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1.- INTRODUCCION.

En Espana se diagnostican al afio aproximadamente, 1000 nifios de cancer.

El cancer es la segunda causa de muerte en nifios de 1 a 15 afnos, siendo la primera
las muertes accidentales. El diagnéstico precoz y el tratamiento adecuado del
cancer infantil en los dltimos 15 afios ha permitido rebajar la cifra de mortalidad de
estos enfermos. En Espafna los datos aportados por el RNTI (Registro Nacional de
Tumores Infantiles) muestran una supervivencia global del 76% a los 5 afos, cifras
similares a las de los paises de nuestro entorno.

En Espafa hoy uno de cada 2000 adultos es un superviviente de un cancer infantil.
Por eso, el objetivo principal de la Oncologia Pediatrica en la actualidad es no sélo
lograr la curacién de los enfermos sino que el nifio curado de un cancer llegue a ser
un adulto sano desde el punto de vista fisico, psiquico, social y espiritual.

Dada la complejidad de los actuales tratamientos oncolégicos, los nifios
diagnosticados de cancer deben ser tratados en unidades que dispongan de los
medios humanos y materiales necesarios para una correcta asistencia. Se ha
podido demostrar estadisticamente la superioridad de los resultados obtenidos en
unidades especializadas en oncologia pediatrica respecto a los que se consiguen en
servicios pediatricos generales. En este sentido, la inclusion de los adolescentes
(hasta los 18 anos) en las UOP ha resultado en tasas de supervivencia superiores
para este grupo de edad respecto a su tratamiento en Servicios de Oncologia
Médica.

La Unidad de Hematologia-Oncologia Pediatrica del Hospital de Madrid
Monteprincipe esta integrada en el Departamento de Pediatria aunque funciona de
forma independiente. La atencién al enfermo se realiza desde el momento del
diagnéstico de cancer y el papel inicial del oncologo es el de planificar el tratamiento
e integrar en él a los especialistas que puedan requerirse (cirugia, radioterapia, y
especialidades pediatricas concretas). La hospitalizacion del nifo se reduce al
momento del diagnédstico y a los periodos en que su situacion clinica lo requiera. Por
eso, la mayor parte del tratamiento, si no todo él, se realiza de forma ambulatoria en
el Hospital de dia de Oncologia con el fin de evitar ingresos al paciente. De esta
forma, no solo disminuye el coste del tratamiento sino que éste es mejor soportado
por el nifio y por sus padres.

La actividad asistencial en hematologia y oncologia pediatrica va dirigida a facilitar al
nino y su padres el dia a dia de su enfermedad aunque ello suponga en ocasiones
complicarselo al personal sanitario encargado de su cuidado. Se trata de que el
enfermo ingrese Io menos posible en el hospital y que sus visitas sean las
imprescindibles y siempre muy resolutivas (concertar visitas de otros especialistas o
pruebas complementarias en el mismo dia). Para ello contamos con la colaboracién
de todo el Hospital que es consciente de que el nifio diagnosticado de cancer es un
enfermo crénico que durante un largo periodo de su vida depende del Hospital para
Su supervivencia y su bienestar.

Los requerimientos de una Unidad de Hematologia-Oncologia Pediatrica han sido
establecidos por la Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica (SIOP) (Thaxter
G et al. 2002) y se especifican en la tabla 1.
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Estos requerimientos han sido ratificados por el Ministerio de Sanidad y Consumo
(SNS) recientemente con la aprobacion de una “Estrategia contra el Cancer” comun
a todas las comunidades auténomas. (Marzo 2006).

Tabla |. Recomendaciones de la SIOP para la organizacion de una Unidad de Oncologia Pediatrica.

Todo nifio y adolescente con cancer debe tener acceso a un diagndstico, tratamiento y seguimiento por
un Equipo multidisciplinario pediatrico en el que exista una coordinacién entre pediatras, oncélogos
pediatras, cirujanos pediatricos y oncélogos radioterapeutas. Debe dedicarse una atencién especial al
adolescente y adulto joven.

La UOP debe funcionar integrada en una organizacién nacional y/o internacional para facilitar la
comunicacién y coordinacion de los nuevos métodos de tratamiento e investigacién. Debe existir soporte
material y humano para la participacion en ensayos clinicos y registros epidemiolégicos de cancer
infantil.

La UOP debe proveer tratamiento a un numero suficiente de pacientes para garantizar una
infraestructura que incluya:

Cirugia pediatrica.

Oncologia radioterapia.

Cuidados Intensivos pediatricos.

Anatomia Patoldgica.

Tratamiento de soporte nutricional, psicosocial y Rehabilitacién.

Estos deben existir en el centro hospitalario o en la proximidad.
El esquema de funcionamiento de la UOP debe ser:

Area de hospitalizacién capacitada para:
. Tratamiento médico complejo y acceso a vias centrales.

