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Jias para mejorar el cuidado del cdncer en Puerto Rico

=,

El cdncer es la primera causa de muerte en Puerto Rico. Esta enfermedad afecta a
uno de cada fres puertorriquenos. Actualmente, mdas de 17,000 personas se
encuenfran en algun tipo de tratamiento en Puerto Rico. Contamos con hospitales,
centros de cuidado especializado, investigadores y un sistema de vigilancia
reconocido por su excelencia en la recopilacion y actualizacion de los datos de
incidencia y mortalidad. Sin embargo, continuamos teniendo grandes retos ante un
sistema fragmentado que hace mds lento el acceso de los pacientes a un cuidado de
calidad que atienda todas sus necesidades.

El Centro Comprensivo de Cdancer de la Universidad de Puerto Rico (CCC) tiene la
encomienda por Ley de ser el organismo responsable de ejecutar la politica publica
con relacion al cuidado del cadncer en Puerto Rico, impulsar las investigaciones en el
tema y presentar estrategias y servicios que garanticen el acceso a programas de
prevencion, iniciativas de deteccion temprana, tratamientos efectivos y que
monitoree la calidad de vida antes, durante y después del diagndstico.
Evidentemente, este es un trabajo de Pais que requiere del apoyo de multiples
sectores puUblicos y privados.

A lo largo de las pasadas cuatro décadas se han realizado muchos esfuerzos,
individuales y colectivos, algunos de los cuales resumimos en este documento, con el
fin de dliviar la carga que representa el cancer. Cabe destacar, que este documento
no pretende ser un informe exhaustivo de la historia del cdncer y que, a nivel local,
nacional e internacional, se han realizado muchos mds esfuerzos, investigaciones y
estudios en torno a este tema de los que se incluyen a continuaciéon. No obstante, adn
queda mucho trabajo por realizar.

En este documento presentamos un resumen de la trayectoria histérica de la atencion
gubernamental y cientifica sobre el cuidado del cdncer. Incluimos un resumen de los
antecedentes ala ley 230 de 2004, que cred el CCC como corporacion publicay
donde se explica particularmente el enfoque que se dio al cuidado del cdncer a partir
del informe presentado en 1999 por el Instituto de Medicina (IOM, por sus siglas en
inglés) sobre la calidad del cuidado del cdncer. Nos enfocamos en los objetivos de la
ley 230 y en las directrices internacionales, nacionales y locales sobre la calidad del
cuidado del cancer. Asi mismo, presentamos el plan estratégico del Hospital del CCC
como modelo de calidad y nuestras propuestas para contribuir al Plan Fiscal del
Gobierno de Puerto Rico y a los beneficiarios de Medicaid en Puerto Rico. Este es un
documento vivo que continua en revisidn para integrar nuevos modelos y estrategias
que nos permitan mejorar y acercarnos a la meta de transformar nuestro sistema de
cuidado de pacientes con cdncer en uno mas eficiente, rapido, accesible y centrado
en las necesidades de los pacientes.
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Conceptos importantes

A continuacion, presentamos la definicion de algunos conceptos importantes que se
discuten a lo largo de todo el documento, con el fin de mantener en perspectiva el

modelo estratégico que estaremos implantando para mejorar la calidad del cuidado
del cancer en Puerto Rico.

Control continuo del cancer

(National Cancer Institute)

*El control confinuo del cdncer (continuo) se ha usado desde la
década de 1970 para describir las diversas etapas desde la efiologia
del cdncer, la prevencion, la deteccién temprana, el diagndstico, el
tratamiento, la sobrevivencia y el final de la vida.

Calidad del cuidado de cdncer
(Hewitt & Simone, 1999)

*Proporcionar a los pacientes servicios apropiados de una manera
técnicamente competente, con buena comunicacion, capacidad
para una toma de decisiones compartidas entre el paciente y su
equipo médico y sensibilidad cultural.

Cuidado centrado en el paciente

(Levit, Balogi, Nass, Ganz, & Editors, 2013)

*Proporcionar un cuidado respetuoso y receptivo a las preferencias
individuales del paciente, necesidades y valores, asegurando que 1os
valores del paciente guien todas las decisiones clinicas.
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Grdafico del Control Continuo del Cdancer
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FOCUS

DM IO NN DI I I

Etiology Prevention Detection Diagnosis Treatment Survivorship
« Environmental « Tobacco control + Pap/HPV testing + Sharedand « Curative treatment « Coping
factors « Diet + Mammography informed decision + Non-curative + Health promotion
+ Genetic factors « Physical activity + Fecal occult blood making treatment for survivors
« Gene-environment + Sun protection test + Adherence

interactions

. « HPVvaccine + Colonoscopy « Symptom
. M:dlcatlon :iorI . Limited alcohol use + Lung cancer management
armaceutica i
ZXposure) + Chemoprevention screening

« Infectious agents
* Health behaviors

CROSSCUTTING AREAS

Communications
Surveillance

Health Disparities

Decision Making

Dissemination of Evidence-based Interventions
Health Care Delivery

Epidemiology
Measurement
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IMAGEN 1EJEMPLO DEL CONTROL CONTINUO DEL CANCER DE NCI. FUENTE: WWW.CANCER.GOV

Grafico de un sistema de cuidado del paciente de calidad
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A High-Quality Cancer Care Delivery System

Evidence Base to Inform Clinical Care

Patient-Clinician Interactions

Accessible, Affordable,
High-Quality Care

L Learning Health Care Information Technology System

Quality Measurement
(including patient
outcomes and costs)

Performance Improvement
and New Payment Models

IMAGEN 2 EL MODELO DE CALIDAD PROPUESTO POR IOM PONE AL PACIENTE EN EL CENTRO DE TODAS LAS

INTERACCIONES. FUENTE: (LEVIT, BALOGI, NASs, GANZ, & EDITORS, 2013)
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Grafico del cuidado centrado en el paciente

Accessible, well-
organized, responsive
health care system

Informed, activated,
participatory patient
and family

Patient-centered
clinicians with good
communication skills

Improved Health Outcomes

FIGURE 3-1 Model of patient-centered care. The patient, clinicians, and health
care system dynamically interact to influence patient-centered care. The delivery
of patient-centered care has the potential to improve communication and health

outcomes.
SOURCE: Adapted from Epstein and Street, 2007.

IMAGEN 3 MODELO PROPUESTO POR IOM PARA UN SERVICIO DE CUIDADO CENTRADO EN EL PACIENTE. FUENTE: (LEVIT,
BALOGI, Nass, GANz, & EDITORS, 2013)
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Antecedentes a la Ley 230 de 2004

Durante la década de 1930 se comenzd a ver en Estados Unidos de América (EE.UU.)
un aumento en la defensa de la investigaciéon contra el cdncer, asi como en el
reclamo de asociaciones, médicos e investigadores de una atencién especial a esta
enfermedad. Esto dio partido para que en 1937, el Congreso de EE.UU. estableciera
la Ley Nacional del Cancer de 1937 (National Cancer Institute, 2016), la cual proveia
apoyo para la investigacion de cdancer. Por primera vez, el Congreso asignd fondos
para una enfermedad no contagiosa.

También permitid la creacion del Instituto Nacional del Cancer (NCI, por sus siglas en
inglés) como el organismo principal del gobierno federal para responder a las
necesidades de investigacion y capacitaciéon para las causas, el diagndstico y el
tratamiento del cancer. La Ley de 1937 dirigio al NCI a la asistencia y promocion de
investigaciones en otras instituciones publicas y privadas y lo convirtié en un instituto
independiente de investigacion dentro de la division del Servicio de Salud PUblica
(HHS, por sus siglas en inglés). Ademds, se establecid la Asamblea Nacional Consultiva
de Cdncer (que ahora se conoce como Consejo Nacional Consultivo de Cancer
(National Cancer Advisory Board, NCAB), el cual revisa todos los proyectos de
investigacion para su aprobacién antes de recomendar que sean financiados.

Segun la historia del NCI, “en 1944, el Congreso aprobd la Ley del Servicio para |la Salud
Publica de 1944 (42 U.S.C. 201), la cual consolidd sustancialmente y revisd toda la
legislacion existente relacionada con el Servicio para la Salud Publica” (National
Cancer Institute, 2016). Esta ley consolidd al NCI como una division operativa de los
Institutos Nacionales de la Salud (NIH) y eventualmente promovid la Ley Nacional del
Cdncerde 1971.

La Ley del presidente Richard Nixon, cred el Programa Nacional del Cancery, segun
indica el NClI le otorgo los siguientes poderes (National Cancer Institute, 2016):

e Otorgé al director del NCI autoridad amplia para planificar y crear un Programa
Nacional del Cancer extendido, intensificado y coordinado que incluyd al NCly a
programas relacionados, a otros institutos de investigaciéon y programas federales
“con el fin de llevar a cabo mdas efectivamente el programa nacional contra el
cdncer”.
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Proveyd al director del NCl acceso directo PRINCIPALES ACONTECIMIENTOS DEL NCI

al presidente de los Estados Unidos y
requirié al director del NClI la sumisién de 1937

un presupuesto anual, llamado “bypass
budget”, directamente al presidente, sin
necesidad de ser aprobado por el director
de los Institutos Nacionales de la Salud
(NIH) o de HHS, como se requiere de otros

institutos de NIH.

Ordend que el NClI creara sus programas
mediante la asesoria de un nuevo Consejo
Nacional Consultivo de Cdancer (NCAB),
un comité de 18 miembros designados por

El presidente Franklin D.
Roosevelt firma la legislacion
que establece al NCI.

1960

ELNCl inicia el
financiamiento de centros
oncolégicos patrocinados por
el gobierno

1973

ELNCI crea el Programa de
Vigilancia, Epidemiologiay
Resultados Finales (SEER)
para recolectar y analizar
informacién sobre incidencia,

1955

El Programa de Estudios
Clinicos de Grupos
Cooperativos comienza a
poner a prueba sustancias
anticancerosas
identificadas por el
programa de creaci6n de
medicamentos del NCI.

1971

El presidente Nixon firma
el Decreto Nacional del
Cancer de 1971, que
autoriza al director del NCI
a coordinar el Programa
Nacional del Cancery
establece entidades
importantes del programa.

el presidente. También cuenta con el supervivenciay mortalidad

Panel Presidencial del Cdncer (PCP), un §3Z§“lsmﬂe
panel de tres miembros, que deben 1982 Informacién scbre el
someter un informe anual al presidente y Sefanas dicposicioe o e chrecer st piblicato
organizar audiencias publicas periédicas. Physicion bats ety do fustivoinibirditd
Proveyd fondos adicionales al NClI, para el fermacion de cancer

establecimiento de 15 nuevos centros 1983

oncolégicos de investigacion, programas
locales de control de cdncery un banco
de datos internacional de investigacion de

cdncer.

Otorgd autoridad adicional al director del
NCI, en consulta con el NCAB, para:

1996

ELNCI crea la Oficina de
Supervivencia al Cancer a fin
de estudiar formas de
prolongar y mejorar la
calidad de vida de los
supervivientes de cancer.

