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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 dotara a cada UCGC
de un plan de gestidn 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. POCY
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MEMORIA GESTION / ACTIVIDAD UCGC. Hospital La Fe.
OBJETIVOS /| ESTRUCTURA

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

* Presentamos la cartera Servicios asi como la infraestructura
fisica y de personal.
* Analizamos el modelo de funcionamiento, relaciones con otras

unidades/laboratorios.
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Hospital La Fe./ UCGC
OBJETIVOS y ESTRUCTURA

En esta memoria se recogen los datos asistenciales/docentes y de
iInvestigacion del ano 2014.

Se plantean los objetivos futuros y las areas de mejora posibles.

Pretende servir de modelo practico para el estudio y valoracion de la
calidad asistencial de la UCGC.

Establecer con los Departamentos de Salud de los que somos
Servicio de referencia protocolos remision de pacientes y
clarificacion de criterios para la realizacion de estudios genéticos en

Cancer.

POCV
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INTRODUCCION. |

En el ejercicio 2014, nos planteamos nuevas lineas estratégicas como objetivo de la
calidad asistencial.

La memoria de actividad que presentamos en este ejercicio, tiene una concepcion
mixta por un lado la valoracion de la calidad asistencial y por otro la gestion propia de
la Unidad con respecto a la Direccion del Area de Onco-Hematoldgia y la Gerencia del
Departamento de Salud la Fe.

Durante el presente periodo, hemos unificado la gestion del Servicio bajo Ia
coordinacion del Facultativo Responsable del la Unidad, lo que ha significado un
esfuerzo de todos los componentes del mismo, para asumir el nuevo papel de
competencia, asi como el cambio de los protocolos para con el resto de los
Departamentos de Salud.
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INTRODUCCION. I

Ha supuesto una apuesta por mejorar la organizacion y el registro de la actividad
asistencial, tanto las propias consultas como las del resto de referentes ya sean ,
laboratorios o servicios externos a la Conselleria de Sanidad.

La introduccion al final del ejercicio en varias Zonas Basicas de Salud del
Departamento de la Fe, en el Sistema de Informacion Ambulatoria SIA, (Abucasis II),
como herramienta fundamental en la gestion e informatizacion propuestas y derivacion
de pacientes, ha supuesto un importante esfuerzo por parte de todos los profesionales
gue se han tenido que adaptar a la nueva situacion.

a) optimizar al maximo los recursos personales e institucionales de la Unidad de
Consejo Genético en Cancer Hereditario

b) intentar adecuar nuestras consultas a las necesidades reales de los pacientes.

De ahi, la modificacion que se refleja este afno en la oferta asistencial de consulta.
En resumen, el ejercicio 2014 ha estado presidido por la innovacion en la organizacion

de la gestion, lo que siempre supone un periodo de adaptacion que requiere un mayor
esfuerzo en el trabajo diario.



Personal de la UCGC

El personal adscrito es el siguiente:

- Médico Oncologo, ejerce la funcion de responsable de la Unidad,
F.E.A. del Servicio de Oncologia Médica. Dr. Angel Segura Huerta
(60% de su actividad en la UCGC)

- Psicologa Clinica, adscrita al Servicio de Psiquiatria, con
dependencia funcional de la UCGC, Marta Belenchon.(80% de su
actividad en la UCGC)

- Enfermera; Adscrita al area de Onco-Hematologia / CCEE,
Mercedes Garcia Garijo (100% de su actividad en la UCGQC)

- Administrativa adscrita funcionalmente a la UCGC. Maria José
Barrachina De la Cruz (100% de su actividad en la UCGC) POCV
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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.

— Hay tres laboratorios de referencia en la Comunitat
Valenciana (CV) a los que se remiten los estudios geneticos.

* En noviembre del 2014 se ha actualizado |la orden del DOGV
que define la sectorizacion y se ha iniciado el proceso de

reconocimiento oficial como Unidad de Referencia. (Orden
11/2012 de Septiembre, de la Conselleria de Sanidad, por la que se regulan
los dispositivos organizativos que realizan consejo genético en la CV)

POCV
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POBLACION ASIGNADA A LA UCGC POR DPTO. DE SALUD

DPTO. SALUD POBLACION SIP
VALENCIA — HOSPITAL ARNAU DE VILANOVA 309.777
VALENCIA - LAFE 197.034
REQUENA 53.526
VALENCIA - HOSPITAL GENERAL 358.518

LA RIBERA 260.718
VALENCIA — DR. PESET 364.299
XATIVA — ONTINYENT 199.850

ALCOY 137.928
MANISES 203.860

TOTAL DEL SERVICIO 2.085.510
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TENDENCIA POBLACIONAL DPTO. DE SALUD LA FE
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El descenso poblacional es una caracteristica demografica
pues no hay modificaciones de la poblacion
de referencia con impacto en la UCGC



LABORATORIOS DE REFERENCIA PARA LA UCGC

* Hospital Universitario La Fe - Campanar- Laboratorio de Biologia
Molecular 72 Planta Escuela de Enfermeria: referencia para los
estudios de los genes BRCA 1/2

* Hospital General Universitario de Elche- Laboratorio Unidad
Consejo Genético en Cancer. Anexo |l, Planta 3%: referencia para
los estudios de los MLH1, MSH2, MSH6, PMS2, y SDH

* Hospital Universitario La Fe — Campanar- Unidad de Genética

2° Planta. Pab. Anatomia Patologica: referencia para los estudios
de los genes, VHL, RTB, RET, APC, MYH. POCY
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OBJETIVOS DE LA UCGC Y CARTERA DE SERVICIOS

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

‘Ofreciendo asesoramiento a pacientes vy
familiares de primer grado (hijos, hermanos,
padres)



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

POCV
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CARTERA DE SERVICIOS

1. Esta cartera ofrece a cada uno de los siguientes sindromes una guia
especifica de atencion:

— Cancer de Mama y Ovario Familiar.