. Monitorizar infusiones prolongadas de farmacos.
o Cuidado del nifio gravemente enfermo, inmunodeprimido o en fase terminal.
. Manejo y preparacién de quimioterapia.
. Cumplimentar la historia clinica.
. Acomodo de los padres en la Unidad o en su cercania.
. Proveer soporte psicosocial y espiritual.
Area de hospital de dia:
o Tratamiento de quimioterapia ambulatoria.
. Tratamiento de soporte ambulatorio (transfusiones, antieméticos, fluidoterapia).
. Observacion clinica del paciente durante horas.
Consulta:
. Seguimiento de los enfermos.
) Acceso rapido a laboratorio y radiologia.

Medios humanos y técnicos necesarios:
e Enfermeria entrenada en Oncologia Pediatrica.
Existencia en el centro de UCIP
Servicio de Radiologia infantil incluyendo TAC, RM, ecografia, angiografia, etc.
Laboratorio capacitado para marcadores tumorales y monitorizacion de farmacos
Banco de sangre
Farmacia familiarizada con el uso de quimioterapia
Posibilidad de aislamiento preventivo.
Disponibilidad de técnicas de nutricion parenteral
Servicio de Radioterapia con acelerador lineal
Servicio de Anatomia Patoldgica con posibilidad de biopsia intraoperatoria y PAFF

Comité de Tumores:
e La UOP debe asegurar un funcionamiento de 24 horas al dia (hospitalizacion).
e La UOP debe asegurar la formacién de sus profesionales.
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.Por qué es necesaria esta forma de trabajar y esta infraestructura tan
compleja?:

El cancer infantil es una enfermedad cronica que incide sobre toda la estructura
familiar del nifio. Por ello es importante tener en cuenta los aspectos psicosociales
propios de ésta patologia para que la atencién al nifio sea no sélo asistencial sino
también humana.

Existen unos “momentos claves” en la evolucién del cancer infantil:

1. Diagndstico:

El primer ingreso del nifio en el hospital es un momento de ansiedad y miedo a lo
desconocido. El diagnéstico de presuncion lo suele adelantar el pediatra general y
es el oncélogo el que en general da el diagnéstico definitivo. Existe, por tanto, un
periodo de tiempo de incertidumbre que debe ser lo mas corto posible para aliviar la
ansiedad de los padres. Por ello las pruebas diagnésticas iniciales deben realizarse
con caracter preferente.

La informacion a los padres se realiza en un ambiente privado y sin interrupciones.
Se informa ampliamente del tratamiento y de sus posibles complicaciones y siempre
desde un optimismo realista.

Cuando el nino se va de alta por primera vez, los padres deben estar bien
entrenados en el manejo y cuidados en casa. Tienen un acceso directo al equipo de
oncologia 24 horas al dia, 7 dias a la semana para resolver cualquier problema
urgente.

2. Remision :

Es la fase durante la cual la enfermedad ha remitido, aunque el nifio continua en
tratamiento mas o menos complejo segun su diagnéstico. En esta fase se intenta
que el nifo y su familia hagan una vida lo mas normal posible, que se incorpore al
colegio y a la vida familiar. El colegio debe estar informado del diagndstico del nifio y
se le facilta una serie de normas sencillas de actuacibn ante posibles
complicaciones.

3. Fin de tratamiento:

Cuando se llega a esta fase las visitas al hospital se espacian. Al principio los
padres se sienten inseguros y en ocasiones presentan el llamado “ Sindrome de la
espada de Damocles” que consiste en una ansiedad patolégica esperando que
pueda producirse una recaida. En la UOP se realiza una “fiesta de fin de
tratamiento” en la que el nifo comprende que la etapa mas dura de su vida llega a
su fin, y los padres inician el “des-enganchamiento” con la Unidad.

4. Recaida:

En esta fase la actitud de los padres atraviesa una serie de etapas en relacion con
la pérdida de esperanza de que el nifio se cure, se plantean si vale la pena
comenzar de nuevo, ademas de los mismos sentimientos que atraviesan en la fase
del diagnéstico.
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5. Muerte :

En general la muerte del nifio diagnosticado de cancer es una muerte anunciada ya
que el equipo que le atiende sabe cuando la enfermedad ya no es curable. Ello
permite preparar a los padres para iniciar el duelo progresivamente. El nifio desde
edades tempranas, a los 5-6 afnos sabe cuando las cosas no van bien. El enfermo
pediatrico cronico madura antes que cualquier niflo sano de su edad. Es importante
mantener con él una comunicacién abierta. El nifio tiene miedo al dolor y a la
soledad y estos dos temores si que podemos solucionarlos.

