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Programa de Consejo Genético en Cancer de la

Comunidad Valenciana

* Orden del 3 de marzo de 2005. DOGV: 18-03-05, 4969.
* Presentacion del programa: 20 de mayo de 2005.

* Se crean las UCGC como Unidades de Gestion Clinica dentro de

los Servicios de Oncologia Médica.

* Atenderan a toda la poblacion segun la sectorizacion. Se dotaran
de un plan de gestion clinica en el que se recogera la cartera de
servicios, el volumen de actividad, la financiacion, los objetivos

asistenciales, docentes y de investigacion y sus niveles de calidad.
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OBJETIVOS DE LA UCGC

* El objetivo general del programa de cancer
hereditario, es reducir la incidencia y mortalidad por
cancer en aquellas personas con una predisposicion
genética conocida.

* Ofreciendo asesoramiento a pacientes y familiares.



MEMORIA GESTION / ACTIVIDAD UCGC. Hospital La Fe.

OBJETIVOS / ESTRUCTURA

* Realizamos la quinta memoria de la UCGC atendiendo a la normativa
del DOGV: 18-03-05, 4969. 2005.

— Presentamos la Cartera Servicios .

— Analizamos el modelo de funcionamiento, relaciones con otras

unidades/laboratorios.

— Presentamos los cambios organizativos y de los circuitos asistenciales
relevantes en el afno 2016
— Esta memoria recoge datos asistenciales/docentes/investigacion del afio 2016.

— Sirve para la valoracion de la calidad asistencial asi como para presentar la
gestién de la UCGC a la Direccion del Area y la Gerencia del Departamento de

Salud la Fe.
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INTRODUCCION. |

En el ejercicio 2016, la UCGC ha realizado su actividad como unidad de referencia de
la Comunitat Valenciana , reconocida en marzo 2015.

- Se esta finalizando el proyecto de la pagina web exclusiva de UCGC, previsto
finalizacion en el primer trimestre 2018.

- La gestion de interconsultas no presenciales asi como la implantacion de la revision
primeras visitas via digital (ORION CLINIC) es total en nuestra UCGC con clara
disminucion de los tiempos espera y facilidad de acceso pacientes.

- Se mantienen circuitos preferentes para situaciones que requieren una respuesta
rapida de los estudios genéticos (canceres de mama en tto neoadyuvante y canceres
de ovario en recaida candidatos a inhibidores PARP).

- Publicacion definitiva de la tercera edicion de la Guia de Practica clinica de la
Conselleria de Sanitat con modificacion de los criterios de revision y actualizacion de
los procedimientos.
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Nuevos criterios estudio sindrome de cancer mamal/ovario.

Guia de la C. Valenciana (nueva edicion 2016

Mutacién |conocida BRCA en linea germinal en un familiar *
Familias con un caso
Cancer de mama diagnosticado antes de los 30 afos,

Cancer de mama bilateral antes de los 40 afios (al menos uno de los
tumores),

Un cancer de mama y un cancer de ovario en la misma paciente,
Cancer de mama TN = 50 afos, con o sin historia familiar, o

Cancer de ovario epitelial de alto grado (o trompa o primario peritoneal) no
mucinoso, con o sin historia familiar.

Familias con dos casos en familiares de primer grado **
Dos casos de cancer de mama antes de los 50 afios,
Cancer de mama bilateral y otro caso de cancer de mama < 50 afios,
Dos o mas casos de cancer de ovario (independientemente de la edad),

Un cancer de mama y un cancer de ovario en dos familiares
(independientemente de la edad), o

Cancer de mama en el varon, con historia familiar de CM/CO.

Familias con tres o mas casos afectados por CM y/o CO, al menos dos en
familiares de primer grado



POBLACION ATENDIDA-SECTORIZACIONES

* Forma parte de la Red de UCGC de la Conselleria de Sanitat.

 Existe una doble sectorizacion:

— Todos los departamentos de salud estan adscritos a una
UCGC. Resolucion de 26 de Marzo del 2015, del Secretario
Autonomico de Sanidad, por la que se designan Unidades de
Referencia del Sistema Sanitario Publico de la Comunidad
Valenciana para Consejo Genético en Cancer.

