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Prologo

Enfrentarse al cancer es una experiencia
que ningun nino, nifia o familia deberia
afrontar en solitario y todos los nifios,
ninas y adolescentes tienen derecho

a recibir una atencién de la maxima
calidad. En las ultimas décadas, los
notables avances en el tratamiento

han mejorado considerablemente las
tasas de supervivencia y la calidad

de vida de los jovenes con cancer en
Europa. Estos logros han sido posibles
gracias a una estrecha colaboracién
entre los profesionales de la medicina,
investigadores, defensores de los
pacientes y responsables politicos.

No obstante, son muchos los nifos,
nifnas y adolescentes de todo nuestro
continente que todavia sufren
desigualdades en el acceso a la atencidn,
los recursos y el apoyo.->




“A pesar de los importantes avances En 2008, la Sociedad Europea de

en el tratamiento y la supervivencia

Oncologia Pediatrica (SIOPE) publico
los primeros Estandares Europeos de

del cancer infantil, persisten las Atenci6n a Nifios, Nifias y Adolescentes

desigualdades en el acceso a una

con Cancer, una iniciativa pionera
destinada a armonizar los servicios

el continente. Es en este contexto Europa. Desde entonces, los avances

en el que la iniciativa Estdndares

en medicina, tecnologia y enfoques
centrados en el paciente han puesto

Europeos de Atencion a Nifios, Nifias de manifiesto la urgente necesidad de
y Adolescentes con Cdncer surge como actualizar y ampliar estos estandares.

una respuesta oportuna y esencial.”

Uta Dirksen

En colaboracién con Childhood Cancer
International - Europe, y gracias a

la experiencia colectiva del personal
médico, de enfermeria, los profesionales del &mbito psicosocial,
supervivientes y familias, hemos desarrollado los Estdndares
Europeos de atencion a Nifios, Nifias y Adolescentes con Cdncer:

un conjunto de estandares revisados y con base cientifica

que reflejan la realidad actual y las aspiraciones de futuro.

Los Estdndares Europeos de Atencion a Nifios, Nifias y Adolescentes
con Cdncer abordan 11 aspectos fundamentales de la atencién,
que abarcan todas las etapas del proceso oncolégico: desde

el diagnoéstico y el tratamiento hasta la supervivencia, los
cuidados paliativos y la colaboracién transfronteriza. Estos
estandares tienen su origen en la excelencia médica, pero
también en la humanizacion: garantizan que el bienestar
psicosocial, la defensa de los derechos, la educacién y la
cooperacidn a nivel sistémico formen parte integral de

la experiencia asistencial. Lo mas importante es que los
Estdndares Europeos de Atencion a Nifios, Nifias y Adolescentes con
Cdncer constituyen una herramienta para el cambio, disefiada
tanto para orientar la practica clinica como para influir en las
politicas nacionales y reducir las desigualdades en la atencién
sanitaria a nivel transfronterizo.




“Los Estdndares Europeos de Atencion a
Nifios, Nifias y Adolescentes con Cdncer

se han desarrollado gracias a una
estrecha colaboracién sin precedentes
entre representantes de los pacientes y
profesionales de la salud. Esto garantiza
que se aborden todos los aspectos del
cancer infantil de forma integral”

Anita Kienesberger

Nos enorgullece presentar el presente trabajo como un compromiso
compartido entre profesionales y defensores de los pacientes.

Refleja nuestra visién comun: que todos los nifios, nifias y adolescentes
con cancer en Europa, independientemente del lugar donde vivan,
merecen un diagnéstico temprano, un tratamiento integral

y apoyo durante toda la vida.

Este documento constituye tanto un reflejo de 1o que hemos logrado
como una hoja de ruta de lo que atin queda por hacer. Hace un
llamamiento a todas las partes interesadas, profesionales de la salud,
instituciones, gobiernos y sociedad civil, para que se unan a esta
iniciativa con el fin de lograr un futuro en el que todos los nifios,
nifias y adolescentes con cancer de Europa reciban la mejor atencién
posible en cada etapa de su proceso.

Que ESCALIER sirva de base para el préximo capitulo del avance
en oncologia pediatrica, un capitulo fundamentado en la equidad,
la compasion y la excelencia.

(W Aiaaeq
Uta Dirksen
Presidenta de la Sociedad Europea

de Oncologia Pedidtrica (SIOPE)

fiecteues &wd v
Anita Kienesberger
Presidenta de Childhood Cancer International - Europe (CCI Europa)
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en nombre de SIOP Europe y CCI Europe
Equipo principal del proyecto ESCALIER

Este documento es el resultado
principal de ESCALIER, un
proyecto de colaboracion entre
SIOP Europa y CCI Europa.

El nombre del proyecto,
ESCALIER, procede de la
palabra francesa que significa
«escalera» y simboliza un viaje,
al igual que una escalera que
conecta dos entidades, como
los profesionales y los pacientes,
o que tiende puentes entre
Oriente y Occidente; el presente
documento tiene como objetivo
superar esas diferencias. Nos
complace presentar el resultado
de este proyecto de 4 anos.

La revisién de los Estdndares
Europeos de Atencion a Nifios,
Nifias y Adolescentes con Cdncer.




Se han logrado avances significativos en el tratamiento de nifios, nifias y
adolescentes con cancer en Europa. Dicho avance ha sido y es posible tinica

y exclusivamente gracias a la estrecha colaboracién entre los distintos actores
implicados en la oncologia pediatrica (por ejemplo, profesionales de la salud,
representantes de pacientes y familias, politicos) tanto de un mismo pais como

de los distintos paises. Para que estos actores puedan trabajar juntos y garantizar

la igualdad de acceso a la atencién sanitaria para los nifios, nifias y adolescentes
con cancer, es necesario que se cumplan ciertos requisitos comunes. Estos
requisitos incluyen aspectos infraestructurales, personales y médicos.

En mayo de 2008, la Junta Directiva de la Sociedad Europea de Oncologia
Pediatrica (SIOPE) decidid elaborar un informe sobre la situacion actual
y los estandares de los centros de oncologia pediatrica en Europa.

Con este objetivo, se elabord un cuestionario que se envié a oncélogos
pediatricos de toda Europa. Segun los resultados de la encuesta,

la Junta Directiva de SIOPE organizé una conferencia para elaborar

los «Estandares Europeos de Atencién a los Nifios, Nifias y Adolescentes
con Cancer». Desde 2008 se han producido muchos cambios y ha llegado
el momento de actualizar estos estandares de atencion.

En base a los estandares de atencion anteriores, se definieron 11 ambitos
principales que deberian incluirse en los estandares actualizados. Cada uno

de estos ambitos se trata en un capitulo independiente del presente documento.
El equipo de redaccién de cada capitulo esta formado, como minimo, por un
oncoélogo pediatrico con amplia experiencia en el &mbito correspondiente, un
miembro joven de SIOPE y un representante de los pacientes o de las familias
de la rama europea de Childhood Cancer International (CCI-E). Se ha solicitado
a cada equipo de redaccidon que exponga los aspectos principales de su tema
basado en la evidencia y en las directrices actuales.

Este documento sobre los estandares de atencién se ha disefiado especialmente
para ser utilizado por los profesionales de la salud y los representantes

de los pacientes de toda Europa, con el fin de capacitarlos para que puedan
defender sus intereses ante los responsables politicos europeos y nacionales.
Entre todos, se comprometen a eliminar las desigualdades en la atencién

a los nifios, nifias y adolescentes con cancer, con el fin de crear un panorama
mas equitativo para los jévenes pacientes oncoldgicos de toda Europa.
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1.Creacién de Unidades
de Oncologia Pediatrica

Mensajes principales

- Todas las unidades de oncologia pediatrica
deben contar con los servicios e instalaciones
médicos y psicosociales adecuados,
ademas de una infraestructura apropiada.

- Es fundamental disponer de equipos
multidisciplinares y multiprofesionales que
mantengan un intercambio y una comunicacién
regulares (por ejemplo, reuniones semanales).

— Deben establecerse procedimientos operativos
estdndar para mejorar y mantener la calidad
de la atencidn, a fin de que las situaciones concretas
se aborden de la misma manera y se fundamenten
en la mejor evidencia cientifica disponible.




1.1 Requisitos minimos para
las unidades de oncologia
pediatrica

Una unidad de oncologia pediatrica representa una unidad en la que se trata

y se realiza el seguimiento de nifios, nifias y adolescentes diagnosticados con
diversas enfermedades oncolégicas y hematolégicas malignas. Las unidades de
oncologia pediatrica pueden formar parte de hospitales pediatricos o de adultos
(de oncologia), o bien pueden ser centros independientes destinados exclusivamente
a las enfermedades hematolégicas y oncoldgicas pediatricas. La poblacién
pediatrica se define habitualmente como la poblacién de entre 0 y 18 afios (1).

Los canceres infantiles se dividen en tres categorias generales: leucemias y
linfomas, tumores sélidos y tumores del sistema nervioso central. Las unidades
deben contar con experiencia en estas tres categorias o bien obtenerla mediante
la colaboracién con otras unidades nacionales o internacionales (1, 2).

Los requisitos minimos para la atencién de nifios, nifias y adolescentes con cancer
abarcan diferentes d&mbitos:
1) Médicos (incluidos los elementos clave en la tabla 1).
2) Estructurales (incluidos la ubicacién geografica, el hospital asignado,
las habitaciones para pacientes y familiares, las habitaciones de aislamiento
y la atencién ambulatoria).
3) Psicolégicos y sociales (incluidos la relajacion, las zonas de juego, el apoyo
psicosocial y el apoyo econdémico).

Si en un pais existe mas de una unidad o centro de oncologia, se recomienda elegir
en primer lugar el mas cercano al domicilio habitual del paciente, siempre que
cumpla todos los requisitos y ofrezca la atencién médica necesaria. Esto reduce al
minimo los gastos de desplazamiento y asistencia, tanto para la familia como para
el hospital, aumenta el nivel de bienestar del paciente y fomenta el cumplimiento
del tratamiento. No obstante, la proximidad no debe comprometer la calidad del
tratamiento y la atencidn: los procedimientos altamente especializados como, por
ejemplo, el trasplante de células madre hematopoyéticas, deberian centralizarse (1).




Otra cuestién importante consiste
en disponer de salas especificas

y separadas para las familias,
salas de respiro y salas disennadas
especialmente para adolescentes
y jévenes adultos con cancer.

En cuanto a la configuracién de las habitaciones
de los pacientes, dichas habitaciones deberian
contar con un maximo de dos camas para
pacientes y con un cuarto de bafio privado

con inodoro. Adema4s, por cada cama asignada
al paciente, se debera proporcionar una cama
para el padre o madre o, segin las opciones
disponibles, una habitacién para la familia,
con todas las comodidades necesarias (cama,
cuarto de bafio privado con inodoro, etc.).

Cabe sefialar que se debe permitir que el padre o madre
que acomparfie al paciente permanezca con su hijo o hija
en todo momento (1).

En cuanto a la organizacion de la unidad de oncologia pediatrica,
debera tenerse en cuenta el periodo de inmunosupresién grave
y prolongada (por ejemplo, tras un trasplante de células madre
hematopoyéticas), en el que es necesario adoptar medidas
especiales. Para cumplir con las condiciones optimas de
higiene y cuidados, se habilitaran habitaciones de aislamiento
independientes (por ejemplo, con filtro HEPA), a las que solo
podréan acceder el personal médico cualificado y debidamente
equipado y los cuidadores (2-4).

Todos los protocolos y programas de tratamiento incluyen

fases de hospitalizacion y de atencién ambulatoria. Para optimizar
la eficacia del tratamiento ambulatorio y el seguimiento, se
recomienda que las unidades de oncologia pediatrica dispongan
de consultas o espacios especificos diseflados especialmente
para la atencion ambulatoria (hospital de dia) (1- 5).

Otra cuestion importante consiste en disponer de salas
especificas y separadas para las familias (por ejemplo,
que ofrezcan la posibilidad de reunirse, jugar y cocinar),
salas de respiro y salas disefiadas especialmente para
adolescentes y jovenes adultos con cancer.

Ademas, los nifios, nifias y sus padres y madres deberian

tener acceso al menos a una zona de juegos. Deben establecerse
normas de acceso a ésta, de modo que los pacientes puedan
beneficiarse tanto del tiempo dedicado a la socializacién como
de la terapia lidica y del apoyo psicolégico, ya sea en solitario,
acompafados de sus cuidadores o incluso en grupos de pacientes.




Servicios obligatorios

Requisitos

Funciones

Farmacia

Con formacién especifica en la
preparacién de tratamientos citostéticos.
Al menos un farmacéutico clinico

El farmacéutico clinico participara en el equipo
multidisciplinar para determinar la aplicacion
6ptima del tratamiento (2)

Laboratorio/patologia

Debe estar capacitado para realizar técnicas
diagnoésticas especiales: exdmenes citoldgicos
de sangre y médula 6sea, examen histopatolégico
de muestras de biopsia, inmunohistoquimica,
citogenética, biologia molecular, citologia

del liquido cefalorraquideo, determinacién de
concentraciones de antibiéticos y farmacos
antineoplasicos, etc. (5)

Puede que un solo laboratorio no pueda realizar
todos los andlisis necesarios para el diagnéstico

y el seguimiento de la evolucion del paciente.

Por lo tanto, es fundamental que exista una estrecha
colaboracién entre los servicios de oncologia
pediétrica para el envio y el procesamiento

de las muestras necesarias (4)

Centro de transfusion
de sangre

Debe disponer de toda la gama de hemoderivados
(glébulos rojos, plaquetas, plasma fresco
congelado)

Las transfusiones deberan estar disponibles
tanto para intervenciones programadas
como para emergencias (2, 4)

Acceso a servicios
relacionados

Servicios de cuidados intensivos,
cirugia pediatrica y anestesia (7)

Servicios de cuidados intensivos tras intervenciones
programadas, pero también para situaciones

de urgencia. Los servicios de cirugia podran

incluir neurocirugia y ortopedia (2, 4)

Servicios de diagndstico
por imagen

Radiografias, ecografias, tomografia
computarizada (TC), resonancia magnética (RM) (7)

A pie de cama del paciente cuando la situacion

lo requiera. Para pruebas de diagndéstico por imagen
especializadas, el servicio de oncologia pediatrica
debera colaborar con el centro més cercano

que pueda realizarlas (2, 4)

Tabla 1: Servicios obligatorios para las unidades de oncologia pediatrica (listado no exhaustivo)

Esto también resulta importante para las familias con
diagndsticos recientes ya que, de esta forma, podran contactar

facilmente con las asociaciones de familias, asi como recibir

informacion y acceder a las casas de acogida cuando lo

necesiten (1, 4, 6).

Las asociaciones locales y nacionales de familias y pacientes
desempefian un rol importante en el apoyo emocional y, en

ocasiones, econ6émico que reciben los pacientes y sus familias.
Estas asociaciones tienen como objetivo contribuir a mejorar
la calidad de la atencion y la vida de los menores y sus familias.

Mediante sus actividades, que también se desarrollan en los

hospitales, necesitan un espacio especifico donde puedan
instalarse, hablar con los médicos y el personal sanitario

que atiende a los pacientes y estar en contacto con el sector

sanitario al que prestan su apoyo (4, 6) - VEASE cAPITULO 7.




1.2 Equipo recomendado
en la unidad de oncologia

Para garantizar la maxima calidad en la atencién a los nifios,
niflas y adolescentes, debe haber una dotacién minima de
personal recomendada, en funcidn de la actividad media anual,
que se traduzca en un equipo multidisciplinar (8, 9). Cada
centro de oncologia pediatrica debera disponer de un equipo
multidisciplinar de base durante el horario laboral. (2, 8).

Los equipos multidisciplinares deberan estar formados por
oncologos pediatricos, personal de enfermeria, psicélogos,
profesionales de la salud afines, cirujanos pediatricos y
neurocirujanos, intensivistas y anestesiélogos pediatricos,
asi como por otras subespecialidades pediatricas en funcién
de las necesidades del paciente (8).

Oncologos pediatricos y sustitutos

Se necesita un numero suficiente de oncélogos y hematélogos
pediatricos para garantizar una atencién integral a los
pacientes. Esto incluye médicos de guardia las 24 horas del dia,
los 7 dias de la semana, asi como médicos residentes asignados
a la unidad (2, 8). Se encargan de documentar el diagnostico,

a clasificacion, el estadio de la enfermedad, la estratificacion

y la seleccién de pacientes para los ensayos clinicos.

Deberan inscribir al nifio, nifia o adolescente en un ensayo
clinico nacional o internacional adecuado y, si no se dispone
de ninguno, elaborar un plan de tratamiento individualizado
basado en la maxima evidencia cientifica y en la experiencia

- véase capitulo 2. El médico responsable también se encargara

de gestionar la comunicacion entre los pacientes, los padres

y madres y los cuidadores (2, 8).

Equipo de enfermeria

Se necesita personal de enfermeria cualificado y con formacién
especifica para hacer frente a la carga de trabajo. Dependiendo
de la estructura local, esto podria incluir a la enfermera de
enlace, que actile como puente entre la unidad de tratamiento,
los padres y madres y el pediatra o médico de atencion
primaria (1, 8).




Equipo de psicologia

El apoyo psicolégico especializado en pediatria resulta imprescindible

y su intervencion debe iniciarse lo antes posible tras el diagndstico de cancer.
Para garantizar una atencion psicolégica adecuada, es necesario disponer

de un equipo de psicologia (al menos dos personas) (1, 8). - véase capituLo s.

Profesionales de la salud asociados
Los equipos deberian disponer de fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales,
logopedas, dietistas y farmacéuticos (1, 8). - veansecapituLos3 v 4.

Trabajadores sociales

Los trabajadores sociales, los docentes hospitalarios y los terapeutas
especializados en actividades y juegos, incluidos los de musica y artes,
deberan ponerse a disposicion de los pacientes y sus familias para ayudarles
a afrontar la situacién de la mejor manera posible (1, 8). > veasecapituLo 4.

Personal administrativo

Se necesita personal administrativo, como secretarios médicos y gestores
de datos, para ayudar a los médicos tanto en las consultas diarias como
en los ensayos clinicos (1, 8).

Especialistas en rehabilitacion

Los especialistas en rehabilitacién resultan necesarios para la recuperacion

a corto y largo plazo. Es necesario realizar un seguimiento de los pacientes
para detectar posibles efectos tardios de los tratamientos del cancer, asi como
para detectar una posible reactivacion de la enfermedad, y los supervivientes
deben recibir un apoyo integral que les ayude a llevar una vida sana

y plena una vez finalizado el tratamiento (1, 8).

Equipo de cuidados de apoyo
Un centro de oncologia pediatrica debe disponer de un equipo de cuidados
de apoyo operativo, centrado en la calidad de vida y los cuidados paliativos (1, 8).

- VEANSE CAPITULOS 3 Y 4.

Al agrupar la experiencia y los puntos de vista de todos los miembros del equipo
multidisciplinar, se ofrece un enfoque integral de la atencién que abarca los
aspectos médicos, psicoldgicos y sociales. Las reuniones periodicas del equipo,
conocidas como «comités de tumores» o «reuniones multidisciplinares»,
facilitan el debate y el consenso sobre las decisiones terapéuticas, lo que
garantiza que la atencién prestada se base en la mejor evidencia cientifica
disponible y se ajuste a las directrices mas recientes (1, 2, 8).




1.3 Atencion compartida

Siun centro de oncologia pediatrica se encuentra demasiado
lejos, se puede recurrir a un centro de atencién compartida.
Un centro de atencién compartida es una institucién de
tratamiento que puede realizar partes del tratamiento menos
complejas y bien delimitadas, bajo la supervision de un centro
de oncologia pediatrica. Se ajusta a las directrices sobre el
momento en que se debe consultar a un centro de oncologia
pediatrica en relacién con un paciente de oncologia pediatrica
(4). Los centros de atencion compartida ofrecen las siguientes
ventajas:

- El menor acompafiado de su padre/madre puede recibir
parte del tratamiento mas cerca de casa.

- Se dispone de un acceso rapido a un hospital cercano en caso
de complicaciones graves, lo que permite una intervencion
inicial rapida, algo que resulta crucial.

- Se dispone de un acceso rapido a un hospital cercano en la
fase paliativa, asi como cuando el desplazamiento plantea
dificultades practicas (esfuerzo fisico, motivos econémicos,
laborales o la disponibilidad de familiares y/o amigos).

Es importante que el menor y su padre/madre mantengan
contacto con los profesionales locales de los centros de atencion
compartida.




1.4 Procedimientos
operativos estandar

Para garantizar una ejecucidn fluida y estandarizada de la
actividad clinica en una unidad de oncologia pediatrica,
conviene establecer procedimientos operativos estandarizados
(POE) para las distintas situaciones. De este modo, se obtiene
una visién clara de los procesos y pasos que se deben seguir
para que todo se desarrolle correctamente. Un ejemplo de POE
es el tratamiento de la neutropenia febril.

El equipo multidisciplinar encargado de la atencién de los
pacientes de oncologia pediatrica es responsable de elaborar

y aplicar los POE. (4) Los POE deben elaborarse y adaptarse

en funcién de los protocolos de atencién que se utilicen y de
las instalaciones de las que disponga el servicio de oncologia
pediatrica. Algunos ejemplos de POE incluyen el diagnéstico
inicial, la biopsia de médula dsea, la administracion de
hemoderivados, la administracién de agentes quimioterapicos,
las emergencias médicas y las complicaciones (por ejemplo, 1
a neutropenia febril), el alojamiento de los cuidadores, etc. (2).

Los POE deben
formularse y
adaptarse de acuerdo
con los protocolos

de atencion utilizados
y las instalaciones de
las que se beneficia

el departamento de
oncologia pediatrica.
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2. Administracion del
tratamiento y atencion

Mensajes principales

- El diagnéstico debe establecerse rapidamente y
necesita la confirmacion de un centro de excelencia o
especializado.

- Los pacientes deberan participar en ensayos clinicos si
se ofrece dicha opcién; de lo contrario, el tratamiento
debera ajustarse a las recomendaciones terapéuticas
establecidas.

- Todos los nifios, nifias y adolescentes con cancer
deberian disponer de acceso a los medicamentos
esenciales para combatir el cancer.

- Los pacientes y sus familias deberian tener acceso sin
limitaciones a cuidados de apoyo, atencion psicosocial
y cuidados paliativos cuando fuese necesario

—VEANSE CAPITULOS 3,4,5

- La seguridad social deberia cubrir integramente
el tratamiento de los nifios, nifias y adolescentes con
cancer, incluidos los medicamentos utilizados fuera
de indicacién y la atencidn sanitaria transfronteriza.
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2.1 Diagnostico

El diagnéstico de cancer infantil se debe realizar con rapidez

y requiere la confirmacién de un centro de excelencia o
especializado en oncologia pediatrica para ofrecer las mayores
posibilidades de curacién y recuperacion total. Para confirmar
el diagnéstico, se debera consultar a los laboratorios de
referencia y a los especialistas en anatomia patolégica.

Una vez confirmado el diagndstico, se actualizara el registro
de cancer infantil, si existiera - véase capituLo 9.

Un periodo de espera mas prolongado podria provocar un
avance progresivo de la enfermedad o tener un impacto
negativo en la atencion y la seguridad del paciente.