6. Supervivencia a largo plazo :

El nino diagnosticado de cancer requiere un seguimiento hasta la edad adulta no
sblo para el despistaje de posibles efectos secundarios a largo plazo (esterilidad,
segundos tumores etc..) sino también para encauzar los problemas de dependencia
de los adultos, ayudarles a orientar su futuro desde el punto de vista sanitario y
laboral y resolver los problemas de sexualidad y fertilidad que puedan plantearse. El
nino con cancer debe ser un adulto sano y para ello requiere la atenciéon de los
problemas psicosociales que la enfermedad plantea es una parte fundamental en su
tratamiento.

2.- LA UNIDAD DE ONCOLOGIA Y HEMATOLOGIA PEDIATRICA DEL HMM.

La actividad de una Unidad de Oncologia Pediatrica en el Hospital esta dirigida a la
atencion integral y multidisciplinaria del nifio diagnosticado de cancer y procesos
hematoldgicos:

A. Actividad asistencial:
Hematologia-Oncologia Pediatrica:

1. Asistencia hospitalaria al niflo durante sus ingresos por tratamiento
oncoldgico y por las complicaciones de dicho tratamiento.

2. Asistencia ambulatoria en hospital de dia: controles clinicos y tratamiento
ambulatorio. Este incluye: quimioterapia, tratamiento de complicaciones vy
efectos secundarios que no requieran ingreso.

3. Consulta de oncologia y hematologia: primeras consultas, consultas de
revision para enfermos fuera de tratamiento, consultas de segunda opinién.

4. Asistencia domiciliaria al enfermo oncolégico especialmente cuidados
paliativos. En el futuro se prevé el desarrollo de un programa de asistencia
domiciliaria.

5. Urgencias hematoldgicas y oncolégicas: localizacién de oncélogo pediatra 24
horas al dia todo el afo.

Unidad de Transplante de Médula y UCI Oncoldgica:

Existen dos habitaciones con flujo laminar en el area de hospitalizacién. En ellas
se realiza la administracion de tratamientos de quimioterapia intensiva e infusion
de PMO (progenitores de medula 6sea). La obtencion de los PMO se realiza
mediante aféresis y posterior crioperservaciéon hasta su utilizacion.

5
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La obtencion y manipulacién de los PMO se realizar4d en el Centro Integral
Oncoldgico Clara Campal por personal entrenado en estas técnicas en nifos.
Estas habitaciones también pueden utilizarse para nifios graves que no requieran
de soporte de UCIP (ventilacion mecanica, soporte inotrépico, etc.).

ph pUERL CAMFRL M

.

B. Actividad docente:

La Unidad de Hematologia-Oncologia Pediatrica es la responsable de cursos de
formacién continuada en dicha especialidad. Estos cursos se dirigen al personal
médico y de enfermeria interesada.

La actividad docente consiste en:

1.

Formacién de enfermeria.

2. Programa de actualizacién en Oncologia Pediatrica para médicos.
3. Participacién en el programa de sesiones clinicas del Hospital.

C. Actividad de investigacion:

1.

Protocolos de tratamiento: los Protocolos de tratamiento que se utilizan en la
UOHP son los que estan en uso bien en la SEOP (Sociedad Espafola de
Oncologia Pediatrica), SIOP (Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica)
y POG (Pediatric Oncology Group). Los enfermos quedan registrados en el
Protocolo elegido para su tratamiento. Todos los profesionales sanitarios del
equipo, tienen acceso a dichos Protocolos para cumplimentar la parte que les
corresponde.

Estudios de fase Il realizados en colaboracién con otros hospitales tanto a
nivel nacional como internacional.

Proyecto de una Unidad de nuevos farmacos y Fases | en colaboracién con el
Centro Integral Oncolégico Clara Campal: El desarrollo de nuevos farmacos
antitumorales en pacientes pediatricos es un tema altamente prioritario.
Aunque muchos tumores pediatricos son curables con los tratamientos
actuales, muchos nifos recaen y acaban falleciendo de enfermedades
malignas. El desarrollo de nuevos farmacos en nifios es mas dificultoso que
en adultos.
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4. El objetivo de la Unidad de Nuevos farmacos en Pediatria es facilitar el
desarrollo de nuevos farmacos en nifios en fases mucho mas precoces.

El Centro Integral Oncol6gico Clara Campal contara con una Unidad de este tipo
para adultos aportando su experiencia en este campo y el acceso a muchos
farmacos nuevos.

5. Participacién en Congresos Nacionales e Internacionales de la especialidad.

3.- INFRAESTRUCTURA TECNICA Y HUMANA.

La infraestructura técnica, humana y de espacio ha sido disefiada con los siguientes
criterios:

- Adaptar el hospital al nifio, no el nifio al hospital.

- El mismo enfermo utilizara el area de hospitalizacién, de hospital de dia y de
consulta intercaladamente durante el proceso de su enfermedad.

