Organizacion gf’@ Organizacion
Panamericana  \{&89¥ Mundial de la Salud

=2
de la Salud i ol
orcma recionaL v is AAMErICas

SAL
0, 2
4 &
A A
4
7| i
o \tﬂ
e )
>

Reunion del Grupo de Trabajo de la
OPS de Cancer pediatrico

Informe de Reunion

2y 3 de febrero del 2017 Washington, D.C.
(Estados Unidos)




Catalogacion en la Fuente, Biblioteca Sede de la OPS

Organizacion Panamericana de la Salud

Reunidn del Grupo de Trabajo de Cancer Pediatrico (Washington, D.C. 2-3 febrero 2017).
Washington, D.C. : OPS, 2017.

1. Neoplasias — prevencion & control. 2. Neoplasias — epidemiologia. 3. Oncologia Médica — tendencias. 4.
Salud del Nifo. 5. América Latina. 6. Regidén del Caribe. I. Titulo.

Numero de documento: OPS/NMH/17-004 (Clasificacién NLM: QZ 2750)

© Organizacién Panamericana de la Salud 2017

Todos los derechos reservados. Las publicaciones de la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) estan
disponibles en su sitio web en (www.paho.org). Las solicitudes de autorizacion para reproducir o traducir,
integramente o en parte, alguna de sus publicaciones, deberan dirigirse al Programa de Publicaciones a través de
su sitio web (www.paho.org/permissions).

Las publicaciones de la Organizaciéon Panamericana de la Salud estan acogidas a la proteccion prevista por las
disposiciones sobre reproduccion de originales del Protocolo 2 de la Convencidn Universal sobre Derecho de
Autor. Reservados todos los derechos.

Las denominaciones empleadas en esta publicacion y la forma en que aparecen presentados los datos que
contiene no implican, por parte de la Secretaria de la Organizacién Panamericana de la Salud, juicio alguno sobre
la condicidn juridica de paises, territorios, ciudades o zonas, o de sus autoridades, ni respecto del trazado de sus
fronteras o limites.

La mencidn de determinadas sociedades mercantiles o de nombres comerciales de ciertos productos no implica
que la Organizacién Panamericana de la Salud los apruebe o recomiende con preferencia a otros analogos. Salvo
error u omisién, las denominaciones de productos patentados llevan en las publicaciones de la OPS letra inicial
mayuscula.

La Organizacién Panamericana de la Salud ha adoptado todas las precauciones razonables para verificar la
informaciéon que figura en la presente publicacion, no obstante lo cual, el material publicado se distribuye sin
garantia de ningun tipo, ni explicita ni implicita. El lector es responsable de la interpretacién y el uso que haga de
ese material, y en ninglin caso la Organizacidon Panamericana de la Salud podra ser considerada responsable de
dafio alguno causado por su utilizacion.


http://www.paho.org/
http://www.paho.org/permissions

indice

RESUMEN dE 18 REUNION .....oviiiieieee ettt et st e et e st et et eneeneeteasesbeneeaeseeneas 4
ABREVIATURAS. ...ttt ettt bbb b b e Rt e stk e Rt e b et ek et b et et et e b et e be st s et ne s 7
Dia 1 Contenido y Resumen de 1aS PreSENTACIONES .........ccccveiviieeiieie e see et sre et se e 8
BIENVENIDA Y REVISION DE LOS OBJETIVOS DE LA REUNION ........ccoovovviverieereeeeerereee 8
SESION 1: ANALISIS GLOBAL Y REGIONAL DE CANCER PEDIATRICO.....cccoovveveeninrennen, 8
Comision de Lancet Oncology para Cuidados Sostenibles de Cancer Pediatrico..........cc.ccoevvvrervennnne. 8
Estudios de Caso para Cancer Pediatrico en América Latina.........c.cccovvevieivieeicic e 9
DiSCUSION 0B 18 SESION L ...eeiiiieieiieieie ettt sttt ettt b 10
SESION 2: EXPERIENCIAS DE PAIS SOBRE LA SITUACION DE CUIDADOS DE CANCER
PEDIATRICO ...ttt ettt ettt sttt et st s et s et et et e bttt e s et et et e ne st e ne et e ne et e s ene e 11
Situacion Epidemioldgica de CANCEr PEAIALIICO. .......coveiiieiiieiiieiie e 11
Politicas de Salud en CANCEr PEAIAIIICO........c.erveieieieiiiiie e 13
Sistemas de Salud y Cuidados en CANCer PEAIAIIICO .........cecveiveieeiiciiece e 14
Programas de Capacitacion de Personal para el Manejo del Cancer Pediatrico ..........ccccvvvrerieiennnn. 15
Carencias, Retos y Oportunidades para Mejorar el Cancer Pediatrico (andlisis FODA)................... 15
Actores Clave para los Cuidados de Cancer Pediatrico en los Paises de ALC.........ccccccevevvvvreriennn. 17
Apoyos Necesarios para el Establecimiento 0 Mejora de Programas de Cancer Pediétrico............... 19
Iniciativa de Sickkids Caribe: Aspectos Destacados de la Fase |y Planes para la Fase Il ................. 19
DiSCUSION 0B 18 SESION 2 ...ttt sttt s et r e ne sttt ens 20
SESIOI\J 3: IDENTIFIpACION DE NECESIDADES PARA LA MEJORA EN LA SITUACION
DEL CANCER PEDIATRICO. ...ttt ettt tae e st e e st e e snaa e st e e anree e snne e e 21
Resultados de la Reunion Brocher/UICC/SICK KidS........cooviiirieiiiiiiinese e 21
Discusion Moderada para Identificar las Barreras, Retos y Necesidades de la Mejora de los
Resultados de CANCEr PEAIALIICO. .......ccviiiiiieieieieee ettt 22
Dia 2 Contenido y Resumen de 1as PreSENTaCIONES .........ccccviieeiiitiii et ste sttt sre et ns 24
RESUMEN DE LAS DISCUSIONES DEL PRIMER DIA........ooiiieeteeeeeeeeeeeeeee e 24
SESION 4: ESTRATEGIAS PARA MEJORAR EL CUIDADO DE CANCER PEDIATRICO EN
N I SRS 24
ACUERDOS, PROXIMOS PASOS Y CONSIDERACIONES FINALES ......coooiivieeeeeeseeeeees 25
APENDICE 1: PrOGIaMa........covuveieeeeereeseesessssssessis s ses s ses s ssssssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssenses s sessssns 27

APENDICE 2: Lista de PArtiCIPANTES ........coveviveericeereseeeesessseeesesissessessssss s s ssnsssessessssessesnsesssssssssssas 30



Resumen de la Reunion

En las Américas, unos 9000 nifios mueren de cancer cada afio siendo esta la primera
causa de muerte por enfermedad entre los menores de 15 afios en la Region. A nivel
global, los paises con ingresos altos han conseguido reducir la mortalidad por cancer
pediatrico de manera significativa hasta tasas de supervivencia superiores al 80%. Esto ha
sido resultado del acceso a un diagndstico mas precoz seguido de tratamiento efectivo.
Sin embargo, en América Latina y el Caribe (ALC) la mortalidad por cancer pediatrico
continua siendo alta y las tasas de supervivencia son significativamente menores que en
los paises de ingresos altos.

Para reducir esta brecha es fundamental fomentar la colaboracion entre gobiernos,
sociedad civil e instituciones académicas, incluyendo la cooperacion internacional y la
colaboracion Sur-Sur. Esto ayudara a los paises de ALC a desarrollar estrategias de
mejora del diagndstico precoz y tratamiento de cancer pediatrico. En esta linea, el grupo
de trabajo de la OPS en céncer pediatrico busca mejorar el acceso a la atencion de nifios
con cancer y reducir las desigualdades asociadas a su pronostico en ALC. Este grupo se
establecio en el 2016, después de un dialogo politico auspiciado por la Union
Internacional para el Control del Céncer (UICC), y cuenta con la presencia de los
principales onco6logos pediatras de instituciones de salud publica de ALC, asi como de
representantes del Hospital for Sick Children de Canada, la Universidad de Chile, la
Universidad de las Indias Occidentales y la UICC.

El grupo de trabajo, coordinado por la Universidad de Chile, esta llevando a cabo un
analisis de los servicios de salud para cancer pediatrico en la Region, con el que se
pretende entender mejor la situacion, asi como las barreras y los desafios existentes para
proporcionar una mejor atencién a los nifios con cancer. El andlisis permitira identificar
modelos exitosos de atencion del cancer pediatrico en la Regidn y constituira la base
sobre la cual se sugeriran estrategias viables y sostenibles para mejorar la atencién de los
nifios con cancer.

