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\ Generalitat de Catalunya

RESUM EXECUTIU

El Pla director d’oncologia també conegut com a Pla contra el cancer a Catalunya té
un horitz6 temporal del 2017 al 2019. Va estar creat el 2001 i aquesta sera la quarta
actualitzacio del pla. Ha estat clau en la implantacié de la vacuna contra el virus del
papil-loma huma per a prevenir el cancer de coll uteri, en el desplegament del
concepte de xarxa oncologica en el SISCAT, en I’ extensié del model d’atencié
multidisciplinaria, en la implantacio del terciarisme en el tractament dels procediments
quirurgics oncologics complexos o en el desplegament de I'atencié psico-oncologica
aixi com en l'avaluacié de resultats clinics. Aquestes experiéncies mostren I'impacte
potencial del pla director i la necessitat de la seva continuaci6 en els propers anys.

La tendencia evolutiva del cancer a Catalunya mostra un increment a I'entorn del 20%
de casos entre el 2010 i el 2020, en bona part atribuibles a I'envelliment de la poblacio
catalana. Un altre factor explicatiu d’aquest creixement és l'impacte del tabaquisme en
les dones, com demostra lI'augment del cancer de pulmé i altres tumors relacionats
amb el tabac. Aquest impacte, juntament amb la millora de la supervivéncia, els
avencos de la recerca oncologica i la prevencio, aixi com la necessitat d’adaptar les
organitzacions assistencials als nous reptes plantejats, fa necessari establir nous
objectius del Pla contra el cancer.

Els objectius més rellevants i prioritaris per als propers anys sén:

e Continuar la lluita contra el tabaquisme a Catalunya, aixi com reforcar la prevencié
de l'obesitat i el sobrepés, amb un émfasi especial en la promocié de I'exercici fisic
moderat i de la dieta saludable, d'acord amb les recomanacions del Pla de salut
de Catalunya.

e Assolir una cobertura de vacunacié contra el papil-lomavirus huma (VPH) en
nenes d’11-12 anys superior al 85%, i superior al 90% en la vacuna contra el virus
de I'hepatitis B (VHB).

e Implantar, abans del 2017, el cribratge de cancer colorectal a tota la poblacio
catalana entre 50 i 69 anys amb la prova de sang oculta en femta.

e Millorar la qualitat del cribratge de cancer de mama, tot reduint-ne la variabilitat, i
instaurar un nou protocol de cribratge de cancer de coll uteri, d'acord amb el
desenvolupament de I'evidencia cientifica de les proves de cribratge.
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Consolidar el model de centres de referencia terciaris per a patologies
oncologiques de baixa frequencia (tumors rars i pediatrics) i procediments de
complexitat elevada que permeti tenir centres amb volum de casos i expertesa
gue puguin ser competitius en I'entorn europeu en el marc de la Xarxa Europea
de Centres de Referencia.

Millorar el procés diagnostic, tant a I’hora de fer un diagnostic rapid com d’avaluar
la possibilitat de dobles lectures en patologies rares.

Garantir lI'accés dels pacients a una atencié oncologica de qualitat, i avaluar-ne
els resultats clinics periodicament.

Actualitzar la tecnologia d'oncologia radioterapica i analitzar la viabilitat de
disposar al nostre pais d'un equipament de protonterapia per a les indicacions
recomanades de tumors de molt baixa frequencia i per a la recerca clinica.

Concentrar el diagnostic molecular del cancer en els centres amb expertesa en
totes les especialitats relacionades, amb recerca acreditada i capacitat de
renovacio tecnologica; per tal de facilitar I'accés a tots els pacients catalans que
ho puguin requerir, tant en la vessant assistencial d'indicacié de farmacs com de
recerca.

Consolidar el model d'atencié multidisciplinaria com a eix del model assistencial
del cancer a Catalunya, aixi com el model d'infermeria gestora de casos.

Establir una xarxa catalana d'atencié oncologica que permeti coordinar millor el
recorregut assistencial dels pacients al llarg de I'evolucié de la seva malaltia,
estandarditzar la qualitat i enfortir I'expertesa clinica.

Assolir que tot pacient, en acabar el tractament, rebi un pla personalitzat de
seguiment que tingui en compte els possibles efectes adversos del tractament, el
pronostic i les sequeles de la malaltia, i que detalli el seguiment recomanat per
I'equip multidisciplinari.

Potenciar la possibilitat de coordinar el seguiment del pacient oncologic amb
I'atencio primaria, perd garantint un retorn rapid a l'atencié especialitzada, si és
necessari.

Reforcar el paper del pacient i potenciar la seva implicaci6 en la decisié
terapeutica, tenint en compte les seves preferencies.
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e Potenciar la recerca oncologica, millorant-ne la coordinaciéo i la capacitat
integradora de la cooperacio entre investigadors clinics i basics en el marc dels
instituts de recerca sanitaria.

e Crear el Registre de cancer poblacional de Catalunya de I'edat infantil (0-14 anys),
adolescencia (15-20 anys) i de I'adult jove (21-25 anys) amb la finalitat d’avaluar i
consolidar el model de centres de referencia terciaris per a patologies
oncologiques de baixa frequéncia com son les neoplasies que incideixen en
aquests grups d’edat.

Aquest Pla director d’oncologia planteja tota una serie d'objectius practics i propostes
d’actuacio, incardinats en la realitat sanitaria i investigadora catalana, per continuar
millorant la qualitat de I'atencidé oncoldgica, la prevencio del cancer i la coordinacio
assistencial, evitar la duplicacié de recursos, consolidar la recerca epidemiologica i
clinica, i enfortir els serveis d'atencié oncologica per poder competir en un entorn
europeu.
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ANTECEDENTS

Reduir 'impacte del cancer en la poblacié catalana ha estat un objectiu del Pla de
salut de Catalunya des del seu inici com a instrument vertebrador de la politica
sanitaria. Des de 'any 2001, les prioritats especifiques en I'atencié del cancer s'han
establert en el marc del denominat Pla director d’oncologia, que ha evolucionat des de
la seva primera edicio fins a la tercera, publicada el 2010, per un periode de quatre
anys que conclou ara.>?2 Els plantejaments dels diferents plans onocologics han estat
basats en un nucli d’accions vertebrat entorn de cinc eixos: prevencié primaria,
cribratge, atencié oncologica, sistemes d’informacio i recerca. Els objectius especifics
relatius a les cures pal-liatives, que en una etapa inicial van formar part del Pla director,
actualment estan incloses en el Pla director sociosanitari per tal de vetllar per I'oferta
integrada als pacients amb diferents malalties avangades que requereixen d’aquest

tipus de cures i que no sén exclusivament oncologics.

El Pla director en totes les seves edicions ha tingut un drgan d’assessorament amb
representants de les organitzacions sanitaries, dels professionals i de les
organitzacions de voluntaris i pacients, sota diverses formules de seleccié i
composicid, pero sempre amb l'interés de promoure una implicacié dels representants
rellevants en la lluita contra el cancer des dels organismes vinculats al sistema sanitari
catala. El Pla ha disposat d’un director i d’'un equip técnic adscrit que han gestionat les
actuacions proposades, especialment les que fan referéncia al cribratge, sistemes
d’informacio i atencié oncologica. Les accions relatives a la prevencié primaria sempre
han estat realitzades en el marc més general de promocié i proteccié de la salut i
d'estils de vida saludables no exclusivament relacionats amb el cancer, de la Direccio
General de Salut Publica, mentre que les de recerca s'han establert en el marc del Pla
de recerca del Departament de Salut, tot i que, de forma coordinada amb el Pla director

d’oncologia.