— Cancer de Colon Hereditario no polipésico ( CCHNP) o Sindrome de Lynch | y Il
— Poliposis Adenomatosa Familiar (PAF)

— MEN |

— MENII

— Von Hippel -Lindau

— Paraganglioma

— Retinoblastoma

— Sindrome de Cowden

— Sindrome de Peutz-Jeghers

POCV
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CARTERA DE SERVICIOS |i

2.Orientacion / Educacion 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. Promocion sanitaria de estilos de vida saludables, que reducen el riesgo de
desarrollar cancer

7 .Valoracion psicologica pre y post estudio.

POCV
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CARTERA DE SERVICIOS Il

8.Informacion sobre Diagndstico Genético Preimplantacional

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

10. Gestion de documentacion: peticion a UDCA’S de toda Espafia y servicios de
Anatomia Patologica de toda la Comunidad Valenciana.

11.Difusion y formacion en centros de nuestra area sobre el cancer hereditario.

POCV
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ESTRUCTURA DE CONSULTAS DE LAUCGC

~

12 VISITA

©

Medidas de prevencion
Informe al remitente

(
L

Comprobar criterios de indicacion

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

Estimacion individual y familiar
del riesgo de cancer hereditario
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| |
ESTRUCTURA DE CONSULTAS DE LA UCGCI I

22 VISITA }

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

—b—[ 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
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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

Y

Mutacion }

\_

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

unidad Valenciana




SEGUIMIENTO DE LOS PACIENTES TRAS EL RESULTADO

Indicaciones del Seguimiento;
e comprobar la adherencia a la vigilancia
« verificar su estado de salud

e corregir las desviaciones detectadas en la vigilancia.

La periodicidad de los contactos telefonicos esta protocolizada en la Guia de
Cancer Hereditario y varia segun el sindrome vy el resultado del estudio.

Ha sido labor de la UCGC el desarrollar una red de referentes para los
diferentes sindromes en todos los departamentos adscritos a ella y en
nuestro propio centro.

El listado de los referentes se presenta en la siguiente diapositiva.

POCV
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MAMA

COLON

ESTIER

i

GINECOLOGIA

HOSPITAL ARMAL

1I0r. Juan José Sola

Ext.: 68456 / 68459

JEFE SERV CO.
Dr. BISQUERT (4= pl.}
Telf :CCEE . 68837
Miguel bixguerti@uv. es

Cir. Wie. CERWVERA CENTELLES

Yocervera @ CoOmy. es

Dr. Jose Lopez cimuEn Dr. Juan CarroEEEElSZ?F?EF DIEEST.
Telf.: Corporativo 442089 Telf.Corporativo: 442042
SeEs s 2lnEl 2 Dra. Maria Escudero Dr.Francisco Landete
Telf Corp 442048 Telf Corp 442045
Dr. Carlos FUSTER DIANA cmuEla R
HOSPITAL GRAL. UNMNERSITARIO . o 96/197 20 00 Ext.. 52234
elf. Corporativa: 446779
cfusterd@comy. es mercedeslatorre@msn.com
DIGEST

DIEEST

HOSPITAL DR. PESET IDr_Vicente GARCIA FOMS Sel Dr.Eduarde MOREMC  JDr. Jaime Cuguerella jaim)
Dr. José TORRO RICHART Dr. Jose M. CUEVAS S Dr. LOPEZ TENDERO
HOSPITAL DE XATIWVA Ext: 89563 Telf. 96/2259594 Ext_ - 89564 (LX) Ext - 89579
med008192@saludalia.com jo.ramirez@comv.es loper_pedteni@gva.es
MARA, COGEST.
ONCOD

HOSPITAL DE LA RIBERA

Dr. José M. CUEWVAS
Telf.: 96/2458241
imcuevas@hospital-ribera. com

Dira. Marta Barfiuls

HOSPITAL DE ALCOY

Dr. Francisco ARLAMNDIS
Ext - 37441
arlandis_frai@gva.es

Dr. Félix DE VERA
Ext- 28855
devera feli@gva.es

ST
Dr. José Vie VIDAL
Ext - 37456
vidal_jwi a.

