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PALABRAS CLAVE Resumen
Encuesta; Introduccion y objetivo: En el afio 2012 el Grupo de trabajo de adolescentes con cancer publico
Cancer; los resultados de una encuesta sobre la asistencia a adolescentes en Espafia como punto de
Adolescentes; partida para futuras actuaciones. Nuestro objetivo fue evaluar si las lineas de trabajo han
Unidades especificas; supuesto cambios asistenciales en la Ultima década.
Cuidados Material y métodos: Encuesta que consta de las mismas preguntas analizadas y publicadas en

el afo 2012. La encuesta se divide en: epidemiologia, atencion psicosocial, infraestructuras,
tratamiento y seguimiento de los adolescentes con cancer.

Se enviod a todos los hospitales con unidades de hematologia y oncologia pediatrica.

Se realizo un analisis estadistico descriptivo de los resultados.
Resultados: El porcentaje de pacientes hasta los 18 afos tratados en unidades pediatricas ha
aumentado del 35,9% al 77,5%. Las hemopatias malignas tratadas en unidades pediatricas se
incrementan del 31% al 52% y los tumores solidos del 49% al 85%. En 2012 30 (39) unidades refe-
rian que los casos nuevos de adolescentes representaban un 10%. Actualmente 14 (40) mantienen
este porcentaje. Hace una década no existian unidades especificas para adolescentes con can-
cer en Espaia. Actualmente, 7 (40) centros disponen de unidades. La atencion psicoldgica para
adolescentes apenas ha variado. El seguimiento de supervivientes se realiza por especialistas
pediatricos en el 82,5% de los centros.
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Introduccion

Conclusiones: El trabajo para centralizar los cuidados de adolescentes con cancer en unidades
especificas multidisciplinarias, o en su defecto pediatricas, se ve reflejado en los cambios en la
atencion sanitaria en nuestro pais en la ultima década. Aln queda un largo recorrido en pilares
fundamentales en el abordaje de esta poblacion.

© 2022 Asociacion Espafiola de Pediatria. Publicado por Elsevier Espafia, S.L.U. Este es un
articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/licenses/by-
nc-nd/4.0/).

Adolescent cancer care: What has changed in Spain in the past decade?

Abstract

Introduction and objective: In 2012, the Adolescents with Cancer working group published the
results of a survey on care delivery for the adolescent population in Spain as a starting point
for future intervention. The aim of this nationwide survey was to outline the current situation
and assess whether the implemented strategies have resulted in changes in care delivery.
Material and methods: Survey consisting of the same items analysed and published in 2012.
The questionnaire was structured into sections devoted to epidemiology, psychosocial care,
infrastructure, treatment and follow-up of adolescents with cancer. It was submitted to all
hospitals in Spain with a paediatric haematology and oncology unit. We conducted a descriptive
analysis of the results.

Results: The percentage of patients aged up to 18 years managed in paediatric units has increa-
sed from 35.9% to 77.5% in the past decade. The proportion of malignant blood tumours treated
in paediatric units increased from 31% to 52%, and the proportion of solid tumours from 49% to
85%. In 2012, 30 units (out of 39) reported that new cases in adolescents amounted to up to
10% of the total. At present, only 14 (out of 40) continue to report this percentage. A decade
ago, there were no specific adolescent cancer units in Spain. Now, 7 centres (out of 40) have
specific multidisciplinary units. There has been little change in psychological support services
for adolescents. The follow-up of survivors is carried out by paediatric specialists in 82.5% of
the hospitals.

Conclusions: The efforts made to centralise the care of adolescents with cancer in specific
multidisciplinary adolescent units or, failing that, paediatric units, is reflected in the changes
in care delivery in Spain in the past decade. Much remains to be done in key components of the
management of adolescents with cancer.

© 2022 Asociacion Espafola de Pediatria. Published by Elsevier Espafia, S.L.U. This is an open
access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/
4.0/).

especifica en este grupo de edad''~">. Esta diferencia se ha
asociado también a la falta de protocolos de tratamiento

En los Gltimos 20 afos se ha puesto de manifiesto la
importancia de unidades especializadas para atender las
necesidades especificas de los adolescentes con cancer,
convirtiéndose en un campo de trabajo e investigacion prio-
ritario para mejorar los cuidados y la supervivencia de este
grupo'®.