Les prioritats i accions dutes a terme en el marc del Pla director han permés disposar

d’'un marc de treball clar per als professionals sanitaris vinculats al cribratge i a
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I'atencid oncoldgica, aixi com del marc per prendre part en les iniciatives de 'ambit de
I'Estat espanyol, com ha estat la Estrategia contra el cancer del Sistema Nacional de
Salud,*> i el European Partnership Action Against Cancer® i el Cancer Control in
Europe,’ respectivament anomenats EPAAC i CANCON. Aquests dos projectes tenen
com a objectiu definir uns trets comuns dels plans de cancer europeus i proveir-los de
criteris compartits, d’acord amb les necessitats especifiques de cada pais, de les

estratégies de prevencio i control de la malaltia oncologica.

Més enlla d’'una divisio rigida per periodes dels plans directors, en els darrers cinc
anys han succeit alguns desenvolupaments en la lluita contra el cancer que no estaven
recollits en els objectius establerts i les accions proposades en el Pla director
d’oncologia del 2010 i que ara és indispensable incloure en una estrategia contra el
cancer que tingui en compte la realitat sanitaria i de recerca en oncologia actual.

D’aquests desenvolupaments recents, en podem destacar alguns de més rellevants:

e El desenvolupament i aprovacié, comercialitzacié i disponibilitat dels nous
farmacs vinculats a biomarcadors, tant de prondstic com d’indicacio
terapéutica, que han fet sorgir la necessitat del diagnostic molecular del cancer
com a resposta organitzada en centres de referéncia, per tal d'adaptar-se millor
a la rapidesa del seu desenvolupament tant tecnologic com d’indicacions, que
progressa entre la recerca i I'atencidé oncologica de qualitat.? La disponibilitat
d'acords entre organismes de recerca i assisténcia catalans en el marc de
plataformes de recerca compartides per centres com el VHIO, I'IDIBELL, I'lCO,
'IDIBAPS, I'Hospital Clinic, el Parc de Salut Mar o I'Hospital de Sant Pau, entre
d'altres, que permeten atraure innovacio diagnostica i terapéutica innovadora
que puguin estar a I'abast de la majoria de malalts a Catalunya.

e La constatacié de les necessitats de renovacié continuada dels equipaments
de tractament de radioterapia per no quedar obsolets tecnologicament,® a
causa del rapid desenvolupament tecnologic en aquest camp, i de la necessitat
de realitzar una analisi acurada sobre la utilitat de disposar de la tecnologia
emergent en radioterapia, els protons??, per tractar les indicacions en qué, com

és el cas de determinats tumors pediatrics, hi ha un ampli consens sobre els
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seus avantatges en termes de reduccié dels efectes adversos i millora del
pronostic.

La necessitat de concentrar determinats procediments quirdrgics d'alta
complexitat en centres de referencia que permeten obtenir uns resultats
clinics%1213 millors per a tots els pacients que els necessiten. Aquesta és una
politica que ha estat desplegada pel Servei Catala de la Salut i que cal
consolidar com a model organitzatiu del nostre sistema, en paral-lel a la
necessitat d’establir xarxes assistencials que permetin una coordinacié millor
entre nivells assistencials.

Els tumors rars com a nucli d’'un ambit d’atencié oncoldgica que requereix d’'una
organitzacio singular de I'atencié i de la recerca clinica vinculada per tal
d’adquirir suficient expertesa, volum de casos i capacitat d’avaluacié de noves
estratégies terapéutiques, '#: > la qual cosa inevitablement condueix a
concentrar aquest tipus de patologies en un nombre limitat de centres i
configurar una xarxa assistencial, com les establertes a Franca o Italia.’®1” En
aquesta mateixa direccio, les xarxes europees de referéncia per a patologies
rares, establertes en la Directiva de sanitat transfronterera (Directiva 2011/24),
permetran definir un ambit europeu de treball per al qual cal disposar de centres
competitius. De fet, en la primera proposta de treball en un entorn europeu hi
ha un centre d’'oncologia pediatrica catala implicat en I'ambit dels tumors
pediatrics solids neurologics i que sén un clar exemple d’aquesta estratégia.*®
El concepte de llargs supervivents, importat dels Estats Units, descriu un nou
enfocament per donar resposta a les necessitats assistencials especifiques
d’aquest grup de pacients que han estat diagnosticats i tractats de cancer. Les
necessitats d'aquests pacients sén diferents en funcié de la resposta al
tractament i els efectes adversos a curt, mitja i llarg termini, i poden anar des
de les cures en la fase de tractament curatiu inicial fins a la necessitat de
cures continuades i seguiment especialitzat.’®20 Aquest fet, juntament amb el
creixement del nombre de pacients que han superat la malaltia, conseqiiéncia
dels avencos en el diagnostic i el tractament, obliguen a reorientar els serveis
sanitaris per poder donar una resposta adaptada a les distintes necessitats de

cada grup de pacients.
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Un altre factor que voldriem esmentar és la publicacid, després d’'una acurada
revisié de I'evidencia cientifica existent, del nou Codi europeu contra el cancer,
que actualitza les prioritats d’accié tant preventives com de cribratge a
Europa.?! La inclusié de la vacuna contra el VPH i la incorporacié de la deteccié
del VPH com a prova de cribratge per prevenir el cancer de coll uteri, la
confirmacio de la necessitat de prioritzar la deteccié precog¢ del cancer de colon
i recte, la definicio de la terapia de substitucié hormonal com a causa de cancer
o la prevencio del cancer de mama mitjangant la lactancia materna son alguns
dels aspectes nous que cal considerar dins del pla contra el cancer.

Per ultim, en els darrers anys, hi ha hagut una auténtica explosié en el
coneixement de la base genetica del cancer que ha transformat la nostra
comprensié sobre els mecanismes que fan que una cél-lula normal es
converteixi en una cel-lula tumoral, que han obert la porta al desenvolupament
de tractaments que intervenen sobre aquests mecanismes i, en alguns casos,
a una seleccidé més precisa dels medicaments que s’han d’utilitzar. L’aplicacié
de les noves tecnologies d’analisi molecular massiva en el camp de 'ADN,
I’ARN o les proteines, aixi com el desenvolupament tecnologic, han canviat la
classificaci6 de les malalties i han fet de l'oncologia una especialitat
capdavantera en [laplicaci6 de Ila medicina personalitzada. Aquest
coneixement, inicialment en I'ambit de la recerca basica, ha anat traspassant
els laboratoris de recerca i a hores d’ara ja son forga les situacions en les quals
les analisis moleculars ens ajuden a seleccionar determinats tractaments, fet
gue obre la porta a la medicina personalitzada del cancer o també anomenada
oncologia de precisio. En aquesta nova oncologia, les caracteristiques d’'un
determinat tumor permeten seleccionar el tractament que amb una probabilitat
més alta sera efectiu, es disminueixen toxicitats i s'Taugmenta I'eficiéncia d’uns
tractaments que cada vegada son més costosos. Cal destacar que I'oncologia
de precisi6 ha tingut com a experiéncia pionera el desenvolupament del consell
genétic del cancer, aixi com les cliniques d'alt risc. De fet, ha estat l'assistencia
en geneética del cancer la que ha permes coneixer moltes limitacions i molts

beneficis associats a l'oncologia personalitzada.
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Aquest conjunt de factors que han anat apareixent al llarg de la primera década
d’aquest segle, i que ara sén al centre del debat assistencial arreu dels paisos
desenvolupats, juntament amb la restriccio inevitable de recursos disponibles per la
crisi economica, demostren la necessitat de revisar i posar al dia els objectius del Pla
director. La magnitud dels nous reptes plantejats, combinats amb el canvi de cicle
economic, obliga a definir un projecte per als propers cinc anys amb trets diferencials
notables en relacié amb els anteriors i, per aguest motiu, es proposa denominar-lo Pla

contra el cancer a Catalunya, i recuperar la paraula cancer en el nom del pla.
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FINALITAT

La finalitat del Pla director d’oncologia és la de reduir 'impacte de la malaltia en la
nostra societat. Aquesta finalitat es concreta en accions centrades en les estratégies
classiques de prevencié primaria (responsabilitat de la Secretaria General de Salut
Pudblica), cribratge, atencié oncologica (diagnostic i tractament), cures pal-liatives
(responsabilitat del Pla director sociosanitari), sistemes d’informacié i recerca
(responsabilitat de la Direccié General de Recerca Sanitaria).