— Hay tres Ilaboratorios de referencia en la Comunitat
Valenciana (CV) a los que se remiten los estudios genéticos.
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Unidades de Consejo Genético en Cancer

en la Comunidad Valenciana

i HInnnnnnnn IIIIII>

H. Provincial de Castellon

H. La Fe

H. Clinico de Valencia

Fundacion IVO

H. General de Elche




POBLACION ASIGNADA A LA UCGC POR DPTO. DE SALUD

DPTO. SALUD POBLACION SIP
VALENCIA - HOSPITAL ARNAU DE VILANOVA 309.993
VALENCIA-LAFE 279.553
REQUENA 52.152
VALENCIA - HOSPITAL GENERAL 354.795

LA RIBERA 257.541
VALENCIA - DR. PESET 275.924

XATIVA — ONTINYENT 195.619

ALCOY 136.737
MANISES 202.616




DEPARTAMENTOS DE SALUD

POBLACION ADSCRITA A LA UCGC
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TENDENCIA POBLACIONAL DPTO. DE SALUD LA FE

2110471

2085510
2078368

2064930

B POBLACION

2013 2014 2015 2016

El descenso poblacional es una caracteristica demografica.
En cuatro anos un descenso de 50.000 habitantes tiene escaso impacto
en la poblacion referenciada a la UCGC



LABORATORIOS DE REFERENCIA PARA LA UCGC

Laboratorio de Biologia Molecular
Hospital Universitari i Politecnic La Fe — Torre A— 42 Planta

Referencia para los estudios de los genes BRCA 1/2

Laboratorio Unidad Consejo Genético en Cancer.
Hospital General de Elche - Anexo Il, Planta 3°

Referencia para los estudios de los genes, MLH1, MSH2, MSHG,
PMS2, SDH, MEN1

* Unidad de Genética: Hospital Universitari i Politec La Fe — Torre A —
42 Planta . Referencia para los estudios de los genes, VHL, RT1,
RET,MEN2, APC, MYH, STK11, PTEN



ENCAJE DE LA UCGC DENTRO DEL SISTEMA SANITARIO. FUNCIONES Y RELACIONES

ATENCION PRIMARIA ATENCION ESPECIALIZADA

Identificar casos Identificar casos

Seguimiento de individuos Seguimiento de individuos
de bajo riesgo valorados como bajo riesgo

L
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Seguimiento de individuos de
alto riesgo

U.C.G.C.

Valorar riesgo

Diagnéstico genético

Recomendaciones
individuales

Apoyo psicolégico

LABORATORIO
Estudio de casos indice

Estudio de familiares




CARTERA DE SERVICIOS 2016

1. Se ofrece a cada uno de los siguientes sindromes una atencién
especifica:
— Cancer de Mama y Ovario Familiar.
— Cancer de Colon Hereditario no polipésico ( CCHNP) o Sindrome de Lynch.
— Poliposis Adenomatosa Familiar (PAF).
— MEN L
— MEN II.
— Von Hippel -Lindau.
— Paraganglioma.
— Retinoblastoma. PUCV
— Sindrome de Cowden. S i

Comunidad Valenciana

— Sindrome de Peutz-Jeghers.



CARTERA DE SERVICIOS |

2.0rientacion / Educacién sobre los sindromes que estudiamos y otros
sindromes relacionados con Cancer Hereditario excluidos de la cartera
de servicios.

3.Estudios genéticos en esos sindromes
4.Gestion de estudios en otros centros
5.Extracciones sangre en la UCGC

6. Promocién sanitaria de estilos de vida saludables, que reducen el
riesgo de desarrollar cancer
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7.Valoracion psicolégica pre y post estudio.



CARTERA DE SERVICIOS lli

8.Informacion y gestion si procede sobre Diagnéstico Genético
Preimplantacional

9.Gestion de muestras biologicas (sangre y parafina), solicitud,
recepcion, custodia y remision al BioBanco de la Comunidad Valenciana.

10. Gestion de documentacidén: peticion a UDCA'S de toda Espana y
servicios de Anatomia Patologica de toda la Comunidad Valenciana.

11.Difusion y formacioén en centros de nuestra area sobre el cancer
hereditario.
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ESTRUCTURA DE CONSULTAS DE LAUCGC

12 VISITA

® |

Comprobar criterios de indicacion ]

Medidas de prevencion
Informe al remitente

Elaboracion del arbol familiar
Informacion sobre objetivos y
limitaciones del consejo genético

Estimacion individual y familiar
del riesgo de cancer hereditario
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ESTRUCTURA DE CONSULTAS DE LAUCGC Il

22 VISITA

{ Familias de bajo riesgo } [ Familias de alto riesgo }

—a—[ S. Hereditario identificado ]

[ Banco de ADN } Ofrecer estudio genético
Valoracion psicologica

Medidas de prevencion

Informe al remitente [ Acepta estudio genetico ]

Seguimiento
(A.primaria/especialista)

POCV

| Estudio genético | )En",f:i::h‘a‘;:m




ESTRUCTURA DE CONSULTAS DE LA UCGC 1l

32 VISITA }

[ Comunicacion de resultados }
]

o

Estimacion individual del riesgo
Medidas de prevencion
Seguimiento

(A.Primaria/especialista)
Cita posterior si se producen
Avances cientificos

)

Mutacién ]

\

Estimacion individual del riesgo
Medidas de prevencion especificas
Seguimiento en hospital
Ofrecer estudio a otros miembros
de la familia

/




SEGUIMIENTO DE LOS PACIENTES TRAS EL RESULTADO

 La UCGC realiza seguimientos telefénicos de sus pacientes.
Indicaciones del Seguimiento;

« comprobar la adherencia a la vigilancia
« verificar su estado de salud
» corregir las desviaciones detectadas en la vigilancia.