es

Dr. Juan C. DE L& PUENTE
puente icaf@qwva.es

HOSPITAL DE MAMISES

Dr. Carlos Péres Espuelas
Telf. 961845000

HOSPITAL DE ELDA

Ext -

Dr. Emilioc Merofio Cabajosa

59044

Dr. Joaguin Sebastian Carrera
Ext: 59044

HOSPITAL UMNWERS. LA FE

Dr. Ismasl AZNAR CARRETERD
Telf.
Corportaivo: 440152
aznar ismi@gwa. es

Dr. Tadeo MATAK PASTOR
Tel. Corporative 440151
mataix tadi@owa es

Dr. Marta POMCE
Telf. Corporativo: 440612

ciber_trasto@hotmail com

Dr. Santiago DOMIMNGO
Ext - 50503
santidomingo{@ono_com

Dagestuo FAR pediatnco
Telf. Corp.: 440335
aper edap@medy net. com

RETINOSLASTOMA
A AR L
Ezct: 73304
bslsguer julfiqva.ss

RETINOGSLAS TOMA VHL AduRo

Exct: 73304
balaguer julfgw

MEN Pedidinco MEN AduRo
P | L]
Ext.: SD4TE

moreng frama ci@gwva.es

AMNATOMLA PATOLOGICA,
HOSPITAL UNIWERS. LA FE

david ramos {@uv. es

IHOSF‘IT}'—‘&L CLIMICO AP: 51214 Madavil: 649309112
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FUNCION ASISTENCIAL EN LA UCGC |

Numero total de de familias estudiadas
por sindrome en el ano 2014.

Cancer de Mama y Ovario familiar: 213
Cancer Colon Hereditario No Polipdsico: 162
Poliposis Adenomatosa de Colon Familiar (PAF) 39
MENZ2 y Carcinoma Medular de Tiroides 17
Sindrome de Von Hippel Lindau 5

Retinoblastoma 11

Otros 1



FUNCION ASISTENCIAL EN LA UCGC I

* MEDIA DEMANDA MENSUAL 2014: 85 primeras al mes.

* OFERTA MENSUAL 12 MEDICAS: 93 primeras mes

*OTRAS CITAS UCGC: Extracciones: 30-40 mensuales

* DISTRIBUCION CITAS :L/V: 6 primeras + 5 Sucesivas
X: 8 primeras + 4 Sucesivas

* LISTA ESPERA: 49 DIAS

*MEDIA PENDIENTES DE CITA <10 interconsultas POCY
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FUNCION ASISTENCIAL MENSUAL il
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INDICE DE DERIVACION A LA UCGC

DERIVACION DE PACIENTES A LA UCGC. ANO 2014

ESPECIALIZADA

PRIMARIA

OTROS HOSPITALES

PROPIO HOSPITAL

/
SECTORES DE REMISION DE LOS PACIENTES. )PUCV
43 % PROPIO HOSPITAL / 57 % OTROS DPTOS. s



FUNCION ASISTENCIAL EN LA UCGC. Conclusiones

* Incremento en la demanda de primeras visitas que ha sido
respondido con un incremento de la oferta (a expensas de primeras).

* A pesar del incremento de la demanda se ha reducido la lista de
espera y los tiempos de demora en la citacion.

* Lo anterior ha sido por redistribucion de agendas y adaptacion propia
de la UCGC, no ha habido cambios ni en personal ni en espacios
fisicos.

* Los pacientes remitidos de fuera del hospital superan a los del propio
centro, esta tendencia deberia mantenerse e incrementarse en los
anos siguientes. Conlleva adecuacion de los mecanismos de
valoracion de la demora de citaciones al depender de otros centros
sanitarios. o0Cy
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PRIMERAS MEDICAS POR ANO: 2008-2014
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SEGUNDAS MEDICAS VISITAS : 2008-2014
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ACTIVIDAD ASISTENCIAL MEDICA 2012-2014

PRESION ASISTENCIAL MEDICA 2012 2013 2014
Primeras Visitas 424 604 736
1.245
Primera Visitas LARGAS 0 3 0
Segundas Visitas 429 391 466
Primeras No programadas 4 40 1
Segundas No programadas 24 32 42
TOTALES: 881 1.030 1.245
2012 2013 2014




FUNCION ASISTENCIAL MEDICA. Conclusiones

* Incremento en la demanda de primeras visitas, con reduccién de la
segundas. Ha sido necesario esta adaptacion para dar salida a los
nuevos pacientes.

* Es esperable que el afio 2015 conlleve un incremento de segundas
visitas derivadas del aumento de primeras del 2014 (muchos se
resolveran en el 2015), por ello habra que ver como podemos afrontar
esta situacion si el numero de primeras se mantiene.

* La implantacion de la Interconsulta no presencial en enero 2015
puede equilibrar algo lo anterior, este mecanismo permite respuestas y
gestion de primeras no presenciales que de otra manera ocuparian
hueco en la consulta (pte de esta valoracion en el afio 2015).

POCV
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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 adptacion 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 quirurgicas)

5. Ayudar en la toma de decisiones sobre aspectos reproductivos. PUCV

Plan Oncoldgico
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INFORMACION
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ACTIVIDAD ASISTENCIAL PSICOLOGA CLINICA 2012-2014

Presion Asistencial
Psicologia
1.173
2012 2013 2014
Primeras Visitas 346 189 126
Segundas Visitas 429 312 351
Seguimiento a Pacientes 609* 257 451
Otras terapias 49 58 20
Valoraciones Psicométricas 227 224 225
TOTALES: 1.051 1.040 1.173
* el se:guimiento a pacigntes del 2012, no fue
R R e o2 w3 0




FUNCION ASISTENCIAL PSICOLOGA. Conclusiones

* Los datos del 2014 son concordantes con el aio 2013, el afio

2012 fue atipico por cambios psicologo de forma temporal y por
datos de pacientes no presenciales.

* La actividad asistencial esta estabilizada en 150 primeras,
alrededor de 350 segundas, todo esto es actividad presencial.