Aquestes estrategies sén coherents amb les recomanacions europees recents sobre

plans de cancer.
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ORGANITZACIO

El Pla director d’oncologia s’organitza en I'estructura seguent: la direccié del Pla i el
Consell Assessor, en els termes que preveu el Decret 27/2006, de 28 de febrer, pel
qual es creen el Pla director d’'oncologia i el seu Consell Assessor, modificat pel Decret
140/2012, de 30 d’octubre, pel qual es modifiquen els decrets de creacié dels plans
directors d’oncologia, de malalties de I'aparell circulatori, de salut mental i addiccions
I sociosanitari i dels consells assessors respectius, i es deroga el Decret 29/2006, de
28 de febrer, pel qual es crea el Pla director de recerca en ciencies de la salut i el seu

Consell Assessor.
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LINIES ESTRATEGIQUES PER AL PERIODE 2017-19

CRIBRATGE

A Catalunya, tant el cribratge de cancer de colon i recte com el de mama es plantegen

des del primer moment com una estratégia poblacional.

El Programa de detecci6 preco¢ de cancer de mama s’ha implantat a tot el territori
des de fa anys. S’adreca a les dones entre 50 i 69 anys, i la prova de cribratge és una
mamografia biennal. Cal valorar la possibilitat d’allargar el cribratge fins als 74 anys

en les dones que hi hagin participat fins ara.
Els objectius per al cribratge de cancer de mama han de ser els seglents:

1 Garantir i millorar la qualitat del Programa i reduir la variabilitat. Per

aconseguir aixo es proposa:

1. Establir uns requisits minims per als professionals i d'organitzacio de les oficines de
cribratge.

2. Continuar l'avaluacié anual del Programa i millorar el sistema d'avaluacié per facilitar el
retorn en I'ambit de les oficines de cribratge, les unitats radiologiques i els professionals.

3. Desenvolupar un programa de formacié inicial i continuada dels professionals del
Programa.

4. Estendre les invitacions a les dones que han participat en el Programa fins als 70 anys a

'edat de 74 anys.

2. Facilitar informaci6 a les dones i als professionals:
Millorar i homogeneitzar la informacio oferta a la dona convidada sobre els beneficis i
riscos del cribratge perqué pugui prendre una decisié informada sobre la seva participacio
en el Programa.

6. Millorar la participacié de les dones en el cribratge fins assolir el 70% de participacio en

el Programa.
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El cribratge de cancer de coll uteri. El cribratge d'aguest cancer I'ofereixen els
serveis assistencials (atencié primaria, ASSIR). El protocol actual estableix que la
poblacié diana son les dones de 25 a 64 anys d'edat, que la prova de cribratge és la
citologia o prova de Papanicolau i que es fa cada 3 anys; en situacions determinades
es realitza la detecci6 del papil-lomavirus huma (dones sense historia de cribratge o
amb cribratge irregular).??

Aquests fets, la introduccio de la vacunacié i I'impacte que tindra en el rendiment dels
programes de deteccid precog, i la possibilitat d'utilitzar una nova prova de deteccié

precoc¢ fan necessari revisar el Protocol de cribratge d'aquest tumor.

En el cas del cribratge de cancer de coll uteri els objectius son:

7. Revisar el protocol de cribratge per adaptar-lo al nou coneixement cientific i a les noves
possibilitats tecniques (deteccié del papil-lomavirus huma com a prova de cribratge) i amb
garantia de qualitat de les fases diferents del cribratge.

8. Millorar la participacié en el cribratge i el manteniment dels intervals entre cribratges,
particularment entre les dones que no se’n fan, amb la utilitzacié del potencial actual dels

sistemes d'informacio assistencial.

El cribratge de cancer de colon i recte s'ofereix com un programa poblacional i
organitzat. Les caracteristiques i els criteris comuns estan definits en el document del
Programa.?® De manera resumida, el Programa s’adreca als homes i les dones de 50
a 69 anys d'edat i la prova de cribratge, amb periodicitat biennal, és la prova de
deteccié de sang oculta en femta, de tipus immunoquimic quantitatiu. En els casos
positius, la prova diagnostica indicada és la colonoscopia. Els resultats de les
avaluacions anuals indiquen que la participacié €s meés baixa (47%) que en altres
cribratges, com passa a la majoria de paisos del nostre entorn. Pel que fa al
percentatge de positivitat i a les taxes de deteccid de lesions colorectals, els resultats
son els esperats i son similars als de programes del nostre entorn. Actualment, la
cobertura del Programa (mitjangant invitacid) és del 28% de la poblacié diana (gener
2015).

13
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En el cas del cribratge de cancer de colon i recte, els objectius principals sén:

9. Assolir una cobertura del 100% de la poblacié diana en 2 anys. Augmentar de forma
progressiva, fins al 60%, la participacié de persones convidades.

10. Actualitzar el document de criteris minims comuns del Programa a partir de I'experiéncia
assolida fins ara en relacio amb la prova immunologica i els criteris d'invitacio i seguiment

posterior.

Cribratge d'altres cancers

La importancia de la malaltia o I'existencia d'una prova de cribratge d'eficacia
demostrada son criteris necessaris pero no suficients per introduir-los en un programa
de cribratge en el sistema sanitari. De la resta de criteris esmentats abans, els
possibles efectes adversos del cribratge i el balan¢ beneficis/efectes adversos son
aspectes clau a I'hora de decidir si s’ofereix o no un cribratge. D’altra banda, la
disponibilitat de recursos suficients i el cost-oportunitat del cribratge estan més

relacionats amb la factibilitat i la pertinencia de la seva introducci®.

En aquest sentit, hi ha controvérsies sobre el cribratge de cancer de prostata amb PSA
ja que, si bé se n’ha demostrat I‘eficacia en reduccié de la mortalitat per aquest cancer
a l'assaig europeu,?* no s'ha demostrat en altres assaigs.?®2?® D’altra banda, aquests
dos assaigs han demostrat valors alts de sobrediagnostic. La controvérsia sobre els
beneficis i I'alt impacte dels efectes adversos d’aquest cribratge?”:2 fan que no es
recomani de manera rutinaria. La recomanacio es reavaluara en funcié dels avencos
futurs, en la mesura que puguin fer variar aquest balan¢ entre beneficis i efectes

adversos.

En el cribratge del cancer de pulmd, I'assaig del National Lung Screening Trial?>® amb
tomografia computada (TC) va obtenir una reduccio de la mortalitat del 20% per aquest
tumor. Els resultats positius d'aquest assaig no s'han traduit en una recomanacio
general d'introduccié d'aquest cribratge als sistemes sanitaris a causa dels dubtes
sobre la generalitzacio dels resultats d'aquest Unic assaig, la factibilitat i la pertinenca
de la seva implantacié segons el protocol de I'assaig.3%3! Per exemple, al 39% dels
participants se’ls va detectar una anormalitat, mitjangcant la TC, en els 3 anys de
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durada de l'assaig. Per aquests motius no es recomana la introduccié rutinaria
d'aquest cribratge. Tot i que, pel que fa a aquesta questid, hi ha un bon nombre
d'assaigs i estudis en marxa, cal continuar investigant com millorar la identificacié de
la poblacié diana que més es pot beneficiar d'aquest cribratge o els protocols de

definicio de positivitat i de seguiment que redueixin I'alt nombre de falsos positius.
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ATENCIO ONCOLOGICA

Els temes transversals més rellevants son:

e L’atencid6 multidisciplinaria en la decisi6 terapéutica i el seguiment dels
resultats.

e Laintegracio dels diferents serveis assistencials implicats.

o L’establiment dels centres de referéncia europeus per a tumors rars i/o
procediments de baixa frequencia.

e La potenciacié de programes de recerca clinica i translacional que permetin
innovar i aprofundir en el coneixement de la malaltia i millorar la qualitat de
I'assistencia als malalts.

e |’avaluacio de la qualitat de I'atenci6 oncologica.