La OPS organizé una primera reunion presencial de este grupo de trabajo para discutir el
andlisis y definir también sus acciones futuras. El encuentro agrup6 a 33 profesionales
provenientes de 22 paises de las Américas, incluyendo representantes de Ministerios de
Salud, hospitales infantiles e instituciones académicas, y organizaciones internacionales.
Se busco fortalecer al grupo, identificar las posibles areas de colaboracion y constituirse
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como un elemento de apoyo al desarrollo y mejora de los programas de cancer pediatrico
en ALC.

Paises Representados:

Argentina e Honduras
Bahamas e Jamaica
Barb_ados e México
g[‘a;lsél e Panama
Colombia * Parzilguay
Costa Rica e Perd
Cuba e Trinidad y Tobago
Ecuador e Uruguay
El Salvador

Guatemala

Guyana

Organizaciones Representadas:

Unidn Internacional para el Control del Cancer (UICC)
Organizacién Panamericana de la Salud (OPS)
Hospital for Sick Children de Canada

St. Children’s Research Hospital

Instituto Nacional del Cancer de EE.UU

La lista completa de los participantes en la reunion, asi como la agenda detallada estan
incluidas en los Apéndices a partir de la pagina 27.

PROPOSITO
Esta reunién de dos dias incluyé presentaciones de expertos, académicos y representantes

de los ministerios de salud. Los participantes proporcionaron informacion y discutieron
en grupo con el objeto de:

e revisar la informacion disponible y necesaria para completar un andlisis regional de
cancer pediatrico en ALC;

e identificar los elementos clave de los sistemas de salud que necesitan ser fortalecidos

para la mejora de la situacion de cancer pediatrico en ALC; y

e comenzar a desarrollar las recomendaciones para paises e instituciones colaboradoras

sobre como mejorar el cancer pediatrico en ALC.
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RESULTADOS:

1.

Intercambio de experiencias: los participantes compartieron la informacién sobre el
estado de los programas de cancer pediatrico en sus paises, identificaron las fortalezas
y debilidades de sus sistemas de salud y también las dificultades y necesidades para
poder mejorar los resultados.

Profundizacion en el entendimiento de los retos y oportunidades: A través de las
discusiones de grupo los participantes definieron los retos especificos de sus paises
para establecer o avanzar en los programas de manejo del cancer pediatrico, asi como
sobre las barreras y los factores facilitadores que podrian ayudar a mejorar los
servicios.

Definicion de un plan de accién de grupo de trabajo: los miembros del grupo de
trabajo de cancer pediatrico de la OPS acordaron establecer una serie de acciones
prioritarias a corto, medio y largo plazo, que estdn detalladas al final de este
documento.

Oportunidades de colaboracion: Los participantes identificaron posibles areas de
colaboracion internacional y se comprometieron avanzar en las areas de colaboracion
ya existentes, para mejorar los programas de cancer pediatrico en ALC, incluyendo:

a. Completar y publicar el mapeo general de la situacion de cancer pediatrico en
América Latina e incluir al Caribe en este analisis.

b. Apoyar el desarrollo de protocolos clinicos estandarizados y basados en
evidencia y a fomentar su utilizacién, asi como diseminar los protocolos ya
existentes.

c. Apoyar a los paises en el desarrollo de registros de cancer pediatrico de
calidad.

d. Realizar esfuerzos de abogacia conjuntos para incluir el cancer pediatrico en
la agenda de enfermedades no transmisibles.

e. Fomentar el conocimiento y el uso del fondo estratégico de la OPS para
garantizar el acceso a medicamentos de cancer pediatrico de calidad.

Consolidacion del grupo: Los participantes establecieron nuevas relaciones
profesionales con sus contrapartes en otros paises y consolidaron los objetivos del
grupo de trabajo en cancer pediatrico.

El presente documento es un resumen de los principales aspectos compartidos y
discutidos durante las presentaciones y discusiones de grupo. Se incluyen también las
conclusiones y los pasos a dar que se definieron durante la reunion para poder establecer
0 mejorar los programas de cancer pediatrico en América Latina y el Caribe.
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ABREVIATURAS

AHOPCA: Asociacion de Hemato-Oncologia Pediatrica de Centro América
ALC: América Latina y el Caribe

AYUVI: Fundacion Ayudame a Vivir

CCI: Childhood Cancer International

CONACIA: Consejo Nacional (México) para la Prevencion y el Tratamiento del Céncer en la
Infancia y la Adolescencia

IARC: Agencia Internacional para la Investigacion del Cancer

INC: Instituto Nacional del Cancer de Argentina

MISPHO: Escuela Internacional de Hemato-Oncologia Pediatrica de Monza
OMS: Organizacion Mundial de la Salud

OPS: Organizacion Panamericana de la Salud

PAE: Programa de Accion especifico para cancer pediatrico de México
PIBMs: Paises de ingresos bajos o medianos

PINDA: Programa Nacional de Drogas Antineopléasicas Infantil de Chile
ROHA: Registro Oncopediatrico Hospitalario Argentino

RUCIA: Registro Unico de Céncer en la Infancia y la Adolescencia de México
SCI: Iniciativa del Sickkids-Caribe

SIOP: Sociedad Internacional de Oncologia pediatrica

UNOP: Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica de Guatemala

UICC: Unién internacional de Control del Céncer
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Dia 1 Contenido y Resumen de las Presentaciones

BIENVENIDA Y REVISION DE LOS OBJETIVOS DE LA REUNION

Silvana Luciani, Asesora en Prevencion y Control de Cdncer, OPS

Silvana Luciani, del Programa Regional de Enfermedades No Transmisibles de la OPS abrio la
reuniéon destacando el hecho histérico de que, por primera vez, un grupo de oncologos pediatras
se reunia en la sede de la OPS para discutir acerca del cancer pediatrico, definir su problematica
en la Region e identificar posibles estrategias para su abordaje. Luciani destaco también que, a
pesar de la mejora existente en los tratamientos, existe todavia una gran diferencia respecto a la
mortalidad por cancer pediétrico entre los Estados Unidos/Canada y ALC. La reduccion de esta
brecha, es sin duda el objetivo ultimo de este grupo de trabajo en cancer pediatrico y estuvo en el
centro de las conversaciones durante la reunion.

SESION 1: ANALISIS GLOBAL Y REGIONAL DE CANCER PEDIATRICO

En la primera sesion de la reunion se presento el trabajo y objetivos de la Comision Lancet
Oncology para Céancer Pediatrico y también un adelanto del trabajo que la Universidad de Chile
estd realizando para mapear la situacion del cancer pediatrico en las Américas y mostrar
ejemplos de modelos exitosos en la Region.

Comision de Lancet Oncology para Cuidados Sostenibles de Cancer Pediatrico
Sumit Gupta, Oncologo, Sick Kids Hospital

Sumit Gupta, del Sick Kids Hospital, presentd la estructura, cometidos y plan de trabajo de la
Comision de Lancet Oncology para Cancer Pediatrico. La comision busca crear un marco de
inversion que favorezca el tratamiento del cancer pediatrico en paises de ingresos bajos o
medianos (PIBMs), basandose en el modelo previamente utilizado para la inversién en
tratamiento del VIH/SIDA. Ademas el grupo busca también establecer una serie de objetivos
relativos a cancer pediatrico a alcanzar para el afio 2030. El grupo cuenta con un alto nimero de
comisarios repartidos por todo el mundo y estd constituido por tres grupos de trabajo. EI grupo
de trabajo 1 busca determinar la carga actual de cancer pediatrico en PIBMs y también la carga
proyectada para el afio 2030 si no se toman acciones al respecto. El grupo de trabajo 2 se encarga
de analizar el numero de servicios disponibles para cancer pediatrico y también cuales son los
niveles de servicios que estan disponibles. Por ultimo el grupo de trabajo 3 trata de definir cuales

son los costes del tratamiento de cancer pediatrico en los PIBMs, una informacion desconocida
hasta la fecha. La idea es establecer unos objetivos para el afio 2030 y estimar los beneficios (en
términos de muertes evitadas y beneficio economico) que aportaria el cumplimiento de estos
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objetivos. El grupo también se plantea cual seria el costo y como seria el camino para lograr esos
objetivos. En el momento de la reunion los tres grupos se encontraban recopilando la
informacion requerida y habia una reunion planeada para septiembre del 2017 en la que se
procederia a decidir las metas para el 2030 que se compartirian posteriormente con la OMS
durante la celebracion de la Asamblea Mundial de la Salud en mayo del 2018. El Dr. Gupta
concluy6 su presentacion destacando las sinergias existentes entre la Comision de Lancet
Oncology y el grupo de trabajo de OPS entre las que destaca la voluntad por ambas partes de
completar el analisis de politicas para crear conciencia durante la Asamblea Mundial de la Salud
del 2018.