Una revision publicada recientemente seflala una relacion

entre el aumento de la mortalidad y un retraso de cuatro
semanas en el tratamiento del cancer en adultos (10). El impacto
del intervalo de tiempo entre el diagnostico de cancer infantil

y el inicio del tratamiento ha sido objeto de varios estudios, pero
resulta complicado debido a la heterogeneidad existente tanto
dentro de cada tipo de cancer como entre los distintos tipos.

24



2.2 Tratamiento

Los pacientes deberan participar en ensayos clinicos si se ofrece
dicha opcién; de lo contrario, el tratamiento debera ajustarse

a las recomendaciones terapéuticas establecidas. Los ensayos

o las recomendaciones deberan elaborarse por equipos de expertos,
que tendran en cuenta los resultados de investigaciones clinicas

y ensayos anteriores, los conocimientos actuales sobre la biologia
del cancer, la farmacocinética de los fArmacos pertinentes y los

efectos téxicos conocidos en los nifios, nifias

Se deben establecer vias de
derivacion desde los centros

de tratamiento mas pequenos
hacia los més grandes, con
personal compuesto por cirujanos
pediatricos, neurocirujanos,
anestesiologos y radioncologos,
con experiencia en el tratamiento
oncolégico pediatrico.

y adolescentes.

Si bien no todos los paises cuentan con

una sociedad o grupo nacional de hematologia
y oncologia pediatricas - vease capituio o,

cada unidad deberia disponer de acceso

a una red de investigacién sobre el cancer
infantil, que recomendaria el protocolo de
tratamiento adecuado para cada tipo de
cancer y actualizaria estas recomendaciones
periédicamente, en funcién de los nuevos
hallazgos de la investigacién. La ERN PaedCan
se ha creado como una red virtual destinada a

facilitar el acceso a conocimientos especializados y a tratamientos
oncolodgicos pediatricos que salvan vidas, a través de comités
de tumores virtuales y de la prestacion de apoyo mediante la

asistencia sanitaria transfronteriza - veéase capituLo 10.

Para el tratamiento y el seguimiento a largo plazo, se requiere
un equipo multidisciplinar - vease capituio 1. Los medicamentos

esenciales para combatir el cancer, asi como los medicamentos
para cuidados de apoyo y los hemoderivados, deben estar siempre
disponibles. Ademas de la disponibilidad de los medicamentos

y hemoderivados, es necesario disponer de un equipo cualificado
para garantizar una manipulacién segura de estos. La cirugia y la
radioterapia son otras modalidades terapéuticas fundamentales
en el cancer infantil. Se deben establecer vias de derivacién desde
los centros de tratamiento mas pequeifios hacia los mas grandes,
con personal compuesto por cirujanos pediatricos, neurocirujanos,
anestesiélogos y radioncélogos, con experiencia en el tratamiento
oncolégico pediatrico - veanse capiTuLos 1Y 8.
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Los pacientes y sus familias deberian tener acceso sin limitaciones al apoyo
psicosocial y a cuidados paliativos cuando fuese necesario - veanse cApiTULOS 3,4 Y 5.

Los profesionales de la salud también deberan disponer de apoyo psicosocial.
Ademas, se necesitan servicios educativos para nifios, nifias y adolescentes durante
el tratamiento, con el fin de facilitar su reintegracién en el centro educativo y la
sociedad tras el tratamiento oncoldgico - véanse capituLoss v 11.

2.2.1 Medicacion

Un estudio europeo ha revelado que el 35 % de los 68 medicamentos investigados para
combatir el cancer incluidos en la lista se administraban fuera de las indicaciones
autorizadas en Europa (11). Ademas, el estudio puso de manifiesto que solo 30 de los
68 medicamentos contra el cancer se encontraban disponibles de forma permanente
en mas del 90 % de los paises participantes (11). Los resultados de este estudio y las
evidentes desigualdades motivaron la creacion del pan-European Essential Anticancer
Medicines Project (Proyecto Pan-Europeo de Medicamentos Anticancerigenos
Esenciales) (12). Este proyecto generd un listado de 66 medicamentos anticancerosos
y 5 medicamentos de cuidados de apoyo considerados esenciales para el tratamiento
de nifios, nifias y adolescentes con cancer. Estos medicamentos forman parte de

los protocolos actuales de tratamiento de primera linea o de recaida y deben ser
accesibles en todo momento (12-14). Este listado europeo puede contribuir a facilitar
la aprobacion reglamentaria y el acceso a dichos medicamentos.

Uno de los retos de la oncologia pediatrica lo constituye la alta proporcién

de medicamentos que se utilizan fuera de indicacion. Las recomendaciones
terapéuticas establecidas incluyen numerosos medicamentos que estan autorizados
exclusivamente para adultos y no para nifios, pero que se han utilizado con éxito en
oncologia pediatrica durante muchos afios. Las razones que justifican el uso fuera
de la ficha técnica incluyen la administracién que no se ajusta a la formulacién o la
posologia aprobada, o el uso general sin licencia debido a la falta de autorizacién para
la indicacién. Los medicamentos se etiquetan y autorizan en funcién de su calidad,
seguridad y eficacia. Cuando se extrapola un medicamento autorizado para adultos,
se deben tener en cuenta aspectos como las diferencias en la composicion corporal
o la capacidad de metabolizaciéon y excrecién en los nifios (15). Lamentablemente,
la poblacion pediatrica tiende a ser demasiado limitada y, por lo tanto, no resulta
atractiva para que la industria farmacéutica realice estudios independientes.

2.2.2 Otras modalidades terapéuticas

El tratamiento del cancer infantil se fundamenta en métodos terapéuticos
multimodales y en cuidados de apoyo. Ademas de la quimioterapia, los pilares del
tratamiento consisten en la radioterapia, la cirugia y, en el caso de tumores especificos,
el trasplante de células madre hematopoyéticas. Gracias a los avances en las técnicas de
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diagnostico, tratamientos innovadores como la inmunoterapia o la terapia molecular
dirigida se incorporan cada vez mas como tratamiento estandar. No obstante, es posible
que estas terapias innovadoras no estén disponibles en todos los paises. Por medio de la
colaboracién entre los profesionales de la salud, los tratamientos que no se encuentran
disponibles a nivel local deberian ser accesibles a través de la asistencia transfronteriza
para todos los nifios, nifias y adolescentes con cancer y estar cubiertos por la sanidad
publica - vease capituLo 1o.

La centralizacién de la atencién puede mejorar los resultados en cada pais. Entre
los factores adicionales que podrian influir en los resultados se incluyen los equipos
multidisciplinares, las auditorias, los comités oncoldgicos locales o internacionales,
el uso de protocolos consensuados o la existencia de una red formal o informal tanto
en el pais como en el extranjero - véanse capituLossyio. (16).

2.2.3 Ensayos clinicos

El cancer infantil es poco frecuente, con una tasa de incidencia global estandarizada

por edad en Europa de 140 casos por milldn entre los nifios y nifias de 0 a 14 afios y

de 157 por millén entre los nifios, nifias y adolescentes de 0 a 19 afios (17). Una de las

claves del éxito en el tratamiento del cancer infantil ha sido la colaboracién, tanto

a nivel nacional como internacional, entre hematélogos y oncélogos pediatricos,

asi como la inclusién de pacientes en ensayos clinicos. El objetivo principal de

estos ensayos es la recopilacion de datos sobre el tratamiento, la toxicidad y las

complicaciones relacionadas con el tratamiento, la supervivencia y los resultados

a largo plazo. Estas colaboraciones han permitido obtener mas experiencia, lo que
ha dado lugar a una mejora del tratamiento y

Una de las claves del éxito en el al desarrollo de nuevas estrategias y agentes

. , . . terapéuticos. Debido a estos avances, se
tratamiento del cancer infantil considera fundamental que todos los nifios

ha sido la colaboracién , tanto a diagnosticados de cancer sean incluidos en un

. . . . lini tudio de optimizacion del
nivel nacional como internacional, 754y €1co, Uil €STUCIO €€ Optimizacion e
tratamiento o un registro en el momento del

entre hematologos y oncologos diagnoéstico.
pediatricos, asi como la inclusion

. , . La mayoria de los ensayos clinicos en
de pacientes en ensayos clinicos.

oncologia pediatrica son multinacionales,
estan impulsados por investigadores y cuentan
con el patrocinio de instituciones académicas. Todos ellos cumplen las directrices
de la UE (18), tales como:

- Reglamento general de proteccién de datos (GDPR) (19)

- La Buena Practica Clinica (BPC) (20)

- La Declaracion de Helsinki (21)

- La Directiva europea 2001/20 sobre ensayos clinicos (22)
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Estas directrices forman parte de la legislacién nacional (en los paises de la UE),
lo que se traduce en diferentes estrategias.

La mayoria de los ensayos clinicos son ensayos de fase tardia (fases III y IV)

cuyo objetivo es optimizar el tratamiento, y estan dirigidos por grupos de estudio
nacionales o internacionales. Ademas de mejorar los resultados del tratamiento,
el objetivo consiste en establecer tratamientos menos téxicos para mejorar la
supervivencia y la calidad de vida de los pacientes. Los ensayos clinicos de fase
precoz (fases I y II) para el desarrollo de nuevos medicamentos son patrocinados
en su mayoria por la industria farmacéutica.

Para estructurar el desarrollo de medicamentos pediatricos en colaboracion

con las directrices reglamentarias y las industrias farmacéuticas,

se ha constituido el consorcio «Innovative Therapies for Children with Cancer»
(ITCC) (https:/www.itcc-consortium.org). Las bases de datos de ensayos clinicos
financiados con fondos privados y publicos se encuentran en www.clinicaltrial.gov
(a nivel mundial) y www.clinicaltrialsregister.eu (Europa). No obstante,

los registros no figuran en estas bases de datos. Asimismo, existen bases

de datos nacionales, como el Registro Aleman de Estudios Clinicos

(Deutsches Register Klinische Studien (DRKS), www.drks.de).

2.2.4 Guias Europeas de Buena
Practica Clinica

El proyecto «European Standard Clinical Practice» (ESCP) constituye una
colaboracién en desarrollo con la Red Europea de Referencia en Oncologia
Pediatrica (ERN PaedCan), los Grupos Europeos de Ensayos Clinicos (ECTG)
de SIOPE y Childhood Cancer International Europe (CCI-E). El objetivo de esta
iniciativa consiste en desarrollar recomendaciones clinicas que reflejen las
practicas fundamentadas en la evidencia para cada tipo de caAncer pediatrico
frecuente y armonizar la prestaciéon de la atencion sanitaria en toda Europa.
Las recomendaciones son establecidas por expertos europeos en cada campo
con el objetivo de mejorar el acceso a los mejores tratamientos estdndar para
todos los pacientes pediatricos con cancer, siempre que no exista ningin ensayo
clinico en curso en el pais correspondiente. Ademas, contribuyen a reducir
las desigualdades en las tasas de supervivencia entre paises. Existen mas

de 20 recomendaciones ya disponibles para los miembros de SIOPE, entre

las que se incluyen protocolos para la leucemia mieloide y linfocitica aguda,
diferentes tipos de tumores cerebrales y sarcomas (23).
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2.3 Comunicacion

Resulta fundamental mantener consultas peridédicas con los
pacientes y sus familias en el momento del diagnéstico de cancer,
al iniciar el tratamiento y durante el mismo. Debera respetarse y
tener en cuenta la edad y el nivel de comprensién del paciente. La
comunicacién deberd ser transparente. En caso de incertidumbre,
se deberia ofrecer a la familia la posibilidad de formular
preguntas. Se deberia proporcionar a la familia informacién
detallada, que incluya asesoramiento psicosocial ademas de la
informacion médica. Se recomienda celebrar reuniones detalladas
con el médico responsable, la familia y un miembro del equipo
psicosocial en las etapas pertinentes, por ejemplo, al inicio del
tratamiento o en caso de progresion o recaida de la enfermedad.

Ouyang et al. publicaron una revision integrada sobre la
comunicacién del prondstico en oncologia pediatrica. Los padres
y madres destacaron la importancia de una comunicacion
abierta y continua que incluya asegurarse de que han entendido
la informacion (24). Mack et al. indicaron en su encuesta que la
mayoria de los padres y madres deseaban recibir informacién
sobre el pronoéstico. Aunque les resultara angustioso, lo consideraban
importante para adoptar decisiones (25). Incluso la comprension
cuantitativa del pronoéstico resultaba importante para el 85 %

de los padres y madres y la mayoria de ellos (73 %) recibi6 esta
informacion. No obstante, mas de un tercio desearia recibir mas
informacion sobre el prondstico de la que se les proporcioné (25).

Aunque los padres, madres o cuidadores actian como
representantes legales de los menores, la gravedad del diagndstico
y del tratamiento exige la participacidn activa del nifio, nifia

o adolescente en el proceso de intercambio de informacion,
comunicacién y adopcion de decisiones. La Observacién general
n.° 12 del Comité de las Naciones Unidas de los Derechos del Nifio
establece lo siguiente: «Los nifios, incluidos los mas pequefios,
deben participar en los procesos de toma de decisiones, de
manera acorde con la evolucién de sus capacidades. Se les debe
proporcionar informacion sobre los tratamientos propuestos, sus
efectos y resultados, incluso en formatos adecuados y accesibles
para los nifios con discapacidad». (26)
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2.4 Cobertura
de los costes

Cada pais cuenta con un sistema diferente de prestacién

de asistencia sanitaria. En general, sera el propio Estado

o las instituciones de la seguridad social y otras entidades
financiadoras quienes deberan reembolsar integramente los
costes relacionados con el tratamiento, de conformidad con

el régimen terapéutico recomendado. Puesto que, hasta hace
poco, el registro de medicamentos para pacientes menores de
18 afios resultaba bastante limitado en toda Europa, los costes
de los medicamentos cuyo uso se considera fuera de indicacién
podrian resultar de dificil reembolso por parte del seguro
médico y no siempre se reembolsan directamente. Para obtener
el reembolso, es posible que sea necesario que los profesionales
de la salud envien cartas y solicitudes por separado al seguro
médico. El acceso a los medicamentos fuera de indicacién
deberia facilitarse a nivel nacional e internacional, por ejemplo,
sensibilizando a la seguridad social sobre las cuestiones
especificas relacionadas con el cancer infantil. En caso de que
determinados componentes del tratamiento no se encuentren
disponibles a nivel local, el Estado deberia cubrir los costes

del tratamiento transfronterizo asociados a dichos servicios.

En el congreso anual de la Sociedad Internacional de
Oncologia Pediatrica (SIOP) celebrado en 2016, 1a SIOP y la
CCI recomendaron que se mejorara el acceso mundial a los
medicamentos destinados al tratamiento del cancer infantil,
incluida una ampliacién de la cobertura de la seguridad
social para los medicamentos esenciales para combatir el
cancer infantil (27). En la revision exhaustiva sobre el estado
socioeconémico que realizaron Tran et al., se demostrd una
relacion entre la supervivencia y la cobertura del seguro (28).
En la encuesta europea llevada a cabo por Vassal et al., el 32 %
de los padres y madres encuestados indicaron que pagaban la
totalidad o parte del tratamiento del nifio (11).
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En caso de que determinados
componentes del tratamiento

no se encuentren disponibles

Ademas de una cobertura sanitaria completa,
el apoyo econémico a las familias es

a nivel local, el Estado deberia fundamental. El Estado deberia proporcionar
cubrir los costes del tratamiento ayuda econémica a las familias de los nifios,

transfronterizo asociados

a dichos servicios.

nifias y adolescentes con cancer y cubrir

los costes adicionales del tratamiento, los
gastos de equipamiento, de desplazamiento,
etc., especialmente en el caso de las familias
de rentas medias y bajas. Asimismo, se deberia informar a
las familias sobre las organizaciones de apoyo disponibles
que pueden ofrecerles asistencia integral, incluyendo apoyo
econdémico, emocional, educativo y de cualquier otro tipo.
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3. Atencion psicosocial

Mensajes principales

- Los hospitales y/o las organizaciones de pacientes
deberan proporcionar atencién psicosocial conforme
a las directrices internacionales, con el fin de mejorar
el bienestar general de los pacientes pediatricos con
cancer y sus familias, atendiendo sus necesidades
emocionales, psicolégicas, sociales y fisicas.

- La atencidén psicosocial debera constituir una parte
integral del tratamiento y del seguimiento.

- Se debera reducir el malestar psicoldégico mediante
un apoyo adecuado, intervenciones y estrategias de
adaptacion que promuevan el bienestar mental.

- Se debera facilitar el contacto con grupos de apoyo,
la interaccién con otros pacientes y la reintegracion
escolar.
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3.1 Aspectos generales
de la atencién psicosocial

Recibir un diagndstico de cancer resulta devastador para los menores y sus
familias, ya que interrumpe significativamente su vida cotidiana. Por lo tanto,
resulta fundamental ofrecer un apoyo que trascienda el tratamiento especifico

del cancer, con la participacién de un equipo psicosocial, para garantizar una
experiencia general mas positiva a lo largo del dificil proceso que supone el cancer
para el paciente y minimizar el riesgo de consecuencias psicolégicas o sociales de
la enfermedad. El equipo psicosocial multidisciplinar podra incluir trabajadores
sociales, psicdlogos, terapeutas del ocio y personal docente. En determinadas
circunstancias, serd necesario contar con apoyo adicional, como psiquiatras,
psicoterapeutas o asesores espirituales (29).

Resulta esencial evaluar periédicamente el tipo y la intensidad de las necesidades

de atencidén psicosocial de los pacientes y sus familias. Deberan tenerse en cuenta
los factores de riesgo relacionados con la enfermedad y ajenos a ella, incluidos

los factores estresantes y los recursos de los pacientes y sus familias. La mayoria

de los pacientes y sus familias se benefician de un tratamiento preventivo

bésico, pero un pequeiio porcentaje, especialmente aquellos con enfermedades
preexistentes y diversos factores de riesgo, requieren una atencioén psicosocial mas
intensiva. El objetivo consiste en mejorar y mantener el apoyo necesario con el fin
de proporcionar la mejor calidad de vida y el mayor bienestar general posibles. Para
alcanzar estas metas generales, resulta necesario abordar las siguientes necesidades:

- Evaluar las dificultades sociales y econdémicas que existan y proporcionar
informacién sobre las ayudas disponibles. Los trabajadores sociales y las asociaciones
de pacientes desempefian un rol fundamental a la hora de establecer vinculos entre
los profesionales de la salud y las familias, ayudar con los tramites burocraticos,
facilitar la participacion en actividades y abordar los problemas sociales.

- Evaluar las necesidades psicologicas/emocionales, los factores estresantes y
los recursos disponibles, asi como distinguir entre las reacciones propias de la
enfermedad y los trastornos psicolégicos. En caso necesario, sera fundamental
realizar un diagnéstico minucioso para iniciar las intervenciones psicosociales
pertinentes. Podria ser necesario recurrir a una terapia psicolégica y un apoyo
que se extienda a la familia.
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- Facilitar intervenciones de caracter espiritual para fomentar el bienestar
y aliviar el sufrimiento de los pacientes con cancer y sus familias.

- Fomentar una comunicacion clara, adecuada al desarrollo y honesta
con los pacientes y sus familiares, con el fin de reducir la ansiedad
y facilitar la toma de decisiones fundamentadas.

- Apoyar a los pacientes y a sus familias antes, durante y tras los
procedimientos médicos mediante la psicoeducaciéon, por ejemplo,
reduciendo la ansiedad, el trauma y el dolor, y aumentando la cooperacidn,
los conocimientos sobre salud y la autoconfianza.

- Animar a los nifios, nifias y adolescentes a realizar actividades fisicas
y deportivas durante el tratamiento.

- Evaluar y abordar de forma permanente la participacion social y las
prestaciones educativas, especialmente durante la fase aguda (por ejemplo,
ensefianza hospitalaria, alojamiento adecuado para las familias en caso
de estancias hospitalarias prolongadas), con el fin de aliviar la carga
a la que se enfrentan y crear un entorno de apoyo.

- Ofrecer terapias complementarias.

- Prestar apoyo a los pacientes y a las familias durante la fase terminal y,
después de la pérdida, ayudar a las familias en duelo - veasecapituLo 4.

- Afrontar y gestionar las limitaciones en el estilo de vida, prestando especial
atencion a las necesidades y dificultades especificas a las que se enfrentan
los adolescentes con cancer (por ejemplo, la salud sexual y la politica de
privacidad) y garantizar que se tengan en cuenta sus necesidades concretas.

- Poner a disposicién de los pacientes y sus familias servicios de traduccion
para superar las barreras lingliisticas en determinadas situaciones, con el fin
de garantizar la correcta comprensién del proceso de tratamiento.

Resulta esencial evaluar
periédicamente el tipo

y la intensidad de las necesidades
de atencion psicosocial de

los pacientes y sus familias.




3.2 Fatiga

Los profesionales de la salud deberian tener en cuenta la fatiga
relacionada con el cadncer infantil, tanto en la fase aguda del
tratamiento como durante la atencién de seguimiento a largo
plazo, y aplicar medidas de apoyo y prevencién (30, 31).

Se ha observado un mayor riesgo de fatiga en pacientes que
han recibido radioterapia o que han sufrido estrés psicolédgico,
efectos tardios relacionados con el cancer, dolor crénico o
recaidas. Se necesita un enfoque multidisciplinar para aplicar
medidas que puedan reducir la fatiga, como la actividad fisica
programada, la relajacién y la atencién plena. Los pacientes

y sus familias necesitan estar informados del riesgo de fatiga
durante o después del tratamiento oncolégico y recibir
formacién sobre la forma de controlar sus sintomas (30).
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3.3 Rehabilitacion
y resocializacion

Desde el momento del
diagnostico y a lo largo

de todo el tratamiento, se

La rehabilitacién constituye un componente fundamental

y se dirige no solo a aquellos que presentan secuelas fisicas

o neurolégicas evidentes (por ejemplo, tras un tumor cerebral
o una cirugia de una extremidad), sino que deberia estar a
disposicion de todos los nifios, nifias y adolescentes para que
recuperen la confianza en si mismos. Desde el momento del
diagnostico y a lo largo de todo el tratamiento, se requiere una
rehabilitacion adecuada para minimizar los efectos fisicos de
las intervenciones. Incluso tras la finalizacién del tratamiento,
la rehabilitacién continua resulta fundamental para abordar la
toxicidad a largo plazo.

Se debera contar con fisioterapeutas y terapeutas ocupacionales
para minimizar las consecuencias a largo plazo del tratamiento,
mediante técnicas como ejercicio fisico en el gimnasio y la
ayuda en la recuperacion de afecciones como la miopatia y

la neuropatia, o el uso de proétesis. Debe prestarse especial
atencién a las necesidades especificas de rehabilitacion de

los nifios con tumores cerebrales. Es importante que cada
organizacién garantice la disponibilidad de servicios
financiados. Asimismo, la rehabilitaciéon no solo
abarca la evaluacion fisica, sino también los aspectos
psicoldgicos y sociales. Por lo tanto, implica a toda la
familia en el proceso de reintegracién y resocializacion,

requiere una rehabilitaciOn  que es esencial tras completar el tratamiento del

adecuada para minimizar

los efectos fisicos de las
intervenciones.

cancer. Resulta fundamental reconocer la importancia
de apoyar a las familias durante esta fase; en algunos
paises europeos se ofrece una rehabilitacion orientada
a la familia.
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4. Cuidados de apoyo

Mensajes principales

- Mejorar el bienestar general de los pacientes
pediatricos con cancer y sus familias poniendo
en practica cuidados de apoyo de acuerdo con
las directrices internacionales.