OBJECTIUS DE L’ATENCIO ONCOLOGICA A CATALUNYA

1. Lamilloradel diagnostic rapid del cancer

Un dels aspectes més valorats pels pacients i els professionals d’atencio primaria ha
estat el Programa de diagnostic rapid del cancer en cas de sospita elevada de cancer.
Aquest Programa inclou cinc cancers: de mama, colon i recte, pulmo, prostata i bufeta
urinaria. Aquests tumors cobreixen les localitzacions més freqients i importants, i el
Programa només té sentit en aquest tipus de tumors ja que son els Unics que sén
motiu de sospita amb certa freqiéncia a l'atencié primaria. Aixd no ha de ser un
problema per avaluar els temps d’espera globals per tots els tumors, com han fet altres

paisos.3?

Els objectius en aquest ambit son els seguents:

11. Avaluar anualment els temps transcorreguts entre la sospita diagnostica i l'inici del tractament,
amb un termini mitja inferior als 30 dies per cada tumor inclos en el Programa. L’avaluacié ha
d’estar basada en cada hospital i caldria prendre mesures en cas de centres amb medianes

superiors o amb valors extrems no explicats.
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12. Revisar de manera periodica els criteris aplicats a totes les regions sanitaries entre atencio
primaria i hospitalaria.

13. Utilitzar un procés d’aprenentatge dels mecanismes implantats en cada centre per millorar el
procés amb aprenentatge dels millors exemples de funcionament.

14. Incloure en la historia clinica compartida les variables rellevants per programar les visites dels
pacients i perqué el metge de capcalera en pugui fer el seguiment.

15. Realitzar un estudi de temps entre sospita i inici de tractament per a tots els tumors a tot el

sistema sanitari.

2. L’atencioé primaria i el seu paper en la millora del diagnéstic i la cura del
pacient oncologic
El rol de I'atencié primaria en el procés assistencial del pacient oncologic, des de la
sospita diagnostica fins al seguiment i les cures pal-liatives, ha anat sent
progressivament més rellevant. Probablement, dos aspectes clau en aguesta nova
visio han estat el procés de diagnostic rapid de cancer, que ha permés una major
relaci6 de forma estructurada entre atencié primaria i hospitalaria, i la renovada
conceptualitzacio del seguiment dels pacients que han rebut tractament amb intencié
radical, que no tenen sequeles greus de la malaltia ni efectes adversos del tractament
i que, en molts casos, poden ser seguits a I'atencid primaria.'® Tots aquests aspectes
obliguen a establir com a objectiu la millora de la formaci6é dels professionals

d’atencié primaria en I’ambit de I’oncologia.

L’objectiu en aquest ambit és:
16. Aprofundir en la formacié en I'ambit de la prevencio, el diagnostic, el tractament i el

seguiment dels pacients amb cancer destinada als professionals d’atencié primaria.

3. Lamilloradel procés diagnostic del cancer i I'accés a la seva informacié

El procés de confirmacié diagnostica implica un moment central en I'establiment del
pronostic del malalt i en la decisio terapeutica, motiu pel qual ha d’estar garantida la
maxima qualitat assolible, tant en I'ambit de la imatge com en el de l'anatomia
patologica. Hi ha diferents recomanacions de criteris de qualitat, com les elaborades
per la SEOM i la SEAP en l'analisi del marcador HER2/neu,® que poden servir

d’exemple i de referéncia per analitzar la nostra situacié en aquest aspecte.
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Els objectius en aquest ambit son:

17. Garantir que en els propers dos anys els hospitals catalans estructuraran la informacié
del diagndostic d’anatomia patologica segons la Classificaci6 SNOMED CT per facilitar els
resultats estandarditzats entre centres. Aquesta informacio estara disponible en la historia
clinica compartida (HC3) i en el sistema d’informacié d’anatomia patologica (base de
dades anomenada RAPA). La Fundacio TicSalut és [l'organisme que assegura la
distribucio de la classificaci6 SNOMED CT en els centres de forma estandarditzada i que
dictamina la normativa en la implementacié dels sistemes informatics dels centres
sanitaris i de I'enviament dels informes d’anatomia patologica a 'HC3 i el RAPA.

18. Avaluar la necessitat de doble lectura en el diagnostic patologic dels tumors rars, sempre
amb un segon lector que sigui un expert reconegut (acreditats per la contribucio
investigadora en grups acreditats i/o la participacié en guies cliniques d’ambit nacional o
internacional) i que treballi en un centre de referéncia.

19. Realitzar auditories periddiques de qualitat i conformitat a les recomanacions elaborades
per les societats cientifiques nacionals i internacionals de forma periodica, tant en I'ambit

d’anatomia patologica com d’imatge.

4. Garantir 'accés dels pacients a un tractament oncologic de qualitat

El tractament del cancer té diverses caracteristiques que fan que la planificacio i
I'organitzacié dels serveis de salut tinguin una gran rellevancia per a la prestacio
d'atencié del cancer d'alta qualitat, més enlla de la qualitat individual de cada terapia.
El tractament del cancer requereix, habitualment, la combinacié d’estratégies
terapéutiques diferents, en el context d'una personalitzacio progressiva de la terapia,
sobretot en pacients d’edat avancada o amb problemes de salut multiples. En paral-lel,
cal promoure la integracio de la innovacio i I'adopcio dels resultats de la recerca en
I'atencidé oncologica tan aviat com sigui possible.

Les decisions relacionades amb el tractament s’han de basar en guies de practica
clinica (GPC) fonamentades en I'evidéncia i els protocols especifics de cada hospital
per a cada tipus de tumor, que han de ser coherents amb les guies generals. De fet,
I'objectiu classic de les GPC és proposar la millor atencid per a un perfil especific de
pacient. 3* Tan important com disposar d'una GPC de bona qualitat per a les
localitzacions tumorals principals és avaluar-ne I'aplicacio i els resultats de la practica
clinica mitjancant auditories basades en un conjunt predefinit de variables i indicadors

acordats amb els experts de cada patologia.®
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En aquest Pla contra el cancer no es proposa I'elaboracio de guies catalanes atés que
ja se‘n van fer amb anterioritat. La dificultat de mantenir-les actualitzades de forma
continuada ha fet que es consideri que és millor seleccionar les guies internacionals
que s’adaptin a la situacio catalana. Les guies seleccionades i la utilitzacio que en fan
els oncolegs catalans son la referéncia per a I'avaluacié de resultats clinics de les

auditories cliniques.

Per tant, 'objectiu proposat en aquesta primera part és el seguent:

20. Avaluar biennalment almenys dues localitzacions tumorals amb una perspectiva
multidisciplinaria i la inclusié de resultats clinics rellevants. Aquesta avaluacio es fara a
partir d'una GPC de qualitat, multidisciplinaria i seleccionada de comu acord amb els

professionals del sistema sanitari catala que assessorin el procés d’avaluacio.