2005

ELNCIy el Instituto Nacional

ELNCl inicia el Programa
Comunitario de Oncologia
Clinica (CCOP) para
relacionar a médicos con
estudios clinicos
patrocinados por el NCI

2000

ELNCI crea el Centro para
la Reduccion de las
Desigualdades en Salud
por Cancer (CRCHD) a fin

o Crear nuevos centros oncologicos y  d nvestioacin iel Genome e cineat on commundades
programas de capacitacion de del Atlas del Genoma del reeslesy fnies
fuerza laboral oo cambs gonbmios 2006

o Nombrar comités consultivos que melicadosen i caneer EL NGl niciaof programa
permitan al director explorar metecutoras da s
nuevos asuntos y oportunidades 2011 oedon vemne pora

o Extender la ubicacion fisica en NIH ELNCI crea ol Centro para Chectvos, o™
y otros establecimientos de avanzar la investigacién 2012
investigacién en el pais EUNCI lanza el proyecto

o Aprobar contratos para 2013 entmutar 12 investgacion en
investigacion ENC inicia ol Programa EZ;”ZILE‘Z‘ZSQEZQL? ““eh""

o Colaborar con ofras dependencias formas de apuntarse 2 descutdado queson
publicas federales, estatales o loscusles estin implicados comprender.
locales y de la industria privada 2014

o Dirigir actividades de control de 2015 Se lanzan la National Clinical
cdncer ELNCI participa en la gl:qlrsn::x%r:cﬁlfgryw o

o Establecer un banco de datos et g e e s e
internacional de investigacion de T recion 2016
cdncer que reuna, catalogue, Genémicos pars stmacenar:
almacene y difunda resultados de Senbmices de cincor pora
investigacion de cancer T”tl?ﬂ Cincr s

o Oftorgar subvenciones de posibles de farmacos
investigacion

IMAGEN 4 RECORRIDO HISTORICO DEL NCI. FUENTE:
WWW.CANCER.GOV
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Entre el 1973 y 1975 el NCI comenzd a reconocer algunos cenfros de cancer con la
designacion de Comprensivos y recibid autorizacion del Congreso para apoyar la
designacion de 30 a 35 nuevos centros. Dentro de esos primeros centros, el Recinto de
Ciencias Médicas de la Universidad de Puerto Rico (RCM-UPR) logré obtener la
subvencion federal del NCI hasta el 1986. En ese ano, no se logré aprobacion de una
propuesta para la creacion de un centro comprensivo de cdncer debido ala
fragmentacion de los servicios y la ausencia de apoyo gubernamental e institucional
coordinado, entre ofras razones.

No obstante, ese rechazo dio pie a que un grupo de investigadores lograra, ese mismo
ano una asignacion legislativa anual de aproximadamente $200,000 para establecer
un modesto cenfro de cancer en el RCM-UPR. El Centro operd hasta el 2004 bajo el
liderato del doctor Reynold Lopez Enriquez con la mision de “promover la investigacion
bdsica, clinica y epidemioldgica en prevencion y control de cdncer en Puerto Rico”
(Centro de Cdncer de Puerto Rico, 2015), segun publicaba en su pdagina web,
actualmente descontinuada. Ademdas, el Centro contaba con programas de
informacién y educacion sobre cdncer para publico, pacientes y profesionales de la
salud. También sirvid de base para la creacién de un centro de excelencia en la
prevencion de cdancer, investigacion y servicio para Puerto Rico y el Caribe, que mas
adelante seria el CCC.

Entre sus metas se enconfraban (Centro de Cdncer de Puerto Rico, 2015):

e Estimular el desarrollo de un enfoque cienfifico claramente definido en la
investigaciéon del cdncer entre los programas y los investigadores, adaptado a las
necesidades de la poblacién puertorriquena.

e Fortalecer el componente formal organizacional, mejorar los recursos y el espacio y
asegurar el apoyo continuo de la institucién al Centro de Cdancer.

e Promover actividades conjuntas, colaboraciones e interacciones dentro y entre los
elementos programdticos, aprovechando al méximo las capacidades de la
Universidad en la investigacién del cdncer.

e Estimular la actividad de investigacion en una variedad de disciplinas y con un alto
grado de coordinacion, interaccién y colaboracion entre los miembros del Centro
de Cdncer, para reforzar la productividad y calidad de investigacion de céncer en
el Centro.

e Desarrollar mejores facilidades para la investigacion del cdncer y servicios.

e Promover el conocimiento del cdncer, prevencion y tratamiento en la comunidad.

Otros programas de investigacion clinica en cdncer financiados por el NCI tuvieron
gran éxito desde su incorporacion en la década de 1980. El primero de ellos fue el
Florida & Puerto Rico Pediatric Community Clinical Oncology Program, a cargo del
oncodlogo pedidtrico Luis Clavell. La participacion de puertorriquenos en estudios de
leucemia linfobldstica aguda fue clave para lograr que el 85% de los pacientes con
este tipo de cdncer sobreviva. Esta cifra aumentd gracias a optimizar el uso de
agentes quimioterapéuticos en combinacion, adoptados al riesgo de la condiciéon del
paciente, en particular el uso de la asparaginasa.

Mientras, en 1989, el oncdlogo Luis Badez comenzd a realizar estudios clinicos en adultos
particularmente, aunque no exclusivamente, con cdncer de mama. Un ano después,
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en 1990, se cred el San Juan Minority Based Community Clinical Oncology Program.
Este programa fue parte de estudios clinicos en los que se estudiaron tratamientos que
hoy dia son parte del cuidado estdndar de cdncer de mama. Ademads, estos estudios
lograron demostrar que el uso de un tipo de quimioterapia podia ayudar a prevenir el
cancer de mama.

Ambos programas fueron muy exitosos y sus investigadores principales recibieron
multiples reconocimientos locales, nacionales e internacionales. En 2014 el NCI decidid
unificar los programas comunitarios en el NCI Community Oncology Research Program
(NCORP). En ese momento, ambos programas locales se unificaron dentro del CCC,
gue se convirtié en su grantee institution.

En busca de calidad

En 1999, la Academia Nacional de Ciencias, a fravés de su Instituto de Medicina (IOM,
por sus siglas en inglés) realizd un informe para conocer en qué estado se encontraba
el Sistema de cuidado del cdncer tras décadas de financiamiento para la
investigacion y el tratamiento del cancer en EE.UU. Ese documento buscaba contestar
las siguientes preguntas:
1. sEn qué estado se encuentra el sistema de cuidado del cdncer?
2. 3Qué esla calidad de cuidado del cdncery cémo se puede medir?
3. 3Qué problemas de calidad del cdncer son evidentes y qué pasos se pueden
tomar para mejorar?
4. 3Como podemos mejorar lo que sabemos sobre la calidad del cuidado del
cdncer?
5. 3Qué pasos se deben tomar para sobrepasar las barreras de acceso a un cuidado
del cdncer de calidad?

En cuanto al estado del sistema de cuidado descubrieron que, “for many Americans
with cancer, there is a wide gulf between what could be construed as the ideal and
the reality of their experience with cancer care” (Hewitt & Simone, 1999). Entendiendo
que, pese a que EE.UU. cuenta con un desarrollo avanzado en el cuidado de salud, es
inminente realizar un esfuerzo sistémico para garantizar el éxito de los esfuerzos para
mejorar la calidad del cuidado del céncer.

Para definir el ideal del cuidado del cdncer el grupo de investigadores concluyd que
cada individuo que necesite asistencia médica a causa de esta enfermedad requiera:
e fener acceso a servicios comprensivos y coordinados
e confiar en la experiencia y entrenamiento de sus cuidadores
e percibir que sus proveedores de servicios de salud le respetan, le escuchan y
luchan en su defensa
e tenerla capacidad de hacer preguntas y expresar opiniones cémodamente, de
ser participantes completos en todas las decisiones con respecto a su salud
e contar con una comprension clara de su diagnéstico y acceso a la informacion
para ayudar a este entendimiento
e conocer todas las opciones de tratamiento, sus riesgos y beneficios
e confiar en que los tratamientos recomendados son apropiados y son la mejor
oportunidad para obtener un buen resultado

11
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e contar con un plan prospectivo de cuidado paliativo durante todo el proceso de
tratamiento y que un profesional de la salud sea responsable de organizar este plan

con cada paciente
e tener garantias de que se cumplen los estdndares nacionales acordados de
atencién de calidad en su centro de cuidado.

Con el fin de atagjar los problemas que limitan una alta calidad del cuidado de
pacientes con cdncer, mejorar los conocimientos que existen y romper las barreras de
accesibilidad, el grupo presentd diez recomendaciones. A partir de la presentacion de
este informe se dio una nueva direcciéon al cuidado del cancer para reforzar el sistema
existente, hacerlo mds inclusivo y comprensivo.

A continuacion, presentamos una imagen con un resumen de estas diez

recomendaciones realizadas por el Instituto de Medicina de la Academia de las
Ciencias (Imagen 2).

12
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* Asegurar que los pacientes sometidos a procedimientos que sean
técnicamente dificiles reciban atencidén en centros con amplia experiencia
en el drea.

*Usar guias sistematicas basadas en evidencia para la prevencion, el
diagndstico, el fratamiento y el cuidado paliativo.

*Medir y controlar la calidad de la atencién con un conjunto de medidas de
calidad que abarquen el continuo del cancer (prevencién, detecciéon
temprana, fratamiento y calidad de vida) desarrollado en un esfuerzo
coordinado publico-privado.

* Asegurar que cada paciente reciba recomendaciones de profesionales
con experiencia; que tfenga un plan de cuidado y que fenga los recursos
para seguirlo; acceso a estudios clinicos; politicas para divulgar opciones
de tratamiento; un mecanismo para coordinar servicios; apoyo psicosocial
y cuidado compasivo.

* Asegurar la calidad del cuiado durante el final de la vida, con especial
atencién en el dolor relacionado con el cdncer, asi como hacer un referido
oportuno para cuidado paliativo o atencidén en hospicio.

* Aumentar la inversién en estudios clinicos para encontrar respuesta a las
inferrogantes en torno a la enfermedad.

*Se necesita un sistema de datos de cancer que pueda proporcionar puntos
de referencia de calidad para el uso de los sistemas de atencidn (como
hospitales, proveedores, entre otros).

*Los patrocinadores pUblicos y privados de investigaciones sobre el cuidado
del cancer deberian respaldar estudios nacionales de individuos
diagnosticados recientemente para evaluar patrones de cuidado del
cdncer y factores asociados con la recepcion de una buena atencion.

*Se debe asegurar los servicios a personas sin seguros médicos o con poco
acceso a los mismos para que puedan recibir fratamiento dentro del mismo
sistema de calidad.

*Se requieren mds estudios para conocer las razones por las que algunos
sectores de la poblacién no recibe un cuidado del cdncer apropiado.

IMAGEN 2 RECOMENDACIONES DEL IOM EN 1999

13



n ] : - :
ias para mejorar el cuidado del cancer en Puerto Rico

Precisamente, en mayo de 1999 el Instituto Nacional del Cancer y la Oficina de
Minorias de los Institutos Nacionales de la Salud, convocaron a representantes de diez
centros comprensivos de cancer de EE.UU. y de las cinco instifuciones universitarias
minoritarias mds importantes (entre las cuales estuvo la Universidad de Puerto Rico),
para participar de una iniciativa para desarrollar investigaciéon y promover el desarrollo
de los centros de cancer en las instituciones universitarias de minorias. Esta iniciativa
conisistid en identificar a un centro comprensivo de cdncer ya establecido y a una
institucién educativa minoritaria para establecer un acuerdo de colaboracion dirigido
al desarrollo de un centro de cdncer.

Luego de un proceso de entrevistas y estudio de sus posibilidades, la Universidad de
Puerto Rico y el MD Anderson Cancer Center, en Texas, se infegraron como
colaboradores, debido a que ambos prestan servicios y realizan investigaciones en
poblaciones hispanas, segun se describe en la exposicion de motivos de ley 230 de
2004 que creo el Centro Comprensivo de Cdancer de la Universidad de Puerto Rico (Ley
230, 2004). En el 2001 ambas instituciones presentaron una propuesta conjunta formal,
titulada “"PRCC/MDACC: Partnership for Excellence in Cancer Research”. Dicha
propuesta fue aprobada en su totalidad en el ano 2002, y ambas instituciones han
continuado colaborando estrechamente desde entonces.

En el ano 2003 la Universidad de Puerto Rico encomendd a un grupo de consultores
externos un estudio sobre la situacion actual y los pasos que se debian tomar para
lograr la creacion de un centro de cdncer en Puerto Rico que pudiera alcanzar la
designacion de “comprensivo” que oforga el NCI. La empresa Simone Consulting,
dirigida por el doctor Joseph V. Simone, uno de los coeditores del estudio de la IOM de
1999 sobre la calidad del cuidado de cdncer, realizd un plan estratégico para el
desarrollo de un Centro Comprensivo de Cdancer en Puerto Rico titulado: “University of
Puerto Rico Cancer Center: An Assesment and Roadmap for the Future” (Simone
Consulting , 2003), el cual recomendod, entre ofras cosas, la aprobacion de la ley 230
de 2004 y la creacion de la corporacion publica del Centro Comprensivo de Cdancer
de la Universidad de Puerto Rico.

