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En nombre de la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM) me
complace presentar esta Guia de Recomendaciones en Cuidados
Continuos, un manual practico que contribuird a mejorar la atencién de
los pacientes con céncer.

La SEOM es el referente de opinidn sobre la Oncologia en Espafia y vela
para que desde los Servicios hospitalarios de Oncologia Médica se
ofrezca una calidad asistencial de excelencia, estimulando el estudio, el
conocimiento y la investigacion sobre el céncer.

Por ello, desde la SEOM se apoyan publicaciones como ésta que cons-
tituyen un complemento formativo para los oncdélogos en el campo de
los cuidados continuos. Esta guia ofrece recomendaciones sobre las
tres principales dreas de actuacion de un oncdlogo médico: asistencia,
docencia e investigacion.

La oncologia, como especialidad responsable del cuidado integral del
paciente con céncer y de su prevencion, ha evolucionado durante los
Gltimos afios con el objetivo de curar al enfermo, producir menos efec-
tos secundarios, prestar apoyo y asesoramiento al paciente y sus fami-
liares, incrementar la calidad de vida de los pacientes, y participar en
las campafias de divulgacién de habitos saludables (no fumar, evitar el
sobrepeso, hacer ejercicio fisico...) y de diagndstico precoz.

Este manual ha sido elaborado por un nutrido grupo de expertos en cui-
dados continuos con un carécter eminente practico y con el fin dltimo
de beneficiar a nuestros pacientes.

Felicito a todos los autores que han colaborado en la realizacién de este
libro, a la coordinadora editorial, la Dra. Ana Casas, y a todo el comité
editorial y os emplazo a que lo tengdis como guia de consulta.

Ramon Colomer
Presidente SEOM
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INTRODUCCION

Sirvan estas lineas para agradecer la labor de los grupos de trabajo
que iniciaron dentro de la Seccién de Cuidados Continuos de la
SEOM, las guias de recomendaciones en Asistencia, Docencia e
Investigacion.

El manual que tenéis en vuestras manos, es fruto del consenso, actua-
lizado, de profesionales oncélogos médicos, expertos y entusiastas de
la aplicacién préactica de la Oncologia Clinica.

Maestros y alumnos de las sucesivas generaciones de residentes de
Oncologia Médica espafioles, abrieron una etapa de reflexién y pro-
duccién docente, que se ha materializado en una de sus obras, la pre-
sente guia.

Guia que debe representar, con las actualizaciones pertinentes, una
especie de “Carta Magna” mediante la cual, poder orientarse hacia la
implantacion de programas asistenciales, docentes e investigaciona-
les, en cualquier medio hospitalario que desee sumarse al manejo
integral del paciente oncoldgico.

Este manejo integral, con mdltiples situaciones complejas, del pacien-
te, de sus cuidadores, atiende a unas consideraciones importantes , a
veces olvidadas, pero hoy en vital resurgir: la concepciéon humanista
de la Medicina y la bisqueda en todo momento del beneficio clinico
del paciente oncoldgico.
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Los Cuidados Continuos en Oncologia Médica, buscan esta atencién
humanista, desde el diagndstico, en la recidiva, en la enfermedad que
amenaza la vida, en el duelo...pero también quieren dar calidad de
vida al ejército de pacientes que han superado la enfermedad, largos
supervivientes, cuya prevalencia aumenta afio tras afio, supervivien-
tes que envejecen, que enferman de una nueva neoplasia, 0 que sim-
plemente envejecen.

En esta segunda edicion de la Guia de Recomendaciones, se afiade el
capitulo de conceptos y definiciones de Cuidados Continuos en
Oncologia Médica, que sin lugar a dudas es el marco insustituible
donde debe inscribirse el contenido de las recomendaciones.

Dr. Joan Carulla Torrent
Coordinador
Seccion SEOM de Cuidados Continuos
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Un buen profesional de la Oncologia debe formarse adecuadamente y
actualizar sus conocimientos para poder prestar una asistencia de
calidad. En su préactica clinica diaria, puede contribuir al progreso
cientifico de su especialidad mediante la participacién en estudios o
ensayos que contesten a las cuestiones méds relevantes. Toda la expe-
riencia y conocimientos acumulados pueden y deben ser transmitidos
al resto de profesionales que trabajan en torno al cancer, cerrando el
circulo.

La Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM) organiza talleres
de trabajo, simposios, congresos, cursos, edita libros, revistas, etc.,
donde diversos expertos actualizan continuamente los aspectos mds
Gtiles y controvertidos de la enfermedad neopldsica. La SEOM apoya
incondicionalmente y aglutina los diferentes Grupos Cooperativos que
constituyen un valor docente e investigador del maximo nivel. La SEOM
canaliza y da respuesta a las inquietudes y necesidades de los
Residentes de Oncologia Médica y al colectivo de oncdlogos médicos.

Uno de los deseos mds valorados por la poblacién es la calidad de
vida. Los Cuidados Continuos, como filosofia de trabajo, nacen de la
necesidad de soporte fisico y emocional al paciente desde el momen-
to de su diagndstico hasta su curacién o muerte. Proporcionan un
valor afiadido que se traduce en una aproximacién completa al
paciente, su entorno y su enfermedad, para que consiga el maximo
bienestar y la mejor calidad de vida posible.

Con este objetivo fundamental, la Seccién de Cuidados Continuos de
la SEOM ha hecho, durante los Ultimos 5 afos, un desarrollo modéli-
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co y eficaz de todos los aspectos relacionados con los Cuidados
Continuos en Oncologia. La experiencia acumulada se ha materializa-

. ) . y m
do en una obra en la que intervienen especialistas en cada una de las 0nco|og|cos
areas mencionadas, siempre en el contexto multidisciplinar de la Il Ed_ ..

aproximacidn al cancer. La informacién que contiene es de gran utili- icion

dad para el oncélogo médico que dispone de una excelente guia de
referencia, plenamente actualizada, como apoyo de sus actividades
asistenciales, docentes e investigadoras.

Prof. Alfredo Carrato Mena
Catedratico de Oncologia Médica, Universidad Miguel Hernandez

Jefe del Servicio de Oncologia Médica, Hospital General Universitario de Elche
Presidente de la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM)
(2005-2007)

Intr ion |

22



Guia SEOM Recomendaciones en Cuidados Continuos Oncolégicos
11 Edicion

INTRODUCCION

El cancer representa actualmente el 26% del total de fallecimientos en
nuestro pais. Ocupa el 2° lugar en mortalidad por todas las causas y
es responsable del 40% de los afos potenciales de vida perdidos.

Sin embargo, en los dltimos afios, gracias a los avances producidos
en los tratamientos, se esta consiguiendo prolongar la supervivencia
y la calidad de vida de los pacientes oncoldgicos. Actualmente, la tasa
de curacidn del céncer ya supera el 50% de todos los casos.

En sus origenes, la Oncologia no podia ofrecer grandes expectativas
de curacidn ya que se disponia de escasos medios y no habia farma-
cos efectivos para el tratamiento del cancer. Los primeros 10 medica-
mentos se desarrollaron en los afios 60'. Sus efectos adversos eran
poco controlables y muy temidos por los pacientes. Posteriormente,
los avances en el drea de la Farmacologia y mds recientemente de la
Biologia Molecular con unos tratamientos cada vez mas individualiza-
dos, han supuesto mejoras en los resultados globales, con mayor
seguridad para el paciente y con una repercusiéon importante en la
calidad de vida. A ello también han contribuido, de forma muy signifi-
cativa, los avances en las terapias de soporte.