- Garantizar que los pacientes dispongan de acceso
sin restricciones a los medicamentos esenciales
para los cuidados de apoyo, incluidos los
hemoderivados.

- Garantizar que todos los nifios y adolescentes
accedan a la rehabilitacién con el fin de ayudar
a reducir las repercusiones fisicas y psicosociales
de la enfermedad y el tratamiento.

— Mejorar la adherencia al tratamiento abordando
las posibles barreras y ofreciendo apoyo
personalizado.
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4.1 Introduccion

La capacidad de mitigar los efectos secundarios del
tratamiento del cancer desempeiia un rol fundamental

en el tratamiento de nifios y adolescentes diagnosticados

con cancer. El objetivo principal de los cuidados de apoyo
consiste en mejorar la calidad de vida general de los pacientes
y sus familias a 1o largo de todo el proceso de tratamiento

del cancer

Resulta fundamental que cada centro oncolégico pediatrico
proporcione un sistema de apoyo integral y compasivo
destinado a aliviar los efectos secundarios derivados del
tratamiento, controlar el dolor y mejorar el bienestar. Ademas,
debe ofrecer apoyo emocional, con el fin de ayudar a los
nifios, nifias y adolescentes, asi como a sus familias, a afrontar
los retos emocionales que surgen a lo largo del proceso
oncoldgico. Con la integracién de dichos cuidados en los
centros oncolégicos pediatricos, los pacientes y sus familias
podran contar con apoyo y asistencia para afrontar

los aspectos mas dificiles del tratamiento oncolégico

y la recuperacion.
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4.2 Complicaciones infecciosas

Tratamiento de la fiebre neutropénica (32)

La fiebre neutropénica constituye la complicacién mas
frecuente en nifios, niflas y adolescentes sometidos

a tratamiento oncoldgico. Si bien muchos episodios de
neutropenia son leves, pueden surgir complicaciones graves
que pongan en peligro la vida, comprometiendo el bienestar
del paciente y el progreso del tratamiento. El objetivo principal
consiste en minimizar la aparicién de tales complicaciones.
Para lograrlo, es necesario aplicar una estratificacion del riesgo
validada en el control de los pacientes y tratar cada episodio

en funcién de los patégenos habituales en la zona,

los antecedentes de resistencia a los antimicrobianos del
paciente y las directrices nacionales.

Infecciones de los catéteres centrales (32)

Los catéteres centrales (por ejemplo, Port-a-Cath, catéter
Broviac) se utilizan ampliamente en las unidades de oncologia
pediatrica. La bacteriemia y las infecciones relacionadas

con los catéteres centrales contribuyen de manera significativa
a las infecciones asociadas a la asistencia sanitaria, lo que

da lugar a elevadas tasas de mortalidad. El objetivo consiste

en prevenir, supervisar, identificar de inmediato y tratar con
rapidez cualquier sospecha de infeccién relacionada con una
via central. Para ello, resulta imprescindible que el personal de
enfermeria reciba la formacion adecuada sobre el uso correcto,
la fijacién, el mantenimiento y la retirada de las vias centrales.

En caso de sospecha de infecciéon, se recomienda realizar
hemocultivos de todos los limenes de la via central. Ademas,

la realizacién de cultivos periféricos aumenta la probabilidad
de identificar una bacteriemia real, frente a la realizacion
exclusiva de cultivos de la via central. Si se considera necesario,
se deberd retirar la via central. El cumplimiento de estas
medidas permite combatir eficazmente el riesgo de infecciones
asociadas a las vias centrales, mejorando asi los resultados

de los pacientes.
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Infecciones por Clostridium difficile (33)

Las infecciones por Clostridium difficile suponen un riesgo
significativo para los nifios, nifias y adolescentes que se
someten a hospitalizaciones prolongadas, quimioterapia

o tratamientos con antibiéticos. Segun recomendaciones
recientes, tanto las infecciones leves como las graves

por Clostridium difficile pueden tratarse con eficacia con
antibidticos orales. La evaluacion individualizada del paciente
resulta esencial para determinar la gravedad de la infeccidn, el
riesgo de recurrencia y los posibles beneficios de las opciones
profilacticas y terapéuticas, de modo que se pueda mantener
un didlogo informado sobre el curso de acciéon més adecuado.

Importancia de la profilaxis de infecciones (34, 35)

Se han elaborado directrices sobre la profilaxis de
infecciones con el fin de reducir la bacteriemia y el riesgo
de infecciones invasivas en pacientes pediatricos con cancer
inmunodeprimidos. En funcién del diagndstico subyacente,
el grado y la duracién de la inmunosupresién, puede estar
indicada la profilaxis antibacteriana, antiviral, contra la
neumonia por Pneumocystis jirovecii o antifungica.
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4.3 Apoyo hematologico:
cuidados y transfusiones e

En los pacientes pediatricos En los pacientes pediatricos con céncer,

con céncer, la administraci én la adm1n1st1."a01on de sangre es'fundamentf"d
para garantizar la supervivencia. La necesidad

de Sangre es fundamental para de transfusiones de sangre depende del tipo de

garantizar la Supervivencia_ cancer, del tratamiento, de los antecedentes
del paciente y de las directrices locales.

Se pueden transfundir glébulos rojos, plaquetas o plasma.

El umbral para este tipo de transfusiones depende de la edad
del paciente, las circunstancias clinicas y la evolucién

de la disminucion.

Existen recomendaciones nacionales e internacionales
relativas a las practicas de transfusién y a la preparacion

de los derivados. En décadas anteriores se realizaban
transfusiones de glébulos blancos (granulocitos). En la
actualidad, los granulocitos pueden estimularse mediante

un factor de estimulacién de colonias de granulocitos.

En este caso, el uso y la indicacion dependeran del diagnéstico
subyacente y del estado clinico. Para el seguimiento a largo
plazo, es necesario considerar la cantidad (ml/m?) de glébulos
rojos transfundidos y el nivel de ferritina resultante,

ya que esto podria provocar una sobrecarga de hierro.
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4.4 Nauseas y vomitos
durante la quimioterapia

Las nauseas y los vomitos son los efectos secundarios mas
comunes del tratamiento oncolégico que requieren medidas para
evitar un control deficiente de los sintomas, con el fin de mejorar
la calidad de vida y la experiencia general del paciente (37).

Los profesionales de la salud deberian seguir las guias de
practica clinica bien elaboradas, que les ayudan a seleccionar
los tipos y las dosis adecuadas de antieméticos para el
tratamiento prescrito (38). Las nduseas y los vomitos pueden
producirse durante diversas fases: anteriores (anticipatorias),
inmediatas (agudas) y posteriores al tratamiento (tardias).

Los sintomas que no pueden controlarse se describen como
refractarios. La intensidad del tratamiento antiemético se
categoriza en minima, baja, moderada y alta, en funcién de

la emetogenicidad prevista de los agentes quimioterapéuticos.
Se recomienda utilizar firmacos antieméticos durante la
radioterapia, especialmente si se irradia el abdomen o el cerebro.

4.5 Problemas
gastrointestinales

Los problemas gastrointestinales adoptan diversas formas,
que van desde cambios en los habitos intestinales, como

el estrefiimiento o la diarrea, hasta afecciones mas graves,
como fisuras anales profundas u obstrucciones intestinales,
que requieren atencién médica. Estos cambios son motivo
de angustia tanto para los menores como para sus familias,
ya que pueden afectar significativamente al bienestar
general del paciente.
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4.6 Cuidado bucal, riesgo de
mucositis y su tratamiento

La mucositis oral es un efecto secundario muy frecuente de la
quimioterapia y la radioterapia. El tratamiento apropiado de la
mucositis oral mejorara el bienestar general del paciente, el control
del dolor y la alimentacion oral y reducira el riesgo de bacteriemia.
Se pueden considerar algunas medidas profilacticas para prevenir
la mucositis, como el uso de la terapia de fotobiomodulacién
intraoral en el espectro de luz roja (620-750 nm) en pacientes con
alto riesgo de mucositis (por ejemplo, trasplante de células madre
hematopoyéticas, radioterapia de cabeza y cuello).

4.7 Apoyo nutricional

Un buen estado nutricional se asocia con una mayor tolerancia

a la quimioterapia, menores indices de demora en el tratamiento y
de infecciones, una mejor supervivencia global y una mejor calidad
de vida (39). Los problemas nutricionales (delgadez, sobrepeso)
estan relacionados con el cancer en si mismo o con su tratamiento.
Una perfecta armonizacion entre el grupo de riesgo individual y las
recomendaciones dietéticas para la neutropenia podria mejorar el
bienestar general de los pacientes con cancer. Los profesionales de
la salud y los nutricionistas, en colaboracién con los padres, deben
prestar una atencién especial mediante la evaluacion sistematica
del riesgo y el estado nutricional individual del paciente, asi como
ofrecer recomendaciones dietéticas actualizadas y apoyo nutricional
de acuerdo con la evolucién del grupo de riesgo del paciente.

Existen diversas opciones para mejorar la nutricién en los pacientes
pediatricos con cancer: suplementos alimenticios orales, nutricién
enteral (alimentacién por sonda) o nutricion parenteral. Con respecto
a la dieta para pacientes neutropénicos con cancer pediatrico,

se han elaborado directrices internacionales que estan disponibles.
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4.8 Tratamiento del dolor

El objetivo principal del tratamiento del dolor es mejorar

la calidad de vida. Los tratamientos oncoldgicos, entre los
que se incluyen la quimioterapia, la radioterapia y la cirugia,
pueden causar diversos tipos de dolor y molestias (40).

- Dolor agudo—se manifiesta de forma repentina, suele
relacionarse con procedimientos médicos (por ejemplo,
cirugias, punciones lumbares o punciones de médula
6sea) y es uno de los tipos de dolor mas frecuentes entre
los pacientes con cancer. La aplicacién de protocolos de
tratamiento del dolor adecuados, que incluyan el uso de
medicamentos apropiados, como analgésicos, sedantes
y bloqueos nerviosos, puede aliviar eficazmente el dolor
agudo, mientras que en algunos procedimientos dolorosos
(por ejemplo, puncién lumbar, aspiracién de médula ésea)
se debe considerar la anestesia.

- Dolor créonico—es persistente y puede deberse al propio
cancer, al tratamiento o a otras afecciones médicas. Este tipo
de dolor puede afectar de manera considerable al bienestar
tanto fisico como emocional. Para controlar el dolor crénico
de forma efectiva, conviene desarrollar un plan integral de
tratamiento del dolor, que podria incluir una combinacion
de medicamentos, fisioterapia, apoyo psicolégico y terapias
complementarias, como la acupuntura o las técnicas
de relajacion.

- Dolor neuropatico—es frecuente en pacientes con cancer,
especialmente cuando la causa es el deterioro de los
nervios debido al tratamiento (por ejemplo, la neuropatia
por vincristina). Puede manifestarse como una sensacién
de ardor, punzada o hormigueo y su tratamiento puede
resultar complicado. El uso de medicamentos destinados
especificamente al dolor neuropatico (por ejemplo, ciertos
anticonvulsivantes o antidepresivos) puede proporcionar
alivio y mejorar el bienestar del paciente.

46



La psicoeducacién desempefia

un rol importante en el tratamiento

del dolor y los sintomas. Esto

lmphca fomentar la comprension ., psicoeducacion desempeiia un rol importante
de la naturaleza del dolor y los en el tratamiento del dolor y los sintomas.

sintomas, asi como ensefiar Esto implica fomentar la co’mprensmn,de la
naturaleza del dolor y los sintomas, asi como

eStrategiaS de afrontamiento. ensefiar estrategias de afrontamiento. Dotar
a los pacientes de conocimientos sobre su
enfermedad y las estrategias de tratamiento disponibles les
puede ayudar a afrontar mejor los retos a los que se enfrentan.

La comunicacién entre los pacientes, las familias y los
profesionales de la salud (por ejemplo, oncélogos,
especialistas en dolor, neurélogos, anestesidlogos,
radioterapeutas, cirujanos y psicélogos) resulta fundamental
para garantizar un tratamiento adecuado del dolor. Comprender
las experiencias particulares de cada paciente con respecto

al dolor permite a los profesionales de la salud adaptar el plan
de tratamiento en consecuencia. Las evaluaciones periddicas
y los ajustes del plan de tratamiento del dolor en funcién

de la respuesta del paciente son esenciales para lograr
resultados 6ptimos.
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5. Cuidados paliativos
pediatricos

Mensajes principales

- Los cuidados paliativos pediatricos consisten
en la atencién activa e integral de un nifio, nifia
o adolescente con una enfermedad que ponga en
peligro su vida o que limite su esperanza de vida,
asi como de su familia, y deben iniciarse de forma
temprana, prestarse a lo largo de todo el proceso
y no limitarse inicamente a los cuidados al final
de la vida.

- No existe un unico modelo valido para todos
los casos en la prestacién de cuidados paliativos
pediatricos, cada servicio deberia identificar
el que mejor se adapte a sus necesidades,
recursos y cultura.

- Conviene fomentar la planificacién anticipada
de la atencién, basada en la comunicacion y el
fomento de la confianza entre el equipo sanitario,
el niflo, nifia o adolescente y su familia.

- En el final de vida, se debe ofrecer a todos
los nifios, nifias y adolescentes con cancer
y a sus familias la posibilidad de elegir
la intensidad del tratamiento, el lugar
de la atencién y el lugar del fallecimiento.

Los autores agradecen a los miembros del comité directivo del Grupo de Trabajo sobre Cuidados Paliativos
de SIOPE (Marta Avillez Martinez, Finella Craig, Benoit Dumont, Ulrike Leiss y Katrin Scheinemann)
las aportaciones realizadas durante la elaboracion del manuscrito.
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5.1 Introduccion

Los cuidados paliativos pediatricos (CPP) se definen como

un conjunto de medidas destinadas a prevenir y aliviar el
sufrimiento de un nifio o adolescente con una enfermedad
que pone en peligro su vida o limita su esperanza de vida, asi
como el de su familia, mediante la prestacion de una atencién
integral y multidisciplinar que aborde sus necesidades fisicas,
psicolégicas, espirituales y sociales. La Organizaciéon Mundial
de la Salud reconoce explicitamente los cuidados paliativos
como un derecho humano (41).

En este capitulo, se pretende destacar para todas las partes
interesadas cinco aspectos clave de los CPP en el Aambito
de la oncologia pediatrica, con el objetivo de ayudar a los
profesionales de la salud a crear y difundir los servicios

de CPP en toda Europa.
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5.2 Los cinco principios de los
cuidados paliativos pediatricos

Para resultar efectivos,

Los CPP consisten en la atencion activa e integral de un nifio o adolescente con
una enfermedad que ponga en peligro su vida o que limite su esperanza de vida,
asi como de su familia, a lo largo de todo el proceso, y no deberian limitarse

a los cuidados al final de la vida (EFV).

Los cinco principios de los CPP son (42-44):

1) Ofrecer un enfoque integral y multidisciplinar, que se centre en la calidad
de vida y la muerte, en su sentido mas amplio.

2) Prestar apoyo a todo el sistema familiar, con especial atencion al contexto
cultural.

3) Centrarse en mejorar el tratamiento del dolor y de los sintomas.

4) Fomentar la comunicacién entre los profesionales de la salud y las familias.

5) Promover la planificacidon anticipada de la atencién (PAA).

Los profesionales de la salud deben disponer de
los conocimientos y las habilidades necesarias,

los CPP requieren un enfoque asi como de la actitud adecuada, para apoyar a
de equipo multid_isciplinar, los nifios, niflas y adolescentes y a sus familias

coordinado

. siguiendo estos cinco principios.
e integral, & prEREP

y deberan incluir Para resultar efectivos, los CPP requieren un

a la familia.

enfoque de equipo multidisciplinar, coordinado e

integral, y deberan incluir a la familia. Este equipo
podré incluir oncélogos pediatricos, médicos de familia, personal de enfermeria
(hospitalario, de atencion domiciliaria y de cuidados paliativos), médicos y/o
personal de enfermeria especializado en CPP, psicdlogos, trabajadores sociales,
familiares y personal de atencién espiritual. Esta lista no es exhaustiva, ya que la
integracién de los miembros del equipo depende de los recursos disponibles, las
necesidades y las preferencias de las familias (43, 45).

A cada niflo, nifia, adolescente y a su familia se le asignara un gestor de casos,

es decir, un profesional de la salud que coordinara la prestaciéon continua de los
CPP desde el diagnostico y que sera su primer punto de contacto. El gestor de
casos organiza reuniones entre los miembros del equipo y la familia, establece la
conexidén entre la atencion domiciliaria y la hospitalaria, cuando sea apropiado,
y coordina todos los aspectos de la prestacién de los CPP.
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La prestacion de CPP implica que se traten todos los aspectos de la
atencion, sin limitarse a las cuestiones médicas. Por consiguiente,
los profesionales de la salud deben prestar atencién a cuatro areas
principales:

Alivio del dolor y los sintomas (43, 44)

Incorporar los resultados comunicados por los pacientes en

la atencidn diaria para evaluar y controlar los sintomas. De

este modo, los profesionales de la salud pueden identificar

y abordar eficazmente la carga de los sintomas y los efectos
secundarios, asi como facilitar la toma de decisiones compartida,
incorporando los valores, las preferencias y los objetivos del
usuario (44).

Al prescribir medicamentos o tratamientos, proporcionar
informacion sobre las expectativas reales, el tiempo que se tarda
en observar una mejora, los posibles efectos secundarios y la
forma de abordarlos.

Proporcionar consejos para el cuidado personal y sobre
intervenciones complementarias y alternativas (por ejemplo,
dieta, relajacion, ejercicios de respiracién, aromaterapia).
Evaluar y medir el dolor de forma adecuada, mediante el uso

de escalas si estan disponibles (por ejemplo, escala de caras,
escala FLACC).

Cuando se indique medicacion para el dolor crénico, no se debe
olvidar incluir las dosis de rescate y aconsejar sobre la forma
de controlar los efectos secundarios mas frecuentes de los
opioides (estrefiimiento, naduseas y vomitos, somnolencia, etc.).
Incluir a un especialista del dolor, segin disponibilidad.

Necesidades psicolégicas y espirituales (44, 46, 47)

Como profesional de la salud, no asuma que sabe mas y, sobre
todo, no haga suposiciones sobre las decisiones de los pacientes
y sus familias.

Acepte que los pacientes y sus familias tienen derecho

a «no querer saber deliberadamente», pero ofrézcales

un espacio si desean obtener mas informacién.

Averigiie si el nifio, nifia o adolescente, o su familia,

desearian hablar con otra persona sobre sus creencias y valores.
Converse con los pacientes y sus familias sobre la necesidad

de considerar sus creencias religiosas o filosdficas en la atencion
que reciben, especialmente a la hora de decidir sobre

las opciones de tratamiento.
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- Considere que, en muchas culturas, el bienestar psicolégico
de un nifio, nifia o adolescente es mas importante que
la verdad, y que, por motivos religiosos, a los padres
y a las madres les puede resultar dificil aceptar
la interrupcion del tratamiento.

Confianza y comunicacion (44, 45, 48)

- Presente a los miembros del equipo de CPP en
una fase temprana del proceso de tratamiento del cancer,
ya que esto contribuye a establecer una relacion de confianza
con los pacientes y sus familias.

- Asegurese de que todos los miembros del equipo cuenten
con experiencia y formacién para comunicar noticias
negativas (diagndstico, recaida, evento que pone en peligro
la vida, incurabilidad), ya que la comunicacion es una de las
herramientas mas poderosas del equipo de CPP.

- Sea consciente de que cierta terminologia y las explicaciones
poco claras pueden dar lugar a malentendidos. Se recomienda
el uso de un lenguaje abierto, honesto, claro y sencillo,
asi como la comunicacién no verbal, como la escucha activa
y muestra de compasion y apoyo.

Toma de decisiones compartida (43, 44, 49)

- Recuerde que la confianza mutua constituye una base
importante para la toma de decisiones compartida y resulta
especialmente importante en las fases finales y terminales.

- Explique claramente las ventajas y desventajas de las
posibles opciones de tratamiento cuando tome decisiones
terapéuticas.

- Incluya la opcién de «esperar y ver», asi como la opcién de
no seguir con tratamientos curativos o de soporte vital, para
centrarse plenamente en el bienestar y la calidad de vida.

- Ofrezca a los pacientes y a sus familias la oportunidad de
formular preguntas sobre todas las opciones y de compartir
sus ideas, experiencias, deseos y expectativas.

- Pregunte a los nifios, niflas, adolescentes y a sus familias
sobre sus preferencias y, si asi 1o solicitan, explique también
cuales son las suyas.

- Tenga en cuenta que no se trata de un proceso que se resuelva
en una sola sesion. Es posible que se requieran varias
consultas. Las consultas deberan realizarse preferiblemente
en forma presencial y solo de manera excepcional
por medios digitales.
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5.3 Introduccion temprana
de los cuidados paliativos
pediatricos

El diagnéstico de cancer infantil implica siempre
incertidumbre, carga emocional, sufrimiento y la introduccién
temprana de los CPP puede ayudar a afrontarlos.

Los CPP deben introducirse junto con los tratamientos curativos
o para prolongar la vida lo antes posible tras el diagndstico de
una enfermedad que limite la esperanza de vida o ponga ésta en
peligro (42, 43). Se ha demostrado que el inicio temprano de los
CPP mejora la calidad de vida y reduce la carga de los sintomas.
Se ha asociado con estancias hospitalarias méas cortas, una
disminucién de los cuidados intensivos y un menor nimero

de ingresos hospitalarios en general. Los cuidadores tienden

a manifestar mayor satisfacciéon y menor ansiedad o depresion.
La integracién temprana de los CPP también fomenta una
relacién de mayor confianza entre los profesionales de la salud
y las familias, mejorando asi el proceso de toma de decisiones
alolargo de toda la enfermedad (43, 48).

El enfoque con CPP puede iniciarse desde el principio.

Tras comunicar el diagnostico, el equipo de oncologia
pediatrica podra conversar con la familia para conocer sus
inquietudes, esperanzas, expectativas y aspectos psicosociales.
Esto ayudara a adaptar el tratamiento y la atencién del paciente
a los objetivos y valores de la familia a 1o largo de todo el
proceso terapéutico. Si existe un equipo dedicado a los CPP,
esta conversacion sentara las bases para su participacién (49).

Entre los obstaculos que dificultan la introduccién temprana de
los CPP se encuentran, principalmente, los siguientes (46, 48, 50):
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- Las creencias culturales y los conceptos erréneos arraigados
que asocian los CPP con los cuidados al final de la vida, tanto
por parte de los padres y madres como de los profesionales
de la salud. El término «cuidados paliativos» se suele asociar
con el sufrimiento y la muerte. Asimismo, los contextos
culturales, espirituales y religiosos pueden suponer
un obstaculo para la integracién de los CPP, especialmente
en aquellos casos en los que hablar de la muerte sigue siendo
un tabu.

- La escasez de especialistas y la formaciéon limitada de
los profesionales de la salud en CPP, incluida la falta de
conocimiento sobre sus posibles beneficios y de habilidades
de comunicacidn. Existe una relacién positiva entre el
conocimiento y la actitud hacia los CPP, pero en general
no existen programas educativos nacionales especificos
sobre los CPP en oncologia pediatrica.