» La periodicidad del contacto telefénicos esta protocolizada en la Guia
de Cancer Hereditario. Varia segun sindrome y resultado del estudio.

 La UCGC remite a la asistencia especializada a las personas de alto riesgo
con unas recomendaciones de seguimiento. Ha sido labor de la UCGC
desarrollar una red de referentes para los diferentes sindromes en todos los
departamentos adscritos a ella y en nuestro propio centro.

» Ellistado de los referentes se presenta en la siguiente diapositiva.
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LISTADO DE REFERENTES UCGC LA FE.
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CONSULTA PREFERENTE UNIDAD DE CONSEJO EN CANCER HEREDITARIO

 En los ultimos anos han aparecido situaciones clinicas que precisan de una
respuesta rapida en la determinacion de mutaciones en los genes BRCA.

a) Mujeres con cancer de mama que cumplan criterios y que esten en curso de tto
neoadyuvante.

» El resultado genético puede influir en la realizacion de cirugia mamaria bilateral
como primera opcion de intervencion.

» El resultado deberia estar antes de finalizar los seis meses de QT neoadyuv.

b) Mujeres con cancer de ovario en recaida platino sensible: el tratamiento con
inhibidores PARP (olaparib) necesita la mutacion BRCA como predictor respuesta

» El resultado deberia estar tras seis ciclos de QT, cuatro-cinco meses

* El programa de Cancer hereditario ha creado un circuito de respuesta rapido que
cubre los plazos adecuados.



CRONOGRAMA CIRCUITO PREFERENTE C. OVARIO

Cancer Epitelial Ovario alto grado, no mucinoso en tratamiento 22 linea.
Cancer de mama que cumpla criterios de estudio pte de cirugia.

Cita UCGC: Via Teléfono, e-mail, directamente en la UCG con datos:

SIP, teléfono contacto

12 Visita: valoracién,arbol genealégico, explicacion del proceso

Psicdéloga, C.l y Biobanco, Extraccion sangre

Resultado a paciente, informe recomendaciones, implicaciones familiares.

Cita a Psicéloga si resultado positivo.



ESTRUCTURA DE CONSULTA PREFERENTE

CONSULTA ONCOLOGIA
MEDICA

CITA TELEFONICA

12 VISITA
=

ARBOL GENEALOGICO
o

EXTRACCION
o

VALORACION PSICOLOGICA

ADMISION
PREFERENTE

RESULTADO
UCGC

OBTENEMOS
RESULTADO
<7 SEMANAS




CONSULTA PREFERENTE UNIDAD DE CONSEJO EN CANCER HEREDITARIO

Casos atendidos en el ano 2016.

 En el aino 2016 se tramitaron 55 estudios por circuito preferente.

« 23 eran cancer de ovario, 32 por tratamiento de mama neoadyuvantes, 6 de ellas
casos unicos en pacientes Triple (-).

* De estos: 16 fueron positivos y 39 no Informativos (29% de positivos)

* Desde el registro de la interconsulta hasta la fecha de extraccion la mediana de
tiempo ha sido de 2 semanas, rango de (15—-1).

« Desde la extraccion hasta la entrega del resultado, hay una mediana de 3
semanas, rango ( 15-2).

» El tiempo total ha sido de 6 semanas de mediana (rango 19-5).

» CONCLUSIONES : Este circuito produce cerca de 5 interconsultas (ics) mensuales.

* Se ha incrementado el numero de cancer de mama con disminucion del cancer de ovario (cambios en
los criterios clinicos y recepcion en el afno 2015 de la prevalencia de cancer de ovario, en este ano
vamos a cifras de incidencia).

» La gestion digital de las ics permite rapida identificacion de las pacientes preferentes. Se ha mejorado
el tiempo de asistencia, estamos en mediana de 6 semanas y los extremos no superan en ningun
caso la duracién del tto neoadyuvante / QT primera linea.



ACTIVIDAD ASISTENCIAL GLOBAL

UNIDAD DE CONSEJO GENETICO EN CANGER HEREDITARIO
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FUENTES DE INFORMACION PARA LOS DATOS ASISTENCIALES

Los datos asistenciales se han extraido de fuentes oficiales de informacioén
del hospital, de los programas que se indican abajo.

Congenia / Oficina plan de cancer.

Sistema de Informacion Poblacional — SIP / Conselleria de Sanitat
Sistema de Informacion Ambulatoria — SIA/ Conselleria de Sanitat
IRIS / Hospital Universitari i Politecnic La Fe.

CUIDIS / Hospital Universitari i Politecnic La Fe.

