista cientifica, el autor debe informar al editor acerca de
todos los envios y comunicaciones previos que puedan considerarse como publicacién redundante o
duplicada de aquél. Esto no afecta a las publicaciones secundarias en la misma lengua o en otra si los
autores han recibido autorizacion de los editores de ambas revistas; el editor de la segunda
publicacidn debe conocer el contenido de la versidén primaria del manuscrito.
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Autoria:

Cada autor debe haber participado suficientemente en el trabajo para responsabilizarse
publicamente de su contenido, indicando que uno o mas autores deben ser responsables del trabajo
como un todo, desde su concepcidn hasta la publicacion del articulo.

Para ser considerado como autor se deben cumplir siempre las siguientes condiciones:

a) contribucién sustancial en la concepcién y el disefio, la obtencion de datos o el analisis e
interpretacion de los resultados;

b) escritura del articulo o la revisién critica del contenido intelectual, y
c) aprobacion final de la versidn que se publica.

La obtencion de fondos, la recogida de datos o la supervisién general del grupo de investigacidn, por
si mismas, no justifican la autoria.

Las demas personas que contribuyeron con el trabajo, pero que no pueden ser calificados como
autores, deben ser nombradas en los agradecimientos, donde deberia describirse el trabajo que han
realizado.

Conflicto de intereses:

Cuando se envia un manuscrito a una revista cientifica, los autores deberan hacer una declaracién
de relaciones financieras, personales u otras que puedan conducir a un conflicto de intereses.
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ANEXO 1: Comité de coordinacion del programa

El equipo de coordinacion del proyecto, al que se ha hecho referencia reiteradamente,
estara compuesto por el personal del Centro Coordinador responsable del proyecto. A fecha
de actualizacidn de este documento, tal y como consta a pie de pagina los responsables son:
el coordinador del equipo de Nifios con Cancer como supervisor del Programa, y el
responsable de Comunicacion de Nifios con Cancer como coordinador del Proyecto. Por su
parte, cada asociacion asignara un responsable del Proyecto, que serd normalmente el
trabajador social del centro.

Las funciones del equipo de coordinacidn son las siguientes:

Asegurardn la calidad de los datos globales y se responsabilizaran de la explotacion de los
datos globales

Discutiran los resultados y elaboraran el informe final
Difundiran los datos globales obtenidos

Informaran al resto de miembros implicados de los resultados obtenidos, tanto a nivel
global como local

- Depurar la Base de Datos Global

- Analizar la calidad de los datos recogidos a nivel global y local

- Analizar los datos segun los objetivos del Programa (conjunto minimo de datos).
Las funciones de cada una de las asociaciones de forma exclusiva son:

Depurar la Base de Datos Local bajo criterio unificado

Analizar la calidad de los datos recogidos

Analizar los datos segun los objetivos del programa.
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ANEXO 2: Documento de compromiso de responsabilidad y confidencialidad

Proyecto sobre la Discapacidad en Nifios y Adolescentes con Cancer en Espaia (DISCAIN)

Documento de compromiso de responsabilidad y confidencialidad

DAIG/D et ettt ettt et et et st et sae et e st eat e eraen et en e et stesaesaeenes con DNI ..cevevenveeene como coordinador
de una asociacidn participante en el “Proyecto Discain” declara tener conocimiento de la obligacién de
salvaguardar la confidencialidad de los datos. En concreto, declara conocer la obligacién de mantener la
confidencialidad de la informacién recogida en el programa y estar al tanto de la normativa vigente a
nivel nacional e internacional en materia de proteccién de datos para mantenerla, en particular las

referentes a:

— Deber de guardar reserva de la informacién a la que tengo acceso, incluso después de haber
terminado el estudio

— Deber de respetar las limitaciones de acceso a datos, no revelando claves de acceso a bases de
datos a personal no autorizado

— Deber de respetar las normas establecidas en los procedimientos del estudio para proteger la
confidencialidad

Me comprometo a respetar estas normas y los procedimientos establecidos que me correspondan

para protegerlas.

Ademas, reconozco que la titularidad de la base de datos que resulte de dicha informacién recogida

es de la Federacion Espanola de Padres de Nifios con Cancer.
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Plenamente consciente de mis responsabilidades, reconozco estar informado de las consecuencias

de no respetar este compromiso.
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Anexo 3: Modelo de consentimiento
informado para las familias
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CONSENTIMIENTO INFORMADO SOBRE PROTECCION DE DATOS

Con DNLeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e como padre/madre/tutor del

En virtud de lo dispuesto en la Ley Orgéanica 15/1999 de 13 de diciembre de Proteccion de Datos de
Caracter Personal, consiento en ceder los datos personales para cualquier solicitud y tramite ante
Organismos, Instituciones y Entidades con el fin de gestionar y solicitar cualquier tipo de ayuda a mi
favor a través de esta asociacién.