Este plan proponia la creaciéon de un centro que trabajara desde la colaboracién
interdisciplinaria para la investigacion, el compromiso con nuevos descubrimientos e
innovacion, el desarrollo y refinamiento de tratamientos noveles y el ofrecimiento de un
cuidado de calidad moderno centrado en las necesidades de los pacientes. A partir
de este momento, el Plan de Simone se puso en accién, logrando la aprobacion de la
Ley 230, en 2004, y sus enmiendas subsiguientes, las cuales han destacado por contar
con el apoyo de todas las administraciones gubernamentales desde la aprobaciéon de
la Ley hasta la actualidad. Ademds, dieron autonomia fiscal y de gobernanza al CCC
para facilitar su desarrollo y promover su enfoque hacia una designacion del Instituto
Nacional del Cancer como Centro Comprensivo de Cdancer.

Entre las principales recomendaciones se encontraron las siguientes (Simone
Consulting, 2003):

14
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Leaders at the highest levels of University and Government administration must
publicly commit to appropriate goals for the University of Puerto Rico Cancer
Center.

The Commonwealth of Puerto Rico must officially establish the University of
Puerto Rico Cancer Center through legislation.

The Center must have line item financial support from the legislature to provide
the continuity essential for the long and difficult process of building the center.
As a matter of public health policy, the Secretary of Health should collaborate
with all the necessary resources of the Department of Public Health to help
develop the Puerto Rico Cancer Center through its restoration, growth and
development.

Develop a leadership structure that will attract and empower a full-time cancer
center director. The cancer center director must report to the president of the
university to assure coordination of cancer research among all schools and
departments. The university must assure reporting continuity for the director so a
change isn't required with every change of government. The director also must
control sufficient space and resources for recruiting.

Combine the clinical oncology services, including the cancer registry, at the
university and the cancer hospital and incorporate the VA Hospital as a formal
partner in all programs.

Make firm plans, including a specific site, to build a new cancer hospital and
cancer research building under academic leadership.

Desde el plan de Simone hasta la actualidad el CCC ha logrado atender y superar las
debilidades, amenazas, oportunidades y fortalezas que se detectaron en 2003. Hoy dia
el Centfro se enfrenta a nuevos retos que plantean la necesidad de un plan mas
enfocado, que se expondrd mds adelante en este documento, en la apertura del
Hospital del CCC para continuar el fortalecimiento de sus pilares: Educacion,
Investigacion y Servicio.
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El CCC es una corporacion publica creada en virtud de la Ley 230 del 26 de agosto de
2004, segun enmendada con el propodsito de que sea el organismo principal
responsable de ejecutar la politica publica del Gobierno de Puerto Rico con relacion a
la investigacion, prevencion, deteccion temprana y tfratamiento del céncer. Esta
enfermedad es la primera causa de muerte en Puerto Rico, causo alrededor de 26,222
muertes entre el 2009 y 2013. Datos del Registro Central de Cdncer de Puerto Rico
estimaron que en ese mismo periodo 74,612 puertorriquenos desarrollaron algin fipo
de cdncer, lo que denota que una de cada tres personas que nazca en la actualidad
en Puerto Rico podria ser diagnosticada con cdncer en algin momento de sus vidas.

Nos urge como pais cambiar estas cifras. Estudios cientificos han demostrado que
recibir fratamiento en una institucion designada como centro comprensivo de cdncer
reduce significativamente el riesgo de muerte a consecuencia del cdncer (National
Cancer Institute, 2015). Esto es asi, entre otras razones, debido a la cercania entre la
fase investigativa y la fase clinica que trabajan de la mano para ofrecer los mejores y
mas efectivos tfratamientos. Ante este panorama la funcion del CCC se hace cada dia
mas necesaria e importante para nuestra poblacion. Entre los deberes y facultades
que confiere la ley al CCC se encuentran los siguientes:

e Preparar una agenda de investigacion dirigida a buscar respuestas a las
interrogantes relacionadas con el cdncer y su incidencia entre los hispanos y en
particular, entre los puertorriguenos.

e Fomentary ayudar al desarrollo de médicos clinicos especializados en oncologiay
disciplinas relacionadas, asi como profesionales de la salud e investigadores
dedicados al estudio de las causas y el tratamiento del cdncer en Puerto Rico.

e Desarrollar un modelo que coordinard e integrard los servicios clinicos actuales
dirigidos a pacientes con cdncer en Puerto Rico.

e Mantener un registro actualizado de incidencia y mortalidad de cdncer en Puerto
Rico.

De esta forma la Ley también provee como parte de su misidon principal crear un
Centro Comprensivo de Cancer con una designacion del Instituto Nacional del
Cdancer de los Estados Unidos (NCI, por sus siglas en inglés). Para recibir tal designacion
es necesario, entre ofras cosas, que la institucion ofrezca servicios clinicos y lleve a
cabo trabajos de investigacion. A estos fines, y cumpliendo con nuestro mandato de
Ley, hemos alcanzado logros significativos que nos acercan a la realizacién de nuestra
misidon y nos encaminan en la direccion correcta para una futura designacion del NCI.

En este sentido, desde el 2004 hasta el momento hemos logrado desarrollar una
infraestructura que nos permite realizar investigaciones de ciencias bdsicas,
traslacionales, poblacionales y epidemiologicas que han generado, en los Ultimos 5
anos, 310 publicaciones académicas. En 2015, inauguramos nuestro primer servicio
clinico a través del Centro de Radioterapia, el cual ha sido todo un éxito con cerca de
500 pacientes evaluados durante sus primeros dos anos. Ademdads, nos encontramos en
la recta final para la apertura del Hospital del CCC este ano, el cual contard con un
servicio pionero en la isla que estard centrado en los pacientes, donde tendrdn
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disponibles en un mismo lugar a todos los profesionales de la salud necesarios para
ofrecerles el mejor fratamiento disponible en la Isla, todo desde una plataforma de
investigacion y protocolos de estudios clinicos avalados por el NCI.

2018 v
2015

2009 -

Inauguraciéon
2004 Centro de
Investigacion

) cred el

1980's R

Fin de fondos federales /

fondos locales para
1976 centro de investigaciéon

1970 »
Cancer Act-
Presidente Nixon

IMAGEN 5 HISTORIAL DE MOMENTOS SIGNIFICATIVOS DEL CCC.

El desarrollo de la investigacion en el CCC se ha solidificado y reenfocado con el fin de
impulsar la innovacion y estar a la alfura de los avances cientificos y tecnoldgicos de
nuestros tiempos. En este sentido, contamos con un edificio de Investigacion y
Desarrollo donde tenemos 10 laboratorios para investigaciones bdsicas y traslacionales.
Hemos logrado reclutar una veintena de facultativos de reconocimiento internacional
en las areas clinicas y/o de investigacion que mds aquejan a la poblacién hispana y
en particular a los puertorriquenos.

Ademds, tenemos un equipo de cientificos enfocados en el desarrollo de estrategias
de prevencion y deteccion temprana a través de la Division de Control de Cancery
Ciencias Poblacionales con programas auspiciados por el Centro para la Prevencion y
el Control de Enfermedades (CDC, por sus siglas en inglés) que frabajan directamente
con la poblacién en distinfos dmbitos como por ejemplo el Programa y la Coalicion de
Control de Cdncer de Puerto Rico, el Programa de Prevenciéon y Deteccion Temprana
de Cdncer de Mama y Cuello Uterino de Puerto Rico, el Programa de Cdancer
Colorrectal de Puerto Rico y el Registro Central de Cancer de Puerto Rico.
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La Organizacion Mundial de la Salud y el Cancer

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) es el ente supra nacional, relacionado con
las Naciones Unidas, a cargo de velar por mejorar los estdndares de salud a nivel
mundial. Segun indican en su pagina web, su objetivo es “construir un futuro mejor y
mas saludable para las personas de todo el mundo. A través de las oficinas que la
OMS tiene en mas de 150 paises, nuestro personal frabaja junto con los gobiernos y
otros asociados para que todas las personas gocen del grado mdaximo de salud que se
pueda lograr. Juntos nos esforzamos por luchar contra las enfermedades, ya sean
infecciosas, como la gripe vy la infeccién por el VIH, o no tfransmisibles, como el cancer
y las cardiopatias” (Organizacion Mundial de la Salud, n.d.).

Segun las cifras ofrecidas por la OMS, cada ano mueren 8.8 millones de personas a
causa del cancer. Mientras que entre el 30% al 50% de los tipos de cdncer que se
diagnostican se pueden prevenir solo con mantener un estilo de vida saludable. Por tal
razén, muchos de los esfuerzos que promueve esta organizacion global van dirigidos a
promover modos de vida sana entre las poblaciones. Esto se realiza desde el Programa
de la OMS de Lucha contra el Cdancer (Organizacion Mundial de la Salud, s.f.):

El cometido fundamental del Programa de la OMS de Lucha contra el Cdncer es
promover politicas, planes y programas nacionales de control del cdncer que estén
infegrados en las iniciativas de lucha contra las enfermedades no fransmisibles y los otros
problemas conexos. Nuestras funciones bdsicas consisten en establecer normas y
criterios, promover la vigilancia y fomentar la prevencion basada en datos cientificos, la
deteccidn precoz y el tratamiento y los cuidados paliativos adaptados a los diferentes
contextos socioecondmicos.

Con el fin de reducir la disparidad, el sufrimiento y las muertes causadas por el cancer
en todo el mundo, la OMS establece como necesario contar con programas efectivos
y asequibles que trabajen desde la vision del continuo del cdncer, que incluye un
enfoque integrado entre el diagndstico, la deteccidén temprana, el tratamiento y
cuidados paliativos para la calidad de vida de los pacientes. Ademds, establece que
las opciones de tratamiento pueden incluir cirugia, medicamentos y / o radioterapia;
la planificacion del fratamiento debe guiarse por el tipo de tumor, estadio y recursos
disponibles e informados, usados segun la preferencia del paciente. La OMS considera
como esencial los cuidados paliativos que se centran en mejorar la calidad de vida de
los pacientes y sus familias.

En cuanto a la prevencion, la OMS coincide en que entfre un 30 a un 50% de todos los
tipos de cdncer se pueden prevenir. Partiendo de esta premisa, la organizacion
enfoca las estrategias de prevencidon hacia los factores de riesgo que pueden ser
evitables tales como:

1. Eltabaco, que pone en riesgo de muerte a unos 6 millones de personas cada ano.
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El sobre peso, la mala alimentacién y la inactividad

El uso excesivo de alcohol

El contagio con infecciones como el virus del papiloma humano
La contaminacién ambiental

Los carcindgenos ocupacionales, como el asbesto

La exposicion a radiacion

No ok owN

Para la OMS la prevencion es esencial de cara a la reducciéon de la mortalidad por
cdncer. Detectados en etapas tempranas, muchos tumores suelen tener resultados
favorables para los pacientes y una menor intervencion de tratamientos toxicos como
la quimioterapia o radioterapia. La siguiente imagen (Imagen 6) resume en tres pasos y
cinco elementos el proceso efectivo para una deteccion temprana adecuada.

Step 1 Step 2 Step 3

Awareness Clinical
and evaluation, Access to
accessing diagnosis and treatment
care staging

Awareness of symptoms, Accurate clinical E;:ﬁ:os;:]cd Referral for Accessible, high-quality
seeking and accessing care diagnosis stagingg treatment treatment

IMAGEN 6 LOS 5 ELEMENTOS DEL DIAGNOSTICO TEMPRANO. FUENTE: WHO.INT

Un fratamiento contra el cancer tiene mayores probabilidades de ser efectivo, segin
establece la OMS, si se ofrece desde un programa infegrado que se provea de una
manera equitativa y sostenible; que esté vinculado a la deteccidn temprana a través
de un diagndstico correcto y un estadio preciso y que siga guias basadas en evidencia
cientifica. Ademdads, es importante enfatizar que los tfratamientos buscan curar la
enfermedad u ofrecer la mejor calidad de vida posible al paciente. Luego del
tratamiento, la OMS recomienda que se establezca un plan para confrolar la
recurrencia de la enfermedad y para atender complicaciones de salud surgidas a raiz
del diagndstico o a causa del tratamiento.