En los ultimos 50 afos la supervivencia del cancer infantil
(menores de 14 afos) y la del cancer en adultos ha aumen-
tado de forma muy significativa’. En Europa estudios sobre
la supervivencia en adolescentes y adultos jovenes muestran
avances en la supervivencia de forma global"?°. EUROCARE-
5, un registro que compara la supervivencia global a 5 afios
entre adultos, nifos y adolescentes, muestra tasas inferio-
res en este grupo en diferentes tipos de tumores'®. La causa
de esta diferencia es multifactorial, siendo algunas de las
etiologias descritas: la biologia de los tumores, el retraso en
el diagnostico, la baja adhesion al tratamiento por parte de
los adolescentes y la falta de profesionales con formacion

especificos y la baja inclusion en ensayos clinico. Si nos
centramos en el grupo de los adolescentes entre los 14 y
los 19 anos solo el 10% de los pacientes se incluyeron en un
ensayo clinico en EE. UU. durante los afios 1975-1997'415,

Afinales de los anos 90 se empieza a observar una diferen-
cia significativa en la supervivencia de los adolescentes con
cancer tratados en unidades pediatricas respecto a aquellos
tratados en unidades de adultos. A mediados del 2000 varios
grupos internacionales analizan las diferencias en supervi-
vencia de adolescentes/adultos jovenes diagnosticados de
leucemia linfoblastica, tratados con protocolos de adultos
versus pediatricos, demostrando superioridad de los proto-
colos pediatricos en cuanto a supervivencia global y libre de
eventos'¢20,

Para salvar esta brecha en la supervivencia de este grupo
surgen diferentes movimientos a nivel mundial. En el ano
1998 se crea el Adolescents and Young Adult Committee en
EE. UU., en el seno del Children’s Cancer Group. En Europa,
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en el ano 2003, se crea en el Reino Unido el Teenage Cancer
Trust. La Sociedad Europea de Oncologia Médica (ESMO) y
la Sociedad Europea de Oncologia Pediatrica (SIOPE) crean
The joint Cancer working group en 2015, cuyo fin es concien-
ciar a especialistas en oncologia y hematologia pediatrica y
de adultos para trabajar unidos, mejorar el conocimiento
del cancer en adolescentes y difundir los estandares en el
cuidado de los adolescentes y adultos jovenes en Europa’'.
En Espaia la Sociedad Espanola de Hematologia y Oncologia
Pediatrica (SEHOP) crea un Comité de adolescentes en 2011.
Asimismo, en el ano 2018 surgen las primeras unidades asis-
tenciales para adolescentes con cancer en la Comunidad de
Madrid.

Parece justificado evaluar los avances en nuestro pais
en la Gltima década tomando como referencia la encuesta
realizada al respecto en 201272,

Material y métodos

Se envid la misma encuesta, que habia sido remitida en
2012 via correo electrénico, a 40 unidades de hematologia
y oncologia pediatrica espafolas, a excepcion de la parte
que incidia en la relacion de la unidad de hematologia y
oncologia pediatrica con las unidades de oncologia y de
hematologia de adultos, por considerarse subjetiva y poco
relevante. La encuesta fue dirigida de forma personalizada
a 42 unidades, un médico por unidad. La encuesta consta de
16 preguntas distribuidas en 4 apartados (tabla 1):

La primera parte de la encuesta resume de forma gene-
ral la incidencia de casos nuevos de cancer infantil al afo
de la unidad, el rango de edad de los pacientes atendidos
y como se distribuian los pacientes con tumores sélidos y
hematoldgicos en la unidad.

En la segunda parte de la encuesta se limitaron las pre-
guntas a adolescentes entre 14 y 18 anos: porcentaje del
total de los pacientes, instalaciones y personal especifico
para este grupo de edad.

La tercera parte de la entrevista se centraba en el apoyo
psicologico para estos pacientes: disponibilidad y especifici-
dad para adolescentes.

La ultima parte de la encuesta exploro el conocimiento
del Plan nacional del cancer y el seguimiento de los pacien-
tes una vez estos cumplen los 18 anos.

El analisis de los datos es descriptivo mediante el pro-
grama estadistico SPSS 26.0.

Resultados

En el ano 2012 un total de 39 centros de los 40 encuestados
responden la encuesta, representando el 98% de los centros.
La tasa de respuestas es similar en 2022: 95% (40 centros de
un total de 42).