* Los seguimientos telefonicos de contacto han sido asumidos
por la psicologa de la UCGC, la cifra anual debe estar rondando
los 400, de todas manera esperamos a los datos del 2015 para
ver concordancia de los datos.

POCV

Plan Oncoldgico
Comunidad Valenciana



AGTIVIDAD ASISTENCIAL
ENPERIMERA

UNIDAD DE CONSEJO GENETICO EN CANGER HEREDITARIO

Comunidad Valenciana



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 prevencion 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 patologicos familiares

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

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

5.Extraccion de sangre y remision de muestra a Laboratorio sea externo o interno.
6. Registrar y gestiénar de estudios moleculares en el tumor Cdélon PUCV

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



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

12 VISITA ARBOL GENEALOGICO 12 VISITA

13INFORMACION SINDROME
ENFERMERIA ﬁ ‘ MEDICA
CONFIRMACION DX.

CRITERIOS

o , =l
oy — _J |

MEDICA
22 ENFER +

PSI.CLINICA
ENFERMERA




ESTRUCTURA CONSULTA ENFERMERIA / PSICOLOGA.PRIMERA VISITAS EN LA UCGC.

EXTRACCION
a
22 VISITA INFORMACION ‘ SIS
‘ SINDROME PSICOLOGO
ENFERMERIA cTos CLINICO
+BIOBANCO I
ESTLUDIO 22 SUCESIVAS
PSICOLOGA
Resultado CLINICA

COLON
PET. PARAFINA

- + NI
INICIO PRE-ESTUCIO 1 1 1
COLON.
ALTA  PSICLINICA " CORRESPONDIENTE
=iz, LA HE OERIVACION PARA VIGILANCIA.
MEDICA  2°DE ENFER SEGUIMIENTO

CADA 2 O 4 ANOS



ACTIVIDAD ASISTENCIAL ENFERMERIA 2012-2014

Presion Asistencial Enfermeria 2012 2013 2014
Realizacion Arboles 370 545 281 **%
Genealdgicos
Estudio Genético por Sindromes 593 660 718

2.000
Extracciones 287 316 290

1.500
Estudios de Colon 49 58 125
Atenciones Telefonicas 110 72 70 000
Enfermeria '

TOTALES: 1.409 1.651 1.484
2012 2013 2014




FUNCION ASISTENCIAL ENFERMERIA.
Conclusiones

* El cambio en la cifra de arboles genealdgicos se debe a una
reunificacion de prestaciones y algunos se incluyen como arboles
mas estudios de sindromes.

* El resto de actividad sigue una tendencia de leve incremento.

* El numero de interconsultas por Sindrome Lynch se ha
incrementado exponencialmente, ello se refleja en los estudios de
colon (tienen una complejidad mayor pues se realizan dos
procesos para completar el estudio). Esta tendencia no deberia
variar en el ano 2015.

POCV
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Comunidad Valenciana
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CORNGERMES ALITAT W /
Conelae s Unidad de Consejo Genetico § ”E':IEIE HLT-'ET. ‘l.i!:L["ﬂEHII‘I.Ier:l

Informe descriptiveo de la actividad de la unidad

martes, 26 mayo 2015
Desde 01/017/2014 hasta 31/12/2014

s 3

3 Hospital La Fe
II[ Total de consultantes: T25

E[ Consultantes que cumplen o no criterios:

Cumple criterios Total
[ 237
p=1 | 455

IE[ Distribucidn de los sindromes hereditarnos para los individuos gue cumplen criterios de

Codigo vy descripcion del sindrome

oo Obtros 10
o1 Cancer de Mama w Owarnio familiar (sin antecedentes judios) 221
o= Cancer Colon Hereditario Mo Polipdsicoo (CCHMP) o Sindrome de Lynich 1|y 1l 164
o3 Poliposis Adenomatosa de Cobon Familiar (PAF) 39
[0 Meoplasia Endocrina Maliple (MEMZ2) v Carcinoma Medular de Tiroides Familiar 17
[0 1 Sindrome de “YWon Hippel Lindaw =1
oG Retinoblastoma 11
o7 Sindrome de Peutz Jeghers 1

IE[ Casos indices localizados (distribucidn para los indiviundos que cumplen criterios):

Caso indice Total
s 243

[ k] 209
Fosilkle T

E[ Individuos con alguna prueba gendtica realizada segun condicidon respecto a indice o no (se
consideran nicamente aquellos individuos gue cumplen los criterios de Indicacidn):

Caso indice Total
p= | 236
I 140

Fosilxle 5



Numero de familias en la base:

5i&1

Medioos remitentes o sectores de los que llegan los pacientes:

Tipo de centro de procedencia Total
Centmo de Salud a7
Especialidad &
Cra Comuniidad 1
Criro Hospital 303
Propiko Hospital 305

E[ NUOmero de familias por sindromee:

Codigo w descripciaon del sindrome

oo Oriroes =1
o1 Cancer de Mama yw Owvario familiar {(sin antecedentes judios) 1654
oz Cancer Colomn Hereditaro Mo Poliposico (CCHMP) o Sindrome de Lymch |y 1 122
o3 FPolipdsis Adenomatosa de Colon Famiiar (PAF) 0
D=2 Meoplasia Endocrimna Mualtiple (MEMZ2) v Carcinomnma Medular de Tiroddes Familiar 15
as Sindrome de Womn Hippel Lindau
o= Retinoblastoma
[ Sindrome de Peutz Jeghsrs 1
MOumero de pruebas gensticas por sindronmnme:

Codigo w descripcion del sindrome
oo Oriroes =]
o1 Cancer de Mama v Owvario familiar {sin antecedentes judios) 182
oz Cancer Colon Hereditarno Mo Poliposico (CCHMPF) o Sindrome de Lymch 1w 1 145
0= FPolipdsis Adenomatosa de Colon Famiiliar (FPAF) 1
03 MNMeoplasia Endocrina Mualtiple (MEM2) w Carcinoma Medular de Tiroides Familiar 13
as Sindrome de Womn Hippel Lindau =1
[ | Retinoblastoma =]
[ Sindrome de Peutz Jeghsrs 1

IE[ Resultados genceticos por sindromee:

Sindrome Resultado

oo Orinoes

FPositivo F Mutacion patogenica

Mo informativo (T ind ice)

Megativo para la mutacion familiar



Simmneclroaree Resultadco

o1 Cancer e Manma w COhvano familiar (sin amntesecedentes judboes)
FPositivo & Muotacion patogemica =3
rdo Informnative (. indice) 14=
Miegativve para la maurtacion Fammviliar L=
o indformmatieo CWarnants de Efecho S
[Chesmcormoci )
Portador (WELY)
Mo Fortados (W EL
o= Cancer Cobon Hersditario Mo Poliposioo (COCHMPFY) O Simndromes e Lk By B
Positivo & Miuotacidn pabogSmica 18
Fegative para la mmuotaciomn fanmviliar 2
o= Folipdasis Sodernsormatosa de Colbon Fammiliar (FPAarF)
Fositivo & Muotacion patogemica ra
rdo Informnative (. indice) 20
Mlegative paraE la mruortaciomnm fanmyiliar =
Portador (WEL) 1
Positineo Heterociogoses MY
O Meoplasia Eredocrimna Maltipls (PRAERZ) w Carcimonsa Medular e Tiroides Familiar
rio Informative (O, imdice)
Miegativve para la maurtacion Fammviliar 1
Portador (WELY)
o= Sindrmone=s de o Hippesed Limndaas
rdo Informnative (. indice) =
(] Retimobhlastommea
Positivo & Muotacion patogsemica =
rdo Informnative (. indice) =
Miegativve para la maurtacion Fammviliar 1
Resultados positiwvos paor gen  sindrorme:
S i oclronrree: Sean
oo Cirbrces:
o= 1
o1 Cancer s Marnma v Chvario fammiliar (sin amntecedentes judibcs)
=] e ey | 1o
BRC.A2 g
o= Cancer Colom Hereditario Mo Poliposioo ((COCHRMFY o Simndromse de Lk By B
PALH 1 ra




Sindrome

Gen

03

06

Poliposis Adenomatosa de Cobon Familiar (PAF)

Fetinoblastoma

MSH2

MSHE

PMS2

APC

MY H

RB1
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} . CONSELLERIA DE SANITAT
del Cancer Familiar

Tiempo medio (en dias) transcurrido entre la solicitud y la recepcion de resultados para casos indices

Fecha solicitud desde 01/01/2014 hasta 31/12/2014
Fecha recepcion desde 01/01/2014 hasta 31/12/2014
UcG: 3

Tiempo medio (en dias) transcurrido entre la solicitud y recepcidon de resultados

UCG SINDROME LABORATORIO Caso indice Mediana Cuartil 25  Cuartil 75 Num. Ind
3 Hospital La Fe
00 Otros
2 H. LaFe-Unidad de Genética y diag, prenatal
sl 223 223 223 1
6 H.G. Elche-Oncologia Molecular
] 15 15 15 1
01 Cancer de Mama y Ovario familiar (sin antecedentes
3 H. La Fe-Biologia Molecular
] 97.5 80 115.5 70
02 Cancer Colon Hereditario No Polipésico (CCHNP) o
4 H. La Fe-Servicio de A. Patologica
] 137 105.75 167.75 58
6 H.G. Elche-Oncologia Molecular
] 23 13 745 15

03 Poliptsis Adenomatosa de Colon Familiar (PAF)
2 H. LaFe-Unidad de Genética y diag,.prenatal



UcCG SINDROME LABORATORIO Caso indice Mediana Cuartil 25  Cuartil 75  Num. Ind
Sl 3 3 3 1
04 Meoplasia Endocrina Multiple (MENZ2) y Carcinoma
2 H.LaFe-Unidad de Genética y diag, prenatal
sl 301 276 315 5
05 Sindrome de Von Hippel Lindau
2 H. LaFe-Unidad de Genética y diag, prenatal
Sl 308 304.5 3115 2
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RESULTADO FACTURACION INTERDEPARTAMENTAL DE LA UCGC 2014

/
60.000,00 €

=N 79N 0O~ &£

50.000,00€ ~

40.000,00€

30.000,00 €

/
20.000,00 €

/
10.000,00 €

0,00€

B 39.180,09 € B 5.387,21 € B 6.153,57 € TOTAL
DEpuIIumenT ) Etanlluur:;;::u,%iaclgnciana

de Salut



40.000,00 €

35.000,00 €

30.000,00 €

25.000,00 €

B SUB TOTAL MANISES
E.p SUB TOTAL DENIA

SUB TOTAL LA
RIBERA

20.000,00 €

15.000,00 €

10.000,00 €

5.000,00 €

0,00 €

DEPARTAMENTOS DE SALUD 2014 PUCV
Plan Oncoldgico
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LEIFE. INDICADORES POR UNIDAD FUNCIONAL