- Rapidez en el diagnostico y en la obtencion y resultados de pruebas
complementarias.

- Administracion del tratamiento preferentemente en régimen ambulatorio en
hospital de dia, tanto de quimioterapia como de tratamiento de soporte
oncoldgico (infecciones, hemoterapia, etc.).

A. Infraestructura técnica y de espacios:

A.1.- AREA DE HOSPITALIZACION:

Tiene unas caracteristicas que se afiaden a las de cualquier planta de
hospitalizacion:

o Habitaciones: Existen 8 habitaciones en planta, 2 de ellas acondicionadas
para Transplante de médula y/o cuidados intermedios.




M

HOSPITALES
Madrid - Monteprincipe

Todas las habitaciones son luminosas, bien ventiladas. Cuarto de bano
incorporado, excepto en éarea de transplantes que estan fuera de la
habitacion.

Las camas son articuladas. Los nifios pueden decorar su habitacidon “sin
estropear las paredes”.... Hay una sofa-cama de acompanante y un sillén
transformable en cama.

Existe un lavabo para el personal médico y sanitario para lavarse las manos
antes de explorar o manipular al nifio, independiente del cuarto de bario de la
habitacion.

Todas las habitaciones tienen TV y acceso a Internet.

J Sala de padres: Con sillones cémodos, micro-ondas, TV, estanterias para
material didactico y libros, acceso a internet, maquina de café etc.
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o Control de enfermeria: Equipado técnica y humanamente para atender la
patologia grave que se maneja en la planta.

o Area especifica para el desecho de material quimioterapico (que cumple
normativa para ello).

J Almacén de lenceria y de planta.

A.2.- AREA DE CUIDADOS INTERMEDIOS Y TMO:

Ver anexo de TMO.

A.3.- HOSPITAL DE DiA, DE HEMATOLOGIA Y ONCOLOGIA:

Se trata de un &rea hospitalaria en la que se administra tratamiento de quimioterapia
ambulatoria, tratamiento de soporte (transfusional, fluidoterapia, etc.), donde se
inicia un tratamiento mientras existe una cama disponible, donde se hepariniza un
port-a-cath etc.

Situado en un lugar luminoso, bien ventilado, con salida al exterior. Los nifios pasan
en él muchas horas de su vida. Los nifios cuelgan sus fotos en corchos y buscan su
lugar en este ambiente.

Esta acondicionado para la atencién de enfermos en situacion clinica grave y para la
administracion de tratamientos cuya toxicidad inmediata pueda requerir reanimacion
cardiorespiratoria (carro de parada, tomas de O, y vacio).

Horario de funcionamiento: EI hospital de dia de Oncologia estd en
funcionamiento 8 horas diarias (9 a 18h) incluido los fines de semana. Si el volumen
de actividad lo requiere este horario puede ampliarse.
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Sus elementos son:

o Sala de espera: zona de acceso a la unidad en la que esperan los pacientes
a ser atendidos.

10
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o Area de enfermeria: Sus caracteristicas son similares a los de un control de
enfermeria en una planta hospitalaria. En ella se realizan las técnicas de
enfermeria necesarias (pinchar un “port-a-cath”, extracciones analiticas e
inicios de tratamiento, sondajes, curas, administracion de quimioterapia
intramuscular y otros tratamientos, etc.Existe un carro de parada en esta
localizacion.

o Un cuarto de exploraciéon: en el que se realiza la evaluacién clinica del
enfermo (anamnesis y exploracion) y peticion de analiticas, antes de que pase
a la zona de enfermeria. Asi mismo se atienden las incidencias médicas que
ocurren durante todo el dia en el hospital de dia y que no pueden ni debe
atenderse en la zona comun.

o Area de administracion de quimioterapia: La administracién de

quimioterapia tiene una duracidén variable, de pocos minutos hasta muchas
horas.
Esta zona tiene TV y video-consolas, acceso a internet y juguetes y biblioteca
que mantiene ocupado al nifo durante sus largas horas de tratamiento.
Durante los tratamientos de quimioterapia, transfusiones, etc. los nifos
pueden estar jugando, leyendo, estudiando o acostados en una cama. Estan
acompanados por sus padres y a veces por sus amigos. El mobiliario es
cémodo. Tiene una terraza muy amplia con salida a través de una puerta
vigilada al exterior. Conectado con una zona del Monte de Boadilla con area
de deportes y entretenimiento para padres y nifos.