Compensacion Inter centros / COMPAS - Conselleria Sanitat

)

L4

K SIP

N SISTEMA DE INFORMACION POBLACIONAL

Y
! SIA g [
E] SISTEMA DE INFORMACION AMBULATORIA c U I d | S 5 .l.

COMPAS
COMPEMSACION INTERCENTROS
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FUNCION ASISTENCIAL EN LA UCGC |

Numero total de de familias atendidas por sindrome en el afio 2016 661

Cancer de Mama y Ovario familiar: 307
Cancer Colon Hereditario No Poliposico: 98
Polipdsis Adenomatosa de Colon Familiar (PAF) 40
MEN2 y Carcinoma Medular de Tiroides 10
Sindrome de Von Hippel Lindau 13
Retinoblastoma 4
Sindrome de Peutz Jeghers §

Otros 50



FUNCION ASISTENCIAL EN LAUCGC i

* Media de la Demanda Mensual: 75 interconsultas
* Oferta Mensual en 12 Medicas: 93 primeras mes

* Otras citas en la UCGC: Extracciones: 50-54 mensuales

L M X J '
. . .y CGC Med

* Distribucion Agendas 5702 5102 5701

CGCEnf B701  B701 B701  B701

CGC Psic B702 B701 B702  B702

* Media de lista de espera: 18 dias

POCV
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* Media interconsultas pendiente de cita < 5



FUNCION ASISTENCIAL MENSUAL il
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INDICE DE DERIVACION A LA UCGC

ESPECIALIZADA

PRIMARIA

OTROS HOSPITALES

PROPIO HOSPITAL

0

42 %

DERIVACION DE PACIENTES A LA UCGC. ANO 2016

50 100 150 200 250 300 350 400 450

SECTORES DE REMISION DE LOS PACIENTES.

PROPIO HOSPITAL Vs 58 % OTROS DPTOS.

Comunidad Valenciana



FUNCION ASISTENCIAL EN LA UCGC V

Numero de Propuestas Recibidas UCGC por ORION 2016




FUNCION ASISTENCIAL EN LA UCGC VI

PROPUESTAS RECHAZADAS ORION 2016

30,66%

Total de Propuestas Rechazadas

32,65%

Otros Hospitales

Hospital La Fe 21,44%

44.,44%

Hospital de Requena

25,00%

Hospital General Valencia

Hospital D’ Ontinyent 28,79%

28,79%

Hospital de Manises

Hospital de la Ribera 14,29%

17,27%

Hospital Arnau de Vilanova

20,17%

Hospital Virgen de los Lirios

30,77%

Hospital Lluis Alcanyis

Hospital Dr. Peset 34,78%

0,00% 5,00% 10,00% 15,00% 20,00% 25,00% 30,00% 35,00% 40,00% 45,00% 50,00%



FUNCION ASISTENCIAL EN LA UCGC .

En el ano 2016 el programa ORION inici6 la gestion de propuestas de consultas externas
integradas en él: La UCGC se incorpord a ese mecanismo de forma inmediata:

CONCLUSIONES GESTION PROPUESTAS VIA ORION: Incremento del numero de
propuestas remitidas (834).

Permite mejor seleccion, hay un filtrado de las mismas. Un 30% no son adecuadas para
citacion.

- Se han reducido los tiempos de llegada de propuestas de otros departamentos.
- Se ha agilizado la valoraciéon de las mismas.

- Se mejora la comunicacion con los médicos referentes pues el sistema permite
respuestas y matizaciones sobre los casos remitidos.

- Seleccion adecuada de las propuestas evitando las que no cumplirian criterios.

- Este sistema de gestion ha reducido el numero de interconsultas externas pues
ambos cubren una demanda parecida.



ESTADISTICA GENERAL
UCGC / CONGENIA
2016
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o w —

Posial e G Unidad de Consejo Genético GENERALITAT VALENCIANA

tel Cincer Farmdizr

Informe descriptivo de la actividad de la unidad

mearte-s, 07 eowiermilbre

Desde 0101201656 hasta 211220168
= =

3 Hospital La Fe
Total de consultantes: S5

El Consultantes que cumplen o No criternos:

Cumple criterios Total
N 145
=i SiE

Dristribucion de los sindromes hereditarnos para los individuos Que cumplen crniternos de
indicaciom:

Cadigo w descripcicon del simdrome

10w s E=
[0y Cancer de Mansa w Ovano familiar (sin antecedantes judios) 3I0F
o= Cancer Colon Hereditaro Mo Poliposico (OCOCHRMP ) o Sindnonme de Lyrech 1w 1 =T
o= Poliposis Adesnomatosa de Colon Famidliar (PAaFE) 40
=g Meoplasia Endocrina Maltiple (MBMERZ2) v Carcinomma Medular de Tinoidies Familizr 10
= Sindrome de WVion Hippel Linedaaw 13
[0 =1 FRetinolxlasbhorma 4