Estudios de Caso para Cancer Pediatrico en América Latina
Cristobal Cuadrado, Profesor, Universidad de Chile

Dr. Cristobal Cuadrado presentd los resultados preliminares del andlisis que la Universidad de
Chile esté realizando acerca del desarrollo e implementacién de estrategias o planes nacionales
de cancer pediatrico. El estudio se fundamenta en la premisa de que en paises desarrollados el
80% de los casos de cancer infantil se curan mientras que en los PIBMs el porcentaje de
curaciones oscila del 10 al 60%. Los objetivos del estudio incluyen:

1. Hacer un mapeo general de la situacion de cancer infantil en cuanto a su direccion,
financiacion y gobernanza en América Latina.

2. Mostrar modelos exitosos en la Region donde el cancer infantil esté ya adecuadamente
integrado en los sistemas de salud.

3. Comprometer a organizaciones lideres tanto a nivel regional como global para que
apoyen el desarrollo de registros de cancer y realicen labores de abogacia para el
desarrollo de acciones nacionales en cancer pediatrico.

La metodologia de este estudio incluye estudios de caso comparativos, distribucion de
cuestionarios entre representantes ministeriales de cancer infantil, centros de tratamiento,
organizaciones de padres y fundaciones en cada uno de los paises de América Latina. El Dr.
Cuadrado destaco la dificultad de identificar a las personas responsables de cancer infantil en los
ministerios debido a que con frecuencia no existe un departamento especifico para cancer infantil
y su gestion queda dividida entre diferentes unidades. Otra de las dificultades estuvo en localizar
a las asociaciones de padres que, por norma general, estan poco organizadas. A pesar de estas
dificultades, en el momento de la reunion se habia contactado ya con 17 representantes
ministeriales y con diferentes centros de tratamiento, y asociaciones de padres.
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El estudio ha recogido y analizado ya la mitad de la informacion. Se presentd una vision general
de los resultados preliminares incluyendo informacion relativa a diferentes aspectos del cancer
pediatrico como su financiamiento, las barreras econémicas, los problemas de acceso, las redes
de derivacion, la existencia de protocolos y de certificados de acreditacion en los centros, la
estimacion de la sobrevida, las tasas de abandono del tratamiento, el acceso a medicamentos
esenciales y a otros medicamentos, los recursos humanos y las experiencias positivas en la
Region.

La informacion de este estudio ese completara durante 2017 y se desarrollaran una serie de
informes preliminares que ayudaran a avanzar hacia la caracterizacion de diversos aspectos de la
respuesta de los sistemas de salud incluyendo los desafios y las experiencias sobre manejo de
cancer infantil en la Region. En cualquier caso el Dr. Cuadrado informé de la buena noticia de
que haya soluciones avanzadas dentro de la Region para abordar el problema del cancer
pediatrico. Para afinar la informacion disponible, es importante conseguir una buena
comunicacion con las asociaciones de padres que son los usuarios de los servicios.

Discusion de la Sesion 1

Se discutieron diferentes aspectos relativos a las presentaciones de la Sesion 1. Primero se habld
sobre el desafio de como gestionar a la poblacién migrante que, como destacé el representante de
Costa Rica, escapa frecuentemente de los registros y tiene un alto porcentaje de abandono del
tratamiento. En este contexto se menciond la necesidad de diferenciar entre pérdida de
tratamiento y seguimiento, asi como la importancia de captar el abandono e identificar a aquellos
que rehlsan el tratamiento porque estos ni siquiera entran en consideracion cuando se habla de
tasas de abandono.

El Dr. Curt Bodkyn (Trinidad y Tobago) expreso el interés por replicar un estudio similar al
presentado por el Dr. Cuadrado pero adaptado al Caribe. Es necesario realizar estas
recolecciones de datos ya que la informacién obtenida puede ayudar a los gobiernos a priorizar.

En referencia a la presentacion del Dr. Sumit Gupta, la Dra. Betzabé Butron, de OPS hizo un
Ilamamiento a diversificar la variedad de argumentos presentados a los gobiernos mas alla de los
analisis economicos e incluir argumentos éticos en las tareas de abogacia de enfermedades en
nifios. También consideré fundamental que en la recopilacion de informacion se incluyera la
opinion de los nifios, pues siendo ellos los usuarios pueden hacer mucho para poder mejorar los
servicios. Las respuestas a estos comentarios incluyeron el acuerdo del Dr. Gupta sobre que los
datos economicos no son suficientes y la importancia de los argumentos éticos. Esto sin embargo
no exime de recopilar la informacion economica. El Dr. Cuadrado afiadio a esta respuesta que
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los gobiernos siempre tendran que priorizar en sus acciones pero que, al margen del argumento
econOdmico, es importante asegurar que las decisiones que se tomen sean informadas y basadas
en evidencia. EI Dr. Cuadrado también afirmdé que aunque seria positivo contar con la
participacion de los nifios, esto puede ser complejo porque hay determinados aspectos éticos que
limitan esta posibilidad. Por ultimo, el Dr. Cuadrado mencion6 que muchos de los datos
incluidos en su presentacion son trasladables a cualquier problema de salud y que, en lo referente
a cancer pediatrico, quiza hubiera que hacer fuerza con otros programas de salud en la nifiez para
juntar los esfuerzos y aumentar las posibilidades de buscar una solucion ya que existen muchos
puntos comunes que pueden ayudar en la busqueda de soluciones.

Otro de los temas discutidos fue el problema existente con la disponibilidad de los
medicamentos. EIl Dr. Federico Antillon (Guatemala) describid los problemas existentes en los
procesos de compra, especialmente cuando se trata de medicamentos no registrados. Ademas la
baja demanda ocasiona una subida de los precios. La Dra. Myriam Campbell también destaco el
problema de los medicamentos asi como los problemas que afrontan las familias monoparentales
a la hora de cuidar a los nifios enfermos de cancer.

SESION 2: EXPERIENCIAS DE PAIS SOBRE LA SITUACION DE CUIDADOS DE

CANCER PEDIATRICO

Marcelo Scopinaro y Florencia Moreno (Argentina); Myriam Campbell (Chile); Federico Antillén
(Guatemala); Armando Pefa (Honduras); Cheryl Alexis (Barbados); Caridad Verdecia (Cuba);
Jaime Shallow (México )

Previamente a la celebracion de la reunién, los participantes recibieron una serie de preguntas
referentes al cancer infantil en sus paises que incluian: la situacion epidemioldgica, politicas y
sistemas de salud, carencias y retos para la mejora del manejo, actores clave en los cuidados de
cancer pediatrico y los apoyos necesarios para establecer un programa de cancer pediatrico en
sus paises. En esta sesion los representantes de Argentina, Chile, Guatemala, Honduras,
Barbados, Cuba y México presentaron la informacidn de sus respectivos paises.

Situacion Epidemioldgica de Cancer Pediatrico.

La Figura 1 muestra la incidencia y mortalidad del cancer pediatrico en ALC obtenida a partir
de los datos de Globocan 2012. Las tasas de incidencia y mortalidad informadas por los paises en
la reunidn coinciden mayoritariamente con las mostradas en la Figura 1 con la excepcion de
Barbados y México que informaron de tasas de incidencia superiores a las estimadas por
Globocan. En el caso de Barbados esta discordancia posiblemente se deba al incremento del
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namero de casos diagnosticados gracias al registro realizado de 2012-2016 con la iniciativa
Iniciativa de Sickkids Caribe (ver abajo).

Nifios Nifas

Chile
Cuba
Canadd
EE.UU.
Argentina
Ecuador
Brasil
Costa Rica
Belice
Peri

México . .
B Incidencia

Puerto Rico .
M mMortalidad

Uruguay
Trinidad y Tobago
Bolivia
Colombia
Panama
Barbados
El salvador
Venezuela
Paraguay
Honduras
Guatemala

Guyana

Bahamas

20

Figura 1. Estimacion de incidencia y mortalidad de cancer en menores de 15 afios en ALC (Fuente:
Globocan, 2012, http://globocan.iarc.fr/Default.aspx).

