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Equipo investigador

. Equipo investigador:

IP: Maria Tasso Cereceda
- Andrea Cano Rodriguez
- Cristina Martin Cuesta
- Laura Moreno Fernandez
- Fina Pellin Paya
- Angela Rico Rodes
- Laura Urefia Horno

- Maria del Cafiizo Moreira

Titulo del proyecto:

Seguimiento a largo plazo, calidad de vida y transicion al adulto en
supervivientes de cdncer pedidtrico.
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ANTECEDENTES

Este proyecto surge de una iniciativa del Dr Carlos Esquembre, fundador y Jefe de Seccion de la
Unidad de Oncologia Pediatrica del H.U. Dr. Balmis. En 2015, el Dr. Esquembre obtuvo autorizacién
para traducir las guias COG vy, entre 2016 y 2017, puso en marcha un estudio piloto de consulta de
seguimiento a largo plazo.

Gracias a su iniciativa, a los buenos resultados obtenidos de ésta y a las necesidades detectadas a
través de esta consulta, se retoma este proyecto con la intencidon de darle continuidad y que sea
reconocido como trabajo asistencial.

En 2021, ASPANION presentd el proyecto a los Presupuestos Participativos de la Generalitat
Valenciana para el 2022 y resulté el mas votado por la ciudadaniay, por tanto, se incluyd en dichos
presupuestos a través de subvencién por parte de la Conselleria de Sanidad.

Actualmente, el proyecto se lleva a cabo simultaneamente en las 3 unidades de Oncologia
Pediatrica de la CV (HUIP La Fe, H. Clinico y H. Universitario Dr Balmis), financiado por ASPANION a
través de los correspondientes institutos de investigacion.



INTRODUCCION Y JUSTIFICACION

Aumento progresivo de la tasa de supervivencia en cancer infantil supera el 80% a 5 anos para la mayoria de los tumores.
Y

60% presentan efectos secundarios a largo plazo debidos al tratamiento (problemas crénicos de salud, aumento mortalidad
general y por segundos tumores, disfunciones neuropsicoldgicas, problemas laborales, repercusiones en la calidad de vida).

Muchos de los supervivientes no son plenamente conscientes de la enfermedad de la que fueron tratados ni de los efectos
secundarios del tratamiento recibido.

Necesidad de contar con unas guias comunes, tanto respecto al diagndstico precoz de efectos tardios y su abordaje, como
de programas de promocién de la salud y transicion al adulto.

El Children's Oncolgy Group (COG) publicé en 2004 sus guias de seguimiento a largo plazo basadas en la exposicién al
riesgo. En 2018 el COG publicé la Versién 5.0.

£ GENERALITAT | IQI% L ISABIAL
VALENCIANA | ‘veu "g - "
I st

ALACANT —
*"/‘ HOSPITAL GENERAL Untverstarditlacant JOYI uriveRsiTAS
\\\ DEPARTAMENT DE SALUT Universidad de Alicante gn Miguel Herndindez



INTRODUCCION Y JUSTIFICACION

CAUSAS DE SECUELAS

CAUSAS TUMORALES FACTORES DEL HUESPED
Edad al diagnostico
Sexo

Genética

EICH

Tipo de tumor
Localizacion TIPO DE TRATAMIENTO

Disfuncion de 6rganos

Efectos mecanicos Quimioterapia
Radioterapia
Cirugia
Trasplante
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MODELO SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO

Tratamiento activo
Seguimiento en oncologia pediatrica * Minimo 10 afios de seguimiento
Alta planificada

Atencion primaria y/o especializada
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OBJETIVOS

PRIMARIOS

Conocer el Estado de salud y Calidad de Vida de las personas Supervivientes de Cancer Pediatrico diagnosticados y tratados
desde 1996 hasta 2010 en las UOHP del Hospital General Universitario Dr. Balmis de Alicante.

Aplicacidn de las Guias de Seguimiento a Largo Plazo del Children’s Oncology Group (version 5.0, octubre 2018. The world’s
childhood cancer experts. Website: http://www.survivorshipguidelines.org/).