[ ra Sindrome de Feuwuts Jeghsers [

EI Casos indices localizados (distnbucidon para los imndirviudos gue cumplen criterios):

Caso imndice Total
=i 293
I 207
Posikl= =

Imndividuos con alguna prusbhba gendstica realizada segldn condicidn respecto a indice o mo (s
consideran dnicameaente aquellos individuos gue cumplen los crterios de indicacidn):

Caso imndice Total
=1 287
[ o [ ] 179

Posikl= T



MMamero de familias en la base:

516G

Medicos remitentes o sectores de los gue llegan los pacientes:

Tipo de centmo de procecdencia Total
Cemtro de Salud 1
Especialidad 1
Crbra Cosnmrwunidad 1
Crbro Hosspital 212
FPropic Hospital 2563

IEI MuOumero de familias por sindrome:

Coadigo v descripcidn del sindromme

oo rbros 31
o1 Cancer de Marnma y Oheano familiar (sin antecedentes judios) 235
o= Cancer Colon Hereditario Mo Polipasioo (COCHRMP) o Sindrome de Lymch |y 1 Tr
o= FPoliposis Adenomatosa de Coblon Familiar (FPaF) 32
O Meoplasia Endocrina BMaltipls (BMERZ) w Carcinonsa Medular de Tircides Familiar 10
os Sindromse de “Won Hippeesed Limnda 11
oG Retinoblastoma 4
o7 Sindromes de Peuts Jeghers =2

MNuamero de prusebas gendticas por sindrome:

Coadigo v descripcidn del sindronmme

oo Crtros 52
o1 Cancer de Mama vy Oheano familiar (sin amntscedentes judios) 297
o= Cancer Colon Hereditarnio Mo Polipasicoo (OCHRMP) o Sindrome de Lymich |y 1 =15
o= FPolipdsis Adenomatosa de Cobon Familiar (ParF) 41
O3 Meoplasia Endocrina Maltiple (BMERZ) w Carncinonsa Medular de Tinoides Familiar 9
o= Sindromme de "won Hippessd Linda 12
O Retimnoblastoma 4
o7 Sindromes de Peuts Jeghers =]

EI Resultados genéticos por sindrome:

Simrclrormee Resultadaos
oo Crtros:
Positivo § Mutacion patogenica 15
Mo informativo (C. indice) 12

Mlegativo para la mutacion familiar 8




S mnclrorree:

Reswltacdao

Mo Informmativo CYanants de Efecto
e creci )

o1 CAEmcer e Mama v COheano famiiliar (sin antecedasntes judiios)

FPositeo F Muotacian patogSenica

Fio informative (. imdics)
Flegativo para la mutaci Smnm familiar
Mo Informmativo CYanants de Efecto
Cre=scoreeci )

Mo Portador ((WEDY)

o= CAEmcocer Colon Hersditario MNo Poliposioo (COOCHRMP) o Simdrnomes de Ly 1|y 1

o= Polipasis SAaddernomatosa de Coborn Fanmiliar (FPaFE )

FPositeo F Muotacian patogSenica

Fio informative (. imdics)
Flegativo para la mutaci Smnm familiar
Mo Informmativo CYanants de Efecto
Cre=smcoroci )

FPositeo F Muotacian patogSenica

Fio informative (. imdics)
Flegativo para la mutaci Smnm familiar
Mo Informmativo CYanants de Efecto
e creci )

Positreo Hetesrocigosis BRI H

o= HMMeoplasia Endocrina MMAaltiple (BRAAERZ) w Cancimnoensa Medular e Tinohides Familiar

o= Sindrmones de Wiorn Hippesed Lindas

o= Retimoblastoma

o Sindmonee de Peuts Jeghers

Resuliados positiwvos por gen  sindrorme:

S mnclrorree:

FPositeo F Muotacian patogSenica
P inforTrmatieo (8. fnc:li{::-E:jl
FPositeo F Muotacian patogSenica
P inforTrmatieo (8. fnc:li{::-E:jl

Flegativo para la mutaci Smnm familiar

FPositeo F Muotacian patogSenica
P inforTrmatieo (8. fnc:li{::-E:jl

FPositeo F Muotacian patogSenica
Fegativo para la rmutaciomnm FTanmviliar

(e

285
55

11

19

10

mamg

N

W s

=2

oo Crroes:

FAE 1



Sindrome Zen

01

02

03

05

06

o7

CHros
TP53

Cancer de Mama y Ovario familiar (sin antecedentes judios)
BRCA1

BRCAZ

Cancer Colon Hereditario Mo Polipasico (CCHMP) o Sindrome de Lynch |y 11
MLH1

[ b

CHros

Poliposis Adenomatosa de Cobon Familiar (PAF)
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RESULTADO FACTURACION INTERDEPARTAMENTAL DE LA UCGC 2016
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ACTIVIDAD ASISTENCIAL MEDICA
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PRIMERAS MEDICAS POR ANO: 2008-2016
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SEGUNDAS VISITAS MEDICAS: 2008-2016
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ACTIVIDAD ASISTENCIAL MEDICA 2012-2016