No obstante, una proporcién significativa de pacientes continda pre-

sentando cancer en fases avanzadas dénde las posibilidades de cura-
cién son muy reducidas.
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En Espafia se diagnostican anualmente mds de 160.000 casos nuevos
de céncer. Las cifras de prevalencia, aproximadamente 3 veces mas,
representan casi medio millén de enfermos oncoldgicos.

Todo ello significa que la poblacién de pacientes que conviven con su
cancer bien cémo supervivientes "curados", como pacientes con
"enfermedad crénica"y / 6 como pacientes con una "enfermedad pro-
gresiva" va en aumento.

Estas cifras, l6gicamente, suponen una demanda creciente de aten-
cién y requerimientos asistenciales en los centros especializados y
paralelamente en Atencién Primaria. Ademds, una proporcién muy
importante de pacientes, los de méds edad y sobre todo los que se
encuentran en fases avanzadas de la enfermedad, suelen presentar
mlltiples patologias y estar polimedicados. Todos ellos requieren una
coordinacion asistencial al maximo nivel que garantice la continuidad
de los cuidados, el control de todos sus sintomas y, en definitiva, una
atencidn integral.

Entendemos por "CUIDADOS CONTINUOS ONCOLOGICOS" la atencién
integral del paciente con cancer desde una vision holistica que abarca su
esfera bioldgica, psicoldgica, familiar, laboral y social a lo largo de toda
la trayectoria de la enfermedad y bajo el compromiso del "no abandono"
cuando los tratamientos dejan de surtir efectos curativos. Desde esta
visién, y segun los criterios de los Cuidados Continuos, se realizan trata-
mientos de soporte, control sintomatico, cuidados paliativos del enfermo
en la fase avanzada y atencidn en la etapa final de la vida, simultdnea-
mente con los tratamientos especificos para cada tipo de tumor y desde
el mismo momento del diagndstico, abordando todos los sintomas rela-
cionados con la enfermedad 6 con el tratamiento. Todo ello en un "mode-
lo de colaboracién interprofesional coordinado y compartido", en el que
prime la colaboracion frente a la competencia y que permita al paciente
beneficiarse de una correcta continuidad asistencial y disponer de las
mejores alternativas terapéuticas especificas, de soporte y paliacidn,
que precise en cada momento y por los profesionales més indicados.

26

Guia SEOM Recomendaciones en Cuidados Continuos Oncolégicos

Los Cuidados Continuos tienen lugar durante toda la trayectoria de la
enfermedad, desde el inicio del diagndstico y tratamiento con inten-
cién curativa (terapia de soporte) hasta la fase avanzada y el falleci-
miento (cuidados paliativos y terminales). Con ellos, el paciente reci-
be una atencién encaminada a evitar y tratar el dolor, la desnutricién,
la atrofia muscular, la anemia, el estrefiimiento, los vomitos, la fiebre,
la depresidn, la ansiedad, el miedo y, en definitiva, la pérdida de fun-
cionalidad, en todo el proceso evolutivo clinico.

La importancia de promover todos los cuidados dirigidos a preservar y
mejorar la calidad de vida de los pacientes con céncer y su control sin-
tomadtico a lo largo de toda la enfermedad, llevé a la Sociedad Espafiola
de Oncologia Médica (SEOM) a crear en el afio 2003 la Seccién de
Cuidados Continuos, en consonancia con las directrices de las socieda-
des europeas (ESMO) y americana (ASCO).

Desde su creacion, bajo la Presidencia del Dr. Antonio Antén y la
Coordinacién del Dr. Carlos Camps, la Seccién de Cuidados Continuos
de la SEOM ha realizado multiples actividades educativas dirigidas a
la promocidn de los Cuidados Continuos y a integrar simulténeamen-
te el manejo de los sintomas con los tratamientos oncoldgicos espe-
cificos. Un andlisis de situacién realizado en el afio 2004 mostré el
alto grado de implicacién de los oncdlogos espafioles en la asistencia
de los pacientes en fases avanzadas de la enfermedad y su atencién
hasta el final de la vida aunque dejaba entrever déficits en la organi-
zacion asistencial, en la coordinacion entre niveles asistenciales y en
la integracion del trabajo en equipos interdisciplinares.

La inclusién de los cuidados continuos dentro de la actividad asisten-
cial de los Servicios de Oncologia supone organizarse en un equipo de
trabajo interdisciplinar (estructural é funcional) que facilite la colabo-
racion de otros profesionales (psicélogos, trabajadores sociales,
voluntariado, servicios religiosos etc.) y una coordinacién con otras
Especialidades y entre niveles asistenciales. En todo este proceso,
Atencién Primaria tiene un papel fundamental en la atencion del
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paciente oncoldgico y trabajar conjuntamente resulta una cuestion
clave para lograr y garantizar una continuidad asistencial en el marco
de unos cuidados continuos de calidad.

El desarrollo de los Cuidados Continuos debe venir avalado por un
esfuerzo importante en Investigacién. Es necesario superar los frenos
que ha supuesto la polarizacién hacia los estudios sobre los trata-
mientos curativos y decidirse activamente por investigar en calidad de
vida, en sintomas y en paliacidn, utilizando metodologias de excelen-
cia ya contrastadas en la investigacion clinica tradicional.

Finalmente, considerar la Docencia en Medicina Paliativa Oncoldgica
como un objetivo prioritario en la Licenciatura de Medicina. Temas
como el concepto de calidad de vida, comunicacién con el paciente,
afrontacion del sufrimiento, actitud del médico ante la muerte, entre
otras, deberian formar parte de la formacién de pregrado para todos
los estudiantes de Medicina. En el post-grado, la formacién MIR en
Oncologia Médica incluye los temas relativos al Soporte y la Paliacion
Oncoldgica, aunque hace falta un mayor esfuerzo en las précticas
asistenciales. Por ultimo, debemos esforzarnos y establecer estrate-
gias permanentes en formacién continuada para mantener al dia el
conocimiento médico, mejorar la practica y la competencia y contras-
tar los propios conocimientos.

Estas Guias que se presentan ahora desarrollan los principios de los
cuidados continuos oncoldgicos y ofrecen un amplio despliegue de
recomendaciones iniciales en el dambito de la Asistencia, la
Investigacion y la Docencia en los Cuidados Continuos. Son unas
Guias abiertas al debate y a la discusién que continuarén su desarro-
llo con la colaboracién y el apoyo de todos, a medida que siga des-
arrolldndose la experiencia y el interés por los Cuidados Continuos
entre la comunidad de oncdlogos.

Desde estas lineas queremos agradecer el esfuerzo y dedicacion de
los profesionales que han participado en su elaboracién, Dr. Vicente
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Valentin, Dr. Joan Carulla, Dr. Manuel Glez. Barén, los trabajos de
revisién del Dr. Jaime Sanz, Dr. José Lizén y Dr. Carlos Camps y la
entrafiable colaboracién de la Dra. Yolanda Escobar en la redaccion
final. A todos ellos y a la SEOM, mostrar nuestra mas reconocida
consideracion.

Dra. Ana M2 Casas Fernandez de Tejerina
Coordinadora Hospital de Dia Oncohematoldgico.
Servicio de Oncologia Médica.