SECUNDARIOS

Identificar condiciones patolégicas como consecuencia del cancer pediatrico y su tratamiento.
Establecer Recomendaciones y Planes de Seguimiento en funcion de los riesgos detectados al aplicar las guias.

Disefiar un modelo de pasaporte del superviviente como método de informacidn al paciente y profesionales de la salud,
que facilite la transicidn a la medicina del adulto.

Informar y formar al personal sanitario de Atencién Primaria (pediatria, medicina familiar y comunitaria, enfermeria) sobre
riesgos y necesidades especificas de seguimiento.
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METODOLOGIA

Diseio: Estudio observacional tipo cohortes prospectivo-retrospectivo
Sujetos del estudio:

*  Criterios de Inclusion. Supervivientes de cdncer pediatrico y del adolescente (de 0 a 18 afios)
diagnosticados y tratados en la UHOP del HGU Dr Balmis entre los ainos 1996 y 2010.

*  Criterios de Exclusidn. Imposibilidad de contacto por cualquier motivo. Negativa a participar en el
proyecto. Falta de entrega de los cuestionarios cumplimentados. Pérdida de seguimiento durante el
tiempo que dure el estudio.

N.2 de sujetos: 80-100 supervivientes
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Identificacion de personas
susceptibles de participar en
el estudio.

Informacién a dichas personas
y solicitud de Consentimiento
Informado verbal para su
participacion.

- Quimioterapia: dosis acumuladas
Revisidn de su Historia Clinica

para establecer el resumen de ) ) ?r?:é?at;r;:'azcampo e
tratamiento administrado y . L
recoger los datos pertinentes \ . - Cirugia
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Determinacion de Riesgos Especificos segun las Guias de Seguimiento a Largo Plazo del COG Version 5.0

Traducidas y Adaptadas con permiso del COG (Version 5.0 — Octubre 2018) por el Dr. Carlos Esquembre (Unidad de Oncologia y Hematologia Pedidtrica del Hospital General Universitario de Alicante)

www.supervivienteshipguidelines.org

AGENTES ALQUILANTES (CONT)

QUIMIOTERAPIA

Exposicion Posibles Efectos

Consejos de Salud/Consideraciones
. Evaluacion Periodica =
Terapéutica Tardios adicionales

CHILDREN'S e
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Entrega de Informacidn

. . o Explicacion de las Guias de \
Primera Entrevista Médica. Seguimiento a Largo Plazo escrita del Programa de

Firma del Cl por parte de la del COG. Seguimiento Individualizado
persona superviviente determinada por las Guias,

participante en el estudio. Encuesta inicial informacion Recomendaciones y Enlaces
sobre la enfermedad. de Salud

Recomendacioén por escrito
para Seguimiento por

Equipos de Atencion
Primaria.

; ISABIAL ALACANT sost oy
GENERALITAT | 1918 w7 ISA # HOSPITAL GENERAL /N Universitat d’Alacant UNIVERSITAS
AN VALENCIANA | Veu I ) 5_-,‘-,‘:'53«“,;,‘ CERARTANENT DESALUT AN Universidad de Alicante Miguel Herndndez



METODOLOGIA
Explicacion y Entrega de la Encuesta Basica de Salud

Childhood Cancer Survivors Study.

s el mansnszs - ENtregada en la primera visita médica para ser completada en domicilio.
Recoge multiples variables sobre:
- Diversos aspectos de la percepcion de salud del paciente
- Habitos de salud
- Frecuentacion de asistencia sanitaria

- Situacion social etc.
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https://ccss.stjude.org/content/dam/en_US/shared/ccss/documents/survey/survey-baselinespanish.pdf
https://ccss.stjude.org/content/dam/en_US/shared/ccss/documents/survey/survey-baselinespanish.pdf
https://ccss.stjude.org/content/dam/en_US/shared/ccss/documents/survey/survey-baselinespanish.pdf
https://ccss.stjude.org/content/dam/en_US/shared/ccss/documents/survey/survey-baselinespanish.pdf

METODOLOGIA

ESTADO DE SALUD PSICOLOGICO

BSI 18. INVENTARIO BREVE DE 18 SINTOMAS

CUESTIONARIO DE SALUD SF 36 v2.