Cuando el paciente se encuentra en una etapa de su enfermedad en la que una
cura no es posible, las recomendaciones internacionales se dirigen hacia el cuidado
paliativo. Este tipo de atencidn pueden aliviar los problemas fisicos, psicosociales y
espirituales de mdas del 90% de los enfermos con cdncer avanzado, segun la OMS.
Por lo tanto, su finalidad no es curar el cdncer, sino “dliviar los sinfomas que causa y
mejorar la calidad de vida de los pacientes y de sus familias. Pueden ayudar a los
enfermos a vivir mds confortablemente, lo que es una necesidad humanitaria
urgente para las personas de todo el mundo aquejadas de cdncer o de otras
enfermedades crénicas mortales. Estos cuidados se necesitan sobre todo en los
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lugares donde hay una gran proporcion de pacientes cuya enfermedad se
encuentra en fase avanzada y que tienen pocas probabilidades de curarse”
(Organizacion Mundial de la Salud, s.f.).

La agenda nacional contra el cancer

Tras el informe del IOM de 1999 se realizaron diversos esfuerzos para mejorar la calidad
del cuidado del cdncer en todo Estados Unidos. Esto llevo a una revision del informe
para validar el estado en el que se encontraba la calidad del cuidado del cdncer 14
anos después. En 2013, el IOM presentd un nuevo informe titulado: Delivering Higi-
Quality Cancer Care Charting a New Course for a System in Crisis.

En esta ocasion y partiendo desde unas premisas diferentes a las de 1999, como un
envejecimiento mayor y un aumento en la diversidad de la poblacion, el comité
evaluador del nuevo informe enfocd sus recomendaciones con el objetivo de
garantizar una atencién oncoldgica de alta calidad a fravés del Control Continuo del
Cdncer, desde el diagnostico y fratamiento hasta el cuidado de la salud de los
sobrevivientes y la atencién al final de la vida. Todo esto de acuerdo con las
necesidades, los valores y las preferencias de los pacientes. Segun el informe, el
enfoque en una planificaciéon centrada en el paciente, con cuidados paliativos y
asistencia psicosocial junto con esfuerzos efectivos de prevenciéon y de minimizar los
efectos a largo plazo de los tratamientos y el apoyo del cuidador familiar deben estar
presentes en el continuo de atencion del cdncer desde el diagndstico hasta el final de
la vida (Levit, Balogi, Nass, Ganz, & Editors, 2013).

El enfoque principal de este informe es desarrollar un cuidado del cdncer centrado en
el paciente, basado en evidencia cientifica y de alta calidad que sea accesible y
asequible para toda la poblacion de los EE. UU., sin importar el lugar donde se ofrece
el cuidado del cdncer. Con el fin de desarrollar este sistema se enfocaron en seis
aspectos clave (Levit, Balogi, Nass, Ganz, & Editors, 2013):

1. Engaged patients: A system that supports all patients in making informed medical
decisions consistent with their needs, values and preferences in consultation with
clinicians who have expertise in patient-centered communication and shared decision
making (see Chapter 3).

2. An adequately staffed, trained and coordinated workforce: A system that provides
competent, trusted, inter professional cancer care teams that are aligned with patients
needs, values and preferences, as well as coordinated with the patients’ non-cancer
care teams and their caregivers (see Chapter 4).

3. Evidence-based cancer care: A system that uses scientific research, such as clinical
trials and comparative effectiveness research(CER), to inform medical decisions (see
Chapter 5).

4. A learning headlth care information technology (IT) system for cancer: A system that uses
advances in IT fo enhance the quality and delivery of cancer care, patient outcomes,
innovative research, quality measurement and performance improvement (see
Chapter 6).

5. Translation of evidence into clinical practice, quality measurement and performance
improvement: A system that rapidly and efficiently incorporates new medical
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knowledge into clinical practice guidelines; measures and assesses progress in
improving the delivery of cancer care and publicly reports performance information;
and develops innovative strategies for further improvement (see Chapter 7).

6. Accessible, affordable cancer care: A system that is accessible to all patients and uses
new payment models to align reimbursement to reward care teams for providing
patient-centered, high-quality care and eliminating wasteful interventions (see Chapter
8).

Uno de los aspectos principales en torno al enfoque de este informe es el cambio
poblacional. En este sentido, aluden a un mayor y mds répido envejecimiento de la
poblacion, lo que impacta el cuidado del cdncer debido a que la poblacién mayor
de 65 anos estd mas propensa a padecer la enfermedad. De otra parte, también se
enfocan en el aumento en la diversidad poblacional, mostrando como entre los
diversos grupos étnicos los que estdn en mayor riesgo de padecer cdncer, no cuentan
con los recursos para obtener un cuidado de calidad. De ahi, un enfoque desde ofras
instituciones hacia la mitigacién de la disparidad en el acceso, lo que ha permitido el
programa de excelencia en la investigacion en cdncer entre la Universidad de Puerto
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IMAGEN 7 PROYECCION DE CRECIMIENTO POBLACIONAL DE HISPANOS EN EE.UU. FUENTE: SHRESTHA AND HEISLER, 2011

Rico y el MD Anderson Cancer Center. Solo esta iniciativa ha logrado preparar
médicos y cientificos puertorriquenos especializados en cdncer, estrategias de
alcance comunitario basadas en evidencia cientifica para promover la prevencion y
deteccién temprana de distintos tipos de cdncer, entre muchos otros logros.

Aligual que su informe predecesor, en este también se presentaron 10
recomendaciones que resumimos a continuacion. Este nuevo informe cuenta con
material complementario que incluye estrategias y actividades para lograr cumplir con
los objetivos y recomendaciones que presentan. En la siguiente imagen se presenta un
resumen de estas 10 recomendaciones y metas para mejorar la calidad del cuidad del
cancer en EE.UU.
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*El equipo clinico debe proporcionar a los pacientes y sus familias informacién comprensible
sobre el prondstico del cdncer, el tratamiento, beneficios y danos, cuidados paliativos, apoyo
psicosocial y estimaciones del total y los costos su tratamiento.

*En el contexto de un diagndstico avanzado, el equipo clinico debe proporcionar a los
pacientes cuidados paliativos de acuerdo con sus necesidades, valores y preferencias.

*Los miembros del equipo de cuidado médico deben coordinarse entre siy con los equipos de
atencidn primaria / geriatria y otros especialistas para implementar planes de atencién a los
pacientes y ofrecer un servicio integral, eficiente y centrado en el paciente.

*Todo el personal que cuida a pacientes con cdncer debe tener competencias bdsicas (core
competencies).

eampliar la magnitud de los datos recopilados sobre los tratamientos contra el cédncer para
adultos mayores e individuos con multiples condiciones co-mérbidas.

* Ampliar la profundidad de los datos disponibles para evaluar las intervenciones.

*Recopilar informacién ética y un sistema de tecnologia para el cdncer que permite el andlisis
en fiempo real de datos de pacientes con cdncer en una variedad de entornos de atencion.

eDesarrollar un programa nacional de reporte de calidad para el cuidado del cdncer como
parte de un sistema de aprendizaje sobre el cuidado de la salud.

*Reducir las disparidades en el acceso a la atencién del cdncer para las personas vulnerables y
poblaciones desatendidas.

*Mejorar el acceso a la atencién del cdncer mediante el "Affordable Care Act".

IMAGEN 6 RECOMENDACIONES Y METAS DEL INFORME DE IOM DE 2013.
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Mdas recientemente, el Congreso de EE.UU. legislo varios proyectos que apoyan los
resulfados y recomendaciones de estos estudios. Este es el caso del 21st Century Cures
Act, una ley que autorizd un total de $6.3 billones, destinado principalmente a los
Institutos Nacionales de Salud (NIH, por sus siglas en inglés). Entre los principales
beneficiados se encuentra el Instituto Nacional del Cancer y particularmente, dos
programas que vienen para adelantar las iniciativas de investigacion contra el cdncer:
el Precision Medicine Initiave (PMI) y el Beau Biden Cancer Moonshot

PMlis a transformative research infrastructure that will enable and simplify research
across all diseases. Its centerpiece, dubbed all of us, is a longitudinal cohort study
involving 1 million or more Americans. The Beau Biden Cancer Moonshot is an
ambitious plan to double the rate of progress in the fight against cancer, making
more therapies available to more patients, while also improving our ability to detect
and prevent cancer. The Cures Actregenerative medicine program is focused on
clinical research using adult stem cells, including autologous stem cells (Hudson &
Collins, 2016).

Alineados con la OMS y el IOM y validados por una amplia variedad de estudios e
informes sobre el tema, los programas de Control Comprensivo de Cdancer del Centro
para el Control y la Prevenciéon de Enfermedades (CDC, por sus siglas en inglés), asi
como el Instituto Nacional del Cadncer mantienen estrategias en la direccion de
desarrollar un Sistema de cuidado del cancer basado en evidencia cientifica y
centrado en el paciente.

En el caso del CDC, desde el 1998 comenzaron con el Programa Nacional de Control
de Cdncer, que actualmente tiene presencia en todo EE.UU. y sus territorios,
incluyendo a Puerto Rico, donde el programa estd afiliado al CCC a través de un
Memorando de Entendimiento con el Departamento de Salud local. Este programa
busca: establecer coaliciones, evaluar la carga del cdncer, determinar prioridades
para la atencion y cuidado del cdncer elaborando y ejecutando planes sobre el
cancer (Center for Disease Confrol and Prevention, 2017).

Segun su pdgina web, los objetivos de los programas locales son los siguientes (Center
for Disease Control and Prevention, 2017):

» Enfatizar la prevencion primaria del cdncer.

* Apoyar las actividades de deteccion temprana y tratamiento.

* Abordarlaos necesidades de salud publica de los sobrevivientes de cdncer.

* Implementar politicas, sistemas y cambios ambientales para guiar el control del cdncer
perdurable.

* Promover la equidad en salud con respecto al control del cancer.

» Demostrar los resultados mediante la evaluacion. (Center for Disease Control and
Prevention, 2017)
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El Instituto Nacional del Cdancer es la principal entidad nacional a cargo de investigar y
atender el cuidado de cancer en EE.UU. Entre sus multiples facetas se encuentra el
Programa de Centros Oncoldgicos designados por el NCI. Este Programa reconoce e
incentiva a centros de cdncer en toda la nacidon que “cumplen con rigurosos criterios
para participar en proyectos avanzados de primer nivel para la investigacion
multidisciplinaria del cdncer. Estos centros dedican una significativa cantidad de
recursos para crear programas de investigacion, atraer personal docente y contar con
establecimientos que ayudardn a disenar mejores métodos de prevencion,
diagndstico y tfratamiento del cdncer” (National Cancer Institute, 2015).

Estos centros tienen como norte un cuidado multidisciplinario centrado en las
necesidades de los pacientes y basado en evidencia cientifica, tal y como se
establece en las recomendaciones y metas de los informes del IOM. Son los espacios
idoéneos para poner en practica las guias establecidas, las estrategias novedosas y
donde los pacientes obtienen los mejores resultados al disfrutar de un cuidado integral
de su salud. Su historia se remonta a 1884 con la inauguracion del Roswell Park Cancer
Institute y se ha reforzado a través del apoyo del NCI, las iniciativas de grupos de
cientificos y asociaciones profesionales y de asistencia a pacientes, asi como con las
legislaciones congresionales para promover un cuidado integral del cdncer.

La siguiente imagen (Imagen 8) muestra un resumen del enfoque actual de este
Programa, asi como el logro de estos Centros.

Timeline

€] 000000000 000
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2011-2015 Raising the Bar

The NCI-designated cancer centers received $261 million in base funding for the 2011 fiscal year, and the
research infrastructure that these grants provide is now available to more than 15,000 center investigators.
The majority of all NCI training awards go to the cancer centers, as well. NCI-designated cancer centers
diagnose cancer in 250,000 patients every year and provide treatment to an even larger number of
patients. They enroll thousands of patients in cancer treatment clinical trials. The rapid pace of discovery
and improved cancer treatment they help pioneer has resulted in a more than fourfold increase in the
number of cancer survivors in the United States, from three million people 40 years ago to an estimated 12
million people living with cancer today. The 69 NCI-designated cancer centers in 2015 include 47
comprehensive cancer centers and 15 cancer centers, located in 35 states and the District of Columbia.
Today, many non-designated cancer research centers are actively building up their resources and
attempting to negotiate the requirements to join the NCI program. The centers continually update and
reshape themselves, even as they are transformed by new scientific discoveries.