10402016
Ieperiasr) CONSEJO GENETICO CANCER PYWebAcasorn sor ndad Funcorl
da tohal ARn A4

Heapilil UL i P, =Lis Fes
Aren: AREA HEMATOLOGIA Y ONCOLOGIA
Unidad Funclonal: CONSEID GENETICO CANCER (odd. CGE)
Facha: Afa 2014
Configuracién del Pacto: 1,00 (CONSEJD GENETICO CANCER)
PERSPECTIVA DBJ. ESTRATEGICO INDICADOR X PESD CBJETIVO DATO
Resufadcs OafBrzar servicios o salud qua  Incice sinbéico da safistacon 1360 80,00 7,50
satalagan a las recasdades ¥
expaialivas da la pablaciin
2. Climnbes Mejorar la aocosibiidad Inbarareuias contastadas < 480 E.42 &5,00
% Pacienbas con cemora > 3] diss para congulias de AE 1138 410
Damera an Frmanas consultas de AE ; 1138 £330 18.31
Oiplimizar eoates y A |8 Evolucian del case de malsrial sanilang por actvidad ambisatona #.53 0,95
productividad
Ewalucitn dal cosle por paciente ponderado en Farmacis B 53 1.00
Hoapilalaria ambulaloria
3. FrOcRs0s Gestiorar adecuadaments & Tasa de frecuentaciin en AE 4,55 0a0 -
d=manda
Fetenciar seguidad dirica % Partcipacian en el regisin SNEA 348 8800
Ulizar eficierfamenle los i % Repmgramacianes en consulias AE g 5% 8.00 11,38
asisinrcialos
4 Ltlizactn agendas an consulas AE 4,55 B0
Adecunr preseripcion larmaceclica  Imporbs por racala 4,55 14,00
Ondenar & docencia pars incrementar  Evaluacihn de lag actividades formativas por los estudamss de 2o ra00 Anual
g impacts enfermeria
Reallzacan de un programa de sesknes acreditada de enlefmera 1.0 1,00 Anisal
par un orjansm ofical
Evaluacion dg las achvidades formativas par kos estudiantes z0n 000
Pueslo &n &l examan MIR enoal primar cuart] o fodos las 1.00 1.0
hospilnles del pais )
Planfcacion indvidualizada do las actividades de los residentss 1,00 100
Guln doocente actualizada 1,00 100
Rmalizacitn do alguna actividad doconde acreditaga por un 1.0 1,00
crganisma afigal
4. Recisnos impulsar @ usa y seguridad 38 188 TIC Indice de WG de in Hislora Clinica Elecirdnica por bédicn &0 OC- 4 55 8700
CCEE
% Informes de ata en OC-CEXT 4,55 80,00

1z



ACUERDOS GESTION- CONCLUSIONES

No se han alcanzado los objetivos en diversos puntos del acuerdo de
gestion, estos acuerdos se han firmado incluyendo a la UCGC en el
servicio de Oncologia Médica.

- Puntos generales que no tienen sentido para la UCGC (puesto en el
examen MIR).

- En el coste por unidad se nos adjudica el de la torre en que
trabajamos y tenemos poca capacidad de actuacion.

- En la gestion de la demanda las reprogramaciones si esta en
nuestra mano el intentar corregirlo. Las agendas estan llenas con dos-
tres meses y cualquier ausencia posterior obliga a reprogramar, vamos a
iIntentar mejorar este dato en el ano 2015.

- El incluir escritura en Orion lo iniciamos en el segundo trimestre del
2014 y las cifras a final de afno eran cercanas al 100%, el indicador
arrastra el déficit del comienzo del afo.

- Creemos que los proximos acuerdos deben ser ajustados a las
peculiaridades de la UCGC.
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DOCENCIA — FORMACION ENFERMERIA

La Enfermera de la Unidad de Consejo Genético es tutora de la
Universidad CEU — Cardenal Herrera.

Anualmente recibe a los alumnos que realizan el master de postgrado de
la Carrera de Enfermeria, en concreto “Master en Oncologia de
Enfermeria” y alumnos de 2° y 3° para la realizacion de practicas en el
ambito Hospitalario.

El rotatorio de estudiantes durante el curso academico 2013-2014, ha
sido de un total de 6 estudiantes,en la UCGC disponemos de fichero
informatizado de practicas, con datos de estudiantes y fechas de los
rotatorios.

Distribuidas en 35 horas semanales, subdivididas entre los servicios de
Hospital de Dia, Oncologia y Unidad de Consejo Génetico en Can 0cy
Hereditario.

Plan Oncoldgico
Comunidad Valenciana
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ACTIVIDAD INVESTIGACION 2014

Las UCGC como nexo entre la clinica y el laboratorio nacen con
vocacion de investigacion traslacional.

*Desde el principio se ha participado en la mayoria de proyectos locales y
nacionales en los que se solicito colaboracion.