PRESION ASISTENCIAL 2013 2014 2015 2016
MEDICA

Primeras Visitas 604 736 670 479

1.245  1.259

Primera Visitas LARGAS 3 0 0 0
Segundas Visitas 391 466 487 614
Primeras No programadas 40 1 6 0
Segundas No programadas 32 42 60 86
Interconsultas NO 0 0 36 0

presenciales

TOTALES: 1070 1245 1259 1179

2013 2014 2015 2016



ACTIVIDAD ASISTENCIAL
PSICOLOGA CLINICA

UNIDAD DE CONSEJO GENETICO EN CANCER HEREDITARIO
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FUNCION ASISTENCIAL PSICOLOGIA UCGC

OBJETIVO GENERAL.

Evaluar el estado emocional del usuario, en las diferentes fases del asesoramiento
genético, orientando y/o tratando en los casos necesarios, con el fin de favorecer su
adaptacion psicologia y adherencia a las medidas de seguimiento y reduccion de
riesgos.

OBJETIVO ESPECIFICO
1. Valoracion de implicaciones personales y familiares del Cancer hereditario.

2. Detectar la presencia de trastornos psicologicos o psiquiatricos que puedan
interferir en la toma de decisiones y buena adaptacion al resultado de la prueba.

3. Tratar alteraciones psicoldgicas derivadas del estudio al recibir el resultado.

4. Asesorar sobre opciones de prevencion disponibles para manejo del riesgo.
(especialmente quirdrgicas)

5. Ayudar en la toma de decisiones sobre aspectos reproductivos. PUCV
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ESTRUCTURA DE CONSULTA PSICOLOGA CLINICAEN LAUCGC. CASO INDICE

INFORMACION — EVALUACION PSICO-ONCOLOGICA (E1)
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ACTIVIDAD ASISTENCIAL PSICOLOGA CLINICA 2012-2016

1.462

Presion Asistencial Psicologia 2013 2014 2015 2016

Primeras Visitas 189 126 124 143
Segundas Visitas 391 466 420 448
Seguimiento a Pacientes 257 451 478 415
Otras terapias 58 20 25 11
Valoraciones Psicométricas 224 225 324 445

TOTALES: 1.040 1.288 1.371 1.462

2013 2014 2015 2016




ACTIVIDAD ASISTENCIAL
ENFERMERIA

UNIDAD DE CONSEJO GENETICO EN CANCER HEREDITARIO
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FUNCION ASISTENCIAL ENFERMERIA UCGC

OBJETIVO GENERAL.

El profesional del enfermeria en la UCGC desarrolla un papel asistencial mixto. Es
necesario conocimiento basicos de genética asi como medidas de prevencién de
riesgos del cancer en general y especificamente de los sindromes de la Cartera de
Servicios.

OBJETIVO ESPECIFICO

1. Evaluar y explicar del riesgo al paciente.

2. Disenar del arbol genealdgico y antecedentes patolégicos familiares

3. Recopilar documentos del Dx de cancer para la confirmacién de los casos.

4. En la segunda visita, ofrecer una segunda sesion informativa, se facilitan y
explican los consentimientos para autorizar el estudio.

Plan Oncoldgico
Comunidad Valenciana

5.Extraccidon de sangre y remision de muestra a Laboratorio sea externo o inter cpﬂcv
6. Registrar y gestionar de estudios moleculares en el tumor Célon

( solicitud de muestra, envios al laboratorio y tramites documentales)



ESTRUCTURA DE CONSULTA ENFERMERIA / MEDICO . PRIMERA VISITAS A LA UCGC.
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ESTRUCTURA CONSULTA ENFERMERIA / PSICOLOGA.PRIMERA VISITAS EN LA UCGC.

EXTRACCION
a
22 VISITA INFORMACION 1% VISITA
ﬁ ~ SINDROME ﬁ> PSICOLOGO
ENFERMERIA
CTOS. CLINICO
+BIOBANCO ﬁ
ESEUDD 2a SUCESIVAS
PSICOLOGA
Resultado CLINICA
COLON 5
PET. PARAFINA - B
INICIO PRE-ESTUCIO @
COLON. J L J L
DERIVADA A DERIVA SERVICIO
LAB. LA FE ALTA PSLCLINICA. " CORRESPONDIENTE
DERIVACION

MEDICA  2°DE ENFER SEGUIMIENTO
CADA 2 O 4 ANOS



ACTIVIDAD ASISTENCIAL ENFERMERIA 2012-2015

Presion Asistencial Enfermeria 2013 2014 2015 2016

2.500

Realizacion Arboles 545 281 516 541
Genealdgicos

Estudio Genético por Sindromes 660 718 670 720
2.000
Extracciones 316 290 401 449
1.500
Estudios de Colon 58 125 87 74
Atenciones Telefonicas 72 70 39 26
, 1.000
Enfermeria

TOTALES: 1.651 1.484 1.713 1.810 0

2013 2014 2015 2016



FUNCION ASISTENCIAL EN LA UCGC . CONCLUSIONES

En el ano 2016 observamos una disminucion del numero de primeras atendidas con
incremento de las segundas visitas.