El tractament quirudrgic del cancer és un component essencial en la millora de la
qualitat del procés d’atencié oncoldgica i el seu bon resultat és clau per a un bon
pronostic del malalt. Sense una bona cirurgia, la resta del tractament multidisciplinari

no pot ser, en molts casos, efectiu.3%

El CatSalut ha establert una série de procediments quirtrgics de frequéncia baixa i de
complexitat elevada com a procediments terciaris que només es poden fer en centres
designats en les instruccions corresponents (Instruccié 1/2012 i seglents vinculades)
per tal d'augmentar els coneixements i millorar els resultats amb un sistema adequat
de control de qualitat basat en avaluacions independents i peridodiques dels resultats

clinics.®

La concentracié dels serveis de cirurgia requereix:
1. Volums importants de procediments.
2. Infraestructura.

3. Recursos humans per garantir una alta qualitat.

Una llista dels procediments que han estat inclosos son les cirurgies toraciques,

neurooncologiques, hepatobiliars i pancreatiques (HPB), els procediments quirargics
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esofagics, de recte i estbmac amb intencié curativa. Els resultats preliminars de les

avaluacions efectuades mostren una millora dels resultats clinics obtinguts.

Els objectius en aguest apartat sén els segients:

21. Estendre els procediments designats com a terciaris a d’altres que compleixen els criteris
establerts com sén els tumors de cap i coll, i la cirurgia del cancer d’ovari.

22. Avaluar amb periodicitat biennal els resultats dels procediments terciaris per cada centre

i localitzacié tumoral. Comparar els resultats amb els estandards internacionals.

L’oncologia meédica i I’hematologia clinica comparteixen la seva orientacio
clarament terapeutica basada en farmacs quimioterapics i biologics que actualment
tenen una dinamica d’innovacié molt notable i un preu per tractament amb creixement
exponencial en diversos casos. Aquest fet planteja la prioritat d’'una avaluacié que en
garanteixi I'homogeneitat a Catalunya, un cop aprovat per 'Agéncia Europea del
Medicament (AEM) i assignat el preu pel Ministeri de Sanitat espanyol, i que tingui en
compte les possibilitats d’acords que permetin un pagament per resultats.
Inevitablement, els criteris de cost en relacié amb el valor que aporta cada nou farmac
hauran de ser progressivament tinguts més en compte per aconseguir un sistema

sanitari sostenible.

Altres reptes plantejats sén els relatius al diagnostic molecular del cancer per tal
d’establir la indicacio terapéutica (i en el cas d’algunes malalties hematologiques,
també en el procés diagnostic). Actualment, la indicacié de 8 farmacs esta vinculada
a la realitzacié d’'una prova de diagnostic molecular que requereix tecniques especials
sotmeses a un progrés tecnologic i a un canvi continuat, i que necessiten el teixit extret

en el procés diagnostic o en cirurgia.®’

Les prioritats d’accié en aquest ambit son les seglients:

23. El procés de valoracié de nous farmacs contra el cancer dut a terme en el marc del
Programa d’harmonitzacioé ha de ser el mecanisme d’entrada de nous farmacs i de noves
indicacions al sistema sanitari. Els criteris de financament vinculats als resultats esperats

del farmac han de ser I'eix vertebrador del procés d’avaluacié i compra de farmacs.
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Avaluar anualment la utilitzacié dels diferents tractaments meédics (quimioterapia,
tractaments bioldgics, tractaments hormonals, etc.) en el marc del sistema sanitari public
aixi com la seva variabilitat d’utilitzaci6 clinica, cas que estigui present.

Avaluar els trasplantaments hematologics d’acord amb [I'Organitzacié Catalana de
Trasplantaments (OCATT).

Considerar la possibilitat de concentrar tractaments determinats amb quimioterapics en
tumors de baixa frequencia, com ha estat el cas del tractament del melanoma metastatic.
Concentrar el diagnostic molecular del cancer en centres amb expertesa acreditada en
tots els ambits rellevants i la recerca translacional i clinica acreditada, d’acord amb els
criteris d’una instruccié futura de genetica i diagnostic molecular del CatSalut. Els
procediments i resultats dels centres acreditats hauran de ser avaluats periodicament

d’acord amb criteris reconeguts i de forma independent.

Una mica més de la meitat dels pacients amb cancer hauran de rebre tractament

d’oncologia radioterapica. %83 Tenint en compte les dades del nostre pais,

tecnoldgicament cal continuar fent I'esfor¢ d’actualitzar la tecnologia i d’avangar-se als

futurs desenvolupaments de tecnologia emergents’. La inversié en les instal-lacions

de radioterapia s'ha de planificar de manera oportuna per tal d'evitar retards

innecessaris en la substitucid i actualitzacié de la tecnologia.

Les prioritats d’accié en aquest ambit son les segiients:

28.

29.

30.

Tenir accés als equips de radioterapia d'alta qualitat. La tecnologia actualitzada disponible
és la radioterapia d'intensitat modulada (IMRT) i la imatge de la radioterapia guiada per
imatges (IGRT) per als pacients que poden beneficiar-se d'aquest tipus de tecniques en
tots els centres i en els equipaments que es renovin en els propers anys. El criteri de vida
atii de 10 anys ha de ser respectat en la mesura que es pugui per preveure les
renovacions.

Confirmar l'especialitzacié de técniques determinades en centres especifics com la
radiocirurgia, actualment només autoritzada en dos centres hospitalaris, tenint en compte
la baixa freqliéncia d’aquest procediment.

Avaluar la factibilitat de disposar de protonterapia per a les indicacions en qué hi hagi
evidencia suficient i per possibilitar recerca clinica competitiva internacionalment amb

aguesta tecnologia de futur.
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Uns dels tumors de baixa freqiiéncia més rellevants i que mereixen un tractament
especific sén els relatius a 'oncologia pediatrica.*? Els estandards de cura per als
nens amb cancer de la Societat Internacional d'Oncologia Pediatrica d’Europa
(SIOPE)* han de ser tinguts en compte en la planificacié dels recursos i I'organitzaci6
de la prestaci6 de l'atencio dels nens amb cancer al pais. Aquests estandards indiquen
gue el nombre minim de casos nous per centre i any son de 30 nens amb cancer
diagnosticats. Amb dos centres de referencia a Catalunya és suficient i cal que es
consolidi aquest model mitjangant la promocié d’aliances amb la resta de centres per
al seguiment dels casos tractats. Un tercer centre nomeés té sentit per doblar serveis
d’oncologia radioterapica, només en cas de necessitat, tot i que és un model que

caldra revisar.

D’altra banda, cada cop té més rellevancia en el nostre entorn I'avaluaciéo de
I'assisténcia oncoldgica no només en I'edat pediatrica, siné també en I'edat compresa
entre els 15 i 24 anys (adolescencia i adult jove)*?#2 ja que el diagnostic de cancer es
declara en un moment molt important del desenvolupament fisic, psiquic i social. A
mes, l'alta supervivéncia d’aquests malalts obliga a dissenyar un seguiment a llarg
termini per avaluar i determinar I'aparicid d’efectes secundaris relacionats amb la

malaltia mateixa o amb els tractaments aplicats com sén els segons tumors.**

Els objectius en aquest ambit son:

31. Disposar d’un registre poblacional que inclogui els infants, adolescents i adults joves per
avaluar els resultats clinics a Catalunya. Caldra fer un seguiment especial de les segones
neoplasies i els efectes secundaris a llarg termini.

32. Reforcar la implicacio dels pares i el rol de les organitzacions de pacients en 'avaluacio
de la qualitat assistencial.

33. Consolidar el model de centres de referencia d’oncologia pediatrica i conéixer els circuits
sanitaris emprats pels malalts adolescents i els adults joves segons el tipus de cancer a
Catalunya. El coneixement de [assisténcia oncologica en aquests grups d’edat a
Catalunya permetra definir en un futur circuits sanitaris que tinguin en compte, a més de
l'assistencia oncologica, la transicioé del pacient d’un servei pediatric a un d’adults i que
en facilitin el seguiment clinic a llarg termini en tots els vessants (oncologic, psicologic i
social).