*Presentamos los trabajos y publicaciones en los que la UCGC del H.La
Fe ha participado de forma directa y posteriormente alguno de sus
miembros aparece como autor.

sIncluimos los proyectos de investigacion en los que se ha trabajado,
algunos de ellos continuan activos en el momento actual.

POCV

Plan Oncoldgico
Comunidad Valenciana



PARTICIPACION EN TRABAJOS DE INVESTIGACION BASICA I

BECA- DR BOLUFER: Deficiencia/insuficiencia en la recombinaciéon homologa en

el cancer de mama esporadico. Pascual Bolufer, Eva Esteban, Angel Segura, Ana
Santaballa . 2011-2014

ESTUDIO DE INVESTIGACION: Relacion de la Enfermedad de Hirsprung con mutaciones
en el gen RET. UCGC, genética, Cirugia Pediatrica. Afio 2013-2014.

PARTICIPACION EN GRUPOS DE CALIDAD Y GRUPOS ASESORES

LOS SANITARIOS DE LA UCGC (médico, enfermera y psicéloga) SON MIEMBROS DEL
GRUPO ASESOR DE CANCER HEREDITARIO DE LACOMUNIDAD VALENCIANA

DESDE MAYO 2005.
Lafe LY

Dep arfament Comunidad Valenciana
de Salut



*1.- Prevalence of germline MUTYH mutations among Lynch-like syndrome patients

Adela Castillejo, Gardenia Vargas, Maria Isabel Castillejo, Matilde Navarro, Victor Manuel
Barbera, Sara Gonzalez, Eva Hernandez-lllan, Joan Brunet, Teresa Ramoén y Cajal, Judith
Balmana, Silvestre Oltra, Silvia Iglesias, Angela Velasco, Ares Solanes, Olga Campos, Ana
Beatriz Sanchez Heras, Javier Gallego, Estela Carrasco, Dolors Gonzalez Juan, Angel
Segura, Isabel Chirivella, Maria Jose” Juan, Isabel Tena, Conxi Lazaro, Ignacio Blanco,
Marta Pineda, Gabriel Capella’, Jose™ Luis Soto.

European Journal of Cancer 50 (2014) 2241-2250

2.- New insights into POLE and POLD1 germline mutations in familial colorectal cancer
and polyposis.

Laura Valle, Eva Hernandez-lllan, Fernando Bellido, Gemma Aiza, Adela Castillejo, Maria-
|Isabel Castillejo, Matilde Navarro, Nuria Segui, Gardenia Vargas, Carla Guarinos, Miriam
Juarez, Xavier Sanjuan, Silvia Iglesias, Cristina Alenda, Cecilia Egoavil, Angel Segura,
Maria-Jose” Juan, Maria Rodriguez-Soler, Joan Brunet, Sara Gonzalez,Rodrigo Jover,
Conxi Lazaro, Gabriel Capella’, Marta Pineda, José Luis Soto and Ignacio Blanco.

Human Molecular Genetics, 2014 1-7



COMUNICACIONES A CONGRESOS INTERNACIONALES.
1.- A new POLDI1 germline mutations as cause of familial colorectal
cancer type X. Hernandez lllan, Castillejo A, Castillejo MI, Segura A, Juan

MJ, Juarez M, Jover R, Soto JL. European Society of Human Genetics
2014, 31 mayo-3 junio, MILAN.- P12

COMUNICACIONES A CONGRESOS NACIONALES.

1.- Analisis de las caracteristicas clinicas y genéticas de pacientes
diagnosticados de retinoblastoma. Experiencia de una unidad de consejo
genético de referencia. Angel Segura Huerta, Encarnacién Reche Santos,
Carmen Salvador Coloma, Juan Silvestre Oltra Soler, Gema Bruixola
Campos, Oscar Mauricio Nino Gomez, Isabel Chirivella Gonzalez, Ana
Beatriz Sanchez Heras, Julia Balaguer Guill, Corina Escoin Pérez.

Pdster EXPUESTO 36. 3er simposium SEOM. Madrid 2014,



NOVEDADES PARA EL 2015 DE PROYECTOS REALIZADOS DURANTE 2014
Diversas actuaciones del afio 2014 se veran reflejadas en el 2015:

- Acreditacion de la UCGC como unidad oficial de referencia de la
Comunitat Valenciana.

- Acreditacion SEOM de excelencia en consejo genético en cancer
hereditario del facultativo de la unidad. Angel Segura Huerta.

- Calificacion como “ Buena practica del sistema nacional de salud en la
estrategia en cancer” al programa de consejo genético en cancer de la
Comunitat Valenciana, ministerio de sanidad.

- Revision durante el ano 2014 /primer trimestre 2015 de la Guia de
Practica Clinica en cancer hereditario. Prevista publicacion cuarto
trimestre del 2015.

- Creacion de circuitos preferentes para estudios genéticos que precisan
una mayor agilidad por tener impacto en la terapéutica. Circuitos
especificados a finales 2014 para inicio en el ano 2015. POCV

Plan Oncoldgico
Comunidad Valenciana



CIRCUITO PREFERENTE C. OVARIO. Indicaciones:

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

7-9 s

Resultado a paciente, informe recomendaciones, implicaciones familiares.

Cita a Psicologa si resultado positivo.



Documento de posicionamiento SEOM:

Determinacion de mutaciones germinales como marcador
predictivo de respuesta a farmacos.