‘ Prev Next »

IMAGEN 8 TIMELINE Y RESUMEN DEL PROGRAMA DE CENTROS DE CANCER DE NCI. FUENTE: WWW.CANCER.GOV
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El Plon de Puerto Rico

Puerto Rico también cuenta con una extensa historia de lucha confra el cancer. Con
varios hospitales especializados en San Juan y Ponce, investigaciones diversas y una
aportacion destacada en los estudios clinicos nacionales de cdncer de mama 'y
leucemia linfobldstica aguda por mds de 30 anos, los avances han sido significativos.
No obstante, continuamos teniendo un sistema fragmentado que adolece a la
calidad del cuidado de los pacientes de cancer en comparacion con EE.UU.

Distintos esfuerzos se han realizado, siguiendo las guias nacionales de la OMS, el IOM, el
NCly el CDC, para promover un sistema intfegrado que beneficie principalmente al
paciente. En este sentido, en 2008 se publico por primera vez el Plan de Control
Comprensivo de Cdancer por parte de la Coalicion de Control de Cancer de Puerto
Rico, un organismo compuesto por organizaciones de base comunitaria e instituciones
publicas y privadas. El Plan de 2008 sentd las bases para establecer un plan mds
comprensivo que comprende de 2015 a 2020.

Mientras tanto, otros esfuerzos se realizaron para continuar el andilisis y la discusion
sobre el estado del cuidado del cancer en Puerto Rico. Por ejemplo, en 2013 se realizé
el Puerto Rico Cancer Burden Task Force, una reunion cientifica para discutir las
prioridades y necesidades de investigacion en cdncer en Puerto Rico. Entre las
principales recomendaciones del grupo de investigadores se presentd la necesidad de
crear una red integrativa, interinstitucional y multidisciplinaria de investigacion.
Ademds, establecieron como tipos de cdancer prioritarios para investigacion los
siguientes: mama, prostata, colon, cabeza y cuello, higado y pulmén (Cruz-Correa,
Puerto Rlco Cancer Burden Task Force: Assessing Cancer Research Priorities, 2014).

Pasados los primeros diez anos tras la creacion del CCC y trece desde la aprobacion
de la primera propuesta de colaboraciéon enfre el MD Anderson Cancer Centery la
UPR, la doctora Marcia Cruz Correq, principal investigadora del UPR-MDA Partnership
for Excellence in Cancer Research y directora cientifica del CCC presentd su
perspectiva sobre el objetivo de solicitar la designacién de centro comprensivo de
cancer del NCI. Su andlisis la llevé a concluir que para lograr una designacion seria
necesario ampliar la colaboraciéon entre el CCC vy los investigadores de la Universidad
de Puerto Rico, asi como los de otras universidades de Puerto Rico (Cruz-Correa, 2015)

En 2015, la Coadlicion de Control de Cdncer de Puerto Rico y el Programa de Control
Comprensivo de Cdancer presentaron el nuevo plan de Control de Cdancer de Puerto
Rico 2015-2020. Este plan presentd estrategias mas especificas para aliviar la carga del
cdncer en Puerto Rico, justo cuando la enfermedad se convirtid en la primera causa
de muerte en la Isla, segun informes del Registro Demogrdafico de Puerto Rico.

El plan se enfoca en las cuatro dreas representativas del continuo del cuidado del
cdncer: prevencioéon, deteccion temprana, tratamiento y sobrevivencia y calidad de
vida. Dentro de estas dreas se establecieron temas prioritarios que son atendidos a
través de estrategias que, a su vez, son gestionadas por grupos de trabajo que
aseguran el cumplimiento de las mismas. A continuacioén, las dreas principales que se
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trabajan desde el Plan 2015-2020 (Coalicion para el Control de Cancer de Puerto Rico
& Programa de Control Comprensivo de Cdncer de Puerto Rico, 2014):
Prevencion
Vacunacién contra el Virus de Papiloma Humano
Nutricién y Actividad Fisica
Uso de tabaco y sus derivados
Exposicién solar
Deteccién Temprana
Cdancer de mama
Cdancer cervical
Cdancer colorrectal
Cdancer de proéstata
Tratamiento
e Acceso a fratamientos de alta calidad y programas de asistencia a
pacientes.
e Acceso a estudios clinicos
e Uso de las guias de tratamiento
Sobrevivencia y Calidad de Vida
e Uso de los planes de cuidado de sobrevivencia
e Servicios y recursos de sobrevivencia para los pacientes, familiares y
cuidadores
Entrado el 2015 el doctor Luis Clavell fue nombrado director ejecutivo interino del
CCC. En octubre de ese ano, el doctor Clavell presentd a la Junta de Directores del
CCC su plan de trabajo que presentamos a continuacion.
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Development Plan (Outline) for the Puerto Rico Cancer Center

Strategy for the Execution of Development Plan

Luis Clavell MD

October 3, 2015
As acting Executive Director for the Puerto Rico Cancer Center (PRCC), my plan and strategic
direction are outlined in this document. My plan is based on current federal funding directions
on health care and research in cancer and leveraging the existing strengths of the Center, as
determined by completing preliminary due diligence performed over the last two months.
The NCI makes public its consensus strategy (government; Institute of Medicine, National
Institute of Health, and Academia) for obtaining health improvement. In Cancer this is written
into the request for proposals manage through diverse funding mechanism. The main push in
Cancer care is through franslational research in the area of: 1) precision medicine; genomics,
better understanding of oncogenesis and targeted therapy 2) immunotherapy; monoclonal
antibodies, targeted cytotoxic T cell, immune response modulators 3) Cancer Care Delivery
Research as to validate patient centered quality outcomes.
Vision for the Puerto Rico Cancer Center: The stated mission of the Puerto Rico Cancer Center
(PRCC) is to “promote basic sciences, clinical, and epidemiological research in cancer
prevention and control.” This mission can be realized by the establishment of cutting edge
intfegrated research programs in epidemiological and basic sciences, translational sciences
and clinical trials in cancer. This is the NCI definition of Cancer Centers and the pillars for
therapy improvement. The PRCC will also partner with the University of Puerto Rico on
designing, implementing and evaluating innovative curricula for fraining health professionals
and educating the public. The benefits of such an intfegrated research organization will be
shared throughout the health care community and population of Puerto Rico and the
Caribbean region.
PROPOSED PROGRAMS:

l. Translational Research

It is essential that all cancer activity is under the stewardship of the CCC. Investigators and
clinician have direct responsibility to performance to the CCC director primarily and then
jointly to UPR. Staff with appointments at the Cancer Center will be reviewed, evaluated
and promoted by the CCC leadership. The goal of this program is to be on the forefront of
epidemiological and basic science research that can be rapidly applied to the prevention,
early detection, tfreatment and follow-up of patients with cancer. This program includes
Basic Science disciplines and Epidemiological studies that can be applied to any and all
types of cancer, irrespective of the primary organ they affect. As they develop these
programs may become more specialized and focused on one particular disease.

A. Clinical Trials Program: The clinical program represents the cornerstone of the PRCC
(and of most Cancer Centers in the United States). This program should be built around
the existing NCl-funded PR-NCORP which is highly respected and has trained personnel.
The Institute of Medicine and the advisor Committee to the NCl recommended the new
structure; NCCN and NCORP, as the most effective way of readlizing effective
translational research. Years of Scientific endeavor and billions of dollars have produce
the evidence base for the development of new treatment options. Translation of;
genomics, epigenetics, proteomics, gene editing, immunotherapy, to effective clinical
treatments is paramount to the NIH and NCI. Additional goals of the Clinical Trials
Program will be to:

1. Provide access to cutting edge clinical trials and access to advanced cancer
care to patients in Puerto Rico and the Caribbean.
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2. Develop and build clinical frials that address the most frequent cancers in Puerto
Rico. And cancers that are disproportionately represented in PR; thyroid, head
and neck .

Expand the reach of clinical trials by forming strong partnerships with community
health centers, community oncologist, and hospitals interested in establishing
high quality, well controlled prevention and treatment trials for their patients.
Develop and strengthen the structure, expertise and personnel to facilitate the
development, regulatory, implementation and monitoring of well designed
clinical trials that have been rationally prioritized.

Provide a unique opportunity for developing translational research programs in
association with the basic science researchers at the Cancer Center and at
other academic and research organizations in Puerto Rico.

5. Develop a strong partnership with the pharmaceutical industry based in Puerto
Rico.

B. Basic Sciences Program: The following will provide the basis to study the genetics and
biology of the cancers that affect Puerto Ricans most frequently, and suggest novel
forms of prevention and/or treatment.

1. Cancer Cell Genetics and Biology: This program will include researchers (basic
and clinical) interested in studying the genetics and genomics of tumors, as well
as the biological characteristics driving the growth and invasion of these type of
malignant cells.

Cancer Immunology and Immunotherapy: Recent advancesin cancer
vaccines to viruses and new immunotherapies have demonstrated the inifial
success of cancerimmunotherapy in preventing and freating cancer. These
cutting edge approaches would provide new options for the tfreatment of
cancers to the population of Puerto Rico and could be implemented in a
relatively short timeframe. (health disparities and community engagement are
not part of basic sciences)

3. Health Disparities and Community Engagement Program: The demographic and genetic
background of the Hispanic/Caribbean population in Puerto Rico and socio-economic
pressures provide ground for conducting important research on Health Disparities in cancer.
Furthermore, there is an opportunity for Community Based Participatory Research (CBPR) which
by definition requires the active participation of the community in developing programs and
strategies that enhance the community participation and help identify approaches that will
ensure the success of interventions and policies aimed at decreasing the incidence of cancer.
Enhance cancer epidemiology, cancer control program by optimizing island wide data
gathering. Utilize molecular technics better define race derivation and have a wider
demographic definition of the banked tissue samples.
4. Research Core Facilities: Supporting the Clinical Trials and Basic Research Programs are a
series of Core Facilities that need to be established. These include:
A. Cellular Immunology and Immune Metabolism Core (includes Flowcytrometry): This
core will provide all the high-end equipment and technology to study and analyze the
biology, function and markers of both immune and malignant cells. A portion of this
laboratory can be dedicated o the diagnostics of patients in which case would require
CLIA approval. Critical in the management of patients on current precision medicine
protocols and immunotherapy intervention. An inventory of current facilities throughout
UPR will be required for optimal return on this investment.
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B. Translational Genomics and Informatics Core: This core would provide genomics and
sequencing for all research and clinical programs. This will require a partnership with a
well-established Genomics Center that would provide technical and bioinformatics
support not currently available in Puerto Rico. This core can be developed in
collaboration with the Tumor Registry.

C. Molecular Histopathology and Analytical Microscopy Core (includes Biorepository):

The samples in the biorepository and in the pathology department need to be

converted into histology arrays that can be used for research and/or clinical trials. The

microscopy core will also provide support for the research programs.
Other non-scientific Cores that need to be available:

D. Grants and Contracts Core — Will provide support for the development of grants
(pre-award and post-award support).

E. Clinical Trials Core — Includes support for nursing and CRA support, confract
negotiations, regulatory support and data management for all clinical trials.
Animal Care Core - Provides all care and support for animal research. Currently
based at UPR-RCM

Training and Education Program

a. The Cancer Center, along with the University of Puerto Rico and other
educational centers such as the Ponce Health University, should develop a
single, high quality training program for all oncology related medical specialties
including (but not limited fo): medical oncology, pediatric oncology, surgical
oncology (and the surgical subspecialties) and radiation oncology. Develop a
training program for advanced practice practitioners, recently approved law.

b. The Cancer Center should also develop programs to educate and tfrain the
para-medical personnel that are essential for the care of cancer patients
including: Clinical Research Associates — CRA (Research nurses), navigators,
physical therapists, social workers and others.

c. The Cancer Center will also set up community engagement and education
programs to inform the general public about cancer, the means to prevent it,
the early detection programs and the means of accessing care when
diagnosed with cancer.