Se aprecia que el numero de consultantes que cumplen criterios es superior al del ano
anterior con menos consultantes totales.

 [Estos datos inciden en que la reduccion de primeras es a expensas de pacientes
gue no cumplirian criterios (papel de la ic informatizada ya comentado)

 Las segundas visitas que derivan de familias estudiadas se incrementan por esto.

 Hubo un numero de resultados recibidos a finales del 2016 de pacientes de
sindrome de Lynch que estaban pendientes (se soluciond un problema con
anatomia patologica). Hubo que abrir a finales ano 2016 varias consultas de
tardes para dar salida estos resultados

La facturacion interdepartamental se incrementa por duplicarse la del Hospital de la
Ribera (se equipara al de Manises). Hubo labor concreta en ese centro en el afio 2016
con mejoria de los circuitos.

Empezamos a observar un incremento de pacientes que llegan ya con un resultado en la
familia no realizado en nuestra UCG, la cobertura poblacional hace que esto empiece a
aparecer de forma frecuente. Generan estudios directos



FUNCION ASISTENCIAL EN LA UCGC . CONCLUSIONES

La lista de espera de primeras se acorta en relacion a otros anos asi como el numero

de pacientes pendientes de citar.
La demanda disminuye los ainos 2015 y 2016, incrementamos la oferta en
ambos anos por lo que se logra este dato con las primeras

Hay tendencia a reduccion de primeras visitas (mucha poblacion ya estudiada con
datos pues de incidencia sin la prevalencia), cambios en el metodo de estudio del
sindrome de LYNCH (inicio del screening poblacional en todos los hospitales). Esta
tendencia deberia consolidarse en los proximos anos.

La actividad enfermeria/psicologa reflejan menos estos descensos. El numero de
estudios directos y el numero de primeras que generan estudios se mantienen
estables. Incluso hay un leve incremento respecto ano 2015. Tendencia a vigilar en el
ano proximo.

Es posible observar un embudo en la citacion de extracciones/estudios directos por
el motivo anterior.



ACTIVIDAD DOCENTE

UNIDAD DE CONSEJO GENETICO EN GANGER HEREDITARIO
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DOCENCIA - UCGC.

Dr Angel Segura Huerta: Ponente: 1er Curso Avances en Gastroenterologia
Hepatologia y Nutricion de la SEGHNP. . Euroforum El Escorial. Madrid. 10-11
marzo 2016. Ponencia sobre poliposis hereditarias.

Dr Angel Segura Huerta: Ponente: Curso CROG. 10-11 marzo 2016. Controversia
Ginecoldgica. Uso de THS en la mujer con cancer de mama alto riesgo.

POCV
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DOCENCIA - UCGC- Formacion MIR.

Rotatorio establecido en el programa formacion de los residentes de Oncologia
Médica de nuestro centro, dos meses en el quinto ano de formacion.

Durante el 2016 pasaron 2 R5 de nuestro centro:

- Oscar Nifno Gémez: Febrero- Marzo.

- Carmen Salvador Coloma:  Abril-mayo.
Pidieron rotatorios desde otros centros.

- Rosa Monfort: RS Oncologia Médica Hospital General Valencia: Mayo -Junio

- Patricia Rodriguez: R5 Oncologia Médica Hospital Reus: Nov-Diciembre.

POCV
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ACTIVIDAD INVESTIGACION.
PUBLICACIONES Y PROYECTOS

UNIDAD DE CONSEJO GENETICO EN CANCER HEREDITARIO
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COMUNICACIONES A CONGRESOS NACIONALES. 2016

Prevalence of POLE and POLD1 germline mutations among gentically unexplainde non-polypossi
colorectal hereditary cancer families. Ferrer-Avarques R, Codoner Alejos A, Castillejo MI, Sanchez-
Heras AB, Juan MJ, Segura A, Tena |, Castillejo A, Sotos JL. | Congreso Nacional de Jovenes
Investigadores en Biomedicina. Valencia 28-29- Nov 2016.