11
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o Cuarto de bano: imprescindible para estos enfermos sometidos a
hiperhidrataciones, tratamientos emetizantes, etc... Cuenta también con un
area para lactantes.

o Area de aislamiento: en ocasiones el nifio por su situacién clinica o animica
quiere estar sélo y debe poder estarlo. Ademas hay enfermos que por su
gravedad necesitan estar solos. Se trata de 2 habitaciones similares a las del
area de hospitalizacion y que pueden utilizarse como tales si es necesario.
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A.4.- AREA DE PROCEDIMIENTOS:

Pequeno quiréfano en el que se realizan meédulas, quimioterapia intratecal,
paracentesis etc. Estas pruebas y tratamientos se realizan bajo anestesia en
colaboracion con el Servicio de Anestesia. Equipado como un quiréfano, cuenta con
un carro de parada.

A.5.- AREA DE CONSULTAS:

Existen tres despachos de consulta para Hematologia y Oncologia pediatrica
equipados completamente e informatizados. En la consulta son atendidos diversos
tipos de enfermos:

e Primeras consultas.
Consultas de segunda opinion.
Revisiones de nifios en tratamiento que no requieren tratamiento ese dia.
Revisiones de nifios fuera de tratamiento.

Por razones obvias, estan ubicadas en el mismo espacio fisico de la UHOP.

A.6.- AREA DE SECRETARIA/ADMINISTRACION/ARCHIVO:

Ubicada en el centro del area de consulta y de hospital de dia.

13
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A.7.- SALA DE REUNIONES:

Para médicos y para el comité de tumores. Su equipamiento es el propio de una
sala de reuniones de médicos con megatoscopio e informatizada.

A.8.- AULA HOSPITALARIA/MUSICOTERAPIA:

Aula hospitalaria: Su objetivo es que el nifio continué sus estudios durante su
enfermedad y tenga un mecanismo de adaptacion curricular adecuado. Cuenta con
un aula en el hospital donde pueden continuar su escolarizacion. El profesorado es
dependiente de la Consejeria de Educacion de la CAM. Atiende al nifio y
adolescente también en su habitacion cuando no puede salir al aula. Dicho espacio
se comparte con la Musicoterapia.

A.9.- AREA PSICO-ONCOLOGIA/COORDINACION/VOLUNTARIADO, AECC:

Ubicado en el area de consultas. Es utilizado para paido-oncologia diagnéstica y
terapéutica (aplicacion de técnicas de relajacion, psicoterapia etc.) y temas
relacionados con el voluntariado.

B. Equipo Multidisciplinario:

Solo el trabajo de un equipo multidisciplinario de profesionales que atiendan al nifo
y su familia de una forma integral, nos permite cumplir el objetivo de que “un nifio
curado de cancer, sea un adulto sano”. En este objetivo es fundamental la atencion
a la familia (padres, hermanos, abuelos) y su participacion en el equipo para que la
enfermedad sea integrada en la vida “normal” del nifio y su familia. Por eso nuestra
atencién no termina en el hospital sino que se extiende también al domicilio y al
colegio.

14
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B.1.- PERSONAL SANITARIO:

Oncologia y Hematologia Pediatrica:
La UOP cuenta con tres médicos especialistas en Pediatria y en Oncologia y
Hematologia Pediatrica. Se adjuntan sus CVs.

Dra. Blanca Lépez-Ibor Alifio
Dra. Marta Villa Alcazar
Dra. Ménica Pacheco Cumani

Cirugia Pediatrica:

El papel de la cirugia pediatrica es multiple: diagnéstico, cirugia de tumor residual
tras tratamiento de quimioterapia o radioterapia, diagnostico de recidivas, y
colocacion de reservorios y catéteres tunelizados para la administracion de
quimioterapia. Por ello el oncoélogo pediatra y el cirujano deben colaborar
estrechamente durante todo el tratamiento del nifo.

Los cirujanos que trabajan en la UOP, provienen del Hospital Infantil La Paz y tienen
una amplia experiencia en Cirugia Oncolégica Pediatrica:

Cirugia Pediatrica:

Dr. Lopez Santamaria

Dr. Javier Murcia

Dr. Leopoldo Martinez

Dra. Cristina Rifi6n
Traumatologia:

Dr. Parra y su equipo
Neurocirugia:

Dr. Garcia de la Sola y Dra. Pulido

15
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Especialidades Pediatricas y UCIP:

Existe un Departamento de Pediatria con todas las Especialidades Pediatricas que
colaboran en la atencién al nifio enfermo de cancer y enfermedades hematoldgicas.
Los padres pueden permanecer junto al nifo durante su ingreso en UCIP, con la
Unica restriccion del criterio medico y necesidades de atencién de enfermeria.

Pediatria General y especialidades:

Jefe de Departamento: Dr. SAnchez de Leon.
Jefes de Servicio: Dra. Soler y Dr. Romera.

Especialidades mas utilizadas:

Cardiologia y Cirugia Cardiaca: Dr. Fernando Villagra.
Neurologia : Dr. Javier Martinez.

Endocrinologia : Dra. Amparo Rodriguez.

Digestivo: Dr. Alfonso Barrio.