El porcentaje de unidades pediatricas que atiende
pacientes hasta los 18 anos es en la actualidad del 77,5%
(5 centros atienden hasta los 21 anos), frente al 35,9% en
2012 (fig. 1).

Previamente la mayoria de las unidades, el 71,8% (28),
atendia conjuntamente y con el mismo personal a los pacien-
tes con neoplasias hematologicas y tumores solidos. En la
actualidad esta practica se mantiene en el 60% de los centros
(24).

H0-14 m0-16 m0-18 m0-21

H0-14 m0-16 m0-18 m0-21

Figura 1 ;Hasta qué edad ve su unidad a pacientes de nuevo
diagnostico oncoldgico? De izquierda a derecha ano 2012-actual.

m Unidades pediatricas m Unidades pedidtricas
m Unidades de adultos = Unidades de adultos
m Ambos

= Ambos

H Adultos en planta de pediatria m Adultos en planta de pediatria

Figura 2 En su hospital, ;quién trata a los adolescentes con
hemopatias malignas? De izquierda a derecha arno 2012-actual.

En el afo 2012 no existia en el ambito nacional ninguna
unidad especifica para tratar pacientes adolescentes con
cancer. En 2022 contamos con 7 centros que disponen de
unidades especificas para adolescentes con cancer, y en 8
centros esta en proceso.

En 2012 solo el 25,6% (10) de las unidades atendia mas
de 40 casos de tumores pediatricos nuevos al afo. El por-
centaje de pacientes entre 14 y 18 afos era inferior al 10%
en el 76,9% de las unidades (30). Actualmente el 35% (12)
de las unidades atienden mas de 40 casos nuevos/afno. El
porcentaje de pacientes entre 14 y 18 afos es inferior a un
10% en el 35% (14) de las unidades.

Respecto a quién se ocupa en los hospitales de los pacien-
tes adolescentes con neoplasias hematoldgicas, el resultado
fue que en solo el 30,8% (12) de los hospitales las unidades
de hematologia y oncologia pediatricas atienden adolescen-
tes con cancer. En el resto estos pacientes son tratados en
las unidades de hematologia de adultos (fig. 2). Respecto a
los tumores sélidos el 48,7% (19) de las unidades pediatricas
atiende a los pacientes adolescentes con tumores solidos.
En la encuesta actual 20 unidades de hematologia y onco-
logia pediatrica (51,3%) tratan adolescentes con neoplasias
hematoldgicas, mientras que el 85% de los tumores solidos
se atienden en 34 unidades pediatricas (fig. 3).

En relacion con la infraestructura y personal especificos
para los adolescentes con cancer, en el ano 2012 una Unica
unidad de hematologia y oncologia pediatrica en Espana
tenia un médico que se dedicaba especialmente a los ado-
lescentes con cancer, y solo 2 unidades disponian de alguna
sala, habitacion o un lugar habilitado especificamente para
los adolescentes con cancer. Ahora 8 unidades tienen médi-
cos dedicados al cuidado de adolescentes y 11 centros tienen
lugares habilitados para ellos.

Respecto a la atencion psicosocial de los pacientes (de 0
a 18 anos) con cancer en 2012 todas las unidades disponian
de un psicdlogo para el tratamiento de sus pacientes. En el
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Tabla 1  Encuesta completa

1. ;Hasta qué edad ve pacientes su unidad de
hematologia y/u oncologia pediatrica?
2. ;Existen unidades de adolescentes en su hospital?

3. Su unidad ve a los pacientes hematologicos y los
tumores solidos:

4. ;Cuantos pacientes nuevos con cancer ve su unidad al
ano?

5. De estos pacientes: ;qué porcentaje tienen entre 14y
18 anos?

6. ;En su hospital quién ve a los pacientes adolescentes
(14-18 afos) con neoplasias hematologicas?

7. ;En su hospital quién ve a los pacientes adolescentes
(14-18 anos) con tumores solidos?