Conclusion

The plan outlined here provides for the development and establishment of a vital, sustainable
Cancer Center for Puerto Rico. An outline of the budgets required to establish these programs
and hire the teams of investigators has been presented and approved with some
modifications. These budgets need to be paired with the budgets required to hire the clinical
teams and initiate the activities of the Cancer Center Hospital, providing the total budget
needed to initiate the establishment of the Cancer Center programs, which will be phased in
according to opportunities and availability of funding. As noted, the implementation of this
plan will require 3-5 years of commitment, during which funding support will be required to
establish these programs and attract the investigators and clinicians that will implement the
proposed areas of research. However, once well infegrated programs are in place, the return
on investment should be tangible, not only on direct clinical care and clinical frial activity, but
also in successfully obtaining research grants for the institution. Strong leadership and support
for this plan by the PR Government, University Board of Trustees and the Cancer Center leaders
is essential to facilitate the steps necessary to implement a state-of-the-art Puerto Rico Cancer
Center and a viable Cancer Research Program ultimately worthy of NCI designation.
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El Plan Estratégico 2017 a 2022 logrard colocar al Hospital del CCC en un sitial de
referencia en la atencidon multidisciplinaria a pacientes de céncery ofrecerd la
posibilidad de recibir la misma calidad de servicios y fratamientos de avanzada que
existe en los grandes centfros de cancer de los Estados Unidos.

Desde el enfoque de mejorar la calidad de vida de los pacientes, este plan ayudard al
Hospital a ser auto sostenible en poco tiempo e impactar de forma positiva a la
economia de Puerto Rico. Junto con el apoyo del resto de la infraestructura del CCC,
nuestro Hospital serd lider en la implementacion de medicina de precisidon, en la
innovacion en pruebas de deteccidn y el desarrollo de tratamientos noveles desde los
estudios clinicos que tenemos disponibles para nuestra poblacion.

La mision del Hospital CCC es ofrecer un servicio de excelencia al paciente con
cdncery su familia desde una plataforma de educacioén, investigacion y servicio con
tecnologia de avanzada. Este plan estratégico es el mecanismo que se ha establecido
para lograr nuestra misidon a través de las siguientes metas:
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Educacion Formaremos la proxima generacion de profesionales de la salud

centrados en el cuidado de pacientes de cdncer.

*Un ambiente de educacién graduada crea un nlcleo de Facultad médica con
conocimientos de vanguardia que facilitan un mejor cuidado de los pacientes. La educacién
proporciona destrezas a largo plazo que permiten desarrollar programas de entrenamiento
especializados. Ademds, evita la fuga de talentos al establecer un centro de desarrollo
especializado. De esta manera se facilita la formacidon de oncdlogos especializados en tipos
de cdncer especificos.

Investigacion Entendemos los retos y limites de la terapia aprobada e iremos

mads alld para beneficio de los pacientes.

eSeremos el Unico Centro de Investigacién Clinica dedicado a Hispanos en Puerto Rico vy
Estados Unidos. Contamos con estudios clinicos financiados por el NCl y la disponibilidad de
Biobanco oncoldgico integrado con base de datos de pacientes que nos permitird
desarrollar investigaciones adaptadas a nuestra poblacién. Seremos la plataforma para la
creacién de masa critica de clinicos, epidemidlogos e investigadores de ciencias bdsicas.

Servicio

Ofreceremos los servicios integrados, multidisciplinarios y
personalizados mdas modernos y efectivos.

*El Hospital ofrecerd cuidado y atencién multidisciplinaria con una atencién dirigida a atender
las necesidades de los pacientes en un solo lugar. Trabajaremos desde la innovacion a través
del acceso a estudios clinicos con tratamientos de avanzada. Podremos servir a la poblacién
como centro de segundas opiniones, mientras aportamos a la disminucién de la mortalidad
en diversos tipos de tumores gracias a la tecnologia disponible para las pruebas de
deteccién y la agilidad en los servicios centralizados.

Desarrollo

Econdmico A partir de su apertura, el Hospital alcanzard su autosuficiencia en
un periodo de cuatro anos.

*La operacién del Hospital CCC provocard la generacién de empleos directos e indirectos e
impactard en el desarrollo econdmico para Puerto Rico. Del mismo modo, incentivard la
retencidén de médicos especializados y profesionales de la salud.
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El cdncer es la primera causa de muerte en Puerto Rico. La incidencia de cdncer es
similar a la de los Estados Unidos, pero la mortalidad y la deteccion tardia presenta cifras
alarmantes. Sin embargo, en la actualidad contamos con un sistema fragmentado que
dificultad la obtencién de citas con especialistas y provoca largas esperas y atrasos en
los diagndsticos, pruebas y tratamientos. Esta fragmentaciéon, también complica el
acceso de los pacientes a estudios clinicos y fratamientos noveles. Mientras que
enfrenfamos la ausencia de una infraestructura que trabaje directamente con la
calidad de vida de los pacientes, en particular con el manejo del dolor.

Para atender la critica situacion de los pacientes de cdncer en Puerto Rico trabajamos
de la mano con la comunidad médica y cientifica de la Isla. Facilitamos el acceso a
los estudios clinicos en otros hospitales, centros de cdncer y clinicas privadas. Mientras
establecemos colaboraciones estrechas para referir pacientes a donde estdn los
mejores especialistas y recibir de otros centros a aquellos que solo pueden encontrar la
atencién necesaria en nuestras instalaciones.

El Hospital del CCC ofrece atencion a las necesidades de los pacientes en un solo
lugar y acceso a estudios clinicos con tratfamientos de avanzada. Serviremos como
centro de segundas opiniones, mientras aportamos a la creacidon de una masa critica
de clinicos, epidemidlogos e investigadores enfocados solo en cdncer.

Al ser el primer Centro de Cdancer Hispano en Estados Unidos, y Unico en el Caribe, nos
enfocaremos en la prevencion, deteccion temprana, tratamiento y disminucion en la
mortalidad de los tumores que mds afectan a nuestra poblacion. Mientras, aportamos
en la generaciéon de empleos cualificados y la retencion de médicos y profesionales
de la salud especializados en cdncer.
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Valores del Hospital CCC
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Metas

1. Formaremos la proxima
generacion de profesionales de la
salud centfrados en el cuidado de
pacientes de cdancer.

2. Entendemos los retos y limites de
la terapia aprobada e iremos mas
alléd para beneficio de los pacientes.

3. Ofreceremos los servicios
integrados, multidisciplinarios y
personalizados mds modernos y
efectivos.

4. A partir de su apertura, el Hospital
alcanzard su autosuficiencia en un
periodo de cuatro anos.

34



Estrategias para mejorar el cuidado del cdncer en Puerto Rico

Objetivos

1. Formaremos la proxima generacion de profesionales de la salud
centrados en el cuidado de pacientes de cdncer.

«1.1. Contribuir a la educaciéon médica graduada de todas las escuelas
profesionales de Puerto Rico.

«1.2. Establecer espacios educativos donde la responsabilidad clinica
recae en su totalidad en la Facultad.

*1.3. Facilitar el acceso de estudiantes a programas de internados,
residencias, voluntariado y otros.

*1.4. Promover entre los mds jovenes las carreras asociadas a la salud y la
investigacion en cancer.

2. Entendemos los retos y limites de la terapia aprobada e iremos

mas alla para beneficio de los pacientes.

«2.1. Desarrollar una infraestructura de investigacion clinica que de
apoyo a todos nuestros servicios clinicos.

«2.2. Establecer acuerdos con entidades federales para la obtencion de
fondos destinados a la investigacion clinica.

*2.3. Facilitar el acceso de oncdélogos de la comunidad a los protocolos
activos.

«2 .4 Educar a la poblacion sobre la seguridad, la necesidad y el valor
de los estudios clinicos en el tratamiento del cdncer.
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3. Ofreceremos los servicios integrados, multidisciplinarios y
personalizados mdas modernos y efectivos.

*3.1. Ofrecer todos los servicios relacionados con el diagndstico y
tratamiento del cdncer en un solo lugar.

*3.2. Ofrecer un cuidado multidisciplinario enfocado en las necesidades
de los pacientes.

*3.3. Proveer acceso a protocolos de investigacion a toda la poblacion.

*3.4. Convertirnos en el primer Centro de Cancer Hispano en Estados
Unidos, y Unico en el Caribe.

*3.5. Servir como Centro de segundas opiniones.
*3.6. Disminuir la mortalidad de diversos tumores.

*3.7. Desarrollar el turismo médico para pacientes de cdncer del Caribe y
Lationamérica.

4. A partir de su apertura, el Hospital alcanzard su autosuficiencia en

un periodo de cuatro anos.

*4.1. Servir como promotor de desarrollo econdmico a través de la
generacion de empleos directos e indirectos.

*4.2. Provocar la retencién y el retorno de médicos y profesionales de la
salud especializados en cdncer.

*4.3. Alcanzar las licencias y certificaciones necesarias para la
contratacién con Medicare, planes privados, y otros.

*4.4. Mantener un modelo de contfrataciéon de Facultad basado en el
"fee for service" escalonado.

*4.5. Obtener acceso a un programa federal para la compra de
medicamentos con descuentos y el desarrollo de investigaciones
clinicas.

*4.6. Establecer acuerdos con la Administracién de Veteranos para el
tratamiento de sus pacientes.
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Estrategias

1. Formaremos la proxima generacion de profesionales de la salud centrados
en el cuidado de pacientes de cdancer.

1.1. Contribuir a la educaciéon médica graduada de tfodas las escuelas
profesionales de Puerto Rico.

*1.1.1. Fortalecer la relaciones con la Escuela de Medicina del Recinto de
Ciencias Médicas de la Universidad de Puerto Rico y sus diversos departamentos.

*1.1.2. Establecer alianzas y acuerdos con todas las Escuelas de Medicina de
Puerto Rico.

*1.1.3. Desarrollar un programa de educacion continua para la Facultad.
*1.1.4. Desarrollar "Tumor Boards" en el Hospital CCC.
*1.1.5. Participar de los "Tumor Boards" de los hospitales aliados.

*1.1.4. Desarrollar un programa educativo para profesionales de la salud de la
comunidad relacionados con el cdncer.

1.2. Establecer espacios educativos donde la responsabilidad clinica recae en
su fotalidad en la Facultad.

*1.2.1. Coordinar los programas de internados y residencias con la Facultad
desde su contratacioén.

*1.2.2. Establecer un programa educativo con responsabilidad paralela entre la
Facultad y los directores de departamentos.

1.3. Facilitar el acceso de estudiantes a programas de internados, residencias,
voluntariado y otros.

*1.3.1. Establecer acuerdos con las Escuelas y Departamentos de Medicina para
facilitar el acceso de los estudiantes.

*1.3.2. Desarrollar una plataforma digital para facilitar las solicitudes, admisiones y
gestion de los estudiantes.

*1.3.3. Promover entre los estudiantes informacién pertinente relacionada con
vacantes en los programas de internados, residencias y otros.

1.4. Promover entre los mds jovenes las carreras asociadas a la salud y la

investigacion en cdancer.

°1.4.1. Desarrollar un programa para educar sobre Ias carreras asociadas ala
salud y la investigacion en cdancer.

* 1.4.2. Implementar una campana educativa para presentar a nuestra Facultad
clinica y de investigacion y el tfrabajo que realizan.
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2. Entendemos los retos y limites de la terapia aprobada e iremos mdas alld para
beneficio de los pacientes.

2.1. Desarrollar una infraestructura de investigacion clinica que de apoyo a todos
nuestros servicios clinicos.

«2.1.1. Contar con "Clinical Research Associates" en cada clinica.
*2.1.2. Mantener un Comité Regulatorio Aprobado por OHRP.
*2.1.3. Mantener al dia las credeciales de bioseguridad requeridas.

«2.1.4. Contar con dreas para almacenar medicamentos de investigacion a baja
temperatura y a temperatura ambiente.

*2.1.5. Reforzar el desarrollo de investigaciones traslacionales.

«2.1.4. Implementar la recoleccién de muestras de tejidos y fluidos para el Bionbanco
de investigacién del CCC.

2.2. Establecer acuerdos con entidades federales para la obtencion de fondos

destinados a la investigacion clinica.