POCV
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PARTICIPACION EN TRABAJOS DE INVESTIGACION

COLABORACION CON ESTUDIO INTERNACIONAL: A worldwide study of cancer risk for
Lynch syndrome. International Mismatch Repair Consortium (IMRC). Principal Investigator:
Mark A.  Jenkins, The  University of Melbourne. ANOS  2015-2016

FamCan. Validacion de NGS en sindromes de cancer hereditario familiar. IP Joseé Antonio
Lopez Guerrero. IVO-UCGC. ANOS 2014-2016

PARTICIPACION EN GRUPOS DE CALIDAD Y GRUPOS ASESORES

MIEMBRO DEL GRUPO ASESOR DE CANCER HEREDITARIO DE LA COMUNIDAD
VALENCIANA DESDE MAYO 2005.

Lape POCY
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PROYECTOS CONTINUADOS ANO 2016

- En Noviembre del 2015, se inicia el proyecto de la Web de la UCGC,
este proyecto esta previsto con una duracion de 18 meses, dividido en 8
fases.

Este proyecto conlleva un esfuerzo por parte de todo el personal de la
UCGC, pero esperamos abrir asi nuestro Servicio a nivel Nacional, como
marca la normativa de Servicios de Referencia.

Durante ano 2016 se ha realizado gran parte del mismo. Previsto
finalizarlo finales 2017-pcpo 2018.

- Generalizacion del estudio de Sindrome de Lynch como screening
universal deberia reducir el numero de casos a estudiar llegando
solamente aquellos con inmunohistoquimia alterada.

POCV
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Debilidades

Oportunidades



DEBILIDADES

* SOlo una persona por puesto asistencial / administrativo.. dificultad

de sustituir al personal de forma satisfactoria ante bajas/permisos.

* No existe una jefatura clinica oficial, lo que hace que para contactar
con otras unidades/servicios la posicion de negociacion no sea
equiparable.

 La presion asistencial hace que la gestion clinica no sea una
prioridad en el dia a dia, ello conlleva problemas en la valoracion de
acuerdos gestion que repercuten negativamente en la UCGC.

POCV
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* La carga asistencial, con gran numero de departamentos adscritos, eso dificulta el

el desarrollo de otras funciones (investigacion/docencia).

* Posible “ burn out” de los profesionales de la unidad. Esto también influye en la

dinamica de grupo y en el trabajo en equipo.

* Sobrecarga concreta en un punto del circuito asistencial (enfermeria/psicologia) que

bloquearia el funcionamiento adecuado.
Problemas organizativos de otros hospitales/servicios
— Anatomia Patologica.
— Referentes clinicos para control y seguimiento.

— Restricciones en ciertas concesiones del modelo publico-privado.

POCV
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FORTALEZAS

* Prestigio del Hospital Universitari La Fe.

* Capacitacion profesional especifica. Acreditacion SEOM de excelencia para el oncélogo
responsable.

* Alta motivacion del equipo.Habituados al trabajo multidisciplinar.

* Protocolizacion / informatizacion de todos los procesos.

* Capacidad de adaptacion a los nuevos requerimientos: circuitos de estudio preferentes.

* Reconocida como Unidad de referencia de la Comunitat Valenciana.

* Interés por la docencia e investigacion.

* Cercania a laboratorios de biologia molecular/genética con interrelacion facil con biélogos.

* Alta cualificacion de los laboratorios / unidad genética para implementar estudios fuera
cartera o estudios complicados.

* Integrados en un programa de Conselleria: considerado de referencia en este campo en

POCV
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Espana y reconocido con premios ministeriales.



OPORTUNIDADES

* Incremento de la cartera servicios de la UCGC. Aumento de los sindromes a estudiar.
* Incorporacion de nuevos profesionales, permitir sustituciones de la plantilla oficial.

* Nuevos farmacos en Oncologia de diseio especifico para mujeres portadoras de mutaciones

BRCA. Integracion directa con la asistencia.

* Mejoria de los seguimientos pasa por sesiones conjuntas periddicas con los referentes de

diferentes sindromes.

* Se aprecia una estabilizacion de la carga asistencial dado el tiempo que el programa lleva en
marcha. Nuevo meétodo de estudio del sindrome Lynch deberia liberar labor asistencial y

permitiria mejorar la parte docente/investigacion.

* Mayor uso de nuevas tecnologias (web/redes sociales) para ayudar pacientes y a los

POCV
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profesionales de nuestro entorno.



CONCLUSIONES

La UCGC esta consolidada como una prestacion asistencial y aporta un
factor diferencial al Servicio de Oncologia Médica.

Como Unidad de Referencia supra-departamental, refuerza la imagen de
hospital hiperespecializado de nuestro centro.

El personal de la Unidad tiene una formacion especifica que lo capacita
para esta funcion pero al mismo tiempo dificulta sus sustituciones. Es
necesario formar a mas profesionales del centro.

Tras anos de incremento de la demanda parece que entramos en una etapa
de plateau de la demanda por lo que hemos de incrementar la labor
investigadora / docente.

Las nuevas tecnologias de la informacion deben emplearse para mejorar el
contacto con los pacientes y profesionales de nuestro entorno.

Plan Oncoldgico
Comunidad Valenciana
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