Hospital Universitario Virgen del Rocio. Sevilla
Coordinadora Seccion SEOM de Cuidados Continuos
(2005-2007)
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RESUMEN

El cuidado del paciente oncoldgico esté sufriendo cambios sustancia-
les en los dltimos afios. Los pacientes presentan unas necesidades
fisicas y psicoldgicas complejas que deben ser tratadas adecuada-
mente. Esto obliga a plantear la continuidad de los cuidados dispen-
sados desde la Oncologia y la responsabilidad, como oncélogos, de
coordinar el cuidado especifico en todas las fases de la enfermedad.
Todo ello ha llevado a la elaboracién de esta guia de asistencia en
Cuidados Continuos.

En Espafia, en el afio 2003, los tumores supusieron el 25,94% del
total de fallecimientos y constituyeron la 22 causa de muerte segtn
datos del INE: 62.326 hombres y 37.500 mujeres, lo cual representa
que el 31% de los hombres y el 20% de las mujeres mueren como
consecuencia de esta enfermedad. En el hombre constituye la prime-
ra causa de muerte, por encima de los problemas cardiovasculares.
En relacién con la morbilidad hospitalaria, los pacientes oncolégicos
representaron, ese afio, el 10,89% (3.852.395) del conjunto de todas
las estancias y el 8,2% (381.298) de las altas, con una estancia media
de 10 dfas.

En esta guia, tras analizar las necesidades y demandas del paciente
oncoldgico, se aborda el papel que tiene y representa nuestra espe-
cialidad, y en base a todo ello, se plantean unos criterios organizati-
vos de los Cuidados Continuos.
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NECESIDADES GENERALES

Si queremos establecer unos cuidados de calidad, debemos conocer
las demandas de los pacientes oncoldgicos. Varios estudios las han
evidenciado y son las siguientes:

* Cuidado holistico: se extiende mas alld del fundamento y los
aspectos clinicos del tratamiento para dirigirse, de forma mds
amplia, a las necesidades y deseos del paciente.

e Cuidado centrado en la persona: el tratamiento debe estar organi-
zado en funcidn de las necesidades y deseos del paciente, mas que
basado en la conveniencia del hospital o del personal sanitario.

* Buenos cuidados profesionales, es decir que el tratamiento admi-
nistrado sea de calidad.

En la accion general de un Servicio de Oncologia estos datos deben
tener un impacto importante, siendo imprescindible implicar a las
gerencias de cada centro para conseguir una ordenacion asistencial
que conlleve una adecuacién real de personal y la asignacién de
recursos presupuestarios especificos para atender estas demandas.

Los pacientes, para ser considerados con enfermedad en fase avan-
zada terminal, deben presentar algunos criterios que delimitan esta
situacion. En Oncologia estan aceptados una serie de parédmetros que
caracterizan y definen esta fase y que son:

a) Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva o incurable,
con diagndstico histolégico demostrado.

b) Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo, espe-
cifico para la patologia de base. En determinadas situaciones se
pueden y deben utilizar recursos considerados como especificos
(RT, QT, HT, Bifosfonatos, antibioticoterapia, etc.) por su impacto
favorable sobre la calidad de vida, siendo este su criterio de uso.

c) Presencia de problemas o sintomas intensos, multiples, multifac-
toriales y cambiantes.
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d) Impacto emocional en el paciente, su familia y el equipo terapéu-
tico, relacionado con el sufrimiento y el proceso de morir.
e) Prondstico vital limitado.

La decisidn, por parte de los clinicos, de definir a un paciente como
terminal debe ser tomada sélo por personal cualificado y con expe-
riencia, y estar sujeta a revisién permanente pues, constantemente,
se aplican nuevos tratamientos que cambian los conceptos de terapia
con intencién curativa y/o terapia con intencién paliativa, haciendo
que estos conceptos se aproximen.

El paciente oncolégico avanzado requiere, en todos y cada uno de los
niveles asistenciales donde sea atendido:

* Una atencion integral e individualizada.

* Considerar al enfermo y su familia como la unidad a tratar.

* Reconocimiento de la dignidad del paciente como persona en todo
momento.

* Actitud activa y positiva en la atencién de la fase avanzada.

* Méxima importancia del soporte emocional y la comunicacion.

PAPEL DE LA ONCOLOGIA

Una atencién integral en Oncologia comprende el estudio de los pro-
blemas que complican y acompafian al curso clinico de las enferme-
dades neopldsicas, ya sean dependientes del tumor, del paciente o
del tratamiento. Sus objetivos son: prevenir, eliminar o paliar aquellas
circunstancias que deterioran la calidad de vida e imposibilitan la
correcta aplicacion de los tratamientos, intentando mejorar siempre
las condiciones de vida del paciente.

Por otra parte, no hay que olvidar que los tratamientos curativos y

paliativos no son mutuamente excluyentes, sino que constituyen una
cuestion de énfasis. Asi, aplicaremos, gradualmente, un mayor ndme-
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ro y proporcién de medidas de soporte - paliacién cuando avanza la
enfermedad y el paciente deja de responder al tratamiento especifico.
Una vez agotado éste, y en presencia de enfermedad progresiva, los
objetivos terapéuticos deben dirigirse hacia la promocién del maximo
bienestar posible del enfermo y su familia.

CUIDADOS CONTINUOS

Se entienden como la atencién integral de la persona enferma en su
realidad total: bioldgica, psicoldgica, familiar, laboral y social, en
donde debe realizarse un manejo integral y atender todas las fases de
la enfermedad oncoldgica aplicando: tratamientos de soporte, control
sintomatico, cuidados paliativos del enfermo en fase avanzada y aten-
cién en la etapa final de la vida. Para llegar a esta atencién integral se
requiere una concurrencia interdisciplinar y nuevos modelos de aten-
cién compartidos. El sufrimiento, como tal, disminuird con estas
medidas pero nunca conseguiremos que desaparezca. En los
Cuidados Continuos, asi como en los cuidados paliativos, debe des-
aparecer la omnipotencia y la autosuficiencia. Es una ilusién afirmar
que todas las muertes pueden ser pacificas y confortables.

ORGANIZACION DE LOS
CUIDADOS CONTINUOS

Se puede afirmar que el objetivo de este sistema de intervencion es
intentar mejorar la calidad de vida, de forma que se tengan en cuen-
ta las necesidades bio-psico-sociales de la unidad familiar a lo largo
de todo el proceso evolutivo. La coordinacién y optimizacién de todos
los recursos sanitarios y sociales es, en consecuencia, su premisa
bésica, con un modelo de atencidén orientado a introducir los cambios
necesarios que favorezcan la integracion de niveles asistenciales y la
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coordinacién socio-sanitarias en un modelo de atencién compartida.

Por tanto, en la puesta en marcha de un Programa de Cuidados
Continuos (Soporte-Paliacién) para pacientes oncoldgicos, deben
mantenerse los siguientes principios:

* Ser integral, cubriendo todas las necesidades del paciente, inclu-
yendo los aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales.

 Estar integrado en la red asistencial del sistema sanitario:

* Estar sectorizado por Areas Sanitarias.

e Ser coordinado entre los niveles de Atencién Especializada
(Hospitales de Agudos y Hospitales de Apoyo) y Atencién Primaria
(Equipos - Consultorios de A.P. y Unidades de Apoyo Domiciliario).

* Estar abierto a la coordinacién con los recursos sociales (servicios
sociales, voluntariado y ONGs).

» Estar formado por equipos interdisciplinares y multiprofesionales.