34. Establir unitats cliniques especifiques per al tractament d’adolescents.
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35. Promoure acords intracentres i intercentres per garantir la continuitat assistencial del

pacient pediatric en la seva transicié a l'edat adulta.

Diversos paisos estan considerant els problemes plantejats pels tumors rars en
termes de complexitat del procés diagnostic i terapeutic d'una manera especifica per
tal de fer front als desafiaments plantejats per la singularitat de la majoria d'aquests
tumors de baixa frequencia. No hi ha un acord internacional de la definicié de tumors
rars encara que en el projecte RARECARE* han estat definits com aquells tumors
amb una incidéncia < 6/100000. No obstant aix0, cal dir que la definici6 de malalties
rares acordada per la Unié Europea es basa en la prevalenca (<6/10000). Els tumors
poc frequients poden argumentar que posseeixen una doble identitat en el sentit que

es produeixen tant en I'ambit del cancer com en el camp de les malalties rares.**

La iniciativa de tumors rars, a Europa promoguda per I'ESMO i TECPC, ha proposat
una llista de criteris per tractar amb aquest grup de tumors
(http://www.rarecancerseurope.org) que han de ser revisats per tal d'establir les
prioritats en aquesta area. A Catalunya hem de disposar de centres amb expertesa
suficient per competir internacionalment en aquest ambit obert per la directiva

europea.

Els objectius principals d'aquest ambit s6n els seglients:

36. En la seva instruccio 1/2012 el CatSalut inclou que els tumors rars requereixen la
participacié multidisciplinaria en els processos d'atenci6 de la salut, com ara sarcoma,
germinals de mal pronostic o tumors neuroendocrins, també han estat inclosos en aquest
procediment de terciaritzacio. Aquest model s’ha de consolidar amb les corresponents
xarxes de referéncia de malalts i avaluacio de resultats.

37. Valorar la participacio en els centres de referéncia europeus i utilitzar els seus criteris per
definir «centre de referéncia» en el nostre sistema. En aquest sentit, els criteris CSUR
son utils com a referéncia i com a procés d’acreditacio. Tenint en compte la participacio
dels referents nacionals en la designacié europea de centre de referéncia, com a pas

inicial s’han de complir els criteris CSUR.
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Un aspecte desenvolupat a Catalunya des de I'inici del primer Pla director d’oncologia
ha estat el suport a la implantacid6 de I'atencié psicooncologica, que ha estat
promoguda tant amb la disponibilitat de professionals en centres de referéncia com
amb el desplegament d’'un model de treball acordat amb els professionals i la

implicacié de centres i associacions de voluntaris i pacients en aquest ambit de treball.

En aquest sentit, es pot afirmar que disposem d’una xarxa de professionals que cal
promoure i a la qual cal continuar donant suport. Per aquest motiu es proposa
I’objectiu seglient:

38. Desenvolupar una estratégia d'atencidé psicooncoldgica adaptada segons la complexitat
del pacient i implantar el cribratge del distres psicologic (amb bardometre), realitzat
periodicament pels professionals sanitaris, com a part de la seva activitat assistencial. Un
moment de la historia natural de la malaltia en qué sistematicament caldria fer la valoracié
del distrés psicologic hauria de ser un mes després del diagnostic i en la finalitzacio del

tractament amb intenci6 radical.

Finalment, I'envelliment de la poblacié catalana combinat amb I'augment del risc de
cancer amb l'edat actuen com a promotors d’'una major freqiéncia de casos
diagnosticats en pacients amb edat avancada i amb una probabilitat elevada de patir
comorbiditat.*¢ Per aquest motiu, la valoracié oncogeriatrica integral del pacient té
una major rellevancia i haura de ser consolidada en el marc de 'atencié oncologica
integral per tal d’adaptar el tractament del pacient a la seva edat biologica i a les

condicions cliniques en el marc de I'equip multidisciplinari.

Per tant, I’'objectiu haura de ser el segient:

39. Potenciar l'avaluacido multidisciplinaria que inclogui els aspectes oncogeriatrics per a
pacients en edat avancada per ajustar la indicacio terapeutica a la seva situacié clinica i
a la preséncia de comorbiditats que puguin condicionar tant la indicacié com el pronostic
del malalt. El rol de l'oncogeriatria haura de ser progressivament consolidat en el marc
assistencial, sobretot tenint en compte I'impacte, cada cop més gran, del cancer en edats

molt avancades.

24



\ Generalitat de Catalunya
Departament
! de Salut

5. L'augment de la coordinacio clinica i l'avaluacio de resultats sanitaris

La presa de decisions optima en el diagnostic, tractament i suport dels pacients amb
cancer s'associa cada vegada més amb els equips multidisciplinaris (EMD).4’
L'atencio del cancer implica un nombre creixent d'especialistes i professionals de la
salut de diverses arees d'intervencidé que s'expandeixen per incloure el suport
psicosocial, la genetica i els aspectes de fragilitat, sobretot en edats avancades (entre
altres arees). En totes les etapes de l'atencid cal prendre decisions de consens. A
mesura que l'atencié oncologica es fa més complexa augmenta la probabilitat de la
manca de comunicacio, la manca de coordinacié entre els proveidors i la fragmentacio
dels serveis. Aix0 constitueix un repte per als pacients i les seves families, aixi com

per als cuidadors.*®

Els principis basics per a I'establiment d'un EMD s6n els seglients?*:

e Establiment de comites de tumors en cada centre per revisar tots els casos
diagnosticats i/o tractats amb participacio de tots els especialistes implicats en
el procés de diagnostic i tractament del cancer respectiu.

e En l'accés primerenc dels pacients a 'EMD s’hauria d'assegurar que se
selecciona el tractament adequat en funcié de la valoracié preoperatoria
d'imatges i resultats de patologia. Cal promoure el consentiment del pacient
en un pla de tractament basat en I'evidéncia per a cada pacient de cancer.
En aquest sentit, hom considera important que el malalt pugui participar en
estudis clinics i translacionals ben dissenyats que permetin millorar I'estrategia
terapeutica de les malalties oncologiques.

e El foment dels EMD és imprescindible per garantir les decisions cliniques
apropiades.Els aspectes psicosocials han de formar part de l'avaluacio
multidisciplinaria, tant per a l'avaluacié del distres com de les estratégies del
seu tractament.

e Cal definir bé la funcié de cada professional, sobretot la del coordinador del
comité de tumors. Aquesta persona s’ha de fer carrec d'assegurar l'assisténcia
dels professionals, la preparacié de llistes de pacients i I'aplicacio efectiva de
les decisions preses per l'equip. D'acord amb I'EMD, el coordinador també ha

d'organitzar la participacio d'altres especialistes si és necessari.
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e El rol de gestor de casos d’infermeria s'ha aplicat ampliament a fi de coordinar
la gesti6 de I'atencio dels pacients durant el diagnostic i les fases de tractament
actiu. Encara que hi ha diferents maneres de millorar la coordinacio del procés
assistencial, el paper d'infermers i infermeres gestores de casos s’ha convertit
en una referéncia per als pacients i els professionals.*’

e El repte d’avaluar els resultats multidisciplinaris s’ha de basar en els registres
assistencials dels centres, on ha de constar el resultat de la deliberacio del
comite de tumors, que puguin facilitar el seguiment dels casos. Aquesta ha de

ser una prioritat per poder millorar la qualitat assistencial.

Els objectius en aquest ambit son:

40. Avaluar la implantacio i funcionament dels comités de tumors en les auditories cliniques.

41. Promoure el suport administratiu als comités de tumors per descarregar de feina
administrativa la seva tasca. Facilitar la programacié immediata de totes les activitats
derivades de les decisions terapeutiques acordades per a cada pacient i acreditar de
forma sistematica el resultat de la deliberacié del comité de tumors tant en I'acta com en
la historia clinica.