Otras especialidades: segun necesidad de cada caso en concreto.

B.2.-

Radioterapia: Dra. Carmen Rubio en el Centro Integral Oncolégico Clara
Campal.

Enfermeria: entrenada en Oncologia Pediatrica y administracion de
quimioterapia. Proceden de UCIP y planta pediatrica. Estas adscritas a la UOP.
Consta de 2 enfermeras en planta (una por cada 5 nifios) y una enfermera en
hospital de dia.

Personal auxiliar de enfermeria: adscrito a la Unidad, han sido formados en la

atencién y cuidado del nifo enfermos de cancer y su familia. Consta de 2
auxiliares en planta y hospital de dia.

PERSONAL INVOLUCRADO EN LA ASISTENCIA PSICOSOCIAL Y

ESPIRITUAL:

Psicologo: En la UOP trabaja un psicélogo infantil, Carlos Pitillas cuya funcion
es el diagnéstico y tratamiento de las familias y enfermos que lo requieren, y el
apoyo a las actividades del voluntariado, musicoterapia, arteterapia etc.,,

Musicoterapia: A cargo de Camino Bengoechea, musico y psicoterapeuta en
el contexto de un estudio de investigacidén (tesis doctoral) dirigido por Prof.
Patxi del Campo UPV.

Voluntariado y asistencia social: La UOP cuenta con un voluntariado
dependiente de la Junta de Madrid de la AECC (Asociacion Espariola Contra el
Cancer), entrenado en el cuidado del nino enfermo y su familia desde afnos y
con entrenamiento previo en Unidades de Cuidados Paliativos. Esta
coordinado desde la AECC por un coordinador de voluntariado y asistente
social adscrito a la Unidad. Puede diferenciarse:
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1. Voluntariado centrado en la “escucha” que cuida de la familia desde el
diagndstico y hasta el final del tratamiento. En caso de muerte del nifio,
el voluntario sigue su trabajo con los padres mientras lo necesiten. En
la actualidad hay 5.

2. Voluntariado centrado en el “acompafamiento” y entretenimiento: en la
actualidad hay 12.

3. Taller “cuenta cuentos”: a cargo de Mamen Sanchez Pérez. Se realiza
puesta en escena de cuentos, y obras de teatro.

Existe un programa de formacion continuada y acompanamiento de este
voluntariado.

Arteterapia: se realiza a través de la Fundacion Saludarte.

Capellan y asistencia espiritual: En el Hospital de Madrid Monteprincipe hay
un capellan y un sacerdote colaborador. Ademas, se respeta y apoya el
acompafamiento por el sacerdote que la familia tenga. Existe una capilla con
reserva del Santisimo a la que tienen acceso los padres fuera del horario de
Misa, tras solicitarlo.

B.3.- SERVICIOS CENTRALES:

Radiologia: Es indispensable la coordinacion con el radidlogo pediatra para
evitar estudios innecesarios y para que su realizaciébn e interpretacion sea
técnicamente adecuada. Cuando el estudio se planifica por un equipo experto
la efectividad es mayor, la relacion coste-beneficio mejora y todo ello repercute
en el bienestar del enfermo.

Jefe de Radiologia Pediatrica: Dra. Maria Miralles y su equipo.

Neurorradiélogo Infantil: Dra. Alicia Duque.

Laboratorio: capacitado para la realizacion de analitica hematoldgica vy
bioquimico general, microbiologia asi como pruebas especificas de
marcadores tumorales, inmunofenotipaje, citogenética y genética molecular.
Director: Dra. Elena Abarca.

Algunos estudios, por su especificidad sbélo se realizan en determinados
laboratorios que pueden colaborar con el del hospital (Diagnéstico de la
Leucemia infantil y seguimiento de la ERM. Dr. Félix Garcia. CTCM ).
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Hemoterapia: El Hospital de Madrid/Monteprincipe cuenta con un Banco de
sangre capacitado para la atenciéon al enfermo oncolégico adulto y pediatrico.
Los productos administrados son irradiados (concentrados de hematies) o
tratados con inactivadores (plaquetas).

Director:Dr. Jaime Pérez de Otayza.

Anatomia Patolégica y Banco de tumores: En general los protocolos de
tratamiento incluyen un protocolo de manejo de la muestra desde el punto de
vista de anatomia patolégica que se facilita al anatomopatologo.
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e Dietética y Nutricion: El estado nutricional de nifio con cancer repercute en su
pronostico e influye positivamente en la tolerancia al tratamiento. La dietista es
parte del equipo multidisciplinario que se ocupa de éstos enfermos.
La cocina del hospital trabaja de forma continuada para que los nifios tengan la

alimentacién que necesitan y desean y en cualquier momento.