ENTREVISTA PSICOLOGICA

% GENERALITAT | TOTS /" ISABIAL ALACANT
VALENCIANA | Y26 o wshcacon HOSPITAL GENERAL
3 s DEPARTAMENT DE SALUT

/A Universitat d’Alacant
/==X Universidad de Alicante

UNIVERSITAS
Miguel Herndndez



METODOLOGIA

BSI 18. INVENTARIO BREVE DE 18 SINTOMAS

. Detecta malestar psicoldgico y trastornos psiquidtricos en poblacion médica y general en los

ultimos 7 dias.

. Mide cuatro escalas:

ANSIEDAD DEPRESION

SOMATIZACION LG LI

DE SEVERIDAD
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METODOLOGIA

CUESTIONARIO DE SALUD SF 36 v2.

. Mide ocho dimensiones de calidad de vida relacionada con la salud.

. Salud fisica

. Salud psicoldgica
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METODOLOGIA

ENTREVISTA PSICOLOGICA
o  Antecedentes psicopatoldgicos

o  Historia psicoldgica

O Acontecimientos vitales estresantes y estilo de afrontamiento

Miedos relacionados con el cancer
Relaciones familiares/sociales

Conductas de riesgo

o O 0O O

Problemas con el suefio/comida
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OCTUBRE

Q‘Sugerviqiente.s
. cancer infantil

JORNADA DIVULGATIVA CIENTFICA

“NECESIDAD DEL SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO
PARA SUPERVIVIENTES DEL GANGER INFANTIL™

MESAS REDONDAS ¥ POMENCIAS COM ESPECIALISTAS EN ONCOLOGIA PEDIATRICA ¥ SUPERVIVIENTES

INSCRIPCION

Jomada gratuita Inscripciones
online. Dudas y consultas
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PROGRAMA

9:00h Recepcisn y entrega de documentacidn
Decur idn: tipticos v

2:15h Presentacién y bienvenida
Jewis Maria Gonzdez Marin, Presidente de Aspanion
Cencha Andrés, Secretaria Autondmics de Eficiencia y Teenologia Sanitaria

9:30 MESA REDONDA "LA NECESIDAD DEL SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO"
Modera:  Senia Pache, Directora de ASPANION

Participan: Adela Cafete, Responsable Unidad de Oncohematologia Pediatrica del Hospital Universitario y
Palitécnico La Fe y director del RETI {Registro Espanol de Tumoares Infantiles): Aspectos
epidemicldgicos del cancer infantil

Jaime Verdd, Responzsable de la Unidad de Oncohematologia Pediatrica del Hospital Cll'mco
Universitario de Valencia: Avances en Oncologia Pedigtrica. Objetiva: mejorar la sup

T1:00 PRESENTACION APP SUPERVIVIENTES CANCER INFANTIL

silvia Lapez, i6n v g dle

Esta aplicacidn nace para &yudsr a los supervivientes de céncer infantil a
mdwvw&wm La aplicacidn en el drea
para este colective, ademas
mmhmymmmhmymermdemnwlms
Adicionslmente dispone de un apartado “privada” en el que cada usuario
puede agendar citas, guardar &l contacto de sus doctores, tener listados
die sus medicamentos o almacenas informes médicos.

Todas las mesas redondas y también &l
taller préctico incluyen unos minutos
para ruegos y preguntas
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11:15 MESA REDONDA "REALIDAD DE LOS SUPERVIVIENTES DE CANCER INFANTIL"

Modera: Carla Esparza, superviviente y residente de Medicina de Atencién Primaria

Participar:  + Mirela Arifio, Pediatra igadora de |a unidad de h I idtrica: Efectos a
largo plazo de la quimioterapia.
= Andrea Cano, oncéloga del programa de seguimiento a largo plazo: Efectos a largo plazo de la

radicterapia
* Laura Linares, oncdloga del pmweme de seguimiento & largo plaza: Elemos & largo plazo de la
cirugia, de prog es by éticos ¥ otros tra

« Cristina Nova, mcdhge del programa de seguimiento a largo plazo: Transicidn a la vida adulta y
a Atencidn Primaria de los supenvivientes de cancer infantil

= Julia Balaguer, oncdloga del programa de seguimiento a largo plazo: Pasaporte digital del
superviviente (SURPASS).