Los cénceres mas comunes en nifios son la leucemia, que es mayoritaria en mayor o menor
medida en todos los paises, seguidos de los tumores del sistema nervioso central y los linfomas.
Todos los paises informaron de un aumento en la sobrevida de los pacientes de cancer pediatrico
a 5 afios. Especificamente las sobrevidas a 5 afios reportadas por los representantes de los paises
fueron 61% (Argentina), 79% (Chile) 67% (Guatemala), 61% (Honduras), 69% (Barbados)
(69%) y 52% (México). Cuba no proporcion6é una estimacion global de supervivencia pero
destaco que esta oscila desde el 20-50% en tumores del sistema nervioso central hasta el 80-90%
en el linfoma de Hodgkin. Algunos paises como Argentina y México informaron sobre las
diferencias significativas en los porcentajes de sobrevida que existen entre sus diferentes
regiones. La tendencia general es que las probabilidades de sobrevivir al cancer pediatrico en
zonas con mas recursos son mayores, lo que es consistente con la diferencia en las capacidades
diagndsticas entre zonas rurales y urbanas reportadas por Guatemala. Por ultimo, cabe destacar,
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que tanto México como Honduras informaron de que una porcion significativa de las muertes en
pacientes con cancer infantil (que México cifro en un 13%) se producen por infecciones. Es muy
probable que esta situacion se de en otros paises de la Region.

En cuanto a los registros de cancer, algunos paises como Argentina, Chile o Cuba informaron de
la existencia de registros de cancer de base hospitalaria bastante completos. Sin embargo tanto
Honduras, que expresd dudas acerca de la tasa de supervivencia reportada, como México
informaron de bases de datos o bien poco actualizadas o bien incompletas que necesitan de una
mejora. México informo que, al igual que habia hecho Barbados, estaba en la fase de iniciar un
Registro Unico de Céncer en la Infancia y la Adolescencia (RUCIA).

Politicas de Salud en Cancer Pediatrico

Argentina, Chile, Honduras, México, Barbados y Cuba informaron de la existencia de sistemas
publicos y universales de salud en los cudles los cuidados de cancer pediatrico estarian cubiertos
y serian gratuitos para el 100% de los pacientes. Esto no es obstaculo para que un porcentaje de
pacientes acuda a la medicina privada, como ocurre por ejemplo en Argentina y Chile
(ISAPRES). En estos paises los cuidados de cancer peditrico se financian con el presupuesto de
salud obtenido a partir de los impuestos de los ciudadanos. En el caso de Guatemala los cuidados
de cancer se proporcionan a través de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP) y son
gratuitos hasta los 18 afios de edad. La UNOP se financia a través del Ministerio de Salud, que
contribuye a un tercio del presupuesto y de la Fundacion Ayadame a Vivir (AYUVI) que con las
contribuciones del St. Jude Hospital y otros centros internacionales financia los dos tercios
restantes.

En la mayoria de los paises de ALC, los cuidados de cancer de pediatrico estan cubiertos y son
gratuitos para el 100% de los pacientes. A pesar de esto, los participantes expusieron que la falta
de equidad en el acceso a diagnostico y tratamiento del cancer pediatrico sigue siendo un
problema capital. Esto se debe en parte a las diferencias de calidad de atencion ofrecida entre los
diferentes establecimientos. Por ejemplo en Guatemala se estima que solamente se cubren el
47% de los casos y que la mayoria de casos faltantes (definidos como la diferencia entre casos
esperados y diagnosticados) se sitan en zonas rurales. En esta linea, Honduras expuso que el
area geografica de San Pedro Sula contaba con la mitad de recursos que la capital Tegucigalpa
para un numero similar de poblacion. México también destaco la influencia que el lugar de
residencia y la institucion de atencién tienen sobre el prondstico de cancer pediatrico. Otro
aspecto destacado en el Caribe es es la insularidad de estos paises y las especiales dificultades
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que afrontan los habitantes de islas pequefias para acceder a los servicios. Para estas personas el
transporte y alojamiento supone una barrera al acceso.

Sistemas de Salud y Cuidados en Cancer Pediatrico

Los participantes coincidieron en que la calidad de los servicios de cancer pediatrico en sus
paises es mejorable y que, aunque existen ejemplos de centros con una alta calidad del servicio,
muchos otros siguen muy atrasados. Una encuesta realizada en México® , mostré que estas
diferencias de calidad tienen una correlacion con las tasas de supervivencia. Honduras destaco el
problema del uso frecuente de medicamentos genéricos de baja calidad. Esto llama a la
necesidad de establecer un sistema de compras eficiente y a estimular el uso del fondo
estratégico de OPS?. Por otro lado hay también una falta de calidad en los registros de cancer.

La capacidad de los sistemas de salud para el manejo de cancer pediatrico tampoco es uniforme
dentro de los paises. Por ejemplo, en Honduras, el area de San Pedro Sula cuenta con la mitad de
recursos que la capital, Tegucigalpa, para un nimero similar de poblacion. México informé de la
poca disponibilidad de camas para adolescentes con cancer y de la falta de atencion en dias
festivos. Varios paises reportaron una baja capacidad de proporcionar cuidados paliativos. Los
recursos humanos estan todavia en desarrollo en paises como Guatemala, México, Honduras y
Barbados que informaron de la necesidad de capacitar al personal de atencion primaria y
secundaria. Barbados expuso las deficiencias generales del pais en la capacidad diagnéstica del
sector publico, los servicios de patologia y de radiologia, los procesos de referencia y la
disponibilidad de medicamentos. Las excepciones fueron Cuba que informd de la existencia de
servicios de calidad, bien distribuidos por todo el pais y con buenos registros de cancer y Chile
que, gracias al Programa Nacional de Drogas Antineoplésicas Infantil (PINDA), cuenta con unas
capacidades que estan a la cabeza de la Region.

Los paises también informaron de los avances en el fortalecimiento de sus sistemas de salud para
manejo del cancer pediatrico. Argentina ha realizado una importante inversion en infraestructura
hospitalaria y recursos humanos. En Chile PINDA ha contribuido a la capacitacion de los
recursos humanos, la creacion de infraestructuras, la incorporacion de nuevas tecnologias y la
mejora continua de los equipamientos. En Guatemala con la creacion de la UNOP se aumento el
numero de camas tanto en atencion normal como en unidades de cuidados intensivos, se
establecié un hospicio para nifios terminales y se esta construyendo una segunda clinica de

! Esparza-Aguilar et al. (2015). Outcome disparities in 11,410 Mexican children with cancer: fundamental
knowledge to direct public health policy. Pediatr Blood Cancer 62:5170-S170.

2 Enlace: http://www2.paho.org/hg/index.php?option=com_content&view=article&id=12163%3Apaho-strategic-
fund&catid=8775%3Aabout&ltemid=452&lang=es
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cancer pediatrico. Estas inversiones han resultado en una mejora general del diagndstico de
cancer pediatrico en la Region con una mejora en las capacidades de tratamiento, una mejor
distribucion de los servicios y una reduccion en las tasas de abandono de tratamiento y un
aumento de la supervivencia.

Programas de Capacitacion de Personal para el Manejo del Cancer Pediatrico

Algunos paises informaron de la existencia de programas de capacitacion en cancer pediatrico.
Argentina explicd que cuenta con becas del INC para formacion en pediatria y enfermeria
oncoldgicas y cuidados paliativos asi como, con programas de capacitacion en el Hospital de
Pediatria Garrahan, la Universidad Buenos Aires y la Fundacion Flexer (que trabaja con las
familias). La Sociedad Argentina de Pediatria cuenta con un programa nacional y proporciona a
los pediatras informacion sobre el cancer. En Chile hay programas de capacitacion en las
principales universidades del pais tanto a nivel de hemato-oncologia pediatrica, enfermeria en
oncologia pediatrica y capacitacion en enfermeria y cuidados paliativos.

Guatemala cuenta con un postgrado de oncologia pediatrica, y con formacion en cuidados
intensivos pediatricos y con una diplomatura en cuidados paliativos, todos ellos financiados por
el St. Jude Hospital y coordinados por la UNOP y la Universidad Francisco Marroquin. En
Honduras hay programas de capacitacion de enfermeras, incluyendo un programa que ayuda a
detectar a los pacientes con infecciones serias. La limitacion de estos programas es la poca
disponibilidad de las enfermeras a viajar, especialmente cuando tienen familia Barbados no
cuenta con programas de capacitacion y todo el personal que se encuentra ahora en fase de
entrenamiento, que incluye hematélogos, oncélogos pediatras y enfermeras se esta formando
fuera del pais.