*2.2.1. Continuar y ampliar el Programa de Investigacién Oncolégica Comunitaria
del Instituto Nacional del Cancer (NCORP, por sus siglas en inglés).

°2.2.2. Redactar y someter nuevas propuestas relacionadas con el desarrollo de
estudios clinicos.

©2.2.3. Asegurar que todos nuestros clinicos cuenten con las credenciales de los
Institutos Nacionales de Salud para realizar investigacién clinica.

«2.2.4.Someter la renovaciéon para el U54 con MD Anderson Cancer Center a fravés
del CCC.

2.3. Facilitar el acceso de oncdlogos de la comunidad a los protocolos activos.

©2.3.1. Mantener informados a los oncdlogos de la comunidad sobre los protocolos
activos.

©2.3.2. Ofrecer adiestramientos y talleres sobre los protocolos activos y el programa
NCORP.

+2.3.3. Ofrecer asistencia técnica a los oncdélogos de la comunidad en el manejo de
la informacién relacionada con los protocolos activos.

2.4. Educar a la poblacién sobre la seguridad, la necesidad y el valor de los

estudios clinicos en el tratamiento del cdncer.

«2.4.1. Desarrollar campanas educativas sobre los estudios clinicos.

*2.4.2. Establecer alianzas con asociaciones de pacientes y codliciones para
promover los estudios clinicos entre la poblacion.
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3. Ofreceremos los servicios infegrados, multidisciplinarios y personalizados mds
modernos y efectivos.

3.1. Ofrecer todos los servicios relacionados con el diagndstico y tratamiento del
cdncer en un solo lugar.

*3.1.1. Mantener y continuar el desarrollo del Hospital del CCC.

*3.1.2. Obtener las licencias y certificaciones necesarias para la operacién del
Laboratorio clinico y patoldgico, el Centro de Imagenes y la Farmacia
Especializada.

*3.1.3. Desarrollar politicas eficientes para el manejo y la navegacion de los
pacientes a través de los diversos servicios del Hospital.

*3.1.4. Implantar el récord médico electronico con los mddulos especificos para
pacientes oncoldgicos.

3.2. Ofrecer un cuidado multidisciplinario enfocado en las necesidades de los
pacientes.

*3.2.1. Mantener una coordinacién efectiva entre el departamento clinico y los
servicios de apoyo.

*3.2.2. Desarrollar politicas y manuales dirigidos a la integracién de todos los
servicios necesarios para los pacientes.

*3.2.3. Desarrollar un programa de cuidado paliativo que se integre al trtamiento
del cancer desde la primera visita.

*3.2.4. Ofrecer servicios de apoyo a los pacientes relacionados con su situacion
fisica, emocional, mental, econdmica, espiritual y nutricional.

3.3. Proveer acceso a protocolos de investigacion a toda la poblacion.

*3.3.1. Desarrollar campanas educativas sobre los estudios clinicos.

*3.3.2. Ofrecer orientaciones y material informativo a los pacientes del Hospital del
CCC.

*3.3.3. Establecer prioridad de atencidn a pacientes que sean elegibles para algun
protocolo activo.

3.4. Convertirnos en el primer Centro de Cdancer Hispano en Estados Unidos, y

Unico en el Caribe.

*3.4.1. Continuar los esfuerzos para la designacion como centro comprensivo de
cdancer por el Instituto Nacional del Cancer.

*3.4.2. Desarrollar una campana de promocién de turismo médico para el Caribe y
Latinoamérica.
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3.5. Servir como centro de segundas opiniones.

*3.5.1. Establecer acuerdos con otros centros de cdncer locales y nacionales
para el traslado y recibo de pacientes.

«3.5.2. Desarrollar protocolos y politicas para el manejo de pacientes que
requieren una segunda opinion.

*3.5.3. Crear politicas y procedimientos para el ingreso y registro de pacientes
que provengan de ofros cenfros de cancer.

3.6. Disminuir la mortalidad de diversos tumores.

*3.6.1. Implementar las guias establecidas por la Red Nacional de Centros de
Cdancer (NCCN, por sus siglas en inglés).

*3.6.2. Desarrollar procedimientos para asegurar que los pacientes cuenten con
las pruebas de deteccidn mds eficientes.

*3.6.3. Implementar tratamientos noveles a través de los estudios clinicos, que
sean menos invasivos y mds eficientes.

*3.6.4. Aplicar la medicina de precision y tratamientos personalizados.

*3.6.5. Desarrollar el programa de "genetic counseling” para asistir a pacientes y
familares con alto riesgo de desarrollar ciertos tipos de cdancer.

3.7. Desarrollar el turismo médico para pacientes de cancer del Caribe y

Lationamérica.

*3.7.1. Implementar protocolos y procedimientos para la atencién a pacientes
extranjeros.

*3.7.2. desarrollar campanas de promocidén en el Caribe y Latinoamérica.
*3.7.3. Alcanzar la certificacion de la Asociaciéon Internacional de Turismo Médico.

*3.7.4. Lograr certificaciones que le den "standing" al Hospital como centro de
cuidado de salud de excelencia.
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4. A partir de su apertura, el Hospital alcanzard su autosuficiencia en un periodo
de cuatro anos.

4.1. Servir como promotor de desarrollo econdémico a través de la generacion de
empleos directos e indirectos.

*4.1.1. Desarrollar un plan de reclutamiento por fases que se amplie segun la
demanda de servicios.

*4.1.2. Contratar servicios de apoyo con empresas y recursos locales.

*4.1.3. Desarrollar un Programa de Desarrollo Organizacional para la retenciéon de
empleados.

4.2. Provocar la retencién y el retorno de médicos y profesionales de la salud
especializados en cancer.

*4.2.1. Establecer un plan de reclutamiento de los médicos locales mds destacados
en los diversos tipos de cdancer.

*4.2.2. Mantener programas de enfrenamiento para estudiantes que interesen
especializarse en los diversos tipos de cancer.

*4.2.3. Promover el Hospital CCC como centro de excelencia en el cuidado
oncoldgico para atraer médicos especialistas que estén fuera de Puerto Rico.

*4.2.4. Mantener salarios y condiciones de confratacién competitivas.

4.3. Alcanzar las licencias y certificaciones necesarias para la contratacion con

Medicare, planes privados, y otros.
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*4.3.1. Implementar un plan de trabajo para la obtencién de las licencias y permisos
requeridos.

*4.3.2. Desarrollar politicas, procedimientos y protocolos para el mantenimiento de las
licencias y los permisos requeridos.

*4.3.3. Establecer un plan de trabajo para la obtencién de certificaciones como Joint
Commission, Medicare y otros.

*4.3.4. Implementar el plan de trabajo para la contfratacién con los planes médicos.
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4.4. Mantener un modelo de contratacion de Facultad basado en el "fee for
service" escalonado.

*4.4.1. Mantener un Comité de Credenciales y Nombramientos.

°4.4.2. Asegurar gue todos los facultativos cuenten con Credenciales de
Investigacion.

*4.4.3. Desarrollar contrataciones por un ano, renovable a un segundo ano, segun
su desempeno.

*4.4.4. Desarrollar un sistema de remuneracién competitivo, basado en salarios
del Recinto de Ciencias Médicas de la UPR en correlacién con los publicados por
el AAMC.

4.5. Obtener acceso a un programa federal para la compra de medicamentos
con descuentos y el desarrollo de investigaciones clinicas.

*4.5.1. Solicitar y mantener el Programa Federal 340b para la compra de
medicamentos a bajo costo.

*4.5.2. Desarrollar acuerdos con el Recinto de Ciencias Médicas y otras
intituciones de educacidn superior para el alquiler de equipos especializados
necesarios para realizar investigaciones.

*4.5.3. Promover acuerdos para realizar estudios clinicos con casa farmacéuticas.

4.6. Establecer acuerdos con la Administraciéon de Veteranos para el

tfratamiento de sus pacientes.
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*4.6.1. Desarrollar un acuerdo con la Administracion de Veteranos para viabilizar
la atencién a sus pacientes.

*4.6.2. Establecer protocolos y procedimientos para la atencidon a pacientes
veteranos.

*4.6.3. Desarrollar programas de apoyo a pacientes veteranos, seginsus
necesidades.
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Conscientes de la realidad fiscal de Puerto Rico y de los retos del Gobierno para
cumplir con los estandares establecidos por la Junta de Supervision Fiscal (PROMESA),
el CCC presenta un plan que integra nuestros objetivos y estrategias al plan del
Gobierno. Lejos de ser una carga adicional para el Gobierno, proponemos ser agentes
de mejora para el sistema de salud y para el desarrollo econdmico de la Isla.

Luego de un andlisis tanto del Plan Fiscal aprobado por la Junta en 2017 como del
presentado en enero de 2018 y de las estrategias en torno a la reforma de salud y de
desarrollo econdmico. Presentamos nuestras aportaciones que inciden en el aumento
de la medicina de prevencion, la promociéon de técnicas de deteccion temprana y la
integracion de medicina de precision en una plataforma intfegrada y multidisciplinaria
basada en evidencia cientifica y centrada en las necesidades de los pacientes. La
imagen a confinuaciéon presenta la integracion de estos tres elementos como parte de
nuestra propuesta (Imagen 9).

OUR COMMITMENT:
TO OFFER HIGH QUALITY CANCER CARE IN PUERTO RICO

Increase Preventive Medicine

Promulgate Early Detection Technics

Provide Research Based
Integrated Multidisciplinary & &

Personalized Medicine T ‘ o CENTRO
/ COMPRENSIVO

“CANCER

IMAGEN 9 INTEGRACION DE LEELMENTOS PARA LA CALIDAD DEL CUIDADO DEL CANCER

Una de las areas esenciales del Plan fiscal es la Reforma del Sistema de Salud. Esta
reforma busca generar $795 mil millones en ahorros en un periodo de cinco anos. Para
lograrlo presentan, entre otras estrategias, modificar la estructura de diversas regiones
para fener una sola region, promover la competencia entre los seguros de salud,
permitir a los pacientes la libre seleccion de médicos, establecer limites a los beneficios
implementar el sistema de informacion de Medicaid y la unidad de conftrol de fraude.
Dentro de las estrategias principales del CCC para aportar a esta reforma de salud se
encuenfra la de apoyar a la Administracion de Seguros de Salud (ASES) en asumir la
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carga del cuidado de los pacientes de cancer de Medicaid usando las guias
establecidas por el National Comprehensive Cancer Network (NCCN) y aplicando
estdndares de cuidado del cancer centrado en las necesidades de los pacientes. En
el capitulo final de este documento se presenta la estrategia propuesta para atender
esta peticion de ASES.

A continuacion, presentamos otfras estrategias que pueden aportar al cumplimiento
del Plan Fiscal en el aspecto de Salud y Desarrollo Econdmico.
REDUCING HEALTHCARE SPENDING

The Government will focus on improving efficiencies, adjusting benefits and developing a new
healthcare model in order to achieve savings in healthcare spend

Reducing Healthcare Spending Measures, SMM

I Modify Benefits Package a5 750 705 842 892 945 1,001
[C] Reduce Drug Cost 38 60 500

[ improve Payment Integrity 100 25 299 84 750 795 842 892 945 1,001
I Pay for Value /38 2 110 L

I New Healthcare Model 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025 2026
Reform Measures Description 2018 Impact

= Establish uniformed fee schedules and limit reimbursement rates for providers

Pay for Value = Replace current profit sharing arrangement with MCOs and replace with a Medical
Loss Ratio

Establish partnerships to increase the scrutiny of premium payments for beneficiaries
that have left the system or have another health insurance plan

Improve Payment

Integrity

Establish Medicaid Fraud Control Unit and implement the Medicaid Management
Information System to reduce waste, fraud and abuse

Reduce outpatient drug spending by increase pharmacy discounts on branded drugs,

enforce mandatory dispensing of generic drugs, updating the preferred formulary and @

R Di o e
educe Drug Cost establishing shared-savings initiatives

Evaluate services that could be capped and/or eliminated from the current benefit

Modify Benefits package without adversely affecting access for Mi Salud beneficiaries
Package

Develop a new healthcare model in which the Government pays for basic, less costly
New Healthcare benefits and the patient pays for premium services selected resulting in cost
Model reductions attributed to greater competition along with the capped PMPM amount

Note: To meet fiscal plan objectives, the Government may consider additional measures. 20

IMAGEN 9 ESTRATEGIA DEL PLAN FISCAL PARA REDUCIR COSTOS DE SALUD. FUENTE: AAFAF

Las estrategias del CCC para aportar a las medidas del gobierno se detallan en los
siguientes diagramas:

PR Fiscal Plan «Establish uniformed fee

schedules and limit
reimbursement rates for

providers
> 4
eInnovative
contractual
CCC agreements with third
Contribiition Nnartv < ich A< hinindla

DIAGRAMA T ACUERDOS CON LAS ASEGURADORAS

[t ALELZRID AR TR

finish evidence
based medical
therapy
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PR Fiscal Plan

*Establish partnerships to increase the

Improve scrutiny of premium payments for

Payment beneficiaries that have left the

Integrity system or have another health
insurance plan

*The VA in Puerto Rico has a
significant backlog in the provision
of cancer care to veterans. The
ccc Veterans CCC is a facility which will help in
Contribution Administration reducing this backlog and provide

Patients clinical services in Puerto Rico for
these veterans. We are currently in
the process of formalizing this
agreement with the VA
Administration.