8. En su unidad, ;tienen algin médico que se dedica
especialmente a los adolescentes con cancer?

9. En su unidad, ;tiene alguna sala, habitaciones o lugar
habilitado especialmente para los adolescentes con
cancer?

10. En su unidad, la disponibilidad de apoyo psicologico
es la siguiente:

11. En su unidad, ;cuenta con un psicdlogo especifico
para los adolescentes con cancer?

12. En su hospital, ;hay servicio de oncologia médica
(adultos)?

13. En su hospital, ;hay servicio de hematologia (de
adultos)?

14. ;Sabia usted que en la Estrategia en cancer del
Sistema Nacional de Salud espanol, firmada en el afho
2018, se especifica claramente que la atencion a los
ninos y adolescentes diagnosticados con cancer se
realizara preferentemente en unidades
multidisciplinarias de hematologia y/u oncologia
pediatricas?

132

De 0 a 12 anos/de 0 a 14 anos/de 0 a 16 anos/de 0 a 18
anos/de 0 a 21 anos

Si, atiende a adolescentes en general que precisan
ingreso por diversas enfermedades

Si, solo atiende a adolescentes con enfermedad
oncologica y/o hematoldgica

No, esta en proceso

Todos mezclados en la misma planta y los mismos
médicos

Todos mezclados en la misma planta con distintos
médicos

Tenemos plantas y médicos distintos

Tenemos 2 unidades totalmente independientes
Menos de 10 casos nuevos/ano-entre 10 y 20 casos
nuevos/ano

Entre 20 y 40 casos nuevos/ano

Entre 40 y 80 casos nuevos/ano

Mas de 80 casos nuevos/afno

Menos de un 5%

Entre un 5% y un 10%

Entre un 10% y un 20%

Mas de un 20%

No lo sé

Nosotros. Los hematologos de adultos (que los ingresan
en nuestra planta)

Los ven los hematodlogos de adultos, pero ingresan en
nuestra planta

Nosotros. Los oncologos de adultos (que los ingresan en
nuestra plantas)

Los ven los oncologos de adultos, pero ingresan en
nuestra planta

Si/no

Si/no

Tenemos un psicologo del hospital a nuestra disposicion
exclusivamente para los pacientes oncoldgicos
Tenemos un psicologo pagado por una fundacion
extrahospitalaria a nuestra disposicion exclusivamente
para los pacientes oncoldgicos

Contamos con el Servicio de Psicologia del hospital que
nos proporciona apoyo cuando lo solicitamos

No contamos con apoyo psicologico para nuestros
pacientes

Si/no

Si/no
Si/no
No, lo desconocia

Habia oido algo al respecto
Si, lo conocia
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Tabla1  (continuacidn)

15. jAlguna vez su unidad acepta a pacientes de nuevo
diagnodstico mayores de 18 anos con tumores
tipicamente pediatricos?

16. Una vez que los pacientes han finalizado el
tratamiento y cumplen 18 aios, ;qué hacen con ellos?

Si, siempre

Si, siempre que nos deja la direccion

A veces

Excepcionalmente

Nunca

Les damos de alta y los remitimos al médico de cabecera
Les damos de alta y los remitimos al servicio de
oncologia 0 hematologia de adultos

Los seguimos nosotros, aunque hayan cumplido los 18
anos

B Unidades pedidtricas M Unidades pediatricas

B Unidades de adultos W Unidades de adultos

u Ambos m Ambos

Figura 3  En su hospital, ;quién trata a los adolescentes con
tumores solidos? De izquierda a derecha ario 2012-actualidad.

30,5% de los centros este psicologo era personal del hospital
y exclusivo para los pacientes oncoldgicos; en el 51,6% de las
unidades este psicologo exclusivo para los pacientes onco-
logicos era financiado por una fundacion y el 17,9% de las
unidades contaba con el servicio de psicologia del hospital
que les proporcionaba apoyo cuando lo solicitaban. Solo 2
unidades pediatricas tenian un psicélogo especifico para los
adolescentes con cancer. En 2022 una unidad refiere no con-
tar con apoyo psicoldgico para sus pacientes y en el resto de
los casos la situacion apenas se ha modificado, siendo una
fundacion la que financia a estos profesionales en el 60%
de los casos. En 5 centros el hospital aporta un psicologo
especifico para el cuidado de los adolescentes con cancer.

El conocimiento de la estrategia en cancer del Sistema
Nacional de Salud del ano 2006 fue investigado en la encueta
anterior. EL 20,5% de los encuestados desconocia la recomen-
dacion referente a que los pacientes adolescentes debian ser
tratados en una unidad de hematologia y oncologia pedia-
trica. EL 15,4% de los encuestados habia oido algo al respecto
y el resto lo conocia. El conocimiento ha mejorado y en la
presente encuesta solo 3/40 encuestados desconoce dicha
estrategia.