Los CPP deben introducirse Para abordar dichos problemas, se fomenta

junto con los tratamientos

la adopcién de iniciativas locales y nacionales
que apoyen la difusiéon de informacién social

curativos o para prOIOHgar la y que aumenten la concienciacion y las actitudes
vida lo antes posible tras el positivas entre los pacientes, los padres y madres

diagnostico de una enfermedad

y las familias respecto al rol y los objetivos de los
CPP en oncologia pediatrica como parte integral

que limite la esperanza de vida  del tratamiento (46, 50). Esto también deberia

o ponga ésta en peligro.

incluir investigaciones de los departamentos

de oncologia pediatrica o de las Sociedades
Nacionales de Hematologia y Oncologia Pediatrica (NaPHOS)
para determinar la influencia de los diferentes valores étnicos,
religiosos y culturales en la derivacién a los CPP y/o su
aceptacion. Por ejemplo, se puede presentar al equipo local
de CPP al paciente y a su familia como el «equipo de control de
sintomas», el «equipo de cuidados de apoyo» o el «equipo
de cuidados paliativos pediatricos», para destacar su funcion
a fin de maximizar el bienestar y la calidad de vida (46, 48).

Se necesita mas formacidn, en particular en materia de
comunicacién, para los profesionales de la salud. Esta deberia
incluir el aprendizaje interactivo entre profesionales de
diversas disciplinas y nacionalidades, con el fin de mejorar

la colaboracién y el bienestar del paciente e incorporar
perspectivas sociales y culturales diferentes (42, 43, 50).
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5.4 Modelos de CPP

No existe un tinico modelo valido que se adapte a todos los casos para brindar
CPP en oncologia pediatrica; cada servicio deberia identificar el que mejor
se adapte a sus necesidades, recursos y cultura.

Se recomienda que las politicas y directrices locales y/o nacionales

estipulen criterios de derivacién y flujos de trabajo, asi como que reduzcan

las desigualdades y la fragmentacién de los servicios en cada pais (50). El
establecimiento de criterios de elegibilidad para la derivaciéon a CPP en nifios,
nifias y adolescentes con cancer podria garantizar que se proporcione la
atencion adecuada a quienes mas la necesitan. Ademas, ayuda a los centros a
identificar los servicios especificos necesarios y a asignar adecuadamente los
recursos financieros y de personal (43). Se recomienda encarecidamente a las
unidades de oncologia pediatrica que utilicen los criterios de «luces verdes»
(tabla 1) para determinar en qué casos se deben solicitar servicios especializados
de CPP (43). Otras herramientas especificas, como la Escala de Cribado de
Cuidados Paliativos Pediatricos (PaPaS) o la escala ACCAPED, pueden ayudar a
evaluar la complejidad de las necesidades y a determinar el nivel adecuado de
intervencion de CPP (51, 52).

Estas herramientas no deberian sustituir la evaluacién personalizada
de las necesidades especificas de cada nifio, nifia o adolescente y su familia,
tales como la intensidad de los sintomas, la duracion del tratamiento,
la coordinacion de la atencién y los deseos y preferencias personales.

En el momento del diagnéstico Durante la enfermedad Relacionado con necesidades complejas

- Enfermedad potencialmente mortal - Enfermedad metastésica progresiva. - Dificultades en el control de los sintomas,
(por ejemplo, glioma cerebral extenso) en particular del dolor.

) . - Enfermedades recurrentes o resistentes,
o cancer en estadio avanzado

. incluso tras un fallo organico. - Estrés psicosocial grave o apoyo social

(por ejemplo, neuroblastoma en limitado
estadio IV; tumor sélido metastasico). - Toxicidad grave durante el tratamiento.

. . e - Introduccion de nuevos procedimientos

- Diagnéstico de un tumor con una tasa - En caso de hospitalizacion prolongada . )
. - . (gastrostomia o traqueotomia) que
de supervivencia libre de eventos (>3 semanas) o ingreso prolongado en ) . .
) . . . . ) necesitan cuidados especiales durante
estimada <40 % con los tratamientos la unidad de cuidados intensivos (>1 L, ) .
e . la transicion del hospital al domicilio.

actuales. semana) sin signos de mejoria.

- Dificultades en los procesos de toma

- En caso de tres o0 mas hospitalizaciones no L . L.
de decisiones o de comunicacion.

programadas relacionadas con problemas
médicos graves en un periodo de 6 meses.

Tabla 1: Criterios recomendados para la derivacion a CPP en nifios, nifias y adolescentes con cancer («Criterios de luz verde», utilizados con permiso de
Benini F, et al Pediatric Palliative Care in Oncology: Basic Principles. Cancers 2022)
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En la prestacién de CPP, las instituciones deben distinguir entre la
integracién de los principios de CPP (CPP primaria) y la prestacion
de consultas de CPP en subespecialidades. Estos dos aspectos no
son incompatibles entre si y pueden integrarse en distintos niveles
de complejidad a lo largo de la trayectoria de la enfermedad. Por
consiguiente, existen tres modelos de administracion de CPP en
oncologia pediatrica ampliamente reconocidos (figura 1) (42, 43, 53):

1) Modelo de atencién basica—todos los profesionales de la salud
pueden abordar con los pacientes y sus familias cuestiones
relacionadas con los CPP, como las esperanzas, los temores, el
apoyo y la comprensién. Los oncélogos pediatricos, el personal
de enfermeria o los profesionales psicosociales pueden realizar
esta evaluacion, que permite identificar de forma temprana las
necesidades de la familia. Este primer modelo puede aplicarse
con éxito incluso si los recursos son limitados.

2) Modelo de experto integrado—los profesionales de la salud que
hayan recibido formacion especifica en CPP actiian como enlace
entre el equipo de oncologia pediatrica, el paciente y la familia.
Este método garantiza que los CPP se incorporen de forma
fluida al plan de tratamiento global. No obstante, el nimero
limitado de profesionales de la salud en oncologia pediatrica
con formacion especifica en CPP puede suponer un reto
ala hora de implementar este modelo de forma generalizada.

3) Modelo de atencion integrada—los CPP especializados cuentan
con un equipo interdisciplinar que presta asistencia en un
entorno especifico, lo que constituye el enfoque «ideal». Ambos
equipos (CPP y oncologia pediatrica) colaboran para ofrecer
un nivel adicional de apoyo y experiencia en el tratamiento
de los sintomas complejos, los retos psicosociales y la toma de
decisiones a los que se enfrentan los pacientes y sus familias.
El equipo de CPP realiza evaluaciones periodicas y ofrece
orientacién y apoyo de forma continua.
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Cuidados paliativos

primarios prestados por Experto
el equipo de oncologia integrado
pediatrica
Atencion basica Oncologia Pediatrica Paliativa

Equipo de Lo Equipo de
quip . Experiencia q. P
oncologia . cuidados
e combinada L
pediatrica paliativos

Atencion integrada

Figura 1: Posibles modelos de prestacion de CPP en oncologia pediatrica (utilizado con permiso de Lacerda A, et al., Embracing paediatric palliative care

in paediatric oncology from diagnosis onwards. Ped Blood Cancer 2023).

Siempre que sea factible, adecuado y apropiado, se deben
ofrecer consultas de telemedicina. La telemedicina podria
mejorar la disponibilidad y la accesibilidad de los CPP y
contribuir en mayor medida a combatir las desigualdades
sociales en materia de salud, al superar las barreras de la
distancia, el transporte y las dificultades econémicas.
También podria reducir la necesidad de acudir al hospital y

de reingresos, minimizando las alteraciones en la rutina diaria

del paciente y, en tultima instancia, mejorando su calidad de
vida general (53, 54).

La atencion integral de los pacientes de oncologia pediatrica
deberia extenderse a los padres y madres, los hermanos y
todos los familiares cercanos. La incorporacién temprana
de servicios psicosociales para los padres y madres y los
hermanos deberia constituir un aspecto fundamental del
acogimiento familiar, que se mantenga durante el proceso
de duelo en caso de que el nifio, nifia o0 adolescente fallezca
(44, 47).

Los grupos nacionales y/o locales de oncologia pediatrica
y de CPP necesitan seleccionar un modelo que logre un
equilibrio entre las ventajas y los retos especificos de su
organizacién, respetando sus normas, recursos y cultura
nacionales e institucionales (53). Sea cual sea el modelo
elegido, debe promover la integraciéon temprana

de los CPP (42).
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5.5 Planificacién anticipada
de la atencion

La planificacion anticipada de la atencién (PAA), que se basa

en la comunicacion y el fomento de la confianza entre el equipo
sanitario, el nifio, nifia o adolescente y su familia, favorece una
atencién de calidad en oncologia pediatrica.

La PAA deberia formar parte de la practica habitual en
oncologia pediatrica, ya que permite a los pacientes y a los
padres/madres formular sus valores, objetivos y preferencias
respecto a la atencién futura, asi como comentarlos
oportunamente con los profesionales de la salud y los
familiares (43, 45, 48). Se trata de un proceso continuo y
dindmico, que implica debatir y ajustar los valores, los objetivos
y las preferencias de forma reiterada cuando sea necesario (42).

Disponer del tiempo y el espacio necesarios para celebrar

varias reuniones de PAA desde el momento del diagnéstico

en adelante ayuda a generar confianza y a mejorar la calidad
de vida o la calidad de los cuidados al final de

La PAA deberia formar parte de la vida. Los resultados de dichas sesiones
;e . , deberian registrarse en la historia clinica
la practica habitual en oncologia ; :
y el plan (asi como todas sus versiones
pediatrica, ya que permite a los futuras) deberia compartirse con todos los

pacientes ya los padres/madres profesionales de la salud implicados.
formular sus valores, objetivos

y preferencias respecto a la

atencion futura.
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5.6 Opciones en
el final de vida

En el final de vida, se debe ofrecer a todos los nifios, niflas
y adolescentes con cancer y a sus familias la posibilidad de
elegir la intensidad del tratamiento, el lugar de la atencion
y el lugar del fallecimiento.

Los cuidados al final de la vida pueden prestarse en diferentes
entornos, como el domicilio, los hospitales, los centros de
atencién ambulatoria o los centros de cuidados paliativos
pediatricos. La eleccion del entorno de atencion deberia
ajustarse a la gravedad clinica y a la complejidad de las
necesidades, ademas de tener en cuenta las preferencias

de los pacientes y sus familias, asi como los recursos
disponibles (43). Es importante que, en ultima instancia,

las familias se sientan libres para cambiar sus decisiones,
incluso en el ultimo momento (42).

Se debe considerar la atencién domiciliaria, ya que podria
ajustarse mejor a las preferencias de la familia, causar
menores alteraciones en las actividades cotidianas

y aumentar la participacion familiar y la prestacion

de cuidados personalizados (42, 43, 48).

Cuando es posible, los centros de cuidados paliativos
pediatricos crean un ambiente acogedor para los nifios,
nifias o adolescentes, centrado en la familia, y pueden aliviar
la carga que soporta esta. No obstante, estas instalaciones
siguen escaseando en Europa (43, 53).
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Es importante que, en ultima
instancia, las familias se

sientan libres para cambiar

sus decisiones, incluso
en el ultimo momento.

Tras el fallecimiento de un nifio, nifia o
adolescente, resulta imprescindible brindar el
apoyo adecuado a la familia en duelo. Deberia
programarse una reunién con el equipo CPP
y/o el equipo de oncologia pediatrica, segiin

los deseos y la disponibilidad de la familia, para que puedan

compartir sus pensamientos, comentar la evolucién de

la enfermedad del nifio, los cuidados al final de la vida y
cualquier duda o pesar que puedan tener. Este apoyo tras

el fallecimiento contribuye al proceso de duelo de la familia
y les brinda la oportunidad de procesar sus emociones y
encontrar un cierre (42, 44)

Con el fin de facilitar una mejor integracién de los CPP y
como recurso potencial para los profesionales de la salud
y las familias, la SIOPE ha creado un Grupo de Trabajo
sobre CPP (https://siope.eu/SIOPE-Palliative-Care-WG),
cuyo objetivo consiste en sensibilizar a todas las partes
interesadas, crear oportunidades educativas, promover la
mejor calidad posible de la atencion a los nifios con cancer
en todos los entornos, apoyar la investigacion relacionada
con los CPP y fomentar la comunicacién y la colaboracion
entre los profesionales de los CPP en el &mbito de la
oncologia pediatrica en toda Europa.
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6. Atencion a los
supervivientes y
practicas de transicion

Mensajes principales

- El seguimiento debe prolongarse durante toda la vida de los
supervivientes, dado el riesgo y la carga que suponen los efectos
tardios.

- Todo paciente tiene derecho a recibir un informe resumido del
tratamiento (incluidas las dosis acumuladas) al finalizar el tratamiento
0, a mas tardar, al abandonar el servicio de oncologia pediatrica.

- Se debe proporcionar un plan de atencién personalizado para los
supervivientes y facilitar la transicién a los servicios de salud para
adultos, con el fin de garantizar una atencién de seguimiento a largo
plazo de conformidad con las directrices internacionales.

- La atencién de seguimiento a largo plazo, asi como el proceso de
transicion, deberan ser holisticos, multidisciplinares, coordinados,
accesibles y adecuados a la edad.

- Los supervivientes, las personas cuidadoras y los profesionales de
la salud deberan conocer y formarse sobre los efectos tardios, los
riesgos para la salud, la promocién de la salud y las estrategias de
intervencion temprana.

- Los oncélogos pediatricos no solo deben centrarse en mejorar las
tasas de supervivencia, sino también en reducir el riesgo de efectos
tardios y mejorar la calidad de vida de los supervivientes; por lo
tanto, el seguimiento y el tratamiento continuo de los efectos tardios
a lo largo de toda la vida de los supervivientes infantiles es de suma
importancia.

63



6.1 Introduccion

Los avances en el tratamiento y los cuidados de apoyo para
nifios, nifias y adolescentes con cadncer han propiciado un
aumento del numero de supervivientes; se calcula que en
Europa existen entre 300.000 y 500.000, lo que equivale a

1 de cada 1000. Dado que las tasas de supervivencia del cancer
infantil alcanzan el 80-90 % en paises con sistemas sanitarios
muy desarrollados, la atencién se centra en la calidad de la
supervivencia y en la identificacién de los posibles efectos
tardios del tratamiento recibido. Esto resulta fundamental,

ya que los efectos tardios detectados a tiempo podrian
responder al tratamiento y tener importantes repercusiones
en la morbilidad posterior (por ejemplo, fertilidad, problemas
fisicos y psicolédgicos, mortalidad precoz). Por lo tanto,

es imperativo comprender, reconocer y abordar las necesidades
especificas de esta creciente poblacion de supervivientes de
cancer infantil.

Existen numerosas iniciativas en curso destinadas a mejorar
y normalizar la calidad de la atencién que reciben estos
supervivientes a nivel mundial. Hemos hecho referencia
alas guias basadas en la evidencia publicadas y disponibles
hasta la fecha, con la salvedad de que se prevé que pronto

se publiquen nuevas versiones que podran utilizarse.
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6.2 Los largos supervivientes
y el seguimiento
a largo plazo

La mayoria de los nifios, nifias y adolescentes que reciben
tratamiento para el cancer se convertiran en largos
supervivientes y la mayoria necesitara atencion y seguimiento
a largo plazo, o incluso de por vida. Se consideran largos
supervivientes a aquellas personas que han superado al menos
cinco afios desde la finalizacién del tratamiento. El objetivo
fundamental de la atencion de seguimiento consiste en reducir
la carga de los efectos tardios mediante la prevencidn, la
deteccién y el tratamiento precoces, asi como en mejorar la
calidad de vida tras el tratamiento del cancer infantil.

Para la atencion de seguimiento a largo plazo (LTFU) conviene
aplicar un enfoque sencillo y clinicamente viable. El tipo de
seguimiento dependera del tipo de tumor y del tratamiento
recibido. La mayoria de los paises adoptan un enfoque
estratégico en funcion del riesgo para determinar el tipo de
vigilancia y su frecuencia, considerando factores demograficos,
el estado de salud actual y el estilo de vida.

Fl equipo encargado del El segun.nlento alargo plazF> deberla.l o
proporcionarse por un equipo multidisciplinar

seguimiento deberia coordinar y diverso, que incluya médicos con experiencia
la atencidn con otros especialistas en oncologia pediatrica y en el tratamiento

. 1 didl de los efectos tardios, personal de enfermeria
(pOI‘ €)emplo, cardiologos, profesional, psic6logos, trabajadores

endocrindlogos o especialistas sociales y otros especialistas en funcién
en reproduccién) y establecer dt’e las n.ece31d‘ades de.los superv:1v1entes de

, . ., cancer infantil (por ejemplo, fisioterapeutas,
vias de derivacion claramente especialistas en fertilidad, cardiélogos
definidas a dichos servicios. o endocrindlogos). En cada pais deberia

existir una estructura claramente definida
del proceso de seguimiento, desde los cinco afios posteriores
a la finalizacién del tratamiento hasta la transicion a los
servicios de salud para adultos.
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Esta estructura debe ajustarse a medida que se disponga
de mas informacién, con el fin de normalizar la atencion,
en funcién también de los recursos del sistema sanitario
de cada pais.

En funcién del riesgo que tenga el nifio, nifia o adolescente
de desarrollar efectos tardios, deberia someterse a revisiones
al menos cada uno o dos afios y deberia especificarse

a quién corresponde la responsabilidad de dicha atencion,
de acuerdo con el marco especifico de cada pais. En funcién
del pais y de su sistema sanitario, podria tratarse de un
modelo de atencién primaria a cargo de médicos generales

o pediatras, un modelo en el que el propio centro oncolégico
se encargara del seguimiento, o un modelo de atencién
compartida.

Independientemente del modelo, debe existir colaboracién
y comunicacién transparente entre los profesionales

para comprender y garantizar un seguimiento continuo.

El equipo encargado del seguimiento deberia coordinar

la atencion con otros especialistas (por ejemplo, cardidlogos,
endocrinodlogos o especialistas en reproduccion) y establecer
vias de derivacion claramente definidas a dichos servicios.
En caso de que el seguimiento se preste fuera del centro
oncolégico pediatrico, debera mantenerse una comunicacién
constante y un intercambio de informacién con los servicios
oncoldgicos pediatricos, ya que estos desempeiiaran una
funcidén consultiva fundamental durante todo el proceso.

La telemedicina puede ser otra forma de proporcionar
atencion a los supervivientes. El autocontrol eficaz

y el empoderamiento son componentes importantes
del seguimiento a largo plazo. La intervencién de salud
movil «Oncompass» es un ejemplo de este tipo de

herramienta (https://oncompassmedicine.com/).
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6.3 Plan integral de atencion
a los supervivientes

Cada largo superviviente deberia disponer de un informe detallado de su
tratamiento, lo que se conoce como «plan integral de atencién a supervivientes».
Este plan incluye todos los agentes quimioterapicos y las dosis correspondientes
administradas, la radioterapia con las localizaciones y dosis, la cirugia, el trasplante
de médula 6sea y las complicaciones relevantes previas. Se deberia establecer un
plan individualizado de atencién para supervivientes al finalizar el tratamiento

y al inicio del proceso de seguimiento a largo plazo.

Todos los planes de atencidén Existen diferentes herramientas para elaborar
planes de atencién postratamiento (por ejemplo,

a supervivientes tienen como el «pasaporte de atencién» en EE. UU, la
ij etivo facilitar la comunicacidn herramienta SmartCard y PanCare Survivorship

. Passport en Europa, asi como herramientas
y la transparenCIa entre los locales, como las del St. Jude Children’s Research

pl’OfeSiOHaleS de la salud y Hospital). Al margen del nombre o del pais de
empoderar alos supervivientes. origen, todas estas herramientas tienen el mismo
contenido y estructura: informacion personal del
paciente, datos sobre el diagnoéstico y el tratamiento recibido, una lista de posibles
efectos tardios y de los érganos afectados por el tratamiento recibido, ademas
de las recomendaciones correspondientes para la atencidon de seguimiento
a largo plazo (por ejemplo, la frecuencia de las revisiones cardiacas o renales).

Todos los planes de atencién a supervivientes tienen como objetivo facilitar

la comunicacién y la transparencia entre los profesionales de la salud

y empoderar a los supervivientes. Los planes deberian estar plenamente
disponibles, preferiblemente en linea, para todos los profesionales de la salud,
incluidos los equipos de atencién a adultos cuando fuera necesario y para

el propio superviviente, con referencias claras a las directrices basadas en la
evidencia para el seguimiento pertinente para ese superviviente.

El plan de atencién deberia consensuarse con el paciente, la familia y el equipo
especializado en oncologia pediatrica, y revisarse y modificarse en cada consulta
a partir de ese momento. Se deberia mantener una comunicacién continua con
el paciente sobre el riesgo de efectos tardios relevantes desde el principio, de
forma gradual y a 1o largo de todo el proceso de tratamiento del cancer infantil.
Esto contribuira a una transicion satisfactoria al seguimiento a largo plazo y,
posteriormente, a los servicios para adultos.
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6.4 Transicion

El proceso de
La asistencia a las consultas de seguimiento disminuye transicién deberia
a medida que pasa el tiempo tras finalizar el tratamiento,
precisamente cuando el seguimiento es mas imprescindible, tratarse a lo largo de
ya que es, en ese momento, cuando es més probable que todo el proceso de
se desarrollen muchos de los efectos tardios (55, 56). Estos
pacientes merecen un programa de atencién 6ptimo que se
prolongue hasta la edad adulta. Por lo tanto, la transicién de los supervivientes
a los servicios de salud para adultos es un momento crucial que y estar integrado en su
debe gestionarse de forma eficaz. La transicion se define como
un «proceso activo, planificado, coordinado, integral
y multidisciplinar destinado a permitir que los supervivientes estén informados
de cancer infantil y adolescente pasen de forma eficaz 'y
armoniosa de los sistemas de atencion sanitaria centrados en L,
los menores a los orientados a los adultos». (57) transicion.

seguimiento

atencion, de modo que

y preparados para la

Dada la variedad de sistemas sanitarios y recursos disponibles en cada pais europeo, resulta
imposible establecer un modelo unico de transicién. Por consiguiente, es fundamental

disponer de una atencion de seguimiento bien planificada, definida y fAcilmente accesible

para controlar y reducir la morbilidad y la mortalidad relacionadas con el tratamiento. Debe
garantizarse la continuidad de la atencién en la medicina para adultos mediante un seguimiento
adecuado por parte de equipos con experiencia y el acceso a tratamientos especializados en un
entorno adaptado a la edad del paciente. La coordinacion de esta atencién comienza al inicio
del seguimiento a largo plazo con la participacion del equipo multidisciplinar, la derivacién

a especialistas, la comunicacién con la atencidn primaria y secundaria, y posteriormente la
conexidn y la colaboracién con el servicio de medicina para adultos (58, 59).

El proceso de transicién deberia tratarse a lo largo de todo el proceso de seguimiento de los
supervivientes y estar integrado en su atencion, de modo que estén informados y preparados para
la transicion. El seguimiento a largo plazo y, sobre todo, la transicidn, depende de una atencion
integral; por eso es necesario analizar a fondo las necesidades fisioldgicas y psicoldgicas complejas
del superviviente de cancer infantil en el momento de la transicién. El profesional de la salud

que atiende al adulto debera disponer de la informacion por escrito, asi como de los servicios
comunitarios, en forma de plan de atencidon para supervivientes. La comunicacién fluida entre
el equipo de oncologia pediatrica y el equipo de adultos es fundamental (60).