En todo este proceso, las Unidades de Oncologia deben tener unos
objetivos claros que contemplen las diferentes fases de la enferme-
dad, basados en el concepto de “Cuidados Continuos” sin descone-
xién entre los tipos de tratamientos, ni de los equipos que los aplican.
El tratamiento debe contemplar la atencidén integral del paciente
teniendo en cuenta los aspectos fisicos, emocionales, sociales y espi-
rituales de forma individualizada y el propio paciente debe “consentir”
y decidir sobre todas las actuaciones que se vayan a realizar.
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11 Edicion

1. EPIDEMIOLOGIA Y ANALISIS
DE SITUACION

El cuidado del paciente oncoldgico esta sufriendo cambios sustancia-
les en los Ultimos afios. Durante la evolucién de la enfermedad, los
pacientes presentan unas necesidades fisicas y psicolégicas comple-
jas, que deben ser tratadas adecuadamente. Incluso cuando el
paciente estd en remisién completa o “curado”, las encuestas de cali-
dad de vida revelan la presencia de sintomas fisicos y distress psico-
social que alteran y condicionan su existencia'. Esto nos obliga a plan-
tear, en una busqueda de la excelencia, la continuidad de los cuida-
dos dispensados desde la Oncologia Médica y la responsabilidad
como oncdlogos de coordinar el cuidado especifico en todas las fases
de la enfermedad.”

En EEUU, en el afio 2005, se han diagnosticado 1.372.910 nuevos
casos de cancer, con 570.280 fallecimientos por esta enfermedad *.
Cuando se estandariza la mortalidad por edades, el cédncer sobrepasa
a la enfermedad cardiovascular en personas menores de 85 afios
desde 1979. La incidencia aparece estabilizada en los hombres en los
ultimos 5 afios pero, en las mujeres, se estd incrementando en un
0,3% anual desde 1987 a 2001*. En Europa, el 24% de los fallecimien-
tos son causados por esta enfermedad, con més de 1.220.000 éxitus
/afo (afio 2000)°. En Espafia, en el afio 2003, se han diagnosticado
més de 165.000 casos nuevos, lo que implica una prevalencia supe-
rior a los 450.000 casos. Las enfermedades neopldsicas suponen el
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25,94% del total de fallecimientos y constituyeron la 22 causa de
muerte durante el afio 2003, segun los datos publicados por el
Instituto Nacional de Estadistica®. El nimero total de fallecidos por
cancer fue de 99.826. (hombres: 62.326, mujeres: 37.500), lo cual
representa que el 31% de los hombres y el 20% de las mujeres mue-
ren como consecuencia de esta enfermedad, con un incremento glo-
bal del 2,16% en relacién al afio anterior. Hay que destacar que el can-
cer, en el hombre, constituye la primera causa de muerte por encima
de los problemas cardiovasculares.

En relacién con la morbilidad hospitalaria espafiola, los pacientes
oncoldgicos representaron, en ese afio, el 10,89% (3.852.395) del
conjunto de todas las estancias y el 8,2% (381.298) de las altas, con
una estancia media de 10 dias®. El cdncer afecta fundamentalmente
a adultos de edad avanzada, aumentando las tasas de mortalidad a
medida que aumenta la edad. También en los nifios tiene gran reper-
cusioén, ya que constituye la causa de muerte mas frecuente, si excep-
tuamos los accidentes, después del primer afio de vida.

Como resultado de esta situacion, se estén realizando importantes
esfuerzos para mejorar la deteccién precoz y desarrollar opciones y
modalidades nuevas de tratamiento. Pese a todo, y dado el estadio
avanzado de muchos tumores en el momento del diagnostico y la
potencial fragilidad de los pacientes, muchos de ellos no tienen opcio-
nes de curacion. Sin embargo, estos pacientes se benefician de cui-
dados dirigidos al control de sintomas, mejorando su calidad de vida,
reduciendo o previniendo las complicaciones de los tratamientos y
prolongando la vida de acuerdo con los ideales del paciente y los obje-
tivos del tratamiento, atendiendo de forma enérgica la fase final para
intentar disminuir el sufrimiento asociado.

De estas necesidades ha surgido un nuevo esténdar para los cuidados
que resulta de la sintesis de los ya preexistentes y que ha conducido
al desarrollo de los cuidados continuos y/o modelos de tratamiento
mixto, en los que se combinan los beneficios de los cuidados paliati-
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vos con los beneficios de la quimioterapia y otras medidas activas,
asociados con los tratamientos de soporte 3.

2. NECESIDADES Y DEMANDAS
DEL PACIENTE ONCOLOGICO

2.1. NECESIDADES GENERALES

Si queremos establecer unos cuidados de calidad, debemos conocer cua-
les son la demandas bdsicas de los pacientes oncoldgicos. Varios estu-
dios”® han evidenciado una serie de necesidades esenciales que son:

1. Soporte préctico, que consiste en el conocimiento personal de cémo
la enfermedad afecta a su vida diaria y cémo puede superarlo.

2. Soporte emocional, administrado de forma sistemética y reglada al
enfermo y familia.

3. Atencidn individualizada acorde con la necesidad de ser tratados
como personas, no como patologias o nimeros
Implicacion del paciente en la decisién del tratamiento.

5. Proximidad al domicilio: que los servicios estén cercanos, sin que ello
implique una pérdida de calidad en los tratamientos administrados.

6. Menor tiempo de espera en el diagndstico y tratamiento tanto para
enfermos ambulantes como para los ingresados.

7. Seguimiento centrado y planificado para cada paciente, de la misma
manera que han sido especificos los tratamientos iniciales.

8. Tratamientos complementarios, con fécil acceso a las terapias alter-
nativas.

9. Continuidad de los cuidados, buena coordinacién entre niveles, per-
sonal competente y especializado.

10. Servicio de hosteleria adecuado, comidas saludables, facil acceso a
los servicios, ausencia de barreras arquitectdnicas, entrada sencilla
a los bafios, limpieza adecuada y ambiente agradable.
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Cuando se analizan con detenimiento estas necesidades se observan
que hay tres principios esenciales o de relevancia:

* Buenos cuidados profesionales, es decir, que el tratamiento admi-
nistrado sea de calidad.

* Cuidado centrado en la persona. El tratamiento debe estar organi-
zado en funcidn de las necesidades y deseos del paciente, mas que
basado en la conveniencia del hospital o del personal sanitario.

* Cuidado holistico, extendido més alld del fundamento y aspecto
clinico del tratamiento para dirigirse, de forma més amplia, a las
necesidades y deseos del paciente.

Estas demandas de los pacientes oncoldgicos deben ser trasladadas,
como objetivos y principios, a las guias de actuacidn de los servicios
directamente implicados en su atencién, teniendo en cuenta que algu-
nas de las cuestiones planteadas tendran prioridad sobre otras.

Por todo ello, en la actuacién general de un Servicio de Oncologia,
estos datos deben tener un impacto importante, siendo imprescindi-
ble implicar a las gerencias de cada centro para conseguir una orde-
nacion asistencial que conlleve una adecuacion real de personal y la
asignacion de recursos presupuestarios especificos para atender
estas demandas’.

2.2. NECESIDADES DE LA FASE AVANZADA

La OMS, en 1993, definié la fase clinica terminal como: “Paciente con
enfermedad muy avanzada, activa, en progresién y con un prondstico
vital limitado” "°.