Las Ultimas preguntas hacian referencia al seguimiento
de los pacientes pediatricos cuando alcanzaban la mayo-
ria de edad, y si las unidades de hematologia y oncologia
pediatrica aceptaban a pacientes mayores de 18 afos con
diagnosticos tipicamente pediatricos. El 66,7% de las unida-
des hacia el seguimiento de sus pacientes a pesar de haber
cumplido los 18 anos. Este porcentaje ha aumentado hasta
un 82,5%.

Sin embargo, en los nuevos diagndsticos solo el 12,8%
de las unidades aceptaba a pacientes mayores de 18 anos
con diagnodsticos pediatricos de forma rutinaria. En la

actualidad un 17,5% los admite de forma rutinariay un 12,5%
si la direccion de su centro les autoriza.

Discusion

En los ultimos afos la necesidad de una atencion especiali-
zada en los cuidados del adolescente con cancer ha ganado
fuerza a través de la labor de las sociedades cientificas,
los gobiernos, la poblacion general y las demandas de los
propios pacientes®232¢,

Entre los avances mas recientes en 2016 en EE. UU. se
encuentra The Blue Ribon Panel, que reune el esfuerzo del
gobierno, la industria, los investigadores, los profesionales
en salud y los propios pacientes, y define una hoja de ruta
para avanzar y salvar la brecha existente en superviven-
cia en este grupo de edad frente a nifos y/o adultos con
cancer. Propone implementar las recomendaciones de este
panel de expertos, creando un grupo de trabajo en red,
fomentando los ensayos clinicos, la equidad en la asisten-
cia, la investigacion sobre las caracteristicas bioldgicas de
los tumores e identificar los modelos de cuidados idoneos
para esta poblacion?.

En Europa las diferencias en cuanto a servicios especia-
lizados para adolescentes, entre los paises del norte y sur,
son notorias. El grupo de trabajo ESMO/SIOPE publica recien-
temente el resultado de una encuesta entre sus miembros
que arroja los siguientes datos: 60% de unidades especifi-
cas para adolescentes en el norte de Europa, frente al 45%
en el oeste, cayendo este porcentaje a un 13% en el sur, lo
que se correlaciona con la encuesta a nivel nacional®'. A su
juicio, incluso los porcentajes del norte de Europa son insu-
ficientes. En el ano 2015 ambas sociedades atnan esfuerzos
creando un grupo de trabajo para dictar los estandares sobre
el cuidado de los adolescentes con cancer en Europa?’.

En nuestro pais en el ano 2011 se creé el Comité de
adolescentes de la SEHOP, con los siguientes objetivos ini-
ciales: a) dar a conocer la estrategia en cancer del Sistema
Nacional de Salud y sus recomendaciones; b) promover las
instalaciones especificas para adolescentes en las unidades
de oncologia; c) trabajar de manera coordinada con hemato-
logos y oncdlogos de adultos; d) mejorar el apoyo psicosocial
a este grupo de edad; y e) facilitar la informacion y la deri-
vacion desde los centros de atencion primaria.

Podemos afirmar que, respecto a la publicacion previa,
existe mayor concienciacion sobre el tema y las sociedades
cientificas y grupos de trabajo han colaborado junto con las
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autoridades sanitarias en una nueva estrategia en cancer
pediatrico y del adolescente con mejoras respecto a 2006,
que pretenden: implementar y evaluar el acuerdo sobre la
organizacion asistencial del cancer infantil y de la adoles-
cencia aprobado por el Pleno del consejo interterritorial del
SNS el 15 de noviembre de 2018. Las medidas a implementar
acordadas son las siguientes: 1) creacion en cada comunidad
auténoma (CA) de un comité autondémico de coordinacion
asistencial para la gestion de la atencion asistencial de todos
los casos de cancer infantil y adolescentes. Este comité
debera ser creado y definido a través de la normativa per-
tinente; 2) concentracion de la atencion en unidades de
oncohematologia pediatrica. Este modelo implica la desig-
nacion, a través de la normativa pertinente autonémica, de
unidades de oncohematologia pediatrica en la comunidad
auténoma, que atenderan el volumen de pacientes necesa-
rio para que la atencion sea la 6ptima. La SIOPE recomienda
atender al menos a 30 nuevos casos al ano para poder adqui-
rir una experiencia suficiente. Los pacientes adolescentes
de hasta 18 afos se deben tratar en unidades pediatricas,
salvo que existiera la posibilidad de atenderlos en unidades
especificas para este grupo de edad. La atencion a adoles-
centes se realizara de modo conjunto entre profesionales de
oncologia y hematologia pediatrica y oncélogos de adultos
cuando el tipo de tumor lo requiera.