Carencias, Retos y Oportunidades para Mejorar el Cancer Pediatrico (analisis FODA)

Se requirié a los participantes que en sus respectivas presentaciones incluyeran un analisis
FODA (Fortalezas, Oportunidades, Debilidades y Amenazas) para mejorar los programas de
cancer pediatrico. La Figura 2 muestra un resumen de los puntos destacados de manera general
por todos los paises. Sin embargo en el analisis FODA se destacaron una serie de cuestiones
especificas para cada pais que resumiremos en las siguientes lineas.

En cuanto a las fortalezas, Argentina menciond el registro de base hospitalaria (ROHA), el
manejo interdisciplinario del cancer pediatrico y el establecimiento de nuevos centros de control,
cuidado y seguimiento. Chile destaco su programa de cancer infantil que tiene un régimen de
garantias y de proteccion financiera. Chile posee ademas un personal cualificado, una serie de
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protocolos y estandares de calidad con una eficacia probada y un buen registro de cancer infantil.
Guatemala y Honduras presentaron como fortaleza la colaboracion a través de la Asociacion de
Hemato-Oncologia Pediatrica de Centro América (AHOPCA) que se encarga de establecer
alianzas con hospitales de paises altos recursos y de apoyar financieramente diferentes
actividades relacionadas con el cancer pediatrico. Honduras indic6 entre sus fortalezas el
programa EVATH de capacitacion de enfermeras y Barbados la introduccién que se ha hecho de
la telemedicina para el mejor manejo de casos de cancer pediétrico®.

Fortalezas

Ejemplos exitosos de iniciativa publico
privada y colaboracion con agencias
externas (St. Jude Hospital, Hospital for
Sick Children (Sickkids).

Liderazgo local fuerte en algunos paises
como Argentina (INC), Chile (PINDA) y
Guatemala (UNOP).

Registros de cancer completos en
Argentina, Chile, Cuba y Barbados vy
proyectos de mejora de los registros en
México y Honduras

Programas de capacitacion exitosos con
aval universitario

Oportunidades

= Mejora de los programas de las
capacidades diagndsticas y mejora de
recaudacion local e internacional.

= Fortalecimiento de la investigacién vy los
sistemas de Vvigilancia para poder
implementar nuevas intervenciones.

= Educacion y comunicacién social para el
aumento de la concientizacién sobre
cancer pediatrico.

= Alianzas estratégicas
internacionales.

nacionales e

Debilidades

Escasez de especialistas, y personal de
salud que tienen una alta carga de
trabajo, salarios poco competitivos,
inestabilidad y alta rotacion.

Falta de recursos y sin la adecuada
coordinaciéon regional que provoca la
saturacidn en las infraestructuras.

Falta de capacidad diagndstica (servicios
de patologia).
Problemas en los
derivacién de pacientes.
Problemas en el acceso a medicamentos
de calidad (Barbados y Honduras).

mecanismos de

I EYERS

Competencia con otras prioridades de
salud y falta de continuidad general en las
politicas.

Debilidad de las instituciones y de las
redes asistenciales.

Tendencia a la privatizacidn de la
medicina y a la migracién de
profesionales a la atencién primaria.
Incremento en los costos de los métodos
diagndsticos y terapéuticos.

Falta de concientizacion de la poblacion y
los tomadores de decisiones.

Figura 2. Analisis FODA sobre la mejora de las capacidades en los programas de manejo de cancer
pediatrico en los paises (Fuente: presentaciones de la Sesion 2)

% Adler E et al. (2015) Bridging the Distance in the Caribbean: Telemedicine as a means to build capacity for care in
paediatric cancer and blood disorders. Stud Health Technol Inform. 2015;209:1-8.
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Las oportunidades en Argentina pasan por lograr una mejor coordinacion entre el Instituto
Nacional del Cancer (INC), el Ministerio de Salud y las nuevas legislaciones locales. En Chile es
importante mejorar el programa ya existente y aprovechar los conocimientos obtenidos a partir
de su exitoso programa para facilitar la implementacion de nuevas intervenciones y la difusion
de resultados a nivel nacional e internacional. En Honduras y Barbados se destaco la importancia
de mejorar las instalaciones y servicios de cancer pediatrico. En México seré clave fortalecer las
alianzas estratégicas y la educacion y la comunicacion social.

Las debilidades entre los paises de la Region son mucho mas uniformes y quedan bien
resumidas en la Figura 2. Sin embargo, cabe destacar las debilidades mencionadas por Chile,
como la exclusién de adolescentes mayores de 15 afios en los programas de cancer pediétrico, la
gran cantidad de protocolos con publicaciones pendientes y las dificultades en la implementacién
de nuevas técnicas diagnosticas. Honduras y Barbados destacaron el bajo acceso medicamentos
de calidad. En el caso de Honduras ademas no existe un programa nacional de cancer pediatrico.

Entre las amenazas principales esta la competencia que los programas de céncer pediatrico
pueden tener con otras prioridades de la salud y que pueden resultar en una falta de inversion.
Esta amenaza se intensifica con el incremento en la complejidad y los costos de los métodos
diagndsticos y terapéuticos para cancer pediatrico. También hay que considerar la falta de
continuidad en las politicas de salud cuando se producen cambios en los gobiernos. Chile
consider6 como amenazas el riesgo de migracion del personal de salud al sector privado, la
fragilidad en la red asistencial para mantener la calidad de sus servicios y los problemas en la
formacion de especialistas, una reflexion también compartida por México.

Actores Clave para los Cuidados de Cancer Pediatrico en los Paises de ALC

Los presentadores informaron de la variedad de actores clave en el manejo del cancer pediatrico
en sus paises, estos actores estan resumidos en la Tabla 1. De manera general, los actores a nivel
nacional incluyen los ministerios de salud, hospitales, institutos del cancer, sociedades cientificas
y universidades. En Argentina destacan la red del hospital Garrahan con 160 centros y el INC.
Ademas el pais cuenta con el apoyo internacional del Grupo de América Latina de Oncologia
Pediatrica. En Chile la Comision Nacional del Cancer y su programa PINDA, sigue las
recomendaciones de OPS/OMS para facilitar el acceso a diagnéstico y tratamiento del cancer
pediatrico. EI PINDA cuenta con el apoyo de una serie de actores externos como el Hospital St.
Jude (que comparte conocimiento y experiencia para mejorar diagnostico y tratamiento), y de los
hospitales Vall d"Hebron y el Hospital for Sick Children (que se encargan de la formacién de
especialistas). En Guatemala, la fundacion AYUVI y la UNOP son los principales actores nivel
nacional pero el pais recibe también apoyo externo del St. Jude Hospital y de la Asociacion de
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Hemato-Oncologia Pediatrica de Centro América (AHOPCA), la Monza International School of
Pediatric Hematology/Oncology (MISPHO) el Boston Children’s/Dana Farber y My Child
Matters. Honduras cuenta también con el apoyo internacional de St. Jude Hospital y de
AHOPCA. Barbados ha contado con el apoyo de la Sickkids Caribbean Initiative (SCI) para el
desarrollo de registros de cancer. En México los actores locales son el Consejo Nacional para la
Prevencion y el Tratamiento del Cancer en la Infancia y la Adolescencia (CONACIA ) vy el
Programa de Accion Especifico (PAE) para Cancer Pediétrico.

Tablal: Relacién de actores nacionales en cancer pediatrico en Argentina, Chile, Guatemala, Honduras,
Barbados, Cuba y México (segun informacién de los presentadores).