La transicion armonizada a los servicios de adultos es un &mbito que precisa mejoras y que es
objeto de numerosas investigaciones en curso. Se espera que se produzcan novedades al respecto,
junto con nuevas indicaciones (https://pancarefollowup.eu/).
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6.5 Efectos tardios somaticos

Los efectos tardios consisten en cualquier consecuencia fisica o psicosocial
cronica o de aparicion tardia que se desarrolle o permanezca mas alla de los 5
afos desde el diagnostico de cancer (61). El riesgo acumulado de sufrir algun
efecto adverso para la salud 45 afios después del diagndstico oscila entre el 21
% y el 69 %, segun la estratificacion del riesgo (62). Por lo general, las dosis
mas altas de tratamiento aumentan el riesgo, mientras que cuanto mas tiempo
ha pasado desde el tratamiento, mayor es la prevalencia de efectos tardios.
Los efectos tardios pueden oscilar entre leves y graves e incluyen multiples
trastornos fisicos, del desarrollo, conductuales y emocionales.

, Se recomienda el uso de guias estandarizadas y
Los efectos tardios pueden S -
fundamentadas en la evidencia para la atencién

oscilar entre leves y graves de seguimiento. Recomendamos PanCare (63)
e incluyen mﬁltiples trastornos Ccomo punto de partida para las directrices y las
.. guias del Children’s Oncology Group (COG) y del
flSlCOS’ del desarrollo, International Guideline Harmonization Group
conductuales y emocionales. (IGHG) para obtener una visién general mas
completa y orientaciones sobre el tratamiento

(64, 65). Cada pais puede disponer de sus propias publicaciones. No obstante,
con el fin de normalizar la atencién a los supervivientes en Europa, resulta
fundamental contar con directrices accesibles para todos los paises, los
profesionales de la salud y los supervivientes. Estas directrices se fundamentan
en revisiones sistematicas de la evidencia actual y se pueden obtener
facilmente. Como se ha mencionado anteriormente, resulta fundamental
conocer las ultimas publicaciones y se espera que las de PanCareFollowUp estén
disponibles en breve.

Los efectos tardios pueden afectar a todos los sistemas y funciones orgénicas.
Entre ellos se incluyen las enfermedades cardiovasculares, las anomalias
endocrinas, los problemas de fertilidad, los trastornos neurocognitivos, la
disfuncién respiratoria, la ototoxicidad y la aparicidon posterior de neoplasias
malignas. No se limitan a problemas de salud fisica. Las dificultades
psicoldgicas, conductuales, sociales, educativas y profesionales pueden resultar
igual de graves y deben evaluarse y abordarse (61). A continuacién, se analizan
los efectos mas comunes.
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Fertilidad

Todos los niflos, nifias y adolescentes con diagnéstico de cancer deberian
recibir asesoramiento sobre fertilidad y/o someterse a tratamientos de
preservacion de la fertilidad antes de iniciar el tratamiento oncolégico,
siempre que se disponga de un método adecuado y validado. Se trata de
conversaciones delicadas y continta siendo un aspecto que genera mucha
incertidumbre. No es posible determinar con certeza el potencial reproductivo
de cada superviviente, pero si que se puede evaluar el riesgo y resulta
fundamental la derivacién oportuna a un especialista en reproduccion.
Existen directrices del COG y del IGHG para mujeres (66, 67) y hombres (68, 69)
que sirven de guia para la toma de decisiones clinicas.

Efectos tardios inducidos por la radiacion

Estos afectan a los drganos que se encuentran en el campo de irradiacién
dependiendo de la dosis (65). Entre los ejemplos se incluyen el cribado del
cancer de mama tras una radioterapia en el torax, las neoplasias posteriores

y la disfuncién hormonal tras una radioterapia craneal, asi como el carcinoma
diferenciado de tiroides tras la irradiacién de la glandula tiroides o el
tratamiento con 131I-MIBG (64, 70).

Cardiotoxicidad relacionada con el tratamiento

Los supervivientes expuestos a antraciclinas (daunorrubicina, doxorrubicina,
mitoxantrona, idarrubicina, epirrubicina) y/o a radioterapia toracica

corren el riesgo de padecer miocardiopatia y otros eventos cardiovasculares
(arritmias, hipertensién, valvulopatias, enfermedad coronaria, etc.).

ElI IGHG y el COG recomiendan realizar cribados peridédicos mediante

un enfoque de estratificacién del riesgo (64, 65).

Crecimiento y toxicidad endocrina

Todos los supervivientes de cancer infantil deberian someterse anualmente

a un examen fisico y a una evaluacién de su bienestar general en las consultas
de seguimiento a largo plazo (LTFU). Se les deberia medir la estatura y el peso
y registrar estos datos en las tablas de crecimiento de la OMS correspondientes
hasta que alcancen la estatura definitiva (64, 65). Al inicio de la atencién

de seguimiento a largo plazo, se deberia evaluar, documentar y realizar un
seguimiento del estado puberal y nutricional de cada superviviente.

Los supervivientes con mayor riesgo de sufrir deficiencia de la hormona
del crecimiento son los que recibieron tratamiento antes de alcanzar la
estatura adulta, los que se sometieron a radioterapia cerebral o de columna
(especialmente con dosis superiores a 30 Gy), a irradiacién corporal total
(ICT) y a cirugia cerebral, en particular en la regién supraselar (71).

Todos estos niflos deben someterse a controles periddicos de crecimiento.
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Si un niflo o una nifla presenta una disminucion de la velocidad de crecimiento,
debera derivarse a un endocrinoélogo pediatrico para que le realice una
evaluacién completa del eje hipotalamo-hipofisario.

Los supervivientes que hayan recibido radioterapia en el cuello, la columna
vertebral o el cerebro, o que hayan recibido ICT, asi como aquellos que hayan
recibido dosis elevadas de MIBG, deberian someterse a controles de la funcién
tiroidea (TSH, T4) y a una palpacidn del cuello tras finalizar el tratamiento

y, a partir de entonces, al menos una vez al afio durante toda la vida, ya que

los problemas tiroideos suelen aparecer muchos afios después del fin del
tratamiento. Se debe informar y concienciar a las supervivientes con riesgo

de padecer problemas tiroideos sobre la necesidad de un seguimiento minucioso
antes y durante el embarazo (65, 72).

En funcioén del tratamiento que hayan recibido, podrian producirse deficiencias
en aspectos del eje endocrino distintos de la hormona del crecimiento
y la funcioén tiroidea, por lo que sera necesario realizar un seguimiento.

Sindrome metabdlico

Los supervivientes de cancer infantil, en particular quienes recibieron
tratamiento con dosis elevadas de esteroides (por ejemplo, en el caso de

la leucemia linfoblastica aguda) o radioterapia en el pancreas, el corazon

o la regién carotidea, presentan un mayor riesgo de sufrir complicaciones
cardiovasculares y de desarrollar sindrome metabdlico. Estos supervivientes
deben recibir formacién y apoyo, paralelamente a la atencién que se les presta
en el marco del programa de seguimiento a largo plazo, sobre los habitos de
vida saludables, lo que incluye evitar factores de riesgo adicionales como el
tabaquismo. Las caracteristicas tipicas de un indice de masa corporal (IMC)
elevado pueden no estar presentes en este grupo, particularmente si su
tratamiento incluyé un trasplante de médula dsea (65). Se esta elaborando
una recomendacién del IGHG.

Canceres secundarios

En funcién del tratamiento recibido, especialmente tras la radioterapia, 1

os supervivientes de cancer infantil corren un riesgo mayor de desarrollar

un cancer primario ulterior a lo largo de toda su vida. Por lo tanto, la educacién
es fundamental, asi como un alto indice de sospecha y un umbral menor

para la investigacion por parte de los profesionales de la salud.
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6.6 Funcionamiento
psicosocial

Aproximadamente un tercio de los supervivientes y sus familias
informan de dificultades personales, familiares y sociales

que afectan a la autoestima, las relaciones interpersonales,

el rendimiento académico y el empleo. No obstante, estos
efectos psicosociales tardios suelen pasar méas desapercibidos.
Los antecedentes de tumor cerebral, el tratamiento dirigido al
SNCy la radioterapia son factores de riesgo reconocidos que
influyen negativamente en los resultados psicosociales.

Problemas de salud mental

Muchos supervivientes consideran que el bienestar
psicolégico es mas importante que la calidad de vida fisica.
Sufren aislamiento emocional, dificultades de adaptacién

y angustia, no solamente durante el tratamiento activo,

sino a veces también después de volver a la vida cotidiana.

Los supervivientes presentan un deterioro del bienestar
psicolégico, un aumento de los problemas de conducta,
ansiedad y depresion, asi como algunos sintomas significativos
de estrés postraumatico, e incluso ideas suicidas.

Déficits neurocognitivos

Déficits como los de atenciéon y memoria, la organizacion
perceptiva, etc., afectan principalmente a los supervivientes
de tumores cerebrales y a quienes han recibido radioterapia
craneal o metotrexato intratecal, incluido el tratamiento

de la leucemia linfobléstica aguda (64). Se esta elaborando
una recomendacion IGHG. Asi pues, los exdmenes
neuropsicolégicos peridédicos resultan fundamentales

para controlar estos efectos tardios, que pueden aparecer

en cualquier momento tras el tratamiento (29). Los aspectos
emocionales, como el miedo, la gratitud y la adquisicion

de una perspectiva positiva, podrian influir no solo en la calidad
de vida cotidiana, sino también en la adherencia a la atencién
de seguimiento a largo plazo y en la transicion a la atencién
para adultos.
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Fatiga relacionada con el cancer

Se trata de un problema que persiste incluso afios después

de finalizar el tratamiento y que tiene un impacto negativo

en muchos aspectos de la vida. Se recomienda realizar un
seguimiento periédico a lo largo del tiempo, que incluya la
recopilacion de antecedentes y la evaluacion mediante escalas
de fatiga. Si bien las opciones de tratamiento eficaces son
limitadas, la educacion, la actividad fisica, las intervenciones
basadas en la aventura y la relajacion pueden resultar de cierta
ayuda (30) -> VEASE CAPITULO 3.2.

Bienestar

Para todos los supervivientes de cancer infantil, las consultas
de seguimiento a largo plazo ofrecen la oportunidad de
promover un estilo de vida saludable. Es importante abordar

y destacar la importancia de seguir una dieta saludable,
realizar ejercicio fisico, mantener un peso adecuado, no fumar,
evitar las drogas recreativas, dormir bien y gestionar el estrés.

Dificultades sociales, laborales y educativas

La calidad de vida a largo plazo de los supervivientes

se refleja en sus logros educativos y resultados laborales.

Los supervivientes, especialmente aquellos con tumores del
SNC, corren el riesgo de sufrir dificultades académicas, de no
obtener titulaciones universitarias y de quedarse sin empleo.
Por lo tanto, se recomienda que en las consultas de seguimiento
a largo plazo se analice y debata recurrentemente la situacién
educativa y laboral de los supervivientes. El seguimiento

de los resultados educativos deberia comenzar en el momento
del diagnéstico y continuar a lo largo del seguimiento hasta
que se complete la educacién. La orientacion profesional

y el seguimiento laboral deberian comenzar en la adolescencia
y potenciarse en la transicién a los servicios para adultos.

Los supervivientes que reportan problemas requieren la
intervencion de psicélogos, trabajadores sociales, especialistas
en educacién y/o servicios de apoyo a la discapacidad. Los
programas educativos especializados, la formacién profesional
y la ayuda para la insercién laboral contribuyen a minimizar
las desigualdades. No obstante, pese a los factores de riesgo

y a las numerosas dificultades a las que se enfrentan los
supervivientes, la mayoria de ellos lograran una trayectoria
académica y una vida profesional satisfactoria.
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6.7 Iniciativas legislativas

Numerosos supervivientes contintian enfrentandose a
discriminacién socioecondémica a causa de su enfermedad previa.
Por ejemplo, el acceso a los servicios financieros (como hipotecas,
préstamos o seguros de vida o de viaje) puede resultar complicado.
Por ello, algunos paises han adoptado una iniciativa legislativa
especifica sobre el «derecho al olvido oncolégico», como practica
eficaz para evitar el riesgo de discriminacion de los supervivientes
de cancer. Esta ley establece que, transcurrido un determinado
periodo de tiempo, los supervivientes no estan obligados a
declarar su enfermedad y, por lo tanto, tienen la oportunidad

de acceder a servicios financieros. Se trata de un ambito que
necesita mejoras y los grupos de supervivientes europeos estan
llevando a cabo campaiias activas para obtener apoyo legislativo
en toda Europa. Todos los paises de la UE deberian poner en
marcha programas especiales, respaldados por los politicos y
centrados en la reintegracién social y profesional completa de los
supervivientes en la sociedad. Resultaria muy beneficioso disponer
de informacion por escrito sobre las dificultades socioeconémicas
en los centros de salud o en las organizaciones de pacientes,
especialmente durante el proceso de transicién, junto con foros
de debate abiertos.

6.8 Agentes novedosos

En la actualidad, no se dispone de datos suficientes para
determinar los efectos tardios tras el tratamiento con agentes
novedosos (por ejemplo, imatinib, blinatumomab, dinutuximab,
etc.). Por lo tanto, resulta necesario realizar un seguimiento a largo
plazo de los supervivientes que se han tratado con estos agentes
novedosos, no solo para determinar su eficacia y toxicidad, sino
también para evaluar los posibles efectos tardios. Los estudios de
investigacion son fundamentales para obtener esta informacién.

74



6.9 Conclusion

Los oncdlogos pediatricos deberian centrarse no solo en

mejorar la supervivencia, sino también en reducir el riesgo

de efectos tardios y en mejorar la calidad de vida de los

supervivientes. El seguimiento y el tratamiento continuo de los

efectos tardios a lo largo de toda la vida de los supervivientes

de cancer infantil es de suma importancia. La atencion deberia

ser multidisciplinar, coordinada, accesible y abierta a los

cambios a lo largo de las diferentes etapas de la vida, con

un enfoque holistico. Los supervivientes y los profesionales

de la salud deberan formarse en cuestiones relacionadas

con la supervivencia, los riesgos especificos para la salud,

la promocidn de la salud y las estrategias de intervencion

temprana. Una comunicacion y colaboracién excelente entre

disciplinas y grupos internacionales (como SIOPE, PanCare

y CCI-E) resulta fundamental para reforzar la estandarizacién
de la practica y garantizar que este exclusivo

Los onc()]ogos ped_iétricos grupo optimice su salud a largo plazo y alcance

deberian centrarse no solo su maximo potencial. Las directrices se
actualizaran periddicamente tras una revisién

en mejorar la supervivencia, constante de las ultimas investigaciones.
sino también en reducir

el riesgo de efectos tardios y

en mejorar la calidad de vida

de los supervivientes.

75



egpne
TGN

‘ WHF

HN(]
AGERINY

Autores:

Theodora Armenkova
Georgia Kokkinou
Lejla Kamerié

Irina Ban

Marko Ocokoljic

© Survivors Austria



7. El rol de los
representantes y
defensores de los
pacientes

Mensajes principales

— La defensa de los derechos de los nifios, nifias y adolescentes
con cancer necesita un enfoque multidisciplinar y alianzas
so6lidas que incluyan a todas las partes interesadas.

- Los padres/madres/cuidadores, los pacientes, los
supervivientes y los representantes de las organizaciones de
pacientes pueden actuar como defensores de los derechos de
los pacientes.

- Los defensores de los derechos de los pacientes contribuyen
de manera significativa en todas las etapas: diagnostico,
tratamiento activo y terapia de mantenimiento; seguimiento;
atencidén transfronteriza; normativas y legislacién nacional e
internacional; investigacién e innovacion.

- Las organizaciones de pacientes son entidades sin &nimo
de lucro que se centran en los pacientes y se dedican al
desarrollo de capacidades y la formacion de pacientes y
familias, proporcionando apoyo entre iguales, contribuyendo
a la investigacion y el desarrollo, e influyendo en las politicas.

- La diversidad de contextos culturales, politicos y econémicos
que caracterizan a los paises europeos se traduce en diferentes
desafios que requieren iniciativas de promocion adaptadas
para abordar las necesidades especificas relacionadas con el
apoyo a las familias y la implementacion de cambios.
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7.1 Defensa de los
pacientes en el ambito
del cancer infantil

La defensa de los pacientes en el sistema sanitario consiste en mejorar el

acceso a una atencidén sanitaria dptima y en proporcionar apoyo a los pacientes,
a los padres/madres/cuidadores y a los supervivientes para que expresen sus
opiniones y deseos, asi como para que defiendan sus derechos. El rol de los
defensores de los pacientes en materia de politica y defensa incluye, entre otros,
aportar la perspectiva de los pacientes, los padres y madres y los supervivientes,
compartir su experiencia personal, garantizar que estén debidamente
representados en los sistemas y defender sus derechos mediante la proteccién
de la privacidad, la confidencialidad y el acceso al consentimiento informado.
Los defensores de los pacientes son personas que cuentan con los conocimientos
y la experiencia necesaria para prestar apoyo a un amplio colectivo de pacientes
que padecen una enfermedad concreta (73). Por lo general, se trata de padres

y madres, supervivientes y profesionales que actian como representantes de
organizaciones de pacientes. Existen programas de formacién especializados
para que los defensores de los pacientes perfeccionen sus habilidades y
conocimientos - VEASE cApiTULO 11.7.

En el &mbito del cancer infantil, el rol de la defensa de los derechos y de los
defensores de los pacientes es muy importante, ya que permite a los pacientes
y a los padres y madres compartir sus experiencias y conocimientos, asi como
unir sus voces y perspectivas, en beneficio de todos los pacientes y del sistema
sanitario en su conjunto. Los defensores de los pacientes participan en diversos
foros y debates publicos relacionados con la asistencia sanitaria y sensibilizan
ala sociedad, ademas de dialogar con responsables politicos y organismos
gubernamentales y colaborar con profesionales de la salud y otros expertos

en el &mbito del cancer infantil.

La defensa de los derechos de los nifios, nifias y adolescentes con cancer necesita
un enfoque multidisciplinar y alianzas sélidas que incluyan a todas las partes
interesadas. Entre sus objetivos principales se incluyen:
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Los defensores de los

- Sensibilizacion—aumentar la concienciacién de la sociedad
respecto al impacto del cancer infantil en los pacientes y

pacientes son personas  sus familias (por ejemplo, difundiendo informacién sobre

conocimientos

que cuentan con los los tipos de cancer infantil, las modalidades de tratamiento,
la importancia de la deteccién temprana y los obstaculos
emocionales y socioeconémicos a los que se enfrentan las
y la eXperiencia familias y los pacientes).

necesaria para prestar

- Impulsar la investigacion y la financiacion—dedicar esfuerzos

apoyo a un ampho que, a menudo, se centran en abogar por un aumento de
colectivo de pacientes la financiacién destinada a la investigacién y la atencién

que padecen una

del cancer infantil (por ejemplo, apoyando iniciativas para
desarrollar tratamientos innovadores, mejorar el diagnostico

enfermedad concreta y profundizar en el conocimiento general de la oncologia

pediatrica), pero también participando de forma significativa
en proyectos de investigacién (80).

Mejorar el acceso a la atencién sanitaria—garantizar que los nifios, nifias y
adolescentes con cancer reciban una atencién médica oportuna y adecuada,
incluido el acceso a centros de tratamiento especializados, ensayos clinicos
y servicios de apoyo psicolégico y cuidados paliativos.

Apoyo a las familias—puesta en marcha de iniciativas que proporcionen apoyo
emocional, recursos y asistencia a las familias que se enfrentan al cancer
infantil. Esto incluiria grupos de apoyo, programas de ayuda econémica

y recursos educativos.

Influir en las politicas—colaborar con los responsables politicos a nivel local,
nacional e internacional para contribuir y participar en la elaboracion,

la introduccién y la aplicacién de politicas que garanticen recursos sostenibles
destinados a mejorar la calidad de la atencion, la investigacion y el acceso

al tratamiento de los nifios, nifias y los adolescentes con cancer.

Empoderamiento de los pacientes y sus familias—capacitar a los pacientes,
sus familias y las personas cuidadoras para que se conviertan en defensores
informados de la salud del paciente (por ejemplo, proporcionandoles
informacién adecuada sobre las opciones de tratamiento, los derechos

del paciente y la forma de desenvolverse en el sistema sanitario).

Fomentar la colaboracién—garantizar que los pacientes, los padresy
madres y los supervivientes colaboren con los profesionales de la salud,
los investigadores y los organismos gubernamentales para establecer un
frente comun a la hora de abordar los retos que plantea el cancer infantil.

79



7.2 Las organizaciones
de pacientes y su rol

Las organizaciones de pacientes son entidades sin &nimo de lucro centradas
en estos. En estas organizaciones, los pacientes, los supervivientes y/o

las personas cuidadoras (estos ultimos cuando los pacientes no pueden
representarse a si mismos) constituyen la mayoria de los miembros de los
organos de gobierno. Se trata de entidades Unicas entre las organizaciones
de la sociedad civil debido a la dualidad de su enfoque y su composicion.

Si bien las ONG de otros &mbitos trabajan en nombre de un colectivo

mas amplio o de la sociedad en general, los miembros de las organizaciones
de pacientes suelen ser 1os propios pacientes o supervivientes, los cuidadores
u otros familiares, que a menudo colaboran de forma voluntaria.

Muchas organizaciones de pacientes se ajustan a directrices o principios

que las valoran y las reconocen como socios de confianza. En particular, el
Foro Europeo de Pacientes (EPF) establece cinco criterios que garantizan que

una determinada organizacion sea «de buena fe» (https:/www.eu-patient.eu/

rs/what-is-a-patient-organisation/).

Las organizaciones solidas y de éxito que trabajan en el &mbito del cancer
infantil suelen surgir de grupos de padres y madres comprometidos,
supervivientes u otros especialistas relacionados con los nifios, nifias y
adolescentes con cancer. Estos grupos movilizan sus redes y recursos para
promover el cambio, asi como las buenas practicas y un tratamiento y atencion
integrales. Algunas de estas organizaciones cubren las carencias del sistema de
salud y financian servicios que, de otro modo, no se prestarian (por ejemplo,
apoyo psicosocial, mejora del entorno hospitalario, construccién de pisos

o casas de acogida para padres y madres, recaudacién de fondos para
determinados medicamentos, ensayos clinicos y pruebas especificas, garantia
de apoyo social, ayuda a las familias para obtener asesoramiento juridico, etc.).
Otras organizaciones defienden los derechos de los nifios y las familias, asi
como la mejora de las politicas de salud. Algunas organizaciones se centran en
el &mbito local o regional, mientras que otras desarrollan su actividad a nivel
nacional, europeo o internacional. Como organismos independientes, estas
organizaciones desempefian una labor muy activa, util y de gran repercusién
en el &mbito politico cuando es necesario ejercer presién para revisar

la legislacion, modificar la normativa, luchar por un trato mejor, mejorar

1 entorno sanitario y proporcionar apoyo social (76).
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7.3 La defensa de los pacientes
en todas las fases

Cuando se trata del cancer infantil, todas las familias y los pacientes se enfrentan a
necesidades y problemas comunes. No obstante, la diversidad de contextos culturales,
politicos y econémicos de los distintos paises europeos genera retos nacionales
diferentes. Estos retos tan dispares requieren iniciativas de defensa de los derechos
adaptadas a las necesidades especificas. En consecuencia, existe una amplia variedad
de practicas de defensa de los derechos a nivel local, nacional, regional y europeo.