42. Consolidar el model d’infermer o infermera gestora de casos per a cada comite de tumors.

43. Promoure l'avaluacio dels resultats clinics en cada comité de tumors.

6. La coordinacié en I’atencié del cancer

La necessitat de coordinacié de l'atencié del cancer entre els diferents nivells de
complexitat assistencial ha estimulat Il'avaluacid6 dels diferents enfocaments
organitzatius per implementar canals formals de cooperaci6o entre els diferents
proveidors d'una area d'influéencia.*” No hi ha dubte que molts pacients soén
diagnosticats en un entorn d’atencié primaria o d’hospital comarcal i que en una part
del seu tractament sén tractats en centres de referéncia i en l'altra, en el seu hospital
de proximitat. Aquest sistema no ha funcionat malament tot i que els pacients
perceben clarament la necessitat que hi hagi una més bona coordinacié entre
professionals sanitaris, i que cal evitar duplicacions de les visites de seguiment o
també la manca d’informacié en moments clau del procés assistencial, entre altres.
D’altra banda, la necessitat de concentrar procediments determinats per expertesa i

tecnologia, mentre que altres parts del tractament es poden fer en centres de
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proximitat obliga a plantejar-se amb claredat la necessitat de fer un esfor¢c de
coordinaci6 més gran entre centres sanitaris i la de reconéixer i potenciar la
configuracié de centres de referencia per potenciar el diagnostic i tractament de

tumors rars, els procediments de baixa complexitat i la recerca translacional i clinica.

Les xarxes basades en professionals, reforcades per acords de gestio compartida
entre centres hospitalaris i politiques de suport d’ambit regional, han estat
I'enfocament d'organitzacio6 més freqlent (per exemple, Roine-Alps, Catalunya,
Piemont, Flandes, Toscana, etc.) per fer front a aquest problema de I'increment de la
complexitat progressiva dels nous tractaments, tecnologies i biomarcadors de
pronostic i de resposta terapéutica. Es important esmentar la necessitat creixent de
col-laboraci¢ internacional entre els paisos de la UE, especialment en relacio amb els
tumors infantils i els cancers rars en el marc de la Directiva sobre assisténcia sanitaria
transfronterera esmentada anteriorment. Aquest conjunt de factors obliga a plantejar
la necessitat de models futurs de xarxes assistencials®’, en concret d’'un model
denominat hub and spok, amb un centre de referencia per a un procediment especific
i uns centres en xarxa interconnectats amb criteris de referéncia clars. Aquest model
pot tenir una base de regi6 sanitaria per a procediments determinats. Tanmateix, cal
afegir que per al tractament de tumors rars, per a I'assoliment d’'un volum de casos
competitiu internacionalment o per a la inclusio en assaigs clinics en fases inicials, en
diagnostic molecular o en tecnologies especifiques d’oncologia radioterapica o

similars caldra establir centres de referéncia per a tot el territori catala.

En aquest sentit, caldra avancar vers una veritable xarxa oncologica catalana que
integri els centres que facin una atencio oncologica rellevant i que coordinin les
activitats per optimitzar els recursos i facilitar-ne I‘actualitzacio, avaluar els resultats
clinics i garantir la qualitat, i aixi competir en el marc europeu. La voluntat del Pla és
optimitzar I'assisténcia i la recerca oncologica mitjangant la combinacié de centres de
referencia amb expertesa acreditada i amb un volum de casos adequat per a les seves
funcions, amb participacio en xarxes que incorporin dispositius assistencials i grups

de recerca de qualitat contrastada i avaluada, de tot el sistema sanitari catala. Aquesta
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doble estrategia permetra aprofitar tot el talent disponible a Catalunya al servei de

I'assisténcia i la recerca del cancer.

Els objectius que caldra assolir en aquest marc soén els segients:

44. Consolidar la xarxa de centres integrats en procediments terciaris per avaluar els resultats
conjuntament, estandarditzar la qualitat i enfortir-ne I'expertesa clinica.

45. Explorar la coordinacié i la integraci6 eventual de centres de referéncia per a
procediments determinats o per a I'atencio oncologica com a conjunt seguint el model de
centres internacionals com el del Netherlands Cancer Institute (NKI), que integra I'atenci6
oncologica d‘Amsterdam i Utrecht en consorci amb la de Rotterdam; Cambridge,
Karolinska o el sistema hospitalari de Paris. EI model de I'lCO pot servir com a fonament
d’aquest procés i reforgar la direccio clinica i I'alianga amb I'oncologia de I'ICS, a més de
ser-ne una prova pilot.

46. Analitzar la viabilitat del marc organitzatiu de la xarxa oncologica catalana com a eix
vertebrador de I'atencié oncoldgica, que coordini els recursos, garanteixi una bona equitat

d’accés i avalui els resultats clinics.

7. Després del tractament i el seguiment dels pacients a llarg termini

El seguiment, després d'haver completat totalment el tractament actiu, ha de ser
coordinat entre tots els professionals implicats per tal d'evitar duplicacions
innecessaries en visites o proves, de preferencia per un sol professional elegit pels
especialistes implicats en el marc de I'EMD.**0 Hi ha experiéncies rellevants de caire
pilot en el nostre sistema sanitari que mostren la viabilitat d’aquest canvi organitzatiu,
sempre que es discuteixi amb tots els actors implicats.

Aquest és un aspecte fins avui poc analitzat en els centres sanitaris. Sovint el motiu
d’alarma depén del volum de pacients que cal seguir, sense fer una valoraci6 acurada
de les necessitats diferenciades de cada pacient ni de les possibilitats de ser seguit
en nivells assistencials més apropiats per al seu estat de salut, una vegada tractat
amb éxit. Tanmateix, en cas que es plantegi el seguiment del pacient a atenci6
primaria, €s convenient avancar la possibilitat des de I'inici del procés assistencial i

establir protocols ben organitzats de retorn, en cas que sigui necessari.
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Els objectius en aquest ambit son:

47. Tot pacient, en acabar el tractament actiu i després de ser valorat pel seu EMD, ha de
rebre un Pla de seguiment individualitzat que tingui en compte els possibles efectes
adversos del seu tractament, les sequeles del cancer (a curt i llarg termini) i les
expectatives de recidiva, en el qual es detalli el seguiment recomanat.

48. Tot pacient donat d’alta del centre que de comu acord amb el seu metge de capcalera
decideixi que se li faci el seguiment a l'atencié primaria ha de disposar d'un Pla de
seguiment recomanat i d’un mecanisme de consulta i de reentrada a I'hospital rapid que
li permeti ser visitat pel metge responsable en un periode inferior a les 72 hores. Caldra
identificar clarament qui és el professional sanitari del centre hospitalari responsable del
procés assistencial i del seguiment, per si sén necessaris una consulta o el retorn del

pacient a aquest nivell assistencial.

8. Reforcar el paper del pacient

La importancia del paper dels pacients en el seu procés d'atencié esta guanyant
reconeixement en la practica clinica. El paper del pacient ha d’estar previst en tots els
passos del pla, des del seu desenvolupament fins a l'avaluacié. A partir de la
necessitat inicial de proporcionar informacié clara i fiable sobre els beneficis i riscos
del tractament i el pronostic del cancer, el paper dels pacients i la seva participacio en
la presa de decisions compartides esta canviant i, en consequencia, aixo ha de ser

reconegut en el Pla contra el cancer.

Els objectius en aquest ambit son:

49. Oferir informacié actualitzada de referéncia en el Canal Cancer sobre temes medics,
socials, juridics i practics relatius al cancer que sigui d’utilitat per al pacient.