En buena medida, la medicina personalizada en términos de prevencion primaria y secundaria
para los individuos de cada familia con predisposicion hereditaria a cancer también ha sido
paradigmatica. El asesoramiento genético proporcionado por las Unidades de Cancer
Familiar trata de garantizar que cada persona en riesgo conozca y entienda sus
implicaciones personales y que participe activamente a la hora de elegir la estrategia mas
apropiada para enfrentarse a ello; en el proceso de asesoramiento también es fundamental
el planteamiento a priori de las consecuencias de este tipo de estudios en familiares
proximos.

A la hora de llevar a cabo estudios genéticos germinales que predisponen a una enfermedad es
imprescindible respetar el criterio de la persona interesada, se le debeofrecer
asesoramiento sobre la trascendencia del estudio genético y las posibles alternativas al
mismo; el personal que lo lleve a cabo debe estar cualificado y debe llevarse a cabo en
centros acreditados que reunan los requisitos de calidad que reglamentariamente se
establezcan al efecto (articulos 55 y 56 de la Ley de Investigacion Biomédica 14/2007)
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RESOLUCION DE 26 DE MARZO DE 2015, DEL SECRETARIO
AUTONOMICO DE SANIDAD, POR LA QUE SE DESIGNAN UNIDADES
DE REFERENCIA DEL SISTEMA SANITARIO PUBLICO DE LA
COMUNIDAD VALENCIANA PARA CONSEJO GENETICO EN CANCER

UNIDADES DE REFERENCIA DE AMBITO TERRITORIAL

CONSEJO GENETICO EN CANCER DEPARTAMENTOS DE SALUD

DE: Hospital General Universitario de Elx

Consorcio Hospital Provincial de Castellén - Vinaros
- Castellén
- LaPlana

Hospital Clinico Universitario de Valencia - Sagunto
- Valencia-Clinico-Malvarrosa
- Gandia

Elx-Hospital General
La Marina Baixa
Alicante-S. Joan d’Alacant
- Alicante-Hospital General
- Elx-Crevillent
- Orihuela
- Torrevigja
- Elda

- Dé¢nia

Fundacién Instituto Valenciano de
Oncologia (IVO)

Hospital Universitario y Politécnico La Fe <« VelendhuAmine Vilitowi

Lliria
- Requena
- Valencia-Hospital General
- Xativa-Ontinyent

Esta Unidad atenderd a pacientes
conforme a lo establecido en el
“Contrato de gestion de servicios
ptiblicos con la Fundacién IVO
cuyo objeto es la prestacion
asistencial oncolégica”.

- Alcoi

- Valencia-La Fe

- Manises

- Valencia-Doctor Peset
- LaRibera




Debilidades Fortalezas

Amenazas Oportunidades



DEBILIDADES

* Solo una persona por puesto asistencial / administrativo.. dificultad
de sustituir al personal de forma satisfactoria ante bajas/permisos.

* Necesidad de jefatura clinica oficial, puesto que el trabajo
extradepartamental lo requiere.

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

* Dentro del Servicio de Oncologia Médica se prioriza la asistencia de
otros grupos de pacientes en detrimento de la UCGC, dificulta la
gestion de agendas y la lista espera.

POCV

Plan Oncoldgico
Comunidad Valenciana



AMENAZAS

* Sobrecarga asistencial, con gran numero de departamentos adscritos, eso impide

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.

* Dificultades en la asistencia entre Comunidades por el contexto socio-econdmico

actual.
* Problemas organizativos de otros hospitales/servicios
» Anatomia Patologica.
» Referentes clinicos para control y seguimiento.

» Restricciones en ciertas concesiones del modelo publico-privadc PUCV

Plan Oncoldgico
Comunidad Valenciana



FORTALEZAS

Prestigio del Hospital Universitari La Fe.

Capacitacion profesional muy especifica.

Alta motivacion del equipo.

Protocolizacion / informatizacion de todos los procesos.
Habituados al trabajo multidisciplinar.

Previsto reconocimiento como Unidad de referencia.
Interés por la docencia e investigacion.

Integrados en un programa de Conselleria.

— Muy consolidado.

— Considerado de referencia en este campo en Espana.

POCV

Plan Oncoldgico
Comunidad Valenciana



OPORTUNIDADES

Incremento de la cartera servicios de la UCGC.

Incorporacion de nuevos profesionales, permitir sustituciones adecuadas de la plantilla

oficial. Liberacion de carga asistencial....mejoria en la investigacion clinica y traslacional.

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

BRCA. Integracion directa con la asistencia.

Aprovechar la integracion de nuevas areas de salud para mejorar la formacion en primaria y

SUS mecanismos de remision.

Uso de las interconsultas no presenciales como mecanismo de relacion con la primaria y

como via de descarga de la consulta presencial.

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

diferentes sindromes. PUCV

Plan Oncoldgico
Comunidad Valenciana



CONCLUSIONES

El Plan de Cancer Hereditario y la UCGC estan consolidados como una
prestacion asistencial.

La especializacion en cancer hereditario aporta un factor diferencial al
Servicio de Oncologia Méedica.

Es una 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.

Los procesos asistenciales en la UCGC estan consolidados, la demanda de
asistencia ha ido creciendo anualmente y debemos entrar en una etapa de
incremento de la labor investigadora / docente.

)PUCV

Plan Oncoldgico
Comunidad Valenciana
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