7.3.1 Diagnéstico, tratamiento activo
y terapia de mantenimiento

Las organizaciones de familias y pacientes desempefian un papel crucial en

esta primera etapa. Entre las iniciativas de defensa mas relevantes se incluyen

el derecho del nifio, nifia y adolescente a permanecer con sus cuidadores en el
hospital, asi como garantizar el acceso a la educacién durante el tratamiento y a la
informacion relativa a la enfermedad y al proceso terapéutico, o velar por el control
del dolor y los cuidados paliativos. Las organizaciones de pacientes que colaboran
estrechamente con los hospitales, los profesionales de la salud y los pacientes
permiten identificar correctamente y centrarse en los problemas especificos a los
que se enfrentan las familias y los pacientes en su pais y en su entorno local (77).
Las organizaciones de pacientes también contribuyen a mejorar el sistema de

salud y a satisfacer las necesidades cuando el gobierno no las cubre (por ejemplo,
mejorando las condiciones de vida en los hospitales, haciendo frente a la escasez de
medicamentos, proporcionando apoyo psicolégico y social, supliendo la falta

de personal, financiando programas de formacion para los profesionales de la salud
y donando equipamiento hospitalario, medicamentos y material fungible).

7.3.2 Atencién de seguimiento
a largo plazo (LTFU)

La atencion de seguimiento a largo plazo se aplica de forma diferente en toda Europa.
Una atencién de seguimiento a largo plazo bien organizada resulta fundamental
para el bienestar de los supervivientes. El establecimiento de programas

de atencién de seguimiento a largo plazo precisa del esfuerzo de todas las partes
interesadas, incluidos los defensores de los pacientes, los profesionales

de la salud, los centros de tratamiento, los padres y madres, los supervivientes

y las organizaciones de pacientes.
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7.3.3 Asistencia sanitaria transfronteriza

La asistencia sanitaria transfronteriza permite mejorar el acceso a tratamientos
estandar para todos los nifios, nifias y adolescentes con cancer; no obstante,

se trata de un proceso complejo que afecta a numerosos sectores. Este proceso
precisa conocimientos médicos especializados, una legislaciéon adecuada,
recursos financieros y una colaboracion eficaz entre los distintos centros
sanitarios. Por ello, todas las partes interesadas desempefian un rol en el
correcto desarrollo de este proceso y deben participar activamente en su puesta
en practica. Los defensores de los pacientes deberan cooperar para perfeccionar
los criterios y procedimientos de acceso a la asistencia sanitaria transfronteriza.
La ERN PaedCan constituye un buen ejemplo de la forma en que la cooperacion
entre todas las partes interesadas puede mejorar el acceso y reducir las
desigualdades - veaske capituLo 1o.

7.3.4 Normativa y legislacién nacional e
internacional

La defensa de los intereses de los pacientes a través de la representacién y la
movilizacién permite a éstos y a sus representantes convertirse en agentes del
cambio en el discurso politico y practico. Asi lo reconocen ya los responsables
politicos de las instituciones de la UE y de la oficina regional para Europa de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS/Europa), que reclaman explicitamente
una mayor participacién de los pacientes. El Libro Blanco de la Comisién
Europea «Juntos por la salud: Un planteamiento estratégico para la UE 2008-
2013» destaca que la participacién y el empoderamiento de los ciudadanos y
los pacientes deben reconocerse como un valor fundamental en toda la labor
relacionada con la salud a escala de la UE. Partiendo de este trabajo, la politica
sanitaria comunitaria debe considerar los derechos de los ciudadanos y los
pacientes como un punto de partida fundamental, incluyendo la participaciéon
e influencia en la toma de decisiones y las competencias necesarias para el
bienestar, asi como la alfabetizacién sanitaria (78).

Los defensores de los pacientes pueden ser socios activos y contribuir de manera

significativa a las decisiones politicas, ya que:

- Comprenden las prioridades y la experiencia de los pacientes.

- Defienden la perspectiva de los usuarios finales en el diseflo de los servicios
sanitarios.

- Transmiten las opiniones de los pacientes de forma coherente, siguiendo un
enfoque de «Salud en todas las politicas».

- Pueden contribuir al desarrollo de politicas en todas sus fases.
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El objetivo consiste en empoderar

Con el fin de promover y defender mejor los derechos de los
pacientes, los defensores de los pacientes pueden unir fuerzas
y crear redes integradas de profesionales de la salud, pacientes,
padres y madres y supervivientes. Cuando se trata de revisar

y mejorar la normativa y la legislacion, la defensa conjunta,
tanto a nivel nacional como internacional, contribuye a:

- Larecopilacion, gestién y andlisis de datos, asi como
la difusién de conocimientos, lo que permite un mejor
acceso a los ensayos clinicos y la aplicacion de las directrices
internacionales.

- La obtencién de apoyo financiero para la investigacién
y el tratamiento.

- Desarrollar buenas practicas y luchar para que los gobiernos
las apliquen y las financien.

- Mejorar el marco juridico para satisfacer las necesidades
médicas no cubiertas, desarrollar y mantener registros
de cancer infantil, mejorar el acceso a medicamentos
oncolégicos esenciales y novedosos, garantizar el inicio
temprano del desarrollo de medicamentos pediatricos
y la innovacion first-in-child «primer estudio en nifios»,
fomentar el tratamiento transfronterizo, etc. (79).

7.3.5 Investigacion y desarrollo:
salud y productos farmacéuticos

Los defensores de los pacientes también contribuyen de
multiples maneras al &mbito de la investigacién y el desarrollo.
Pueden actuar como socios activos en la investigacion, entre
otras cosas mediante la recopilacién de datos; orientar en los
procesos normativos; colaborar en la recaudacion de fondos

y la financiacién de la investigacion; y plantear cuestiones

de investigacion que sean relevantes para la comunidad

de pacientes. Asimismo, pueden participar en el disefio
colaborativo, el desarrollo, la aplicacién

y el seguimiento de innovaciones disruptivas
en el &mbito de la asistencia sanitaria.

a los pacientes para que puedan
contribuir de forma activa Este rol activo en la investigacion puede

a traveés de su experiencia vivida

y sus conocimientos.

lograrse mediante la implementacion del
concepto de Participacion y Compromiso
del Paciente y el Publico (PPIE)
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en la Investigacion, desarrollado por el National Institute
for Health Research del Reino Unido para describir la
investigacion llevada a cabo «con» o «por» miembros del
publico, en lugar de «para», «sobre» o «en nombre de»
ellos (80). El objetivo consiste en empoderar a los pacientes
para que puedan contribuir de forma activa a través de

su experiencia vivida y sus conocimientos. Ademas de

los pacientes y personas cuidadoras a titulo individual

y de los defensores de los pacientes, la PPIE también
incluye a expertos en materia de pacientes. Se trata de
antiguos pacientes o personas cuidadoras que, ademas de
sus conocimientos especializados sobre la enfermedad,
también disponen de conocimientos técnicos en materia de
investigacion y desarrollo, y/o de asuntos reglamentarios,
adquiridos a través de la formacién o la experiencia (73).
En el contexto del cancer infantil, la PPIE podria definirse
mas concretamente como «participacion y compromiso de
pacientes, padres y madres», ya que muchos de los defensores
de los pacientes y los expertos en la materia son padres y
madres de niflos con cancer (75).

La PPIE ofrece tres formas diferentes de involucrarse: (a)
participacién, es decir, participar en estudios o ensayos
clinicos como sujetos de estudio, ya sea de forma directa o
indirecta a través de cuestionarios, etc.; (b) compromiso,

es decir, difundir informacién y conocimientos sobre la
investigacion; y (c) implicacidén, es decir, establecer una
colaboracién activa entre investigadores y pacientes expertos,
donde estos ultimos son miembros de pleno derecho del
proceso asistencial y de investigacion, desde la definiciéon
conjunta de las cuestiones de investigacion hasta la difusién
de los resultados de la investigacion colaborativa (80).

Se ha demostrado que la PPIE aporta multiples beneficios (75):
- Mejora la transferencia de los resultados de la investigacién.
- Incrementa la participacion en los estudios.
- Garantiza que el enfoque de cualquier pregunta de
investigacion, el disefio de los ensayos y la difusién
de los resultados se centren en el paciente y la familia.

Debe fomentarse la participacién de los defensores
de los pacientes en las primeras fases de la investigacion
y el desarrollo.
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7.4 La defensa colectiva en accion:
Ejemplos de colaboraciones
exitosas entre las partes
interesadas

A escala europea, la colaboracion entre CCI-E y SIOPE
constituye un excelente ejemplo de cooperacién fructifera,
que auna a todas las partes interesadas en una iniciativa
paneuropea.

Junto a este proyecto de revisién de la guia europea de practica
clinica, existen otros proyectos europeos dedicados a mejorar
el tratamiento y la calidad de la atencidn:

- ERN PaedCan
- OCEAN (Open Collaborative European Network for Childhood

Cancer Research)
- EU-CAYAS-NET
- PanCareSurPass

- PanCareFollowUp
- ExPO-r-Net (European Expert Paediatric Oncology Reference

Network for Diagnostics and Treatment)

- ACCELERATE (Platform for European Cancer Research)
- ALADDIN

Estos proyectos, junto con otros, se desarrollan gracias a la
estrecha colaboracion entre las organizaciones de pacientes,
los profesionales de la salud y el mundo académico.

Las consultas publicas de la Comisién Europea constituyen

un modelo de éxito para la participacion de los defensores

de los pacientes en la formulacion de politicas, la elaboracién
de leyes y los cambios cualitativos, asi como para la aplicacién
del enfoque «Salud en todas las politicas», cuyo objetivo
consiste en crear una visiéon més holistica y global de la salud
y garantizar que las politicas estén orientadas a promover
comunidades y poblaciones mas saludables.
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8. Organizacion Nacional
de Redes de Centros de
Oncologia Pediatrica

Mensajes principales

- El objetivo deberia centrarse en crear una
infraestructura dedicada y completa para el cancer
infantil, con atenciéon compartida, en funcion
de las circunstancias nacionales de cada pais.

- En el seno del pais, la colaboracién, el intercambio
y la puesta en comun de recursos entre los centros
de oncologia pediatrica son fundamentales
y deben reforzarse.

— Deberia garantizarse la igualdad de acceso a la
innovacion, en el pais de origen o en el extranjero.

- Deberia abordarse la brecha existente entre
el descubrimiento de los factores causantes
de los tumores y el desarrollo de posibles agentes
especificos y deberia darse prioridad a los modelos
preclinicos y a la colaboracion.

- Procede normalizar la atencion y acreditar
los centros que prestan asistencia a ninos, ninas
y adolescentes con cancer.

87



8.1 Organizacion de la oncologia
pediatrica a nivel nacional

Todos los tipos de cancer infantil son poco frecuentes y, para
la mayoria de ellos, existen diferentes protocolos y estrategias
de tratamiento en funcién del estadio, la histologia, las
caracteristicas moleculares y la respuesta inicial al tratamiento.
Estos aspectos y la heterogeneidad que se deriva de ellos
contribuyen en gran medida a la complejidad del tratamiento
de los nifios, nifias y adolescentes con cancer, que solo pueden
abordarse mediante un esfuerzo multidisciplinar -> veasecapituLo 1.
Los equipos dedicados a estos pacientes deberan ser capaces
de obtener y mantener conocimientos actualizados, asi como
las habilidades necesarias para el tratamiento de los distintos
tipos de cancer infantil. Tanto la complejidad como la rareza
del cancer infantil constituyen un reto para la optimizacién de
la calidad de la atencién y, por lo tanto, generan la necesidad
de contar con centros nacionales especializados en oncologia
pediatrica.

La mayoria de los paises europeos disponen de una Sociedad
Nacional de Hematologia y Oncologia Pediatricas (NaPHOS). E1
objetivo general de estas sociedades consiste en reunir a todos
los hematdlogos y oncologos pediatricos y otros profesionales
de la salud que trabajan en el ambito de la oncologia
pediatrica. Las funciones de las sociedades nacionales son
parcialmente diferentes, pero suelen incluir la elaboraciéon y
el mantenimiento de directrices nacionales o la implantacion
de directrices internacionales, la asignacién de modalidades
de tratamiento especiales (por ejemplo, trasplante de células
madre hematopoyéticas, estrategias inmunoterapéuticas,
ensayos clinicos en fase temprana) a centros seleccionados, o
la organizacién de itinerarios formativos detallados. Todos los
paises europeos han recibido un fuerte impulso para crear una
NaPHOS que sirva como plataforma nacional comun.

La centralizacion de la atencion refleja el proceso de concentrar
el tratamiento y las decisiones en un grupo o una institucion.
No obstante, conviene mencionar que la centralizacién no se
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La centralizacion de la atencién
médica para enfermedades
complejas, raras o ultra-raras
permite reunir los conocimientos
especializados y a los expertos
necesarios para tratar a estos
pacientes, asi como ampliar sus
conocimientos y experiencia.

refiere, en si misma, a todo el espectro de la
atencion a los nifios, nifias y adolescentes con
cancer, sino que a menudo se refiere a partes
del tratamiento (por ejemplo, la cirugia). En
este contexto, resulta mas adecuado referirse
a ellas como infraestructuras especializadas e
integrales para el cancer infantil con atencién
compartida.

La centralizacion de la atencion médica para enfermedades
complejas, raras o ultra-raras permite reunir los conocimientos
especializados y a los expertos necesarios para tratar a estos
pacientes, asi como ampliar sus conocimientos y experiencia,

que se refleja en mejores resultados clinicos. La centralizacién
de la atencion facilita y permite el acceso a nuevas modalidades
de tratamiento y ensayos clinicos que no pueden iniciarse

en todos los centros, reduce los tramites burocraticos para

la implementacién de nuevos protocolos de tratamiento y
mejora las oportunidades de formacién y educacién. Por otra

parte, conduce a un aumento del nimero de pacientes con un
determinado tipo de cancer.

Seguin una reciente revision sistematica sobre los criterios

de calidad en oncologia pediatrica, son pocas las estrategias
nacionales y publicaciones que han analizado el namero

de pacientes por centro (8). De acuerdo con Knops et al.,

los centros de mayor volumen, los proveedores con mayor
numero de casos y los centros especializados se asocian con
mejores resultados en oncologia pediatrica (81). El efecto del
volumen es mas evidente en los tumores que precisan cirugia.
Por el contrario, Wilkes et al. investigaron la relacién entre un
volumen reducido de casos y la mortalidad o el ingreso en la
unidad de cuidados intensivos en pacientes pediatricos con
leucemia linfoblastica aguda y no observaron una relacion
entre un niumero menor de casos y mayores tasas de mortalidad
o de ingreso (82). Del mismo modo, Wolff et al. no consiguieron

89



demostrar que existiera una diferencia en las tasas de
supervivencia observadas en centros de mayor y menor tamafio
para los pacientes de neurooncologia pediatrica (83).

En la actualidad, no existe un niimero minimo o umbral
uniforme de pacientes con cancer pediatrico por centro, y las
cifras citadas han ido aumentando a lo largo del tiempo. Lo més
probable es que el volumen de casos en cuestion influya en los
resultados del tratamiento, pero es importante tener en cuenta
también otros parametros de calidad (8). El uso y la aplicacion
de parametros de calidad permiten supervisar la calidad de

la atencidn en distintos centros a lo largo del tiempo, pero
también comparar la calidad entre centros (8). Probablemente,
ambos aspectos contribuyen a la mejora de la atencién, por lo
que se recomienda el uso de dichos parametros. En el capitulo 1
se incluye mas informacion sobre los parametros de calidad.

Si bien el objetivo deberia ser la centralizacién de la atencion o
de parte de ésta, no existe una regla valida para todos los casos.
En algunos paises, la centralizacion resulto, o podria resultar en
el futuro, en un tnico centro de excelencia. Una centralizacion
sanitaria de tal envergadura podria resultar mas facil de llevar
a cabo en paises de menor extension geografica. En los paises
mas grandes, donde las largas distancias de desplazamiento
suelen suponer una carga adicional para los pacientes y sus
familias, la centralizacion de la atencidn sanitaria necesitara
inevitablemente mas de un centro.

No obstante, deberian centralizarse determinadas modalidades
de tratamiento muy especializadas (por ejemplo, el trasplante
de células madre hematopoyéticas, la neurocirugia, la cirugia
ortopédica oncoldgica y los ensayos clinicos en fase temprana).
Una vez finalizado el tratamiento primario o la cirugia, algunos
aspectos del tratamiento menos complejos, como los cuidados
de apoyo, el seguimiento o la quimioterapia de mantenimiento,
se podrian proporcionar mas cerca del domicilio de los pacientes,
en hospitales designados, en comunicacién constante con el
centro especializado. En estos casos, se deberia definir de forma
preventiva una serie de normas y establecer un proceso de
garantia de calidad. No obstante, la proximidad a los servicios
sanitarios no deberia comprometer la posibilidad de que

el paciente reciba el mejor tratamiento y la mejor atencién
posible.
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8.2 Red nacional y la red
internacional derivada
de esta para acceder
a terapias novedosas

Alolargo de los ultimos 20 afios, el consorcio europeo
«Innovative Therapies for Children with Cancer» (ITCC) ha
creado una red de expertos con el fin de realizar ensayos en
fases tempranas para evaluar terapias novedosas destinadas a
nifios, nifias con cancer (84). Dado que los tumores pediatricos
presentan caracteristicas bioldgicas distintas y no coinciden
totalmente con los tumores del adulto, resulta importante no
s6lo probar las nuevas terapias desarrolladas en el ambito de
la medicina para adultos, sino también desarrollar terapias
contra el cancer disefladas especificamente para nifios,

nifias y adolescentes. Ademas, resulta necesario desarrollar
formulaciones de medicamentos adecuadas para la poblacion
pediatrica (por ejemplo, comprimidos con dosis mas bajas

o soluciones/suspensiones orales) y evaluar los datos de
seguridad a largo plazo en lo que respecta al crecimiento

y el desarrollo (84).

Antes de abordar la formulacion de

L, . medicamentos adaptada a los nifios, nifias y
PedlatrlCOS Pl”esentan adolescentes, conviene abordar la cuestion de

caracteristicas biolégicas los estudios preclinicos. La identificacion de
los nuevos agentes mas prometedores para los

ensayos clinicos en fase temprana depende en

Dado que los tumores

distintas y no coinciden

totalmente con los tumores gran medida de una sélida estructura para la
del adulto, es importante evaluacion preclinica en modelos pediatricos,
R como lineas celulares y xenoinjertos.
desarrollar terapias Esto deberia considerarse una prioridad
contra el cancer disenadas y desarrollarse mediante iniciativas de

colaboracién entre multiples partes interesadas,
como la industria biofarmacéutica, el mundo
nimasy adolescentes. académico y los organismos gubernamentales (85).

especificamente para nifios,
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Asimismo, las posibilidades cada vez mayores en la
caracterizacion molecular y genética de los subtipos de cancer
exigen estrategias terapéuticas mas especificas y generan

un mayor numero de pacientes que cumplen los criterios de
inclusién en un ensayo concreto. La mayoria de los ensayos con
nuevos medicamentos, en los que solamente unos pocos nifios,
niflas y adolescentes cumpliran los criterios de inclusién, no
pueden ponerse en marcha en todos los centros que tratan

a nifios, nifias y adolescentes con cancer. Por consiguiente,

la colaboracion entre centros y la inclusién en los ensayos

de los centros de ITCC resulta obligatoria, lo que conlleva la
derivacion de pacientes tanto dentro de un mismo pais como
entre paises.

Actualmente, ITCC cuenta con 62 centros en 17 paises europeos.
Por lo tanto, la movilidad de los pacientes a nivel nacional

e internacional es fundamental para garantizar el acceso a
terapias innovadoras a todos los nifios, nifias y adolescentes con
neoplasias malignas recidivantes o refractarias, o de alto riesgo
(https://www.itcc-consortium.org/). Cada centro ITCC se ha
seleccionado en funciéon de sus competencias, su experiencia y
su capacidad para llevar a cabo ensayos en fases tempranas.

Ademas de las terapias innovadoras para nifios, nifias y
adolescentes con neoplasias malignas recidivantes, refractarias
o de alto riesgo, seguimos enfrentandonos a una necesidad

sin cubrir de terapias menos toxicas, que pone de relieve la
necesidad de una colaboracién continua y ampliada en este
ambito (86).
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8.3 Acreditacion

En la actualidad, no existe un proceso de acreditacién comun

a nivel europeo para los centros que prestan asistencia a nifios,
nifias y adolescentes con cancer. En algunos paises, existe la
posibilidad de un proceso de acreditacion gestionado por una
sociedad de oncologia para adultos, que también es aplicable

en otros paises de la misma lengua (por ejemplo, la certificacién
de la Sociedad Alemana del Cancer se puede aplicar en otros
paises de habla alemana).

Una certificacidn de este tipo necesita criterios de calidad
estandarizados que se adapten a las necesidades de los nifios,
nifias y adolescentes con cancer y no debe limitarse a adoptar
los del sistema para adultos. Una revision sistematica resume
los criterios de calidad publicados actualmente para nifios,
nifias y adolescentes con cancer en las siguientes categorias
generales: 1) instalaciones y redes, 2) equipo multidisciplinar
y otros expertos, 3) cuidados de apoyo, 4) tratamiento,

5) cuidados a largo plazo, y 6) volumen y cifras (8).

Ademas, existen certificaciones en areas especificas de
especializacién en cancer pediatrico; por ejemplo, el programa
de certificacién de excelencia en cuidados de apoyo de la
Asociacién Multinacional de Cuidados de Apoyo en el Cancer;
y la certificacién de centros de excelencia en enfermeria

del Programa de Reconocimiento Magnet® del Centro
Estadounidense de Acreditacion de Enfermeria (ANCC).
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9. Oncologia pediatrica
a nivel nacional

Mensajes principales

- Todos los centros de hemato-oncologia pediatrica
deben cumplir con las normas nacionales o disponer
de la certificacion correspondiente.

- Todos los paises europeos deberian crear una
sociedad nacional de oncologia pediatrica.

- Una sociedad nacional de hematologia y oncologia
pediatrica deberia promover los objetivos formativos
y clinicos para todo el equipo interdisciplinar.

— Se deberia establecer una colaboracién a nivel
nacional entre organizaciones de padres/madres,
de supervivientes, de pacientes y cualquier otra
ONG dedicada al cancer infantil, con las sociedades
nacionales de hemato-oncologia pediatrica
(NaPHOS).

— Debe desarrollarse, aprobarse y aplicarse un plan
nacional de cancer infantil en cada pais.