50. Implicar el pacient en la presa de decisions terapeutiques. S’entén que també és una
opci6é valida que el pacient delegui en el metge la seva decisié un cop coneguda la
informacié sobre la seva malaltia i les opcions terapéeutiques existents, que han de

comprendre també els efectes adversos.
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SISTEMES D’INFORMACIO

Un dels aspectes tradicionalment més desenvolupats en oncologia son les necessitats
relacionades amb l'analisi de limpacte del cancer, la seva evolucio temporal i la
supervivéncia 5 anys després del diagnostic. Els instruments clau d'aquesta analisi
han estat els registres de cancer poblacionals: a Catalunya comptem amb el Registre
de cancer de Tarragona, des del 1980, i amb el de Girona, des del 1994.51:5253 Amb
aguestes dades, conjuntament amb les dades del Registre de mortalitat de Catalunya,
ha estat possible analitzar les tendéncies de la incidéncia i la mortalitat de cancer a
Catalunya i comparar-les amb les d’Europa, aixi com avaluar la supervivéncia. No
obstant aix0, aquests registres presenten encara limitacions i caldria continuar
progressant ampliant el nombre de variables recollides sistematicament, i estendre el
seu abast poblacional a d'altres ambits geografics, si és possible. Paral-lelament, cal
aprofundir en alguns aspectes rellevants i nous com pot ser avaluar la incidéncia, la
mortalitat i la supervivéncia per cancer en els infants, adolescents i en els adults joves,
per la qual cosa necessitem una referéncia poblacional catalana i aixi tenir un volum

de casos significatiu per esbrinar les tendéncies existents.

En aquest ambit, els objectius son:

52. Ampliar les variables recollides sistematicament en els registres de cancer poblacionals
existents a Catalunya, amb la inclusié de l'estadiatge en el moment del diagnostic i
I'estratégia terapéutica abans del 2020.

53. Establir el registre poblacional de cancer de les terres de Lleida i avaluar la viabilitat de
disposar de les dades d'incidencia a partir del sistema d'informacié sanitari per a les
comarques de Barcelona.

54. Establir el registre poblacional de Catalunya per a infants (0-14 anys), adolescents (15-
20 anys) i adults joves (20-24 anys), amb la inclusi6 de variables assistencials rellevants,

en col-laboracié amb el Registre nacional de tumors infantils RNTI-SEHOP.
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Paral-lelament, els sistemes d'informacié sanitaria existents, combinats amb la
realitzacio d'auditories cliniqgues especifiques per analitzar procediments o tumors
implicats en les instruccions de terciarisme oncologic, han de permetre efectuar
avaluacions de la qualitat assistencial de I'atenci6é oncologica a Catalunya aixi com de

I'impacte del cribratge de cancer poblacional.

Els objectius en aquest ambit sOn els seguents:

55. Realitzar amb periodicitat biennal auditories cliniques dels procediments i tumors inclosos
en les instruccions de terciarisme oncologic.

56. Establir un sistema d'informaci6 especific per registrar els casos de cancer de mama i
colorectal per avaluar l'impacte del cribratge de cancer, amb la informacié sanitaria
disponible en el CatSalut.

57. Realitzar una avaluacio6 periodica dels temps des de la sospita diagnostica fins a l'inici del
tractament del cancer.

58. Analitzar la utilitzacié dels tractaments amb radioterapia i quimioterapia i el seu impacte
econdomic amb la finalitat d'avaluar la variabilitat de la practica clinica i els seus factors

explicatius.
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RECERCA

La combinacié de recerca i assisténcia ha de ser una part essencial d’aquest Pla
contra el cancer de Catalunya. La frontera entre recerca i assisténcia en aquest
moment del desenvolupament de la medicina personalitzada o oncologia de precisio
es dilueix quan les caracteristiques d’'un tumor determinat permeten seleccionar el
tractament que amb major probabilitat sera efectiu. A més, les xifres de supervivencia
nomeés poden millorar si els pacients es poden beneficiar de la recerca clinica més
avancada i poden participar en assaigs clinics en fases inicials, actualment molt
orientats a dianes terapéutiques especifiques. Com a consideracio important, I'analisi
d’aquests tumors requereix tant laboratoris de diagndstic molecular com laboratoris
més sofisticats i especifics que atenguin les necessitats de la recerca translacional

d'excel-léncia.

Tenint en compte aquestes consideracions, aquesta recerca ha de disposar d’un
volum suficient de malalts per tenir clusters d’excel-léncia i poder combinar recerca
basica, clinica i poblacional aixi com d’avaluacié de serveis sanitaris. Un altre aspecte
gue cal considerar és el concepte d'equitat, que implica que un pacient tingui accés a

aquestes fases de recerca innovadora, independentment del lloc de residéncia.

L’experiéncia dels centres de cancer integrats (Comprehensive Cancer Centers,
establerts per I'Institut Nacional de Cancer dels Estats Units), o el desenvolupament
dels centres europeus capdavanters son fets que mostren que necessitem disposar
d’un centre de referéncia amb capacitat i volum per competir en I'entorn europeu. Per
tal de poder millorar la competitivitat de la nostra recerca s'haura de promoure una
xarxa de centres de recerca en cancer que participin en programes d'investigacio
epidemiologica, clinica i translacional de caracter transversal. Amb aquesta xarxa €s
pretén maximitzar les sinergies i evitar les duplicitats innecessaries. Els grups de
recerca que la componguin necessiten combinar tecnologia avancada i expertesa

contrastada amb una preséncia internacional competitiva.
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La recerca oncologica que sera integrable sera la que actualment desenvolupen els
professionals dels instituts i serveis aixi com la dels investigadors contractats de
manera exclusiva per aquests centres de recerca i que formen part de programes de
recerca en cancer. La gran majoria d’aquests investigadors pertanyera a grups de
recerca reconeguts que formen part de xarxes avaluades internacionalment com ara
la RTICC o d’altres.

Amb referencia al model de gestio integrada de la recerca oncologica, aquest haura

d’abordar, entre d’altres, els aspectes segluents:

59. L'adequacio dels circuits per tal de facilitar, en condicions adequades, la participacié del
nombre maxim de malalts en estudis clinics innovadors.

60. La gestio i distribucié de recursos lligats a la investigacio clinica i translacional amb els
corresponents dispositius sanitaris i instituts sanitaris acreditats.
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SEGUIMENT | AVALUACIO

Per avaluar el grau d’'acompliment de cada mesura i de les activitats conjuntes del Pla,

es preveuen quatre tipus de seguiments:

1. Procés: Seguiment del funcionament del Consell Assessor i dels grups de
treball de cribratge. Avaluacio segons el nombre de reunions, actes elaborades,
seguiment de les accions en les reunions i participacié dels membres.

2. Resultats immediats: Realitzacio de les mesures proposades en les diverses
accions establertes en aquets pla director, seguiment durant la seva
implantacio i avaluacié al final del periode d’efectivitat del Pla.

3. Resultats intermedis: Aquests indicadors es centren en mesures de resultats
de participacio (Cribratge, circuit de diagnostic rapid i atencié oncologica),
qualitat dels resultats (p.e. taxa de deteccié del cribratge, falsos positius,
estadiatge, temps de diagnostic i tractament segons tipus de cancer) i resultats
clinics mesurats en les auditories dels processos terciaris

4. Resultats d’avaluacié de [I'impacte en mesures rellevants: mortalitat,
supervivéncia i incidéncia. Tot i que I'accié del Pla té un impacte discret sobre
aguest tipus de mesures de resultats, tenint en compte el grau de relacié entre
les mesures proposades i el temps necessari per a transformar les accions en
un impacte sobre la salut, es preveu analitzar aquestes mesures per tipus de

tumor, sexe i grup d’edat per tal d’analitzar la seva evolucio i tendéncia futura.
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