12.30-12.40 DESCANSO

12:40 TALLER PRACTICO: TANTAS EXPERIENCIAS COMO PER

El nf-nem de edolescentes y adultos jovenes supervivientes de céncer pedidtrico aumenta

como i delame]nradalasmseedawpemwnﬂnmﬁﬂmm
Mwww‘amasdesehdrelmmdnsmnsu s ldgicay el recibidk
limitan tanto su calidad de vida comao su longevidad. Con el objetiva dewudwamwhcmamvr
detactar I daz nace &l de § a Large Plazo de Supervivientes del
céncer infantil. thpmgmmeque mwlnle(ialwaimmmamdelmmmm
participativos y que cuenta con la colaboracidn activa de ASPANION y de los hospitales de referencia de
oncologia pedistrica de la Comunidad Valenciana.

SEDE DE LA JORNADA

SALON DE ACTOS HOSPITAL LA FE DE VALENCIA
Edificio de Direceitn, Administracion y Docsneis
Avda, de Fernando Abril Martorell, 106 - Valengia




NOVIEMERE
DICIEMBRE

> e ot
CURSO SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO

FORMACION PARA PROFESIONALES
DE ATENCION PRIMARIA ¥ ENFERMERIA
SOERE EPIDEMIOLOGIA E IMPORTANCIA
DEL SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO

TALLER IMPARTIDO POR =
PROFESIONALES DE ONCOLOGIA

PEDIATRICA DE LOS HOSPITALES JI

DE REFEREMCIA DE LA -/
COMUNIDAD VALENCIANA

[ 4
FORMACION DE 20 HORAS CON J: 'r Y
CERTIFICADO DE ASISTENCIA Y

APROVECHAMIENTO. /ﬁ FORMACION GRATUITA EN FORMATO

MIXTO CON ENFOQUE PRACTICO ¥
ADAPTABLE A LAS POSIBILIDADES DE
~ [~ HORARIO DEL ALUMNADO
DUDAS ¥ CONTACTO
valencia@aspanion.es TH. 963 471300

MODALIDAD

Curso semipresencial. Una sesidn
presencial en Alicante y otra en
Valencia, el resto online.
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S PROGRAMA

“Inn nEnl LA REALIDAD DE LOS SUPERVIVIENTES DEL

EM REDUCIR EFECTOS A LARGO PLAZO .
GEMERALES Y EN LA COMUNIDAD VALENCIANA.

de los hospitales de oncologia pedidtrica de la Comunided Valenciana. En la
elsboracian del temario v la realizacidn de las clases tedricas, practicas,
online y presenciales participan los oncdlogos de las unidedes.

DUDAS Y CONTACTO
valencia@aspaniones TIE. 863 471300
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CONCLUSIONES

La cohorte de adolescentes y adultos jovenes supervivientes de cancer pediatrico aumenta de forma progresiva, muchos de
ellos tienen problemas de salud especificos que limitan su calidad de vida.

Es imprescindible desarrollar herramientas que identifiquen los posibles problemas para establecer procesos de diagndstico
precoz y tratamiento especifico de los mismos.

Con este proyecto queremos conocer la situacion real de salud de esta poblacidn en la Comunidad Valenciana y realizar un
seguimiento individualizado segun las Guias de Seguimiento a Largo Plazo del COG.

Difusion de las Guias y su conocimiento por los Equipos de Atencion Primaria, asi como la implicacidn del propio
superviviente en el conocimiento de su enfermedad, de los riesgos potenciales derivados de los tratamientos recibidos y la
necesidad de establecer estrategias de prevencién.

La experiencia obtenida puede ayudar a la creaciéon de Programas de Seguimiento a distintos niveles (comunitario,
nacional, participacién en programas europeos) con la implicacion de pediatras, Equipos de Atencidn Primariay
Especializada.
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MUCHAS GRACIAS

“ El seguimiento a largo plazo de los nifios que tuvieron cancer es necesario para
que en un futuro sean adultos resilientes, activos y autonomos con una calidad
de vida optima con salud fisica y mental”
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