Partiendo de esta definicién los pacientes, para ser considerados con
enfermedad en fase avanzada terminal deben presentar algunos criterios
que intentan delimitar esta situacién ™. En Oncologia estén aceptados una
serie de pardmetros que caracterizan y definen esta fase 13 y que son:
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a) Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva o incurable,
con diagndstico histolégico demostrado.

b) Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo espe-
cifico para la patologia de base. En determinadas situaciones, se
pueden y deben utilizar recursos considerados como especificos
(RT, QT, HT, Bifosfonatos, antibioticoterapia, etc.) por su impacto
favorable sobre la calidad de vida, siendo este su criterio de uso.

c) Presencia de problemas o sintomas intensos, multiples, multifac-
toriales y cambiantes.

d) Impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico,
relacionado con el sufrimiento y el proceso de morir.

e) Prondstico vital limitado.

La decisidn, por parte de los clinicos, de definir a un paciente como
"terminal" debe ser tomada sélo por personal cualificado y con expe-
riencia y estar sujeta a revision permanente pues, constantemente, se
aplican nuevos tratamientos que estdn cambiando rédpidamente los
conceptos de terapia con intencién curativa y/o terapia con intencién
paliativa, haciendo que estos conceptos se aproximen ™",

El paciente oncolégico avanzado requiere, en todos y cada uno de los
niveles asistenciales donde sea atendido, ** lo siguiente:

* Una atencion integral e individualizada.

* Que el enfermo y familia constituyan la unidad a tratar.

e Reconocimiento de la dignidad del paciente como persona en todo
momento.

e Actitud activa y positiva en la atencidn de la fase avanzada.

* Maéxima importancia del soporte emocional y la comunicacién.

3. PAPEL DE LA ONCOLOGIA

La Oncologia, como disciplina médica (Figura 1), cubre las siguientes
dreas: prevencién sobre la poblacién, destinada a reducir la inciden-
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Figura 1: Oncologia en el siglo XXI
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cia del cancer; docencia, cuyo objetivo es disponer de especialistas
adecuadamente preparados; investigacion, que debe, permanente-
mente, indagar sobre todos los elementos que intervienen en el des-
arrollo de las enfermedades malignas y, finalmente, asistencia al
enfermo oncoldgico, que es el elemento de mayor repercusién social
y sobre el que debemos potenciar al méximo nuestros esfuerzos a la
hora de intentar realizar una planificacion integral de la oncologia *

Una atencidn global abarca desde las pautas y consejos dietéticos, la
prevencién y el tratamiento de las infecciones, las medidas de sopor-
te hematoldgico, rehabilitacion, apoyo psicolégico, social y espiritual,
hasta el conocimiento de las urgencias oncolégicas. Todo ello signifi-
ca que el tratamiento de soporte en Oncologia comprende el estudio
de los problemas que complican y acompafian al curso clinico de las
enfermedades neopldsicas, ya sean dependientes del tumor, del
paciente o del tratamiento. Sus objetivos son: prevenir, eliminar o
paliar aquellas circunstancias que deterioran la calidad de vida e
imposibilitan la correcta aplicacién de los tratamientos, intentando
mejorar siempre las condiciones de vida del paciente®.
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Tabla 1: Cambio de objetivos en oncologia

- INICIALES - ACTUALES
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En la actualidad se estan produciendo profundos cambios organizati-
vos y de objetivos en la Oncologia, pasando del diagndstico, curacién
y paliacién que eran las intenciones asistenciales iniciales, a las
actuales propuestas que incluyen prevencién primaria, diagndstico
precoz, curacion, tratamientos que prolongan la supervivencia, trata-
mientos de soporte, rehabilitacién, cuidados continuos y cuidados

Figura 2
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paliativos progresivos que no incluyan, Unicamente, el manejo de la
crisis al final de la vida (Tabla 1).

Ademés, no debemos olvidar que los tratamientos curativos y paliati-
vos no son mutuamente excluyentes sino que constituyen una cues-
tion de énfasis. Asi, aplicaremos, gradualmente, un mayor nimero y
proporcién de medidas de soporte - paliacién cuando avanza la enfer-
medad y el paciente deja de responder al tratamiento especifico
(Figura 2). Una vez agotado éste y en presencia de enfermedad pro-
gresiva, los objetivos terapéuticos deben dirigirse hacia la promocién
del méximo bienestar posible del enfermo y su familia, mediante los
cuidados paliativos®.

Por tanto, en la atencion del paciente oncoldgico resulta imprescindi-
ble un cambio del paradigma, en cuanto al concepto de enfermedad
desde la atencién médica. El modelo biopsicosocial procura una aten-
cién integral con una visién globalizadora, comprendiendo a la perso-
na enferma en su realidad total: biolégica, psicoldgica, laboral, fami-
liar y social. (Figura 3).

Figura 3
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Todo ello es debido al gran nimero de problemas clinicos, asistenciales
y psicosociales descritos en las dos Ultimas décadas en los enfermos
oncoldgicos, y que marcan la necesidad de un mayor conocimiento de
los cuidados de soporte, como parte de una atencidn integral. Es tan
importante conocer todas las actuaciones terapéuticas encaminadas al
control de los procesos tumorales, como las dirigidas a mejorar el esta-
do general, independientes o no de los tratamientos oncolégicos admi-
nistrados, incluyendo el control de toxicidad y sus efectos secundarios.

3.1. CRITERIOS ESMO Y ANALISIS DE SITUACION

Recientemente, han sido publicadas las conclusiones del grupo de
trabajo de la ESMO acerca de los cuidados al paciente oncolégico ”.
Este grupo reconoce que existe confusién en los conceptos que deli-
mitan: cuidados continuos o de soporte, cuidados paliativos y el cui-
dado de la fase final. Para clarificarlos se han enfatizado sus objeti-
vos, grado de implicacién, nivel de actuacion y optimizacién de recur-
s0s, siendo definidos como:

* Cuidados de Soporte: Tratan de optimizar el confort y suministrar
un soporte funcional y social a los pacientes y sus familiares en
todas las fases de la enfermedad. Esta dimensién del cuidado enfa-
tiza el papel del oncélogo en la optimizacion de la calidad de vida
para todos los pacientes, incluidos los potencialmente curables.

* Cuidados Paliativos: Su objetivo es optimizar los soportes y
recursos para conseguir el confort, y suministrar un soporte fun-
cional y social a los pacientes y familiares, cuando la cura no es
posible. Esta dimensién de cuidados enfatiza las necesidades
especiales hacia el control de sintomas fisicos y psicosociales,
educacién y optimizacién de los recursos de la comunidad.

* Cuidados al final de la vida: son los cuidados paliativos aplicados
cuando la muerte es inminente. Los pacientes y sus familias, que

55



GUIA DE ASISTENCIA

se enfrentan a esta realidad tienen unas necesidades intensas y
especiales que, frecuentemente, requieren cuidados individualiza-
dos e intensos.

En 1999 se cred, en el seno de la European Society of Medical
Oncology (ESMO) el Palliative Care Working Group dirigido por el Dr.
Catane, con el objeto de establecer unas directrices para mejorar la
calidad de los cuidados de soporte y paliativos que se ofrecen en y
desde la Oncologia Médica, promoviendo una estrecha coordinacion
entre los diferentes profesionales que trabajan para mejorar la calidad
de vida de los pacientes con céncer”. Este Grupo ha confeccionado
una politica de soporte y Cuidados Paliativos integral, cuyo objetivo es
la atencién continua del paciente y su entorno. Para ello, desde la
ESMO, se ha confeccionado un plan de calidad y acreditacién de cen-
tros que retinan unos puntos concretos, considerados basicos, para
ofrecer de esta forma una asistencia, docencia e investigaciéon de
excelencia.