Pais Actores Clave

Argentina Nacionales e Instituto Nacional del Cancer y Ministerio de Salud (INC-MSN)
¢ Red del hospital Garrahan

e Sociedad Argentina de Hemato-Oncologia pediatrica (SAHOP)
e Grupo Argentino de Tratamiento de Leucemia Aguda (GATLA)
e Fundacion Flexer y Asociados

Grupo de América Latina de Oncologia Pediatrica (GALOP)

Comisién Nacional del Cancer

e PINDA

Grupo de estudio internacional BFM

e Hospitales St. Jude, Vall d"Hebron y Hospital for Sick Children (Sickkids)
Supervivientes de cancer y comunidades

AYUVI, UNOP

Universidad Francisco Marroquin

St. Jude

Asociacion de Hemato-Oncologia Pediatrica de Centro América (AHOPCA)
Monza International School of Pediatric Hematology/Oncology (MISPHO)
My Child Matters

Boston Children”s/Dana Farber

Grupo multidisciplinario

El estado

Comunidad

Universidad

St. Jude

AHOPCA

Ministerio de Salud

e QOrganizaciones caritativas

Sickkids Caribbean Initiative (SCI)

Internacionales

Chile Nacionales

Internacionales

Guatemala Nacionales

Internacionales

Honduras Nacionales

Internacionales

Barbados Nacionales

Internacionales

Cuba Nacionales e Gobierno y Ministerio de Salud
Internacionales e No se mencionaron
México Nacionales e Consejo Nacional para la Prevencion y el Tratamiento del Céncer en la Infancia

y la Adolescencia (CONACIA)
e Programa de Accion Especifico (PAE)
No se mencionaron

Internacionales
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Apoyos Necesarios para el Establecimiento o Mejora de Programas de Cancer
Pediatrico

Los paises destacaron qué apoyos eran necesarios para mejorar sus programas de cancer
pediatrico, generalmente las necesidades estan relacionadas con la provision de fondos o con la
ayuda a la capacitacion de personal. Sin embargo hubo algunas especificidades en alguno de los
paises. Argentina destacd la mayor necesidad de establecer una central nacional de datos y de
contar con mas recursos humanos asi como la mejora del monitoreo de los programas y la
creacion de un pasaporte de sobrevivientes. Chile destaco la necesidad de formacion y
perfeccionamiento de los profesionales. También insisti6 en la necesidad de respaldo para la
creacion de un biobanco pediatrico, en la generacién de investigaciones colaborativas, el
establecimiento de un banco de donantes de médula 6sea y la creacion de un registro de cancer
infantil. Guatemala destaco que se necesita aumentar los recursos econdmicos. Honduras destacé
especialmente el apoyo de los organismos internacionales especialmente a la hora de garantizar
el acceso a medicamentos oncoldgicos a precios razonables y también para crear una unidad de
cuidados paliativos. Barbados también reclamé apoyo en la compra de medicamentos asi como
un apoyo a la abogacia en la Region.

Iniciativa de Sickkids Caribe: Aspectos Destacados de la Fase 1 y Planes para la Fase II
Corrine Sinquee-Brown, Ministerio de Salud, Bahamas

La iniciativa Sickkids Caribe (SCI, por sus siglas en inglés) es un buen ejemplo de colaboracién
internacional en el establecimiento de programas de cancer pediatrico. La Dra. Sinquee-Brown
presentd los aspectos mas destacados de esta colaboracion entre el centro Sickkids de Salud
Global y la Universidad de las Indias Occidentales en la que participan seis paises: Bahamas,
Barbados, Jamaica, Santa Lucia, San Vicente y las Granadinas, y Trinidad y Tobago. La SCI
busca mejorar el prondstico de nifios con cancer o enfermedad sanguinea en el Caribe. Para ello,
se fomenta el uso de los datos para la aplicacion de buenas practicas en el manejo de pacientes y
también para la toma de decisiones basadas en evidencia. Ademas la SCI impulsa el aumento de
la disponibilidad y acceso a los servicios diagnosticos y la consecucién de una mayor visibilidad
académica a través de la investigacion y las publicaciones. A través de la SCI se capacita al
personal de atencion primaria, ayudandole a mejorar el manejo de pacientes con cancer y
enfermedad sanguinea. Ademas se trabaja en el desarrollo de bases de datos y en el
establecimiento de vias de comunicacion entre los diferentes actores locales.

Gracias a la SCI se han elaborado documentos de guia adaptados al Caribe, se ha capacitado a
cientos de trabajadores de la salud, y se han realizado numerosas pruebas diagnosticas y
consultas que han resultado en una base de datos con mas de 400 pacientes registrados. En la
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Fase | del SCI se han establecido alianzas con los ministerios de salud, los hospitales y otros
actores, se ha utilizado un abordaje regional y de equipo y se ha fortalecido el manejo de datos.
Entre los retos que afronta esta iniciativa se encuentra la puesta en marcha de un plan de
monitoreo y evaluacion, la prolongacién de la financiacion, el establecimiento de su
responsabilidades, la eleccion de indicadores apropiados, y el plan de sostenibilidad. La Dra.
Sinquee-Brown presentd las actividades que se incluiran la Fase Il que incluirdn un mayor uso
de la telemedicina, la transferencia de las responsabilidades a los equipos del Caribe, la inversion
en capacitacion el desarrollo de bases de datos, la creacion de titulaciones académicas vy el
lanzamiento de grupos de abogacia. La Dra. Sinquee-Brown lanz6 una reflexion sobre la
importancia de que paises con poblaciones tan pequefias como las de las islas del Caribe busquen
establecer acciones colectivas para hacerse oir mas fuerte en escenarios internacionales y
conseguir aunar esfuerzos en temas como la investigacion, la capacitacion de personal, los
mecanismos de compra de medicamentos y los estandares de buenas practicas. En conclusion la
SCI ha resultado en una alianza con organizaciones internacionales de prestigio, ha ayudado a la
captacion de fondos y los 6 paises que participan en la iniciativa han salido claramente
beneficiados. Sera importante que en un futuro proximo esta organizacion pueda seguir activa.

Discusion de la Sesion 2

Una de las observaciones claves tras la sesion de experiencias de pais fue el hecho de que los
retos y debilidades de los paises eran en gran parte compartidos. Por ello Sumit Gupta reclamé la
necesidad de hacer una abogacia comun para poder hacer frentes a estos retos.

También se plantearon preguntas acerca de la situacion de los inmigrantes indocumentados. Los
representantes de Chile y Costa Rica afirmaron que en sus paises todo nifio es atendido en el
sistema publico y que existe una obligacion legal de atender. En el caso de Costa Rica, si la
familia del nifio atendido tiene capacidad econdmica se le suele hacer pagar por el servicio. Otra
pregunta, dirigida a Chile, fue si la supervivencia en pacientes que acudian a la atencion privada
era igual que la de aquellos que se atendian en la publica. De acuerdo a la Dra. Myriam
Campbell los datos incluidos en el registro de cancer muestran que las supervivencias son
similares y que la clinica privada en Chile usa los mismos protocolos de PINDA.
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SESION 3: IDENTIFICACION DE NECESIDADES PARA LA MEJORA EN LA
SITUACION DEL CANCER PEDIATRICO.

Sobre la base de las dos sesiones anteriores el grupo de trabajo paso a hacer un esfuerzo para
identificar las necesidades prioritarias que serian necesarias para la mejora de la situacion del
cancer pediatrico en ALC.

Resultados de la Reunién Brocher/UICC/Sick Kids
Avram Denburg, Oncologo Pediatra, Hospital for Sick Children

El Dr. Avram Denburg presentd un resumen de la reunion celebrada en 2015 entre la Fundacion
Brocher, la UICC y el Hospital for Sick Children (Sickkids). En esta reunion se produjo un
dialogo dirigido a coordinar a las diferentes partes interesadas en el desarrollo de programas de
cancer pediatrico en América Latina. Se buscd establecer puentes entre la evidencia y las
politicas, que ayudaran en el desarrollo de estas ultimas. Otro objetivo de este didlogo fue
empoderar a los diferentes actores para que dieran lugar a cambios efectivos en las politicas.

El grupo identifico una serie de problemas relativos al cancer pediatrico en las Ameéricas.
Primero la carga de céancer pediatrico, aunque considerable, estaba medida de manera
inconsistente. Segundo, existian diferencias regionales en el acceso y esas inequidades resultaban
en diferencias en el pronostico. Tercero, se necesitaban unos sistemas mas coordinados en cuanto
a practicas y politicas. Por ultimo existia muy poca atencion por parte de los politicos.

Para hacer frente a estos problemas se identificaron tres posibles soluciones. Primero, la creacion
de un equipo de trabajo panregional que estableciera con claridad los retos existentes y sus
posibles soluciones, ofreciera oportunidad de colaboracion supranacional y estableciera
prioridades y planes de accidn. Segundo, el establecimiento de directrices para los sistemas de
salud, con centros de conocimiento y con la participacion de las partes interesadas en los
desarrollos de politicas. Tercero, puesta en marcha de un buen sistema de monitoreo y
evaluacion que incluyera registros de cancer de calidad e indicadores para poder evaluar a los
paises de manera comparativa.

En la reunién de 2015 se abordaron ejemplos las soluciones que se podrian aplicar a los
diferentes problemas. Por ejemplo, para un problema en la compra y acceso a medicamentos, el
grupo de trabajo panregional podria hacer un abordaje regional para negociar los precios,
compra y el suministro de medicamentos. Seguidamente, la guia de los sistemas de salud
ayudaria a implantar procesos similares a los de OPS para la compra y suministro nacional de
medicamentos. Por ultimo, el monitoreo y evaluacion ayudarian a fortalecer los registros de

Reunién del Grupo de Trabajo de Cancer Pediétrico de la OPS
Pagina 21



cancer. Los ejemplos de soluciones de este problema incluirian la lista de medicamentos
esenciales de OMS vy el fondo estratégico de OPS.