- Deberia crearse un registro nacional de cancer
para recopilar los datos de los nifios, nifias
y adolescentes con cancer.
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9.1 Introduccion

El reducido nimero de nifios, nifias y adolescentes con
cancer, sumado a la diversidad de estos tumores malignos,
pone de relieve la importancia de la cooperacién a nivel
nacional. Por lo tanto, todos los centros de oncologia
pediatrica deberan cumplir las mismas normas nacionales,
mencionadas en el capitulo 8. Esta colaboracion en el
ambito nacional podra desarrollarse de diferentes maneras.
En primer lugar, la creacién de una sociedad nacional de
hematologia y oncologia pediatrica deberia constituir el
requisito minimo en cada pais. Una sociedad activa en

este ambito ofrece numerosas ventajas, como una mejor
formacion para los jévenes oncélogos y la posibilidad

de debatir casos importantes en los comités nacionales

de tumores. Ademads, es necesario establecer y poner en
practica un plan nacional de cancer infantil. Su funcién

es fundamental para definir y visualizar los cambios
esenciales y los objetivos del sistema sanitario en el &mbito
de la oncologia pediatrica. Adicionalmente, los registros
nacionales de cancer deberian utilizarse para recopilar
datos de nuevos casos de cancer infantil y adolescente.
Estos puntos constituyen los hitos para una colaboracion
eficaz a nivel nacional.
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9.2 Sociedades de hemato-
oncologia pediatrica

En la mayoria de los paises europeos existen sociedades o
grupos nacionales de hemato-oncologia pediatrica (NaPHOS).
El objetivo de estas sociedades consiste en optimizar la
atencion prestada a los nifios, niflas y adolescentes con cancer,
impulsar la investigacién en este ambito, apoyar la formacién
y promover la defensa de sus intereses. Existen varios aspectos
que deben considerarse para lograr una sociedad nacional
estructurada y productiva.

El objetivo de estas sociedades
consiste en optimizar la atencién
prestada a los nifios, nifias

y adolescentes con cancer,
impulsar la investigacion en

este ambito, apoyar la formacién
y promover la defensa de

sus intereses.

La afiliacidén a las sociedades de Hematologia
y Oncologia Pediatricas debera permitir el
acceso a oncologos pediatricos, personal de
enfermeria con experiencia en oncologia
pediatrica y otros profesionales de la salud
que trabajen en este ambito. Ademas, resulta
fundamental contar con una estructura

bien definida. El presidente debera ser

un hematdlogo-oncélogo pediatrico con
experiencia y estara respaldado por un
comité directivo, compuesto por personas
con experiencia y motivacién. El papel

fundamental que desempefia el personal de enfermeria y otros
profesionales de la salud debera reflejarse en la sociedad y se
fomentara su participacion activa. Por ejemplo, el personal

de enfermeria de investigacion desempefia un papel muy
importante en los ensayos clinicos y su experiencia puede
resultar muy valiosa en diversos proyectos de la sociedad

(por ejemplo, seminarios formativos). La importancia de la
comunicacién entre los miembros de la sociedad es la clave
del éxito y resulta viable si los representantes de todas las
partes interesadas participan activamente en la sociedad.
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La sociedad de Hematologia y Oncologia Pediatrica deberia
facilitar a todos los miembros el acceso a todas las actividades y
a todos los eventos programados. La mayoria de las sociedades
nacionales disponen de sitios web accesibles que ofrecen
dicha informacidn. Por otra parte, las reuniones anuales

deben constituir una parte integral de las sociedades, a fin de
proporcionar a los miembros la oportunidad de interactuar,
presentar casos complejos y los resultados de ensayos
experimentales o clinicos, asi como facilitar informacion sobre
el estado actual de los ensayos clinicos en curso o previstos.
Asimismo, también podrian organizarse reuniones virtuales
para resolver posibles problemas en la practica clinica o
coordinar cuestiones a nivel nacional.

Conviene animar a los médicos jovenes activos y motivados a
que adopten iniciativas a nivel nacional, bajo la supervisién y el
apoyo de miembros con mas experiencia. Los grupos de jovenes
estan cada vez mas representados en los paises europeos. La
participacién en un grupo de jévenes hematélogos y oncélogos
pediatricos permite a los miembros jévenes compartir ideas y
problemas comunes. Ademas, esto puede generar iniciativas

y proyectos innovadores. La participacion de los miembros
jovenes en SIOPE propicia la interaccién con otros colegas

a nivel europeo (por ejemplo, en cursos y congresos). La
formacidn constituye también un tema importante para las
sociedades nacionales, que se centran ademas en aspectos
nacionales concretos. La formacién en un &mbito mas amplio

y sobre temas importantes, independientemente del pais,

es, asimismo, un pilar de SIOPE - vease capituio 11. Se anima
especialmente a los médicos jovenes que participan en
conferencias, seminarios o programas de becas en el extranjero
a que compartan sus conocimientos en su institucién tras
completar dichos programas.
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9.3 Colaboracidén entre las
organizaciones de pacientes
y las ONG a nivel nacional

Las asociaciones de padres/madres, supervivientes y pacientes,
asi como cualquier otra ONG vinculada al cancer infantil,
deberian colaborar a nivel nacional en la medida de lo posible.
Esto resulta especialmente relevante cuando comparten
objetivos comunes en materia de elaboracion de politicas,
investigacion e innovacion, o en otros ambitos.

Se recomienda tener una entidad paraguas que hable en
nombre de todos. Dicha entidad, asi como las organizaciones
individuales de padres/madres, supervivientes y pacientes,
por un lado, y las sociedades de Hematologia y Oncologia
Pediatrica, por otro, también deberian colaborar al mas alto
nivel posible. De este modo, podran trabajar de forma conjunta
en proyectos y propuestas y contar con un discurso mas sélido
y unificado para impulsar cambios en las politicas, las leyes

y las normativas, asi como para dirigirse a los responsables
gubernamentales y otras partes interesadas.

99



9.4 Plan nacional
de cancer infantil

Dado el notable éxito logrado en la mejora de la tasa de
curacién del cancer infantil y teniendo en cuenta las
desigualdades y diferencias existentes en el acceso a la
asistencia sanitaria y a los fArmacos, existe una necesidad cada
vez mayor de incluir la hematologia y la oncologia pediatricas
en los planes nacionales de control del cancer (PNCC). Segun
las encuestas de CCI-E y SIOPE, el cancer infantil se aborda en
los planes nacionales de cancer o en documentos normativos
equivalentes en el 60-70 % de los paises europeos.

El proyecto “NCCP” de SIOPE se puso en marcha en 2022 con el
objetivo de recopilar la informacion relativa al cancer infantil
presente en todos los planes nacionales de control del cancer.
Ademas, el proyecto tenia como objetivo realizar un analisis
de contenido de los planes existentes (87). Considerando las
diferencias entre cada pais, se seleccionaron tres &mbitos para
un andlisis mas detallado; se explic6 cada uno de ellos y se
proporcionaron directrices para avanzar hacia el objetivo.

El primer ambito es la organizacion y la calidad de la
asistencia sanitaria. Resulta de suma importancia establecer
un diagnostico precoz y la sociedad de Hematologia y
Oncologia Pediatricas deberia sensibilizar a la poblacién
sobre los sintomas correspondientes. El tratamiento debe
impartirse de acuerdo con la medicina basada en la evidencia
y, en el mejor de los casos, debe implantarse una atencién
centralizada, con el objetivo de homogeneizar el nivel de
atencion a escala regional. Los efectos a largo plazo y la
atencion a los supervivientes, asi como la transicién a los
servicios de salud para adultos y la atencién a adolescentes y
adultos jovenes (AYA), deberan incluirse en el PNCC.
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El segundo ambito es el de los cuidados de apoyo y las
necesidades de los pacientes. Resulta sumamente importante
considerar la rehabilitacién, la atencién psicosocial y los
cuidados paliativos - veanse capituLos 3v4. Un enfoque holistico
de los pacientes pediatricos y sus familias, que incluya la
proteccion social y la integracion en la vida cotidiana tras

el tratamiento, constituye un tema importante que deberia
suscitar debates a escala nacional y motivar la adopcién de
directrices acordes con los recursos y las posibilidades de cada
pais. Este ambito suele subestimarse, y eso deberia cambiar.

El tercer ambito abarca la investigacién, la innovacion y los
datos. Las desigualdades en la disponibilidad de la asistencia
sanitaria y el acceso a la medicacién y a diagnésticos
innovadores constituyen un problema grave en Europa. Por
ello, es necesario situar esta cuestion en lo mas alto de la

lista de prioridades. En ocasiones, la legislacion relativa a la
participacién en ensayos clinicos y la carga administrativa
resultan excesivas, lo que impide que los paises con una
poblacién mas reducida puedan participar con éxito. Conviene

Teniendo en cuenta las
desigualdades y diferencias
existentes en el acceso a la
asistencia sanitaria y a los
farmacos, existe una necesidad
cada vez mayor de incluir la
hematologia y la oncologia
pediatricas en los planes
nacionales de control del cancer.

desarrollar la medicina de precision y el
asesoramiento genético, asi como crear
plataformas nacionales, con el objetivo de
poner en marcha programas preventivos
que mejoren el control diagnostico de los
nifos, nifias y adolescentes pertenecientes a
grupos de riesgo. La disponibilidad de datos,
la digitalizacién y los registros oncologicos
resultan importantes para mejorar el control
de calidad del cancer pediatrico.
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9.5 Registros nacionales
de cancer

Los primeros datos internacionales sobre la incidencia de

los tumores malignos infantiles se publicaron en 1988 (88).

La recopilacion adecuada de los datos inicamente se puede
lograr mediante el uso de bases de datos bien organizadas a
nivel nacional. La mayoria de los paises europeos ya cuentan
con registros de cancer. En algunos paises se utiliza mas de un
registro, por lo que la recopilacién de los casos no se realiza
de forma centralizada. El objetivo de los registros nacionales
de cancer consiste en recopilar datos para el control del
cancer, incluyendo la etiologia de la enfermedad, la evaluacién
de los programas de cribado y el seguimiento de la calidad,

la atencion oncolégica y los resultados, como las tasas de
supervivencia y de recaida (89). Estos importantes objetivos
demuestran la necesidad de inscribir todos los casos en
dichos registros.

Una vez que se activa y se utiliza una base de datos nacional
en un pais, todos los centros de oncologia pediatrica deben
registrar a sus pacientes tras obtener el consentimiento de
las familias. Ademas, se puede evaluar el cumplimiento

de las directrices clinicas por parte de los centros médicos.
Los registros nacionales de cancer podrian facilitar la
evaluacién de la demanda de nuevos tratamientos a nivel de
poblacién y el acceso a los mismos (por ejemplo, a menudo
se recomiendan nuevos medicamentos para la segunda

o tercera linea de tratamiento, y los datos sobre el estadio
de la enfermedad podrian utilizarse para evaluar la
disponibilidad de estos fArmacos en cada pais).
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Los registros nacionales de
cancer podrian facilitar la
evaluacién de la demanda Un aspecto fundamental de los registros

de nuevos tratamientos a nivel

nacionales de cancer es la documentacién.
Para resumir los datos sobre los tumores

de poblacién y el acceso malignos en la infancia y la adolescencia a

a los mismos.

escala europea o internacional, es necesario

armonizar la informacion recopilada. Por
ejemplo, la clasificacién de los tumores malignos puede
registrarse de multiples formas diferentes. La OMS publico la
5% edicién de la Clasificacion de tumores pediatricos (90). Sin
embargo, en algunos paises, como Ucrania, los casos de cancer
infantil se registran con los cédigos CIE-10, mientras que, en
otros, como Luxemburgo, los registros se ajustan a las normas
de Toronto (91). Ademas, el uso de estos datos plantea varios
aspectos, tanto a nivel nacional como europeo. Con el fin de
armonizar la legislacion en materia de proteccion de datos en
toda Europa, se publicé el Reglamento General de Proteccion
de Datos, que entr6 en vigor en mayo de 2018 (92).
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10. Asistencia e
investigacion
transfronterizas

Mensajes principales

— Todos los nifios, nifias y adolescentes con
cancer tienen el mismo derecho a acceder a
tratamientos y cuidados de tultima generacién.

- La colaboracion y la asistencia transfronteriza
resultan fundamentales en el tratamiento de los
nifios, nifias y adolescentes con cancer, ya que
no todas las modalidades terapéuticas pueden
ni deben disponerse en todos los paises
europeos, pero todos los nifios, nifas y
adolescentes deben tener acceso a todas ellas.

- Las iniciativas internacionales, como ERN
PaedCan, pueden impulsar la colaboracién
internacional.
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10.1 ;Por que la asistencia
transfronteriza?

La colaboracion internacional en la atencidn de nifios, nifias y adolescentes c
on cancer ha supuesto una piedra angular en el desarrollo y la mejora continua
de la oncologia pediatrica. Dado que todos los tipos de cancer en nifios, nifias

y adolescentes resultan poco frecuentes, la cooperacion transfronteriza ha sido
crucial para adquirir experiencia y reunir un nimero suficiente de pacientes
con caracteristicas similares con el fin de estudiar los efectos y los resultados
del tratamiento.

Entre los ejemplos de colaboracién internacional se incluyen:

1) Elaboracién de protocolos terapéuticos (por ejemplo, los protocolos
AIEOP-BFM para la leucemia linfoblastica aguda, el ensayo PNET 5 para el
meduloblastoma y el registro INFORM para responder a cuestiones bioldgicas).

2) Investigacion de nuevas modalidades terapéuticas, medicamentos y sus
resultados (incluidas las toxicidades agudas y los efectos tardios).

3) Formacion de los profesionales de la salud.

4) Proporcionar diagnosticos avanzados

5) Evaluacion de pacientes complejos en comités oncolégicos de expertos.

6) Prestacion de atencion altamente especializada (por ejemplo, radioterapia de
protones, terapia CAR-T, terapias experimentales).

7) Investigacion y colaboracion en el seguimiento a largo plazo.

Cada pais europeo cuenta con una estructura sanitaria diferente en términos
de organizacién y prestacion de la asistencia. A pesar del desarrollo constante
de los sistemas sanitarios, existen diferencias importantes en el acceso a las
opciones de diagndstico y tratamiento para los nifios con cancer (93). Como
consecuencia, existen disparidades en las tasas de supervivencia entre las
unidades oncolédgicas y entre los paises europeos, con resultados hasta un

20 % mas desfavorables en Europa del Este (94). Las diferencias dependen

de la situacién econémica de los paises, su geografia, el nimero de habitantes
y la financiacién de los tratamientos (94, 95). No obstante, todos los nifios y
adolescentes con cancer deberian disponer de un diagnéstico rapido y de una
atencion de la méaxima calidad.

Para diagnosticar y tratar las enfermedades raras, incluido el cdncer infantil

y, en particular, sus distintos subtipos, se precisa una infraestructura especifica.
Debido al reducido ntimero de pacientes, resulta poco realista considerar

que todos los pasos del proceso, desde el diagnéstico hasta el tratamiento,
puedan y deban ofrecerse en todos los paises europeos (por ejemplo, la terapia
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de protones). Ademas de la infraestructura y los equipos, resulta
necesario disponer de personal cualificado. Por lo tanto, realizar
pruebas diagnésticas o tratamientos en el extranjero puede resultar
mas econdémico que prestar la atencién sanitaria en el propio pais.
Por ello, resulta fundamental crear una red internacional eficaz y
que funcione correctamente -> vease capiTuLO s.2.

10.2 Red Europea de Referencia
de Cancer Pediatrico
(ERN PaedCan)

Las Redes Europeas de Referencia (ERN) constituyen una iniciativa

de la Unién Europea destinada a promover la cooperacién entre

los sistemas sanitarios nacionales. La visién de la ERN PaedCan

consiste en reducir las desigualdades en la supervivencia

del cancer infantil, proporcionando una asistencia sanitaria
transfronteriza de alta calidad, accesible y

La ERN PaedCan tiene como rentable, independientemente del lugar de Europa

objetivo reunir a especialistas

en el que vivan los nifios, nifias y adolescentes.
La ERN PaedCan tiene como objetivo reunir

de toda Europa y facilitar el a especialistas de toda Europa y facilitar el
intercambio de experiencia intercambio de experiencia y conocimientos. Entre

y conocimientos.

los objetivos prioritarios se incluyen la celebracién

de reuniones virtuales de comités oncolégicos
para intercambiar conocimientos y experiencia médica, con el
fin de evitar que los pacientes tengan que desplazarse; aportar
documentos de directrices a los profesionales de la salud; realizar
diagnosticos de referencia (por ejemplo, clasificacién del riesgo
molecular, patologia y pruebas de imagen); y proporcionar acceso
a los pacientes a intervenciones altamente especializadas (por
ejemplo, cirugia compleja, terapia de protones y trasplantes).

Los Estados miembros pueden solicitar financiacién a la ERN
PaedCan para ofrecer asistencia transfronteriza y altamente

especializada a los pacientes (www.paedcan.ern-net.eu).
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10.3 Procesos de

tratamiento y retos

Las decisiones sobre el traslado de pacientes en el Aambito
de la medicina dependen de las redes clinicas y las vias de
derivacién, que pueden incluir relaciones entre centros
clinicos cuando los servicios no estan disponibles en un
pais (96). Si bien los médicos locales ofrecen la posibilidad
de recibir tratamiento en el extranjero, los pacientes o los
padres y madres pueden optar por no viajar. Las condiciones
culturales, entre ellas el idioma y la capacidad para
comunicar cuestiones médicas complejas, se seflalan como
una preocupacion fundamental durante el tratamiento.
Estos aspectos pueden suponer un obstaculo para el
tratamiento en el extranjero. Durante el tratamiento,

la atencién continua y el intercambio de informacién médica
plantean dificultades. Estos aspectos clave se deben tener
en cuenta en la asistencia sanitaria transfronteriza y resulta
de suma importancia establecer un plan de preparaciéon
especifico y detallado entre los centros sanitarios (el centro
del pais de origen y el centro en el extranjero). Ademas, la
complejidad que supone el regreso de los pacientes a su pais
tras un tratamiento infructuoso en el extranjero constituye
otro reto. La conciliacién de la vida familiar durante el
tratamiento oncolégico en el extranjero puede suponer

otro desafio.

Una de las motivaciones para que los pacientes y los padres

y madres viajen al extranjero incluye la obtencién de
segundas opiniones sobre el diagndstico y el tratamiento (97).
El acceso a tratamientos que no se encuentran disponibles

en el pais de origen es otra razén. Estas modalidades de
tratamiento o bien no cuentan con la aprobacién necesaria,

a pesar de estar disponibles de forma habitual en otros paises,
o bien se trata de ensayos clinicos experimentales

o en fase temprana.

Las decisiones sobre

el traslado de pacientes
en el ambito de la
medicina dependen

de las redes clinicas y
las vias de derivacion,
que pueden incluir
relaciones entre
centros clinicos cuando
los servicios no estan
disponibles en un pais.
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Se pueden identificar tres posibilidades de desplazamiento:

1) personas que viajan de forma individual a centros de
tratamiento, a partir de la informacion facilitada por
conocidos, familiares y amigos;

2) pacientes derivados formalmente por su médico responsable
y el sistema sanitario (tanto para tratamientos estandar
como para tecnologias emergentes);

3) aquellas personas que reciben servicios en el extranjero,
normalmente pruebas de deteccidn, pero para quienes el
tratamiento no es la razén principal del desplazamiento (97).

Cabe destacar que la asistencia transfronteriza no siempre
implica que el paciente viaje al extranjero. El envio de material
tumoral para realizar pruebas de referencia o para llevar a
cabo pruebas que no estan disponibles en el pais de origen
(por ejemplo, pruebas moleculares o pruebas farmacolégicas)
también se incluye en la asistencia sanitaria transfronteriza.
La participacién en comités internacionales de tumores forma
parte de la asistencia sanitaria transfronteriza.

10.4 Seguridad del
paciente, riesgos
y resultados

Dada la urgencia del tratamiento oncolégico, resulta complicado
posponer el tratamiento local mientras se espera la autorizacion
para viajar y completar los tramites necesarios para continuar el
tratamiento en el extranjero. Las interrupciones del tratamiento
derivadas del viaje, los retrasos durante el tratamiento en el
extranjero, pero también los beneficios que pueda aportar

la nueva situacidn clinica pueden influir de forma negativa

o positiva en los resultados. Para algunos paises y centros,
resulta complejo establecer un seguimiento a corto o largo
plazo de los pacientes que regresan a sus paises de origen tras
recibir tratamiento. El intercambio continuo entre la clinica en
el pais de origen y la del extranjero que presté la atencion es
fundamental para obtener datos y experiencia a largo plazo (96).
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11. Formacion y
capacitacion en
oncologia pediatrica

Mensajes principales

- Todos los nifios, niflas y adolescentes deberian
beneficiarse de un programa educativo continuo
y flexible, ya sea en el hospital o en el hogar;
resulta fundamental que la familia, el colegio y
el personal hospitalario colaboren entre si.

— Las personas cuidadoras deben disponer de
la informacién y la formacion en cuidados
de enfermeria necesarios para atender a los
menores de forma segura en el hogar, asi como
de la formacion adecuada para comprender
el diagndstico, el plan de tratamiento y el
prondstico de estos.

- Los profesionales de la salud y los defensores
de los pacientes deben formarse de manera
continua.
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11.1 Prioridades formativas en
oncologia pediatrica para
los profesionales de la salud

La oncologia pediatrica es una especialidad compleja que no

solo requiere formacién y capacitaciéon continuas, sino también
enfoques multidisciplinares. El tratamiento del cancer en nifios,
nifias y adolescentes precisa de un equipo multidisciplinar
compuesto por oncélogos pediatricos, cirujanos, radio-oncoélogos,
personal de enfermeria especializado en oncologia pediatrica,
personal farmacéutico clinico especializado en oncologia
pediatrica, radiélogos, patélogos, psicélogos, terapeutas artisticos
y musicales, nutricionistas, trabajadores sociales y profesionales
de otras disciplinas.

11.1.1 Requisitos formativos
en oncologia pediatrica

El oncélogo pediatrico constituye el pilar coordinador del

equipo oncolégico. Lleva a cabo la primera consulta, establece el
diagnostico y dirige el tratamiento con el equipo multidisciplinar.
Por lo tanto, es imprescindible contar con una formacién adecuada
y una actualizacién constante. El objetivo de un programa de
formacion es formar especialistas que, con el tiempo, puedan
diagnosticar y tratar el cancer en nifios, niflas y adolescentes. El
primer paso consiste en facilitar el acceso a la informacién y a las
habilidades practicas; el segundo, en permitir que los participantes
practiquen con supervisién, lo que conduce al tercer paso, es decir,
ejercer la oncologia pediatrica de forma auténoma.

La actualizacion permanente es de vital importancia para

garantizar un diagnostico y un tratamiento fundamentados en la
evidencia y a la vanguardia. La acumulacion de conocimiento ha

de adaptarse a las enfermedades especificas. Es mas, el contacto

con el equipo multidisciplinar adecuado debe personalizarse. Los
neuro-oncologos o los oncélogos que tratan principalmente tumores
s6lidos necesitan una formacién continua en técnicas de diagnédstico
por imagen, radioterapia y cirugia. Los oncélogos pediatricos deben
mantener el contacto con genetistas y técnicos de laboratorio.

La actualizacién
permanente es de
vital importancia
para garantizar
undiagndstico y
un tratamiento
fundamentados
en la evidencia

y a la vanguardia.
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El programa educativo de SIOPE ofrece una amplia variedad
de programas formativos para los miembros jévenes de SIOPE

(www.siope.eu/activities/education o www.siope.eu/young-sio

11.1.2 Requisitos formativos
en cirugia oncoldgica pediatrica

La cirugia pediatrica abarca la atencién quirurgica del

menor en crecimiento, asi como el tratamiento, los cuidados
perioperatorios y la rehabilitacién. Solo los cirujanos
pediatricos con formacion especifica en oncologia pueden
alcanzar la excelencia y la competencia en este &mbito.