Los criterios de Centros Integrados de Oncologia y Cuidados
Paliativos, son:

e El centro debe disponer de Servicio de Oncologia Médica y
Servicios Clinicos de Cuidados Paliativos, estrechamente relacio-
nados entre si, que permitan ofrecer una asistencia integral a los
pacientes, incluyendo:

1. “Screening” de pacientes, para identificar a los que precisan
de cuidados paliativos.

2. Disponibilidad de “tiempo-real” para intervenciones de carac-
ter paliativo en la actividad asistencial diaria.

3. Disponibilidad de cuidados oncoldgicos para todos los pacien-
tes de céncer que estén en cuidados paliativos.

e El centro se compromete a mantener la filosofia de los cuidados

continuos y del “no abandono” de los pacientes, a través de un
programa continuado paliativo y de soporte, de forma que aque-
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llos pacientes con cancer avanzado que ya no se benefician de las
terapias antitumorales accedan, de manera continuada y progre-
siva, a estos cuidados.

El centro debe proporcionar una atencién domiciliaria de alta cali-
dad, con apoyo y coordinacién entre los especialistas en Oncologia
Médica y los profesionales que se encargan de la atencién domici-
liaria. Los Servicios de Atencién Domiciliaria pueden depender del
propio centro hospitalario o de otros debiendo, en todos los casos,
mantenerse la continuidad y la comunicacién entre los servicios.

El centro debe ofrecer programas de apoyo a los familiares.
Deben evaluarse de forma rutinaria las necesidades de los fami-
liares de los pacientes con céncer avanzado, disponiendo de asis-
tencia psicoldgica y apoyo social cuando se precisa.

El centro debe realizar evaluaciones rutinarias de los sintomas
fisicos y psiquicos, asi como de las necesidades sociales de los
pacientes, disponiendo de una infraestructura que permita la rea-
lizacién de estas intervenciones de manera oportuna de forma
que, cuando se detecte un mal control sintomatico, se pueda eva-
luar y tratar con la urgencia que lo precise, en funcién de la natu-
raleza y la severidad del problema. Se deben evaluar los apoyos
sociales de forma rutinaria, de forma que se puedan solucionar las
necesidades que vayan surgiendo, con especial atencién a los cui-
dados o las necesidades que puedan impedir una correcta aten-
cién domiciliaria.

El centro dispone de personal médico y de enfermeria experto en
la evaluacién y tratamiento del dolor en el paciente oncoldgico asf
como del resto de sintomas fisicos.

El centro debe disponer de expertos en la evaluacién y el trata-

miento de los problemas psicoldgicos y el distréss que pueden
aparecer en los pacientes o sus familiares. Debe disponer de equi-
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pos de psico-oncélogos (psicdlogos, psiquiatras, cuidados espiri-
tuales) con posibilidad de realizar diferentes terapias: relajacion,
terapias de grupo...

e El centro debe disponer de servicio de atencién para los situacio-
nes urgentes de mal control sintomatico (fisico y/o psiquico),
pudiendo ser atendidos en el propio centro o en el domicilio.

e Si el paciente presenta un adecuado control sintomatico seguird
siendo atendido por el mismo equipo. Por otra parte, se admitira
a pacientes con sintomas mal controlados para estabilizacién de
los mismo por parte del equipo especifico.

e Se atenderd a aquellos pacientes en los que no se puede realizar
asistencia domiciliaria y en los casos de claudicacién familiar.

* Se mantendran los medios y cuidados necesarios a aquellos
pacientes que se encuentren en la etapa final de la vida, compro-
metiéndose a proporcionar un alivio adecuado del sufrimiento en
los pacientes agonizantes y las necesidades de sus familiares. Si
fuera preciso, se facilitard el ingreso hospitalario, con especial
atencion a los deseos del paciente, prevaleciendo las normas de
autonomia del paciente, beneficencia y ética locales.

e Investigacion bdsica o clinica relacionada con la calidad de vida
en los pacientes oncoldgicos.

* Programas de formacion clinica para mejorar la integracién de la
Oncologia y los Cuidados Paliativos.

En Estados Unidos el tratamiento de soporte es entendido como un
complemento del tratamiento activo, mientras que el tratamiento
paliativo se considera aplicable cuando no existen expectativas de
curacion. La Sociedad Americana de Oncologia Médica (ASCO) " ha
intentado cambiar esta tendencia, debido a que la relacién que se
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establece entre el paciente y su médico es larga en el tiempo, respon-
de a las preferencias del paciente, existe una comunicacion fluida y
hay una optimizacién del concepto calidad de vida a lo largo del pro-
ceso evolutivo. Por tanto, ha afiadido los Cuidados Continuos como
una misién asistencial, animando a los oncélogos “a cuidar a los
pacientes en un todo continuo que se extiende desde el diagndstico,
a través de la enfermedad, incluyendo el tratamiento, el control de
sintomas y el apoyo psicosocial” *.

En una reciente revisiéon canadiense *° se reconoce la importancia de
la continuidad de cuidados en pacientes oncolégicos durante todas
las fases de su enfermedad. Los problemas de comunicacién entre los
distintos profesionales de la salud, en particular entre médicos de
familia y médicos especialistas, junto con la falta de comunicacién
con el trabajo social, constituirian uno de los obstdculos mas impor-
tantes para alcanzar la continuidad de cuidados.

Otra caracteristica importante es que la fase avanzada terminal del
paciente oncoldgico es cada vez mds corta. En un interesante trabajo, ”
se analizan y comparan los resultados de varios afios y se muestra cémo
se han acortado pardmetros como la duracién en programa avanzado

Tabla 2: La Fase avanzada es cada vez mas corta
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(hospice), el porcentaje de ingresos en los dltimos 30 dias, el periodo
transcurrido desde el dltimo ciclo de QT al fallecimiento y el porcentaje de
fallecimientos en tratamiento activo (Tabla 2). Estos resultados ratifican la
necesidad de aplicar una atencion continuada y longitudinal pues, en
periodos cortos de tiempo, como es la fase final, es impensable cubrir de
otro modo las demandas asistenciales que la unidad familiar requiere.

3.2. CUIDADOS CONTINUOS

La importancia de los cuidados sintométicos en los pacientes con
cancer, ha llevado a la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica a
crear la Seccién de Cuidados Continuos en el aflo 2000, en consonan-
cia con las directrices de las sociedades europea (ESMO) y america-
na (ASCO) y de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS). Desde
estas organizaciones se propugna que debe ser el Oncdlogo Médico
el que coordine los cuidados del paciente oncoldgico, estando presen-
te desde las fases iniciales de la enfermedad, en los tratamientos de
soporte y paliativos. Esto exige a los oncélogos formacién y experien-
cia en el manejo de los sintomas fisicos y psicoldgicos que presentan
sus pacientes, y hace especial énfasis en que, desde los Servicios de
Oncologia Médica, deberan ofrecerse los cuidados de soporte y palia-
tivos como una parte mas de su actividad asistencial.

Por Cuidados Continuos, se entiende la atencién integral de la perso-
na enferma en su realidad total: bioldgica, psicoldgica, familiar, labo-
ral y social, en donde debe realizarse un manejo integral y atender
todas las fases de la enfermedad oncoldgica aplicando tratamientos
de soporte, control sintomético, cuidados paliativos del enfermo en
fase avanzada y atencion en la etapa final de la vida?. (Figura 4)

Los Cuidados Continuos deben enfatizar los recursos empleados y su
intensidad en funcién de las necesidades y complejidad requeridas en
cada etapa de la enfermedad y no solo aplicandolos en los pacientes
avanzados durante el curso final del proceso clinico. Para llegar a esta
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Figura 4
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atencion integral se requiere una concurrencia multidisciplinar de las
distintas areas de la medicina al servicio del paciente, bajo la tutela 'y
control de la Oncologia Médica, siendo el oncdlogo quien deberd
coordinar el cuidado en todas las fases de la enfermedad .