Hubo una serie de acciones que se estimaron prioritarias como la abogacia, la generacion de
datos y evidencia, la implicacion de las partes interesadas y la creacion del grupo panregional.
Este ultimo habria de tener las siguientes caracteristicas, un propoésito claro, unos valores
fundacionales bien definidos, una gobernanza fuerte y una focalizacién en actividades de
caracter panregional. El grupo de trabajo panregional integraria diferentes elementos y acciones
para conseguir que todos los actores avanzaran en la misma direccion hacia el desarrollo de
programas de cancer pediatrico. Como siguientes pasos a este trabajo el Dr. Denburg definié los
siguientes pasos para el grupo de trabajo de OPS empezando por la identificacion de barreras
retos y necesidades para mejorar los programas de cancer pediatrico.

Discusion Moderada para Identificar las Barreras, Retos y Necesidades de la Mejora
de los Resultados de Cancer Pediatrico.
Tom Gross, Director Cientifico Adjunto, Instituto Nacional del Cancer de EE.UU.

Una vez se hubo establecido la situacion de los programas de cancer pediatrico en ALC, el Dr.
Tom Gross del NCI moderd una discusion sobre las posibles estrategias que podrian aplicarse
para conseguir fortalecer las debilidades existentes en el manejo del cancer pediatrico. En esta
discusion los paises que no habian tenido la oportunidad de presentar en la Sesion 2 pudieron
compartir con el resto cuales eran las deficiencias de sus sistemas de salud a la hora de hacer
frente al cancer pediatrico. Una deficiencia en la que casi todos los paises coincidieron fue la
limitacidn de recursos y la calidad limitada de los registros de cancer.

Tom Gross recalco que en ALC los sistemas de salud estan a diferentes niveles en cuanto a sus
capacidades para mejorar los resultados de cancer pediatrico. Dentro de los buenos ejemplos que
existen en la Region hizo una mencién especial a Chile dado el buen programa que el pais ha
desarrollado sin contar apenas con ayuda exterior. Se consideré muy importante que cada pais
identificara sus propios retos y necesidades ya que los modelos que se estan utilizando en un pais
raramente seran aplicables de manera directa a otro.

El Dr. Federico Antillon de Guatemala sefialé que en su pais las prioridades estan en la mejora
de los mecanismos de compra de medicamentos, registros de cancer y del diagnostico temprano.
Esta situacion es similar a la de Colombia y Argentina, que indicd que seria muy importante
conocer los mecanismos de compra de medicamentos en los paises. Para el Dr. Roberto Vasquez
(El Salvador) las deficiencias de su pais incluyen la dificultad de que el Ministerio de Salud
asegure la calidad de los servicios de salud. Sin embargo para mejorar los servicios de
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diagnostico precoz de cancer pediatrico es necesario mejorar primero los servicios de pediatria.
En El Salvador por ejemplo los sistemas de recogida de datos pediatricos son muy limitados.

El Dr. Curt Bodkyn (Trinidad y Tobago) destacé una deficiencia muy importante relativa a los
paises del Caribe que es la falta de alojamiento para pacientes y sus familias, que tienen que
acudir de otras islas a recibir el tratamiento de cancer pediatrico. Otro problema en el que
coincidieron varios de los paises participantes fue el de la calidad de los medicamentos genéricos
y la falta de una lista de fuentes de confianza para adquirirlos. Ademas los paises identificaron
también la falta de medicamentos para las infecciones que son, como se sefialé durante las
presentaciones de la Sesion 2 una causa importante de mortalidad en pacientes de céncer
pediatrico. En respuesta a esto Silvana Luciani sefialé que el fondo estratégico de OPS es una
buena herramienta para garantizar la calidad de los medicamentos pero que sin embargo pocos
paises lo estan utilizando para la compra de medicamentos para cancer. Por ello sefialé que una
de las recomendaciones de la reunién deberia ser acerca de mejorar el uso del fondo estratégico.
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Dia 2 Contenido y Resumen de las Presentaciones

RESUMEN DE LAS DISCUSIONES DEL PRIMER DiA

Se presentaron brevemente las conclusiones de las reuniones del primer dia en las que los paises
informaron sobre sus respectivas situaciones epidemioldgicas y de capacidades de los sistemas
de salud para el cancer pediatrico. .En la Figura 2, se puede ver la sintesis de la informacion que
los paises compartieron en el dia 1 respecto a sus fortalezas, oportunidades, debilidades y
amenazas (Analisis FODA). A partir de la informacion discutida durante el primer dia de la
reunion, el grupo de trabajo dedico el segundo dia a discutir sobre posibles estrategias para
mejorar los cuidados de cancer pediatrico y definir cuéles serian las acciones a tomar por el
grupo de trabajo.

SESION 4: ESTRATEGIAS PARA MEJORAR EL CUIDADO DE CANCER PEDIATRICO
EN ALC

Identificadas las necesidades de los paises, el grupo paso a discutir acerca de las estrategias para
mejorar los programas de cancer pediatrico en ALC. Para abrir la discusién, Armando Pefia
(Honduras) y Marcelo Scopinaro (Argentina) afirmaron que para desarrollar programas de
cancer pediatrico lo mas importante es ser capaces de trabajar bien junto a los ministerios. Para
ello, seria importante mantener un fuerte contacto en el grupo de trabajo y entender que uno de
los objetivos del grupo de trabajo tiene que ser capaz de presentar soluciones y de llegar
acuerdos concretos. Avram Denburg apoyo la idea de fomentar esa comunicacion. Para poder
desarrollar estrategias efectivas seria fundamental compartir informacién entre los paises e
identificar dos o tres asuntos que solo se pueden solucionar trabajando juntos. Avram Denburg
propuso de manera especifica la compra conjunta de medicamentos y las labores de abogacia.

Amaranto Suérez (Colombia) coincidié con la idea de comprometerse a emitir recomendaciones
para ayudar a tener los medicamentos esenciales, garantizar y comprometer a los gobiernos a
garantizar la continuidad del tratamiento, abordar los aspectos pedagogicos educativos, y
conseguir (quiza mediante un sistema de premios y castigos) una reduccién de los tiempos de
remision (rutas expeditas) de pacientes. Por ultimo otro tema importante seria desarrollar buenos
registros para mortalidad de cancer pediatrico porque los determinantes pueden ser diferentes.
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ACUERDOS, PROXIMOS PASOS Y CONSIDERACIONES FINALES

Para concluir la reunion, el grupo de trabajo definié una serie de acciones a llevar a cabo para la
mejora de los programas de cancer pediatrico en Ameérica Latina y el Caribe. Estas acciones se
dividieron en acciones a plazo corto, medio y largo.

Las acciones a corto plazo incluyeron:

Formalizar del grupo de trabajo de cancer pediatrico coordinado por la OPS, con una
mision, un proposito, y una gobernanza bien establecidas.

Elaborar un informe de la reunién que sirviera como un documento de abogacia y
concientizacion para los Ministerios de Salud y otras partes interesadas.

Divulgar ampliamente las presentaciones, el informe y las recomendaciones de la reunion
a través de los sitios web de OPS, UICC, Hospital St. Jude y Hospital Sick Children.
Desarrollar y divulgar directrices de atencion de salud para nifios con céncer. Estos
habrian de incluir apoyo psicosocial, protocolos estandarizados, personal cualificado,
medicamentos de calidad y respuesta oportuna. Estas directrices se podrian adaptar a
partir de los de la UICC o de los de la Sociedad Internacional de Pediatria.

Compartir con el grupo de trabajo la lista de medicamentos para cancer pediatrico y
cuidados paliativos incluida en el Fondo Estratégico de OPS, ademas de los contactos y
los procedimientos necesarios para poder utilizar el fondo.

Desarrollar abogacia para el uso del Fondo Estratégico de OPS en la compra de
medicamentos para cancer pediatrico.

Las acciones a medio y largo plazo incluyeron:

1.

Finalizar del analisis de mapeo de la situacion de cancer pediatrico en América Latina e
iniciar este andlisis en los paises del Caribe.

Organizar reuniones y discusiones multidisciplinarias a nivel nacional en los paises de la
Region para desarrollar estrategias locales de mejora de las politicas, sistemas y servicios
de salud para el cuidado de los nifios con cancer.