En 2012 observamos en nuestra encuesta que no solo
el 20,5% de los encuestados desconocia la existencia de
estas recomendaciones, sino que solo el 36% de las unida-
des pediatricas en Espana aceptaba a pacientes hasta los
18 anos. En la actualidad un 7,5% de los encuestados sigue
desconociendo el plan nacional, pero el 77,5% de los adoles-
centes son tratados en unidades pediatricas o especificas
para ellos. El mayor hito es la creacion en 2018 de las
4 primeras unidades multidisciplinares para adolescentes
con cancer en Espana, en la Comunidad de Madrid. Desde
entonces la encuesta actual refleja un total de 7 unidades en
funcionamiento y 8 en desarrollo. Estas unidades pretenden
abordar los cuidados de adolescentes siguiendo los estan-
dares definidos por las sociedades europeas de oncologia?’
(tabla 2).

El abordaje psicolégico de este grupo se recoge en la
literatura como Unico, con necesidades diferentes a las de
los nifios y adultos?®?°. Las encuestan no muestran un claro
avance en este campo, que se explica fundamentalmente
por la falta de psicologos formados y/o la disponibilidad
exclusiva para cubrir las necesidades de los adolescentes.

Aunque multiples publicaciones avalan la mejoria en la
supervivencia cuando este grupo es tratado con protoco-
los pediatricos, no podemos olvidar que no se trata de
«nifnos grandes», y en este sentido la investigacion y promo-
cion de ensayos clinicos, especificos para adolescentes con
una estrecha colaboracion entre pediatras y especialistas
de adultos, es el pilar que permitira en un futuro mejorar
la supervivencia. Iniciativas europeas como la plataforma
ACCELERATE, fundada por The Cancer Drug Development
Forum, SIOPE and Innovative Therapies for Children with
Cancer European network®, persigue como estrategias dis-
minuir la edad de inclusién en ensayos fase 2 a 12 afos y
la participacion de adolescentes en ensayos fase 1 cuando
exista un beneficio potencial como la presencia en el tumor
de una mutacién especifica para la diana terapéutica. La

Tabla 2 Requerimientos minimos esenciales para las uni-
dades de adolescentes con cancer

Equipo multidisciplinario

Ensayos clinicos disponibles para adolescentes con cancer

Flexibilidad en la edad de admision para el diagnostico y
cuidados

Pediatras y especialistas de adultos con experiencia en los
diferentes tumores en adolescentes

Soporte psicosocial acorde con la edad y necesidades del
adolescente

Programas de preservacion de fertilidad

Seguimiento de efectos secundarios en supervivientes

Programas de transicion

Disponibilidad de pruebas genéticas para el diagndstico de
predisposicion al cancer

Consejo genético. Consulta de cancer heredofamiliar

Servicios de cuidados paliativos especificos para
adolescentes. Programas de formacion para profesionales
implicados

Programas especificos de formacion en el cuidado de
adolescentes con cancer para profesionales, avalados por
las autoridades sanitarias

SEHOP y el grupo de adolescentes apoyan e impulsan esta
iniciativa.

Conclusiones

Sin duda, la labor de divulgacion y la centralizacion de los
cuidados en unidades especificas para adolescentes, o en
su defecto pediatricas, con colaboracion de multiples espe-
cialistas, es el primer y mas importante avance en nuestro
pais en la Ultima década. Aun queda un largo recorrido en
pilares fundamentales del cuidado de los adolescentes con
cancer como: la atencion psicologica, la atencion por equi-
pos con formacion y dedicacion exclusiva en este grupo, la
participacion en los grupos de trabajo europeos, la exis-
tencia de protocolos y/o ensayos clinicos especificos, el
seguimiento de los supervivientes y la transicion a la etapa
adulta.
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