Por otra parte, no debemos olvidar que los cuidados continuos pue-
den mejorar la relacién del paciente con su entorno familiar, favore-

Figura 5: Evolucién de conceptos
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ciendo las relaciones interpersonales, promoviendo un mejor entendi-
miento y una mejora en la conciencia del vivir; a pesar de que la evo-
lucién del tumor pueda llevar a la curacién o, por el contrario, a la pro-
gresion y muerte del paciente. Por tanto, estos cuidados pueden
administrarse durante semanas, meses o afios vy, al igual que la
paliacidn, refuerzan la necesidad de solucionar una situacién comple-
ja como parte integral de un cuidado de calidad para enfermedades
graves o que amenazan la vida. (Figura 5)

La Organizacién Mundial de la Salud, en el afio 2002 %, redefinié los
objetivos asistenciales de los Cuidados Paliativos afiadiendo algunos
puntos fundamentales y que enumeramos a continuacion:

* Proporcionan alivio del dolor y de otros sintomas penosos.

* Aseguran la vida pero aceptan la muerte como algo inevitable.

* No aceleran ni posponen la muerte.

* Integran aspectos psicoldgicos y espirituales en el cuidado del
paciente.

* Ofrecen un sistema de ayuda a los pacientes para vivir tan activa-
mente como sea posible.

* Ofrecen un sistema de apoyo a la familia para afrontar la enferme-
dad y el duelo.

* Aprovechan la cercania del equipo para definir las necesidades de
los pacientes y sus familias, incluido el apoyo en el duelo cuando
estd indicado.

e La calidad de vida constituye un objetivo primordial, influyendo
positivamente en el curso de la enfermedad.

* Son aplicables desde el inicio de la enfermedad junto con la admi-
nistracién de otros tratamientos cuya intencién es prolongar la
vida, como la quimioterapia y la radioterapia e incluye aquellas
investigaciones necesarias para un mejor manejo y entendimiento
de las complicaciones clinicas.

Definidos de esta manera, los Cuidados Paliativos constituyen una
parte de los Cuidados Continuos que, como ya se ha mencionado, son
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aplicables a lo largo de todo el proceso evolutivo del tratamiento del
cancer y de sus diferentes etapas, enfatizando los recursos emplea-
dos y su intensidad en funcién de las necesidades o complejidad
requerida en cada momento, y no solo aplicandolos en el manejo de
la crisis al final de la vida. Por tanto, el alivio de los sintomas debe ser
un objetivo primordial de los Cuidados Continuos, enfatizando este
control al realizar Cuidados Paliativos durante la fase avanzada.

En la mayoria de los pacientes se pueden y deben controlar el mayor
numero posible de sintomas fisicos y psicoldgicos e intentar minimizar y
dar respuestas a las demandas espirituales y sociales. La experiencia cli-
nica sugiere que, con Cuidados Continuos, realizando actuaciones tera-
péuticas de soporte y paliacion basicas y adecuadas, se puede conseguir
un control sintomético en la mayoria de los pacientes durante la mayor
parte de la enfermedad ™. En las fases avanzadas, no todos los sintomas
fisicos y psicolégicos pueden eliminarse, pero si se puede conseguir un
alivio suficiente que disminuya el sufrimiento, buscando el méximo con-
fort, suministrando un soporte funcional y social a la unidad familiar .

El sufrimiento, como tal, disminuird con estas medidas pero nunca
conseguiremos que desaparezca. En nuestro quehacer clinico, debe-
mos intentar prevenirlo, aliviarlo, acompafarlo y utilizarlo, huyendo de
la fantasia de que con nuestras intervenciones podemos controlar el
sufrimiento en todos sus componentes, circunstancias e intensida-
des. En los Cuidados Continuos, asi como en los Cuidados Paliativos,
debe desaparecer la omnipotencia y la autosuficiencia. Es una ilusién
afirmar que todas las muertes pueden ser pacificas y confortables *.

4. ORGANIZACION DE LOS
CUIDADOS CONTINUOS

De acuerdo con los puntos anteriores se puede afirmar que el objeti-
vo de este sistema de intervencién es intentar mejorar la calidad de
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vida, de forma que se tengan en cuenta las necesidades bio-psico-
sociales de la unidad familiar a lo largo de todo el proceso evolutivo.
La coordinacién y optimizacién de todos los recursos sanitarios y
sociales es, en consecuencia, su premisa basica, con un modelo de
atencion orientado a introducir los cambios necesarios que favorez-
can la integracion de niveles asistenciales y la coordinacién socio-
sanitaria, en funcion de las siguientes caracteristicas ”***:

e Garantizar los Cuidados Continuos en cualquier lugar, circunstan-
cia o situacion ya que los enfermos oncoldgicos avanzados o no,
se encuentran en cualquier estructura de la red sanitaria.

e Eliminar las diferencias existentes entre niveles asistenciales pro-
curando la continuidad de los cuidados continuos.

e |Integrar los servicios sanitarios y sociales.

e Respetar siempre la decision del enfermo y su familia acerca del
lugar donde desea ser atendido y morir. El domicilio parece el
lugar mas idéneo para ser controlado, apoyado y tratado en la
fase avanzada final de la enfermedad.

e No crear estructuras sanitarias paralelas, pero si reforzar y/o
reformar aquellas estructuras fundamentales que lo precisen.

* Disponer de unidades o equipos de soporte especificos multidis-
ciplinares. Deberan estar ubicadas en Atencién Primaria, con per-
sonal médico, de enfermeria y psicélogo.

e En el Hospital de Referencia del Area Sanitaria debe existir la
Unidad Funcional de Cuidados Continuos (Soporte-Paliacién)
coordinada por un Oncdélogo Médico, pudiendo constituir la figura
de Oncélogo de Area.

* Disponer de Unidad especifica de Hospitalizacién, con camas
asignadas al programa que garanticen un ingreso rapido, sin pasar
por el servicio de urgencias, con personal seleccionado y entrena-
do para su atencién. Su esquema de funcionamiento y prioridades
es diferente a la estructura clasica hospitalaria de la red sanitaria.

e Formacién adecuada, especifica y continuada, de todos los impli-
cados en el cuidado y atencion de estos pacientes, partiendo de
una especialidad clinica.
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* Los oncdlogos médicos y los médicos de Atencién Primaria son
co-responsables de la atencidn al paciente oncoldgico en todo
momento.

4.1. CARACTERISTICAS ESENCIALES DEL
MODELO DE ATENCION

La necesidad de atender y cubrir desde la prevencién primaria y
secundaria y el diagndstico del tumor, pasando por la atencién en la
fase activa, por los controles periddicos y de seguimiento evolutivo,
por los cuidados de soporte y paliativos, hasta la atencién a la fase
final, hacen que los modelos tradicionales descritos” tengan que ser
revisados y adaptados a esta nuevo modelo de atencién integral y
continuada.