Producir un folleto de indicadores de cancer pediatrico en la Regién, utilizando datos
provenientes del andlisis de la Agencia Internacional para la Investigacion del Cancer
(IARC).

Generar de registros de cancer y programas de capacitacion de datos y monitoreo.

Realizar un analisis de ahorro de los costos asociados a la utilizacion del Fondo
Estratégico en determinados paises con el proposito de realizar acciones de abogacia.
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6. Desarrollar estrategias de deteccion temprana, aplicando el manual de la OPS sobre
diagndstico de cancer en los nifios.

7. Colaborar con Childhood Cancer International y con la Fundacion Nuestros Hijos en
abogacia y la provision de directrices, recomendaciones y capacitacion para mejorar los
servicios de cuidados paliativos en nifios enfermos de cancer.

8. Apoyar el desarrollo de protocolos clinicos basados en evidencia y fomentar su
utilizacion asi como diseminar los protocolos ya existentes —con el apoyo de St Jude,
Hospital for Sick Children (Sickkids), AHOPCA vy la Physician Data Query (PDQ) del
Instituto Nacional del cancer de Estados Unidos-.
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APENDICE 1: Programa

Jueves, 2 Febrero, 2017

8:30am  Registro de participantes

9:00am | Bienvenida y Revision de los Objetivos de la Reunion
Silvana Luciani, Asesora en Prevencidn y Control de Cancer, OPS
9:15am | SESION 1: ANALISIS GLOBAL Y REGIONAL DE CANCER PEDIATRICO

Moderadora: Silvana Luciani

Comisidn de Lancet Oncology para Cancer Pediatrico
Dr. Sumit Gupta, Hospital for Sick Kids

Preguntas y respuestas

Estudios de Caso para Cancer Pediatrico en América Latina
Dr. Cristobal Cuadrado, Universidad de Chile

Preguntas y respuestas

10:30am CAFE
[entrevista a informador clave durante el descanso]

11:00am

1.30pm

SESION 2: EXPERIENCIAS DE PAiS SOBRE LA SITUACION DE CUIDADOS DE CANCER
PEDIATRICO Moderadora: Dra. Monika Metzger
Presentaciones de los paises sobre su organizacién de cuidados de cdncer pediatrico,
resultados y retos de los sistemas de salud para reducir la mortalidad.

Argentina: Dra Florencia Moreno

Chile: Dra. Myriam Campbell Bull

Guatemala: Dr. Federico Antillén

Honduras: Dr. Armando Pefia

Discusion, preguntas y respuestas

ALMUERZO
[Reunidn del equipo del proyecto durante el almuerzo]

CONTINUACION DE LA SESION 2 : EXPERIENCIAS DE PAIS SOBRE LA SITUACION DE CUIDADOS
DE CANCER PEDIATRICO Moderador: Dr. Tezer Kutluk

Presentaciones de los paises sobre su organizacién de cuidados de cancer pediatrico,
resultados y retos de los sistemas de salud para reducir la mortalidad.

Barbados: Dra. Cheryl Alexis
Cuba: Dra. Caridad Verdecia
Mexico: Dr. Jaime Shalkow

Discusidn, preguntas y respuestas

Iniciativa del Sickkids-Caribe: Aspectos destacados de la fase | y planes para la fase Il
Dr. Sumit Gupta, Hospital for Sick Kids

Preguntas y respuestas
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CAFE

[entrevista a informador clave durante el descanso]

4:00 pm SESION 3: IDENTIFICACION DE NECESIDADES PARA LA MEJORA EN LA SITUACION DEL
CANCER PEDIATRICO
Moderador: Dr. Tom Gross

Resultados de la reunién Brocher/UICC/Sick Kids
Dr. Avram Denburg, Hospital for Sick Kids

Discusion moderada para identificar las barreras, retos y necesidades de la mejora de los
resultados de cancer pediatrico. La discusidn se basara en las siguientes preguntas:

¢ Cuales son las deficiencias existentes en las politicas y los servicios de salud de su
pais que impiden la mejora de los resultados de cancer pediatrico?

i Cuales son los factores que inhiben la mejora en las politicas y los servicios de salud
de su pais para solucionar estas deficiencias en la provisién de servicios?

e iCuales son las oportunidades de mejora de cdncer pediatrico en su pais?
[ ]

4:55pm | CONCLUSIONES

5.00om FIN DE LA PRIMERA JORNADA

Viernes, 3 Febrero, 2017

9:00am Resumen de las discusiones del primer dia

9:15am SESION 4: ESTRATEGIAS PARA MEJORAR EL CUIDADO DE CANCER PEDIATRICO EN ALC
Moderador: Dr. Sumit Gupta

Discusion moderada para identificar las estrategias y un plan de mejora del cancer
pediatrico en ALC, basado en la discusidn previa sobre barreras y necesidades y que
aborde los siguientes asuntos:

-Gobernanza y financiacion de los cuidados de cancer pediatrico

-Acceso a medicamentos esenciales, y ensayos clinicos

-Protocolos clinicos

-Entrenamiento de recursos humanos

-Monitoreo y evaluacién de resultados (registros de cancer pediatico)

CAFE

[entrevista a informador clave durante el descanso]
SESION 5: COLABORACION INTERNACIONAL Y APOYO TECNICO
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Moderadora: Dr. Betzabé Butrdn Riveros

Discusion sobre el apoyo técnico disponible desde OPS, UICC, Sick Kids Hospital, St Jude
Hospital y el Instituto Nacional del Cancer de los Estados Unidos de América para
fortalecer los cuidados de cancer pediatrico en ALCy las oportunidades de
colaboracién Sur-Sur.

11:30pm ACUERDOS, PROXIMOS PASOS Y CONSIDERACIONES FINALES
Moderador: Silvana Luciani

Acuerdo sobre las tareas del grupo de trabajo y sobre los pasos a dar para finalizar el
analisis regional y desarrollar un plan de mejora del cdncer pedidtrico en ALC.

ALMUERZO

[entrevista a informador clave durante el almuerzo]

1:30pm Sesiones simultaneas
1. Actividad de Facebook Live para conmemorar el Dia Mundial del Cancer

2. Finalizar las entrevistas con informadores clave para estudios de caso en
América Latina con aquellos participantes que aun no hayan participado.

3. Grabacién de videos con expertos para la campaia de comunicacion de OPS.

4. Reunién del equipo del proyecto.

4.00pm FIN DE LA REUNION
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APENDICE 2: Lista de participantes

Pais Nombre Afiliacion
Argentina Florencia Moreno Instituto Nacional del Cancer
Argentina Marcelo Scopinaro Ministerio de Salud
Bahamas Corrine Sinquee-Brown Ministerio de Salud
Barbados Cheryl Alexis Ministerio de Salud
Brasil Sandro J Martins Ministerio de Salud
Chile Myriam Campbell Bull Ministerio de Salud
Chile Cristobal Cuadrado Universidad de Chile
Colombia Anyul Milena Vera Ministerio de Salud
Colombia Amaranto Suérez Instituto Nacional de Cancerologia
Costa Rica José Carlos Barrantes Zamora Hospital Nacional de los Nifios
Cuba Caridad Verdecia Hospital Pediatrico William Soler
Ecuador Jessyca Karina Manner Marcillo Hospital de Nifios “Francisco Icaza Bustamante”
El Salvador Roberto Franklin Vasquez Hospital Nacional Benjamin Bloom
Guatemala Federico G. Antillon Klussmann Unidad Nacional de Oncologia Pediéatrica
Guyana Latoya Gooding Georgetown Public Hospital Corporation
Honduras Armando Pefia Hospital Escuela Universitario
Jamaica Michelle-Ann Richards-Dawson Bustamante Hospital for Children
México Jaime Shalkow Klincovstein (CENSIA) Ministerio de Salud
Panama Karina Quintero Delgado Hospital del Nifio
Paraguay Jabili Noguera Hospital Pediétrico Acusta Nu del MSPBS
Peru Lourdes Ortega Vera Ministerio de Salud
Peru Sergio Antonio Murillo Instituto Nacional de Salud del Nifio
Peru Juan Luis Garcia Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas
Trinidad y Tobago Curt Bodkyn Universidad de las Indias Occidentales
Uruguay Gustavo Dufort y Alvarez Ministerio de Salud

Hospital for Sick Children

Avram Denburg

Hospital for Sick Children

Sumit Gupta

St. Jude Children’s Research

Monica Metzger

Hospital

UiICC Tezer Kutluk

NCI Tom Gross

OPS Silvana Luciani

OPS Betzabé Butrén Riveros
OPS Bernardo Nuche-Berenguer
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