DIAGRAMA 2 PROPUESTA DE SERVICIOS PARA PACIENTES VETERANOS

PR Fiscal Plan

*Reduce outpatient drug spending by
increasing pharmacy discounts on branded

Reduce Drug drugs, enforce mandatory dispensing of
Cost generic drugs, updating the preferred
formulary and establishing shared-savings
initiatives

ccc Pharmacy Cost *As soon as the required number
Conftribution Reduction through of eligible patients are seen, we
340b Federal will submit a 340(b) application,
Program which will greatly reduce the
costs and generate higher
income for the CCC.

DIAGRAMA 3 DESCUENTOS EN MEDICAMENTOS
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PR Fiscal Plan

eEvaluate services that could be capped and/or
eliminated from the current benefit package
without adversely affecting access for Mi Salud
beneficiaries

CCC
Contribution

*The clinical model proposed by the CCC, will reduce
expenditure incurred by ASES and provide a cornerstone for
the expansion of cancer prevention and early detection,
improving the outcomes on Mi Salud patients.

DIAGRAMA 4 REDUCCION DE COSTOS PARA ASES

PR Fiscal Plan

*Develop a new healthcare model in which the
Government pays for basic, less costly benefits and
the patient pays for premium services selected
resulting in cost reductions attributed to greater
competition along with the capped PMPM amount

CCC
Contribution

*The patient centered integrated care model to be
implemented at the CCC is multidisciplinary in nature and is
designed to be efficient and effective in the care of patients
with cancer.

*|t significaly reduces the time to start therapies, promotes
comprehensive multidisciplinary evaluation, eliminates
unnecessary studies and encourages evidence based
guidelines as therapeutic practices.

|t integrates modern clinical research into the health care
model, allowing patients to receive today the health care of
fomorrow.

*The proposed model of care will reduce the overall cost of
treatment.

DIAGRAMA 5 CUIDADO CENTRADO EN EL PACIENTE
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PR Fiscal Plan

*Develop a new healthcare model in which
the Government pays for basic, less costly
benefits and the patient pays for premium
services selected resulting in cost reductions
afttributed to greater competition along with
the capped PMPM amount

CCC
Contribution

*The disparities in cancer outcomes among the
Hispanics living in Puerto Rico make the CCC
essential for developing the necessary health care
structure to understand, modify and implement
modalities which will eliminate these inequalities. The
implementation of personalized healthcare and the
studies in Precision Medicine in Hispanics will require
the facilities of the CCC to be active and ready to
meet the challenges these initiatives present.

DIAGRAMA 6 MEJORAR EL ACCESO A PUERTORRIQUEROS E HISPANOS EN EE.UU.

En el caso de las reformas estructurales propuestas por el Gobierno de Puerto Rico,
identificamos diversas instancias en las que podemos aportar con el fin de mejorar el
desarrollo econdmico de Puerto Rico. La siguiente imagen marca en amairillo las instancias
identificadas para tales aportaciones (Imagen 10) (Puerto Rico Fiscal Agency and Financial
Advisory Authority, 2017).
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STRUCTURAL REFORM MEASURES

Implementing the package of structural reforms will provide a cumulative 2.0% increase in GNP
growth

Improve Capital Efficiency o Energy Reform

0 Improve Ease of Business Activity 0

e Energy Reform
= |everage and facilitate expedited private

@ Increase Labor Participation
® |nstitute public policy measures aimed to

@ Infrastructure Reform

= Augmenting competitiveness by

attract new businesses, create new
employment opportunities, and foster
private sector employment growth to

investing in critical infrastructure and
quality of public services in roads, ports,
telecommunications, water and waste,

sector investments in modern, cost-
efficient, and environmentally compliant
energy infrastructure; reform PREPA

increase labor demand knowledge services, and other

strategically important sectors

operations and services to clients; and
allow for greater competition in energy
generation

= Change welfare and labor incentives to
encourage greater sector participation
thus increasing labor supply @ Public-Private Partnerships
® Leverage key public assets through long
term concessions to optimize quality of ° Promoting Economic Development
public infrastructure, services to public
and sustainable operations and

maintenance

e Critical Projects
" |mplement management system to boost
development of critical projects through sector
expedited processes

@ Permitting Process Reform

® Centralize, streamline, and modernize
and expedite permitting processes;
increase business friendly environmental
and economic growth

@ Tax Reform

® | ower marginal tax rates and broaden the
tax base; simplify and optimize the
existing tax code to achieve gains in
efficiency, ease of doing business and
reducing tax evasion

@ Enterprise Puerto Rico

= Promote productivity growth, attract FDI
& incentivize investments in technology
through collaboration with the private

@ Destination Marketing Organization

" Externalize the overseeing of marketing
efforts & continuity under a single brand
and as a unified front representing all of

@ Regulatory Reform Puerto Rico’s tourism components

® Reduce unnecessary regulatory burdens
to reduce the drag of government on the
private sector

S
s
)
o
)~
S 23

b3

IMAGEN 100 ESTRATEGIAS PARA LA IMPLEMENTACION DE REFORMAS ESTRUCTURALES. FUENTE: AAFAF

iy,

<

Los diagramas que presentamos a confinuacion resumen estas estrategias y nuestra
propuesta de aportacion.

PR Fiscal Plan

e 1a. Increase Labor
Participation:
Change welfare and
labor incentives to
encourage greater
sector participation
thus increasing labor

supply

1. Improve Ease of

*The US based
tfreatment model to
be implemented at
the CCC wiill
contribute to the
retention of Puerto
Rican physicians on
the island and
provide an
environment which
will encourage others
to return to Puerto
Rico. Consistent with
public policy related
to Law 14, 2017.

DIAGRAMA 7 RETENCION DE MEDICOS Y PROFESIONALES DE LA SALUD

Business Activity

cce Retaining Doctors in

Contribution

Puerto Rico and
Bringing Others Back
from the Mainland
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PR Fiscal Plan

2. Improve Capital «2c. Critical Projects: Implement management
Efficiency system to boost development of critical projects
through expedited processes

Studies consistently show that the
establishment of an NCI designated
Comprehensive Cancer Center generates
considerable direct and indirect economic

CCC Economic Impact activity surrounding its operations. These .

ContriBUlion activities include: new employment, economic

growth, new business models, pharma
development, among others.

DIAGRAMA 8 IMPACTO ECONOMICO

PR Fiscal Plan

2'(|:mp.r,r0\|/e *2c. Critical Projects: Implement management
IR system to boost development of critical projects
Efficiency through expedited processes

ccc _ :
Conftribution H[glelgleilel!

Sustainability

*While every dollar spent on repayment of debtis a
dollar less available for research and innovation, the
CCC projects that within three years it would be able
to make payments towards the outstanding debt
associated with the CCC on the books of the GDB.

DIAGRAMA 9 SOSTENIBILIDAD FINANCIERA
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PR Fiscal Plan

2c. Critical Projects: Implement
2. Improve management system fo boost

: : development of critical projects
Capital Efficiency through expedited processes

Cost of delaying opening
(out of pocket and lost

CCC opportunity)
Contribution

Significant costs are being incurred in the present stand-by
mode of this completed, equipped, and operational facility.
Any further course of action regarding the CCC will be more
beneficial if we have an operating cancer center as opposed
to a building.

DIAGRAMA 10 COSTO DE RETRASO DE LA APERTURA DEL HOSPITAL

4. Promoting
Economic *4q. Enterprise Puerto Rico: Promote
Development productivity growth, atfract FDI &
incentivize investments in technology
through collaboration with the private
sector

CCC Federal Funding
Contribution Opportunities, NCI, Moonshot
Initiative

*The CCC has active funding from NIH, NCI, CDC, pharmaceutical
companies and other federal agencies.

*These and other potential paths for obtaining federal funds will
subsidize the operational costs of the Center and bring additional
basic and clinical research activities to Puerto Rico.

*This will serve to expand the local expertize in the field of neoplasia,
implement next generation of research studies and begin the path
of scientific innovation for understanding malignant conditions in
Hispanics.

DIAGRAMA 1 1OPORTUNIDAD DE FONDOS FEDERALES

UcClive 10 OpPIITILe 1edeiul 1Iurnuairng uccess.
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PR Fiscal Plan

¢ 4qa. Enterprise Puerto Rico:
Promote productivity growth,
attract FDI & incentivize
investments in technology
through collaboration with the
private sector

CCC
Contribution

*The CCC is one of the few facilities designed to perform Phase |, II,
and lll cancer clinical trials, compliant with FDA regulations, in
Puerto Rico. Cancer clinical trial is the fastest growing area of
research in human subjects. The presence of an infrastructure
which will comply with regulatory issues, frained clinical research
assistants, trained and motivated physicians, facilities for tissue
management are indispensable to attract biopharma companies
to the Puerto Rico Science Technology and Research Trust Science
District. The CCCUPR is essential for the success of this effort.

DIAGRAMA 12 INNOVACION EN BIOTECNOLOGIA

PR Fiscal Plan

*4b. Destination Marketing Organization

Contribution

*The availability of modern technology for cancer care,
presence of highly trained physicians in the cancer
field, expertize in modern complex cancer
inferventions, high quality comprehensive
multidisciplinary healthcare, becoming a Cancer
Center of Excellence, and the presence of Spanish as
primary language will serve to attract patients from
Central America, South America, and the US mainland,
at a lower cost.

DIAGRAMA 13 TURISMO MEDICO
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Tras el paso de los huracanes Irma y Maria por Puerto Rico en 2017 y el nuevo estado
fisico y econdmico en que quedd la Isla, se presentd una nueva realidad que requeria
de un refuerzo y reenfoque de las estrategias establecidas para afrontar la situacion
fiscal de Puerto Rico. En este sentido, el CCC continua con sus esfuerzos para poner en
funciones lo antes posible el Hospital de Investigacion en Cancer y contfinuar con los
trabajos de las divisiones de Control de Cdancer y Ciencias Poblacionales y Biologia del
Cdancer.

Ante esta nueva realidad, un nuevo modelo de aportacién se perfila para convertir al
CCC en la entidad que guie y mida los servicios de cuidado de pacientes con cancer
del Gobierno de Puerto Rico a traveés de la Adminsitracion de Seguros de Salud de
Puerto Rico (ASES), Medicaid y otros.
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A inicios de 2018 ASES solicitd al CCC una propuesta para desarrollar un modelo de
atencion de cuidado de pacientes con cdncer a los beneficiarios de Medicaid
(Reforma de Salud / Mi Salud) en Puerto Rico. El enfoque establecido por el CCC
busca ser el ente que dirija, regule y mida los servicios de cuidado de cancer a fravés
del seguimiento de las guias establecidas por el National Comprehensive Cancer
Network (NCCN). Esta nueva propuesta serd implantada a partir del inicio de la
reforma de salud en octubre de 2018.

Actualmente, el CCC se encuentra desarrollando los detalles finales para la
presentacion a ASES. Del mismo modo, se trabaja con el proceso de apertura del
Hospital.
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