Ademas, consiento de forma expresa:

- Que a través de los profesionales de nombre asociacion, se realice la coordinacién necesaria
con los diferentes servicios comunitarios y sanitarios para la mejora de la calidad asistencial
necesaria durante nuestra relacidn asociativa.

- Que, conociendo la necesidad de la gestion y elaboracion de informes, estadisticas y
tratamiento de datos para la mejora de proyectos encaminados a la justificacion de
subvenciones y/o cualquier otro tipo de informes de interés para el colectivo de nifios con
cancer, estos datos se cedan tanto a la Administracidon Pilblica, como a la Federacion
Espaiiola de Padres de Nifios con Cancer y la inclusion en fichero de titularidad de esta
ultima, asi como de la propia asociacion.

- A qué las imagenes, fotografias y videos, tomadas en actos o actividades organizados en por
esta Asociacién puedan aparecer en revistas, pagina Web o cualquier publicacién orientada
a la difusién de los fines de esta Asociacion.

Asimismo, se me ha informado de que puedo ejercer los derechos de acceso, rectificacion,
cancelaciéon y oposicidn enviando escrito firmado y fotocopia del documento oficial que me

identifique en la siguiente direccidn:

DIRECCION ASOCIACION
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Anexo 4: Inscripcion del fichero en
la Agencia de Proteccidon de Datos
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FIRMADO ELECTRONICAMENTE por : Agencia Espafiola de Proteccién de Datos. A fecha : 26/08/2014 20:22:08.”

CSV : APDREA16D4949F2130DB21F620-02502
s El documento consta de un total de 2 paginas. P4gina 1 de 2.
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-
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AGENCIA
ESPANOLA DE
PROTECCION
DE DATOS

.Z.(IMO.

+E1S¥2LSSHP60.2807 102

AGENCIA
ESPANOLA DE .52,
PROTECCION  Zige’s
'DE DATOS
PILAR ORTEGA MARTINEZ
CALLE MONTE OLIVETI, 18, LOCAL 1
28038 MADRID

N° Registro Salida: 226396/2014

El Director de la Agencia Espafiola de Proteccion de Datos, a propuesta del Registro General
de Proteccién de Datos, ha acordado en virtud de las competencias que le atribuyen los
articulos 60 y 61 del Reglamento de desarrolio de ia Ley Orgénica 15/1999, de 13 de
diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal, aprobado por Real Decreto
1720/2007, de 21 de diciembre y el articulo 12.2.a del Real Decreto 428/1993 de 26 de marzo,
vigente de conformidad con lo dispuesto en la Disposicién Transitoria Tercera de la citada Ley
Orgénica 15/1999, proceder a la/s siguiente/s inscripcion/es en el Registro General de
Proteccién de Datos correspondiente/s al/los fichero/s en el/los que figura como responsable
FEDERACION ESPANOLA DE PADRES DE NINOS CON CANCER:

CODIGO INSCRIPCION NOMBRE FICHERO OPERACION
2142380902 CANCER INFANTIL Y DISCAPACIDAD ALTA

Las inscripciones en el Registro General de Proteccién de Datos Gnicamente acreditan que se

" ha cumplido con la obligacién de notificacién dispuesta en la Ley Orgénica 15/1999, sin que de

esta anotacién se pueda desprender el cumplimiento por parte del responsable del fichero del
resto de las obligaciones previstas en dicha Ley y demas disposiciones reglamentarias (estas
obligaciones se pueden consultar en www.agpd.es/portalwebAGPD/Deberes.html). De
conformidad con lo dispuesto en el articulo 58 del citado Reglamento, la inscripcion del fichero
debera encontrarse actualizada en todo momento.

Contra esta Resolucién, que pone fin a la via administrativa, podran interponer,
potestativamente, recurso de reposicion ante el Director de la Agencia Espafiola de Proteccion
de Datos en el plazo de un mes a contar desde el dia siguiente a la notificacién de esta
resolucion, o, directamente recurso contencioso-administrativo ante la Sala de lo Contencioso-
Administrativo de la Audiencia Nacional con arreglo a lo dispuesto en el articulo 25 y en el
apartado 5 de la disposici6n adicional cuarta de la Ley 29/1998, de 13 de julio, reguladora de la
Jurisdiccién Contencioso-Administrativa, en el plazo de dos meses a contar desde el dia
siguiente a la notificacién de este acto, de conformidad con lo previsto en el articulo 46.1 del
referido texto legal.

El Director de la Agencia Espafiola de Proteccién de Datos,
José Luis Rodriguez Alvarez

C/ Jorge Juan 6 www.agpd.es
28001 - Madrid sedeagpd.gob.es
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