Dada la amplitud de las areas que abarca la cirugia pediatrica,
incluso cuando se dispone de experiencia quirdrgica, conviene
fomentar la colaboraciéon con especialidades quirurgicas que
se ocupan de necesidades especiales o enfermedades raras.

Asimismo, resulta importante que los cirujanos conozcan los
tratamientos no quirdrgicos del cancer, con el fin de comparar
las opciones quirdrgicas con otros enfoques terapéuticos
locales y sistémicos. De conformidad con los Requisitos
Europeos de Formaciéon (ETR) de la UEMS para la cirugia
pediatrica, los residentes deben demostrar su capacidad en
varias areas. Especialmente en oncologia quirdrgica pediatrica,
los residentes deberan demostrar su capacidad para realizar
actividades profesionales delegables (EPA) en procedimientos
como el nefroblastoma, el neuroblastoma y el teratoma a un
nivel competente (nivel 3) con supervisidén reactiva indirecta
(es decir, el supervisor esta disponible en caso necesario).

Se recomienda que los comités de gestion locales de los
respectivos grupos de estudio dirijan procesos de revision
centralizados para determinar el mejor enfoque quirtargico

en pacientes pediatricos con cancer. La formacién debera
impartirse en centros reconocidos, o grupos de centros,
capaces de ofrecer formacion practica especifica en cirugia
oncolodgica pediatrica en un entorno multidisciplinar.
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11.1.3 Requisitos formativos en oncologia
radioterapica pediatrica

Un programa de formacién en oncologia radioterapica debe proporcionar al
residente conocimientos especializados en ciencias basicas y clinicas de la
oncologia radioterdpica, con el fin de que alcance la competencia en este campo.
El objetivo principal de esta especialidad consiste en desarrollar planes de
tratamiento para los pacientes y aplicar una estrategia terapéutica y un plan

de seguimiento postratamiento. Se recomienda recurrir a procesos de revision
centralizados, dirigidos por los comités de gestion locales de los respectivos
grupos de estudio, para determinar el mejor enfoque radioterapéutico.

De conformidad con el ETR de oncologia radioterapica respaldado por la UEMS,
un residente o becario deberia demostrar un nivel 2 de competencia en el ambito
de la oncologia pediatrica y adolescente. Este nivel de competencia supone la
supervision directa y proactiva de la técnica de tratamiento por parte de un
supervisor. Los campos que se incluyen en estas EPA exigen conocimientos
sobre diferentes tumores, por ejemplo, tumores del sistema nervioso central,
nefroblastoma, neuroblastoma, rabdomiosarcoma, sarcoma de Ewing, linfomas
y leucemias. El sistema de evaluacién se designa por las sociedades nacionales
de acuerdo con los criterios legales de cada pais.

11.1.4 Requisitos formativos en enfermeria
oncolégica pediatrica

La prestacion de cuidados de enfermeria especializados resulta fundamental
para lograr resultados 6ptimos en los nifios, nifias y adolescentes con cancer.
Segtun el informe de la OMS sobre la situacién de la enfermeria en el mundo,

las medidas mas importantes que se deben adoptar se clasifican en tres ambitos:
invertir en la formacién en enfermeria, crear nuevos puestos de trabajo en
enfermeria y reforzar el liderazgo en este &mbito (99).

La formacidn especializada en enfermeria oncoldgica pediatrica resulta
fundamental para garantizar una atencion segura y de alta calidad, mejorar

los resultados y reforzar los servicios sanitarios en general. El personal de
enfermeria requiere una formacidén integral para gestionar de manera eficaz

las complejidades del diagndstico, el tratamiento y la atencién del cancer infantil
en diversos entornos sanitarios, entre ellos quiréfanos y unidades de cuidados
intensivos. Esto implica el aprendizaje de procedimientos quirtrgicos, técnicas
de radioterapia, farmacologia pediatrica, tratamiento del dolor, cuidados
paliativos, apoyo psicosocial y atencion a los supervivientes. Cabe sefialar

que los criterios de formacién del personal de enfermeria difieren segun el pais
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y el sistema sanitario. Las asociaciones nacionales y los organismos
reguladores desempefian un papel fundamental a la hora de definir
los criterios de formacion especificos y evaluar la competencia del
personal de enfermeria de conformidad con los requisitos legales
de cada pais (100).

La rotacion del personal de enfermeria, que implica el traslado de los
profesionales entre distintos departamentos, supone un obstaculo
importante para el desarrollo de la competencia y la especializacién
en enfermeria oncoldgica pediatrica. La presencia del personal de
enfermeria especializado en oncologia pediatrica es fundamental.
Deben contar con experiencia en la administraciéon de quimioterapia,
la supervisién de los efectos secundarios, la gestion de urgencias
oncolégicas y la formacion de los pacientes y sus familias. La
rotacién arbitraria del personal de enfermeria implica la pérdida de
conocimiento y experiencia valiosa, dificulta la permanencia y plantea
un grave problema, especialmente durante una crisis como la actual,
caracterizada por una grave escasez de personal de enfermeria (100).

La colaboracion con otros profesionales de la salud y la participacién
en programas de formacion especificos resultan esenciales para

que el personal de enfermeria cumpla con los criterios de formacién
y proporcione una atencién de calidad

a los pacientes de oncologia pediatrica. Si se abordan las carencias
en la formacion especifica en el &mbito de la enfermeria y se fomenta
la colaboracioén, los sistemas sanitarios podran dotar

al personal de enfermeria de los recursos necesarios para prestar
una atencion éptima y mejorar los resultados en el ambito de

la hemato-oncologia pediatrica.

11.1.5 Requisitos formativos
en materia psicosocial (o, 102

Los nifios, nifias y adolescentes con cancer y sus familias se enfrentan
a momentos muy dificiles en el momento del diagndstico, durante el
tratamiento, durante el seguimiento o al final de la vida. La presencia
de profesionales de la psicologia con experiencia, capaces de ofrecer
un apoyo constante a las familias y a los pacientes, reviste una
importancia fundamental en el equipo multidisciplinar.

Estos profesionales deberian participar en todas las conversaciones
importantes que el equipo médico mantenga con los pacientes

y sus padres/madres.
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Partiendo de las competencias, los principios y las
recomendaciones propias de cada profesidén, tal y como

se recogen en las directrices psicosociales, los profesionales

del ambito psicosocial deben recibir formacién en habilidades
comunicativas (a) para apoyar a los pacientes y a las personas
cuidadoras en conversaciones complejas sobre el diagnéstico, el
prondstico y el tratamiento (por ejemplo, «comunicacion de malas
noticias»); (b) para fomentar la cooperacion de los pacientes y

las personas cuidadoras mediante una psicoeducacion adecuada
al nivel de desarrollo sobre la enfermedad, asi como sobre los
procedimientos médicos; (c) para contrarrestar mecanismos de
defensa como la negacioén, la agresividad o el incumplimiento
mediante una buena conversacién; y (d) para reforzar, en general,
las habilidades de comunicacién de los miembros de la familia
entre si, pero también de todo el equipo. Asimismo, deben recibir
formacidn en intervencion en situaciones de crisis y en técnicas
de diagndstico, a fin de poder evaluar el riesgo psicosocial de

los pacientes y las personas cuidadoras, asi como iniciar una
intervencion temprana. Esto implica ademaés una evaluacién
diagndstica diferencial entre el estrés normal y los trastornos
mentales. La formacion debe incluir también los factores de
estrés especificos relacionados con el cancer y sus efectos tardios,
los métodos de intervencion para cada tipo de enfermedad y los
aspectos interculturales.

11.1.6 Requisitos formativos
en farmacia clinica

Los pacientes de oncologia pediatrica reciben un tratamiento
farmacolégico muy complejo. Por lo tanto, esto requiere un amplio
conocimiento farmacolégico del mecanismo de accién y los efectos
adversos de la quimioterapia convencional, la inmunoterapia, la
terapia celular y los medicamentos de cuidados de apoyo.

Los farmacéuticos deberan recibir formacion para ofrecer
asesoramiento en materia de medicacidn, lo que incluye

datos sobre la compatibilidad intravenosa de los farmacos,

la interpretacién de las interacciones farmacocinéticas y
farmacodinamicas entre medicamentos y la monitorizacién
terapéutica de farmacos. Otros ejemplos incluyen la resolucién de
problemas relacionados con la administraciéon de medicamentos a
través de sondas de alimentacién, la elaboracion de formulaciones
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y dosis adecuadas adaptadas a la edad o al estado clinico del nifio
y nifla cuando no existe una alternativa comercial disponible, el
fomento de un uso rentable de los medicamentos, el desarrollo y
la aplicacion de directrices para la farmacoterapia y los cuidados
de apoyo, asi como la formacion de los pacientes y del personal.
Asimismo, deben recibir formacién sobre el uso de los sistemas
de farmacovigilancia y sobre la identificacion y el tratamiento de
las reacciones adversas a la medicaciéon. Ademas, los farmacéuticos
se sitlan en una posicion ideal para colaborar en la investigacién
y los ensayos clinicos, donde podrian aportar un valor afiadido
desde la perspectiva de los medicamentos e incluso asumir
funciones de liderazgo en la investigacién.

En Europa no existe ningtin programa formativo oficial o
reconocido para los farmacéuticos especializados en oncologia
pediatrica, ni tampoco para los farmacéuticos pediatricos.

En la mayoria de los paises europeos, la formacién de los
farmacéuticos especializados en oncologia pediatrica forma

parte de la formacién basica (aunque no se imparte en todas las
universidades u hospitales, y en la mayoria de los casos se imparte
de forma muy limitada) y de la formacién como farmacéutico
clinico u hospitalario, o bien se basa en la formacién interna
impartida por un comparfiero farmacéutico con mas experiencia.
Las iniciativas formativas de las organizaciones nacionales o
europeas de farmacia oncolégica (por ejemplo, la European
Society of Oncology Pharmacy Global), centradas en la oncologia
pediatrica y la asistencia a congresos sobre temas de oncologia
pediatrica, constituyen un valor afiadido en este &mbito. Establecer
contactos con organizaciones de farmacéuticos también ofrece una
plataforma importante para compartir conocimientos, sobre todo,
considerando que no abundan los farmacéuticos especializados

en el campo de la oncologia pediatrica, en comparacion con los
servicios para adultos.

No obstante, lo que los farmacéuticos necesitan es un
programa formativo especifico, una especializacion académica
oficial en oncologia pediatrica y formar parte de los equipos
multidisciplinares. Todos estos aspectos podrian conducir a

la armonizacion y la estandarizacion de los aspectos formativos
y de la practica, con el objetivo de mejorar la calidad de los
servicios farmacéuticos, lo que mejoraria la atencién y la vida
de los pacientes.
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11.2 Desarrollo profesional
continuo en oncologia
pediatrica

Deberian existir oportunidades de formacién para profesionales
de posgrado, en particular para jovenes oncologos. La
formacion permanente de los oncélogos pediatricos, tanto
jovenes como experimentados, asi como del personal docente
novel, deberia ser obligatoria. Las instituciones, las sociedades
nacionales y las autoridades europeas también deberian
fomentar la financiaciéon adecuada de estas actividades, con

el fin de reforzar la red de multiples partes interesadas en el
ambito de la oncologia pediatrica.

Deberian organizarse cursos de formacion, talleres

y programas de becas a nivel nacional e internacional,

con el fin de facilitar el acceso a la opinién y la experiencia

de los expertos y asi adquirir conocimientos bésicos y clinicos.
El desarrollo profesional continuo deberia realizarse mediante
la participacién en congresos y reuniones nacionales e
internacionales. Asimismo, las instituciones o las sociedades
locales y europeas deberian fomentar la participacion en
cursos de formacion impartidos por expertos en la materia.
Los cursos deberian centrarse en los avances en materia de
diagndstico, tratamiento, prondstico e investigacién clinica,
aunque también en la experiencia (por ejemplo, informes de
casos). La financiacion de la movilidad constituye un obstaculo
habitual y deberia fomentarse por parte de las instituciones,
las sociedades locales y las autoridades europeas. El programa
debera incluir los recursos y el tiempo necesario para que todo
el personal asista a reuniones de formacién y capacitacion.
Las asociaciones de familias también pueden contribuir a

la financiacién, siempre que las instituciones sanitarias no
destinen fondos a tal fin.
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11.3 Oportunidades
de formacion
en oncologia pediatrica

La institucién local debera facilitar el acceso a informacién
actualizada sobre los articulos publicados, mediante el acceso a
nuevos protocolos de tratamiento y la organizacién de programas
formativos. Estas actividades pueden organizarse a nivel nacional
(por ejemplo, conferencias sobre temas nacionales o cursos para
desarrollar habilidades practicas) o a nivel europeo (por ejemplo,
seminarios web interactivos en linea o cursos presenciales).

Los programas de becas clinicas deberian ofrecerse tanto a nivel
nacional como internacional para garantizar una formacion de
alta calidad, dar acceso a una gama mas amplia de enfermedades
y brindar la oportunidad de trabajar con profesionales
experimentados. Los programas de formacion especializada
deberan estar orientados al &mbito de interés del becario

y adaptarse a sus necesidades individuales. Los programas de
formacién intercultural también constituyen una opcién,

ya que existen notables diferencias en el trato con los pacientes
y sus familias (103).

SIOPE se compromete a dar continuidad a iniciativas de
colaboracién ya establecidas con la Escuela Europea de Oncologia
(ESO) (por ejemplo, clases magistrales, aprendizaje en linea,
programas de becas), la Sociedad Europea de Oncologia Médica
(ESMO), las recomendaciones o seminarios web de la Red
Europea de Referencia ERN PaedCan, y otros socios que busquen
oportunidades similares. La Internacional Paediatric Surgical
Oncology Society (IPSO) ofrece otras oportunidades de formacién.
La IPSO cuenta con un foro en el que los residentes y becarios
pueden informarse sobre las oportunidades de formacion en
centros europeos y, recientemente, ha publicado directrices

para una amplia gama de canceres pediatricos centradas en el

tratamiento quirdrgico (https://ipso-online.org/guidelines-spg/).
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11.4 Mentoria
y supervision

El desarrollo profesional representa una tarea que esta

en constante evolucion y que no concluye con la finalizacién
de la formacién académica reglada. Los programas de mentoria
estan destinados a que los médicos jovenes reciban apoyo de
compafieros con mas experiencia y profesionales expertos.
Los datos disponibles indican que el desarrollo de redes de
contactos y la mentoria constituyen factores fundamentales
para el éxito académico. Los residentes que cuentan con
mentores responsables y comprometidos muestran una mayor
productividad investigadora y un mayor desarrollo personal
(104). En los Estados Unidos, grupos como el COG (Children
Oncology Group) y la ASPHO (American Society of Pediatric
Hematology/Oncology) han implementado con éxito programas
de mentoria dentro de la formacién en oncologia pediatrica y
tienen como objetivo desarrollar directrices para los futuros
mentores con el fin de ayudar a los tutelados a alcanzar el éxito
inmediato y a largo plazo en su carrera (104). A excepcién de la
ESO, los paises europeos todavia no han establecido de modo
sistematico programas de mentoria durante la formacién

en oncologia pediatrica. No obstante, Young SIOPE esta
adoptando medidas para desarrollar un programa de este tipo.
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11.5 Satisfacer las necesidades
educativas de los ninos y
adolescentes con cancer

La escolarizacién reviste gran importancia para las familias

y debe constituir una parte integral de la atencién oncoldgica
del menor o del adolescente (105). La enfermedad oncolégica y
su tratamiento podrian repercutir en la adaptacion escolar de
tres maneras: disminucién de la asistencia a clase, efectos fisicos
y cognitivos, y efectos psicosociales (105). Las intervenciones
educativas dirigidas a nifios, nifias y adolescentes con cancer

se asocian con efectos positivos, entre los que se incluyen una
mejora del rendimiento académico y una reduccion de los
niveles de depresion, un mayor grado de conocimiento entre los
compaiieros y una actitud mas positiva en el aula hacia el niflo,
nifia o adolescente con cancer (105).

11.5.1 En el momento
del diagnodstico

Empoderar y formar al personal docente resulta beneficioso

para el éxito escolar y para reducir las dificultades en el entorno
escolar (106). Es conveniente informar al centro educativo sobre el
diagnéstico y las implicaciones educativas del cancer infantil y su
tratamiento, de modo que sepan qué esperar y puedan planificar
un programa educativo individualizado, adecuado a cada fase de
la enfermedad (107). Los compafieros de clase deberian recibir
informacion sobre el cancer y sus implicaciones, de modo que
puedan desarrollar empatia (106). De este modo, el nifio y la nifia
y el adolescente con cancer podran contar con el apoyo del centro
educativo y evitar comportamientos de aislamiento y rechazo.
También es importante que el centro educativo sepa a quién

debe dirigirse para establecer una coordinacién con el personal
docente del hospital (107). La forma y el alcance de la informacién
que se facilite al centro educativo y a los compaileros de clase
debera debatirse siempre y ajustarse a las preferencias del nifio,
nifia y adolescente con cancer y de su familia.
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11.5.2 Durante el tratamiento

Todos los nifios, nifias y adolescentes deberian beneficiarse

de un programa educativo continuo y flexible, ya sea en el
hospital o en casa (107). Las aulas hospitalarias desempefian
un papel fundamental en el proceso de desarrollo del menor.
Jugar y relacionarse con sus comparieros, ademas de ofrecerles
educacion, les proporciona un espacio para desconectar

y liberar tensiones. La posibilidad de asistir a las aulas
hospitalarias depende del grado de inmunosupresién, en

cuyo caso se debe proporcionar tutoria privada en el hospital.
Ademas, conviene mantener el contacto con el centro educativo
del nifio y nifla en la medida de lo posible. Esto puede lograrse
mediante la inclusién del menor con cancer en las tareas

de clase o a través de videollamadas grupales. Asimismo,

el profesorado puede motivar a los compaifieros de clase para
que mantengan el contacto mediante cartas, videollamadas,
dibujos, fotos, mensajes de texto, etc.

11.5.3 Reincorporacion escolar

Los nifios, nifias y adolescentes deben volver al centro
educativo lo antes posible, y los médicos deben animarlos,
especialmente cuando los padres/madres no estan dispuestos a
dejarlos ir. No obstante, resulta fundamental que experimenten
una reintegracién escolar satisfactoria (106). Se debe elaborar
un plan que tenga en cuenta los factores practicos y las
necesidades especificas. El plan también deberia incluir un
mecanismo de seguimiento que garantice la reintegracién sin
complicaciones a lo largo del tiempo. Antes de reincorporarse,
resulta importante informar a las familias sobre los posibles
problemas cognitivos y escolares asociados al tratamiento,
implementar pruebas de deteccién y apoyar a los nifios, nifias
y adolescentes y las familias para que informen al centro
educativo y aborden cualquier problema que pueda surgir (108).
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11.5.4 Coordinacién entre meédicos,
centros educativos y familias

Resulta necesario promover el vinculo entre los centros
educativos y las unidades oncolégicas, establecer

relaciones entre ambos entornos, de modo que se satisfagan
adecuadamente las necesidades educativas de los nifios, nifias
y adolescentes a lo largo de todo el proceso de tratamiento (106).
Podria resultar util establecer un equipo colaborativo

de apoyo al aprendizaje que se retina periédicamente

y en el que participen la familia, el centro educativo y el
personal hospitalario (107). Las asociaciones de familias

de cancer infantil también pueden ayudar, asesorar y colaborar
en cualquier intervencion.

El intercambio de informacidén resulta fundamental para
ofrecer un apoyo adecuado, aunque también debe considerarse
un reto constante. Todo intercambio de informacién debe
gestionarse con delicadeza, respetando la confidencialidad
y la privacidad del nifio, nifia y adolescente y teniendo
siempre en cuenta lo que conoce sobre su enfermedad.

Esta colaboracion debe mantenerse durante el seguimiento,
ya que algunos problemas no surgen hasta més adelante

o solo se hacen evidentes como consecuencia de nuevas
etapas de desarrollo. Las medidas de apoyo deben conducir
posteriormente a un apoyo profesional.
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11.6 Formacion para

las personas cuidadoras

Cuidar a un nifio, nifia o adolescente con cancer conlleva
muchos retos. Los padres y madres suelen manifestar
dificultades para comprender la compleja informaciéon y

se sienten abrumados, especialmente en lo que respecta
alos cuidados fisicos que su hijo o hija necesita en casa
(109). Proporcionar a las personas cuidadoras informacién
adecuada y formacion en cuidados de enfermeria les ayuda
a adquirir confianza y les permite desarrollar las habilidades
necesarias para cuidar de su hijo e hija de forma segura.

Las personas cuidadoras deben recibir formacién sobre el

cuidado del nifio, nifia y adolescente (110):

- Identificar emergencias médicas y saber a quién acudir.

- Cuadles son los efectos secundarios mas comunes y coémo
tratarlos de forma eficaz

- Cémo cuidar la linea central, administrar la medicacién
(si fuera necesario), prevenir infecciones, tratar las heridas,
gestionar la dieta, etc.

Las personas cuidadoras deben recibir, adicionalmente, una
formacién apropiada para entender el diagnostico, el plan
de tratamiento y el prondstico del nifio, nifia o adolescente,
asi como emplear estrategias de afrontamiento, como
orientacién para acceder a apoyo psicosocial, etc. (110).

La formacion debe comenzar en el momento del diagnéstico
y continuar a lo largo del tratamiento, procurando siempre
que toda la informacion se facilite con la debida antelacién,
es decir, antes de que la familia la necesite. Asimismo,

ala hora de decidir el momento y la forma de impartir la
formacién, deben tenerse en cuenta factores como el estado
emocional y el nivel de conocimientos del cuidador (110).

La informacion debe explicarse de forma oral, pero también
debe estar disponible por escrito y presentarse de manera
sencilla y comprensible (por ejemplo, folletos que describan
los sintomas y las formas de abordarlos).

Proporcionar a las
personas cuidadoras
informacion adecuada
y formacién en
cuidados de enfermeria
les ayuda a adquirir
confianza y les
permite desarrollar las
habilidades necesarias
para cuidar de su hijo
e hija de forma segura.
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11.7 Requisitos de formacién
para los representantes
de los pacientes

Dado que la participacién y la implicacion de los pacientes
esta ganando terreno, resulta fundamental que los
representantes de los pacientes desarrollen sus capacidades
para convertirse en defensores y asesores eficaces en todos los
ambitos: la investigacién y los avances actuales en estrategias
terapéuticas y medicamentos, la elaboracién de politicas o

la atencidn al paciente. Se ha demostrado que orientar a los
pacientes sobre el proceso de investigacion y capacitarlos
para que participen activamente y trabajen en equipo mejora
su implicacién. El objetivo no consiste en convertir a los
representantes de los pacientes en investigadores, sino en
dotarlos de herramientas que les permitan comprender mejor
el proceso y el lenguaje de la investigacién y sentirse mas
seguros a la hora de participar en las conversaciones (111).

Para desarrollar sus capacidades, los representantes de los

pacientes deberian:

- Asistir a cursos especificos. Entre los ejemplos se incluyen
los cursos impartidos por EUPATI, Eurordis y la WECAN
Academy.

- Disponer de la formacién pertinente cuando participen
en proyectos de investigacién, ensayos clinicos, etc. (112).
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