¢ Rehabilitacion/Fisioterapia: aspecto fundamental en niflos con tumores del
SNC y Oseos, asi como en el postoperatorio de tumores toracicos y
abdominales. Solo con una buena atencién a la Rehabilitacién se consigue el

objetivo de terminar con “un adulto sano”.
Jefe de Servicio: Dra. Olga Pérez Moro.

e Farmacia: El Departamento de Farmacia del hospital es el responsable de la
preparacion de los tratamientos de quimioterapia. Los protocolos de tratamiento
serdn conocidos por el responsable de farmacia asi como los datos
antropométricos del enfermo de tal forma que en la farmacia pueda realizarse

un segundo control sobre los tratamientos prescritos.

Los tratamientos de quimioterapia cumplen los requisitos exigidos por la SIOP :
a) preparacion en campana de flujo laminar horizontal.
b) personal entrenado en el manejo de residuos toxicos.
¢) conocimiento de las normas de preparacién de quimioterapia.
d) identificacién de los tratamientos con los datos del enfermo.

e) normas de administracion.
La nutricién parenteral debera seguir las normas establecidas en el hospital

insistiendo en la preparacion con las técnicas de asepsia habituales.
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B.4.- ATENCION COORDINADA INTRA/EXTRAHOSPITALARIA:

Cuidados Paliativos: No podemos olvidar que el 30% de los nifos
diagnosticados de cancer mueren eventualmente de su enfermedad o
complicaciones del tratamiento. La Unidad de Cuidados paliativos en
Oncologia Pediatrica debe tener una vertiente hospitalaria y otra de asistencia
domiciliaria. Hay familias que prefieren que el nifio fallezca en el hospital y otras
prefieren estar en casa. Si preguntamos al nifio donde quiere estar, la
respuesta es obvia. Por ello debe retrasarse el ultimo ingreso lo mas posible y
cuando éste se produzca crear y respetar un ambiente tranquilo, no
amenazante para el nifo y tener una disponibilidad continua.

La Unidad de Cuidados Paliativos se origina de la necesidad de cuidar al nifo
con una enfermedad incurable, a su familia y al personal sanitario que le trata
mediante un soporte psicologico, social y espiritual. Esta constituido por un
equipo de médicos, enfermeras, psicologo, voluntarios y religiosos.

La Unidad de Cuidados Paliativos puede cuidar al nifio en casa o en el hospital.
Le proporcionan tratamiento de los problemas que vaya presentando,
tratamiento del dolor, apoyo en la realizacion del duelo, seguimiento tras la
muerte del nifo etc.

En la practica, el mismo equipo de personas que han cuidado al nifno desde el
diagnéstico se ocupan de él y su familia en el momento de su muerte.

La UOP del Hospital Monteprincipe tiene una Unidad de Cuidados Paliativos
domiciliarios que traslada los profesionales necesarios en la atencion al nifio en
la fase terminal de su enfermedad, en la ultima fase de su vida, a su casa.
Ademas se realiza un seguimiento de las familias que han perdido un hijo en
un grupo de padres que se reune cada 15 dias. A él acuden padres que
necesitan apoyo, asi como padres que sienten la necesidad de dar ese apoyo.
El objetivo “puede parecer una incongruencia, pero el simple hecho de tener
nuestras reuniones es algo “sagrado”, nos permite vernos, escucharnos,
abrazarnos, entendernos... para después respirar, dormir, sofar en paz” en
palabras de Mamen, madre de Diana.

Grupo de padres: En las Unidades de Oncologia Pediatrica se forma
espontaneamente el llamado “Grupo de Padres”. Este grupo tiene el apoyo del
Voluntariado. Es una experiencia enriqguecedora para los propios padres que se
constituyen en un apoyo del nifio recién diagnosticado y su familia y que logran
que los nifios se sientan dentro de una gran familia. Los grupos de padres de
oncologia acaban por imprimir caracter a un hospital pediatrico ya que son un
ejemplo de solidaridad y entrega desinteresada. Ademas su relacién con el
personal sanitario es siempre de disponibilidad.

El grupo de padres de la UHOP del Hospital Monteprincipe se llama “Mil y una
Esperanzas” y esta siendo muy activo.
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Mil.y. una-esperanzas
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e Profesorado: Su trabajo estd coordinado con el colegio/instituto del nifio o
adolescente. Atiende al nifo durante su ingreso hospitalario y durante los
periodos en que estd en casa y no puede asistir al colegio/instituto. El
profesorado depende de la Consejeria de Educaciéon de la CAM.

4.- COMITE DE TUMORES:

1. Oncologia Pediatrica

2. Asistencia a comités de tumores especificos
a. Neuro-Oncologia
b. Oncohematologia
c. Comité de bioética

Esto es la base de los llamados Comités de Oncologia en los que se definen las
directrices del tratamiento del nifo desde el momento de su diagndstico. Asi, el
oncélogo idealmente debe estar presente en la cirugia para que el cirujano pueda
informarle sobre las caracteristicas del tumor y su manejo y para colaborar si es
necesario realizar algun estudio especial en las muestras obtenidas.

5.- HISTORIA CLINICA, NECESIDADES DOCUMENTALES. CONSENTIMIENTO
INFORMADO.

La historia clinica del enfermo oncolégico requiere de unos apartados especificos
que incluyen:

Hoja de resumen de la evolucion: En dicha hoja se especifica el diagnostico,
tratamiento y evolucion del enfermo. Es el equivalente a una POR.

Diagnéstico: especifica el estadio y anatomia patologica. Especifica los
resultados de estudios de laboratorio y radiologia realizados al diagnéstico
y en el estudio de extension.

Evolucion: fechas del diagnéstico, de los tratamientos administrados (cirugia,
quimioterapia y radioterapia), fecha de la recidiva, fecha de fin de
tratamiento y fecha de defuncion. Datos de filiacién y antropométricos.

Tratamiento : especifica el protocolo en que se incluye el enfermo.

Hoja de seguimiento: en ella se refleja el tratamiento oncolégico que recibe el
enfermo, se reflejan los controles clinicos (exploracion fisica) y exploraciones
complementarias realizadas.

Todos los padres firman un consentimiento informado de tratamiento de
quimioterapia y los consentimientos que requiere el Protocolo concreto. Los
enfermos quedan registrados en el RNTI (Registro Nacional de Tumores Infantiles),
en el de la CAM y en cada Protocolo.

6.- CONTROLES ASISTENCIALES Y DE CALIDAD:

Todos los enfermos de Oncologia Pediatrica estan registrados en el RNTI y en los
protocolos de la AEP, SIOP Y POG correspondientes, de tal forma que se realiza un
control exhaustivo de la calidad asistencial desde organismos ajenos al centro por lo
gue su objetividad esta asegurada.
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En cuanto a los controles intrahospitalarios, todos los enfermos tienen un informe de
alta en el que se especifica:

Motivo de ingreso.
Antecedentes patolégicos.
Datos complementarios.
Evolucién y tratamiento.
Procedimientos realizados.
Diagnostico.

O O O O O O

Tratamiento en domicilio e instrucciones al alta.
La UHOP del HMMP esta pendiente de la proxima puesta en marcha del Plan de
Céancer de la CAM, para solicitar su acreditacién.

Anualmente se actualizara la memoria del funcionamiento de la unidad, objetivos
cumplidos y objetivos a desarrollar.

MEMORIA DE ACTIVIDAD ASISTENCIAL
(2 de Octubre a 31 de Diciembre de 2006)

Fecha de apertura: 2-10-2006
N? de consultas atendidas: 234

o Primera consulta: 91

o Revisiones: 101

o Consultas Urgentes: 33

o Consultas de segunda opinién: 9

N? de enfermos en tratamiento de quimioterapia: 46

N? de enfermos en revision tras finalizado el tratamiento de quimioterapia: 175
N? de ingresos en hospitalizacién: media: 4 nifos/dia

Tiempo medio de ingreso hospitalario: 3,7 dias

N? de Ingresos en hospital de dia: media: 4,3 nifos/dia

Actos quirargicos realizados:

o Reseccion de tumor toracico, nifio de 2 afos

o Amputacién de MID. Nifio de 12 afios

o Reseccion de metastasis pulmonares bilaterales: Toracotomia
bilateral.

Niflo de 14 afos.

Neurocirugia: 3

Colocacion de “port-a-cath”: 5

Biopsia testicular: 1

Retirada de “port-a-cath”: 3

O O O O
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Anestesia para procedimientos: 144
Exploraciones radioldgicas realizadas: 123

Ecografias: 61
RMN: 45

TAC: 7
Gammagrafias: 7
PET: 3

o O O O O

Interconsultas solicitadas a otras especialidades pediatricas: 61

Neurologia: 3
Anestesia: 18
Endocrinologia: 2
Traumatologia: 2
Cardiologia: 15
Oftalmologia: 2
Dermatologia: 2
ORL: 2

Cirugia: 13
Digestivo: 2

O O O O O O O O O O

N? de transfusiones de hemoderivados: 82

N? de quimioterapias administradas: 314

ACTIVIDAD DOCENTE/ACADEMICA:
Curso de Formacion de Enfermeria.
Participacion en Comités Hospitalarios:

Hemato-Oncologia
Neuro-Oncologia
Oncologia Pediatrica
Comite 1+D_

Comité de Etica

O O O O O

Reuniones de Protocolos Nacionales:

o Grupo SHOP (Leucemias) Barcelona el 18-11-2006
o Grupo de Tumores 6seos Madrid el 25-1-2006
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