Los modelos de Cuidados Continuos (también llamados simultdneos)
fueron desarrollados en EEUU por la Robert Wood Johnson
Foundation en su programa “Promocién de la excelencia en los cuida-
dos para el final de la vida” que incluian el proyecto “Safe conduct
projet” ¥, el CHOICES (Comprehensive Home-based Operations for
Informed Consent)* y el programa Phoenix Care **. Otro modelo de
cuidados continuos es el desarrollado por la Universidad Davis de
California, la City of Hope y el Hospital John Hopkins, que colaboraron
simultdneamente en los ensayos para el desarrollo de los cuidados
promovidos por el Instituto Nacional de la Salud/Instituto Nacional
del Céncer (NIH/NCI) *. Estos modelos se disefiaron para fomentar
cambios a largo plazo en las instituciones de salud, para divulgar y
favorecer el acceso a los servicios y mejorar la calidad de los cuida-
dos simultdneos, en cualquier situacidn, a los pacientes y sus familias.

Otros modelos asistenciales incluyen los programas especificos de
algunos centros monograficos de cancer (MD Anderson Cancer
Center, Royal Marsden Hospital, Memorial Sloan Kettering Cancer
Center) que son extensiones de los cuidados paliativos a los pacien-
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tes que estdn recibiendo tratamiento activo y que proporcionan
modelos de tratamiento mixto *.

4.1.1. Atencion compartida

Tras la revision de los modelos existentes y las recomendaciones de
la OMS #* se plantea el modelo de atencién en Cuidados Continuos
como un programa compartido, donde, en funcién de las necesidades
del paciente, se realiza la intervencion de los diferentes recursos asis-
tenciales adaptados a nuestro Sistema Sanitario Publico.

Para ello, en cada caso y en relacién con la complejidad de sus pro-
blemas los pacientes serdn atendidos por un nivel de salud u otro
(Atencidn Primaria -AP- y Atencidn Especializada -AE-), existiendo una
“ida y venida” fluida y coordinada entre los distintos niveles asisten-
ciales, en funcién de la situacion clinica del enfermo. La intervencion
de cada nivel se realiza bajo un marco de complementariedad para la
consecucion de un objetivo comuin’, sin ceder completamente la res-
ponsabilidad del cuidado. Al contrario, la comparten mediante la pla-
nificacion consensuada de los objetivos y la realizacién de actividades
complementarias.

Por tanto, en la puesta en marcha de un Programa Compartido de
Cuidados Continuos (Soporte—Paliacién) ™ para pacientes oncoldgi-
cos, se deben mantener los siguientes principios:

* Serintegral, cubriendo todas las necesidades del paciente, inclui-
dos los aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales.

e Estarintegrado en la red asistencial del sistema sanitario.

 Estar sectorizado por Areas Sanitarias.

e Ser coordinado entre los niveles de Atencién Especializada
(Hospitales de Agudos y Hospitales de Apoyo) y Atencidn Primaria
(Equipos - Consultorios de A.P. y Unidades de Apoyo Domiciliario).

* Estar abierto a la coordinacidn con los recursos sociales (servicios
sociales, voluntariado y ONGs).

* Estar formado por equipos interdisciplinares y multiprofesionales.
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4.1.2. Nivel de complejidad

Dentro del modelo de atencién compartida (Figura 6) se pueden defi-
nir tres situaciones diferentes, atendiendo a la complejidad clinica, al
soporte familiar y a los recursos requeridos *:

* Fase de baja complejidad y alto soporte familiar. Perfil de pacien-
te que puede ser atendido en domicilio por Atencién Primariay /o
unidades de soporte.

* Fase de baja complejidad y bajo soporte familiar. Puede ser atendido
CON recursos y/o en centros socio-sanitarios (instituciones de media-
larga estancia) y, si se precisa, en unidades de cuidados paliativos.

* Fase de alta complejidad. Debe ser atendido por unidades espe-
cializadas hospitalarias, preparadas para la resolucién de sinto-
mas especialmente complejos. Una vez resuelto el problema, si el
paciente es susceptible de estar en el domicilio, serd nuevamen-
te controlado por los equipos de atencién primaria, con mayor o
menor asesoramiento de las unidades de soporte. (Figura 7)

Como corolario, los instrumentos para responder a las necesidades
de los enfermos y sus familiares deben focalizarse en el control de sin-
tomas, en la informacién y la comunicacion. Para que esto pueda lle-
varse a cabo de forma coordinada hace falta un equipo multidiscipli-

Figura 6: Curso Evolutivo Comparativo
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Figura 7: Niveles de actuacién en funcién de la complejidad
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nar e interdisciplinar con formacién adecuada y acreditada pero con-
siderando, de manera sistematizada, que es necesaria una supervi-
sién de su funcionamiento interno y de su propia tarea en orden a
conseguir los fines establecidos.

En todo este proceso, las Unidades de Oncologia deben tener unos
objetivos claros que contemplen las diferentes fases de la enfermedad,
basados en el concepto de “Cuidados Continuos” (CC), sin desconexion
entre los tipos de tratamientos, ni de los equipos que los aplican. El tra-
tamiento debe contemplar la atencién integral del paciente teniendo en
cuenta los aspectos fisicos, emocionales, sociales y espirituales de
forma individualizada y el propio paciente debe “consentir” y decidir
sobre todas las actuaciones que se vayan a realizar.

4.2. PROGRAMA COORDINADO EN CUIDADOS
CONTINUOS

4.2.1. Objetivo General

Contribuir a mejorar la calidad de vida del paciente oncoldgico a lo
largo de todo el proceso evolutivo, principalmente en la fase avanza-
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da, fomentando la coordinacion adecuada entre los diferentes niveles
asistenciales y contribuyendo a una muerte digna en cualquier situa-
cién o circunstancia. (Figura 8)

Para poder cumplir este objetivo, el programa coordinado para el

paciente oncoldgico debe reunir:

» Eficacia con el enfermo, priorizando actitudes terapéuticas.

* Cobertura, con inclusién del mayor ndmero posible de pacientes.

* Racionalidad, de forma que el balance entre los recursos emplea-
dos (coste) y los resultados obtenidos (efectividad) estén equili-
brados.

e Satisfaccién para el paciente y su familia.

* Justoicia, manteniendo la igualdad y equidad en todo momento.

Figura 8: Modelo integrafor
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4.2.2. Objetivos Especificos
* Asegurar la continuidad de cuidados en todo momento y la detec-

cién de problemas psicosociales y clinicos, intentando mejorar la
calidad de vida y contribuyendo a una muerte digna domiciliaria.

e Contribuir a la educacién para la salud de la familia y del respon-

sable del paciente, apoyandoles en su cuidado.
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e Potenciar las actividades de formacién continuada de los profesio-
nales que integran el programa.

4.3. RECURSOS

Sea cual sea el modelo organizativo adoptado en un pais, comunidad
auténoma o drea asistencial, los programas de Cuidados Continuos
para el paciente oncolégico en general pero, sobre todo, en fase
avanzada (cuidados paliativos), deberian incluir los siguientes com-
ponentes *:

4.3.1. Atencion Domiciliaria

El domicilio es considerado el lugar basico para proporcionar Cuidados
Paliativos, quedando las instituciones mds como elementos de apoyo
de los programas. Ademaés, considerando el domicilio de los pacientes
el lugar bésico de los cuidados, permite al equipo de atencién primaria
(EAP) mantener su papel tradicional, con derivaciones a los especialis-
tas cuando sea necesario.

Existen diversas referencias®*¥, acerca de los beneficios que se deri-
van de la atencién domiciliaria, que podriamos resumir en los siguien-
tes aspectos:

e Los enfermos pueden tener un control similar de sintomas con
una calidad de vida igual o superior a la que tendrian en una ins-
titucion.

e Al evitar la institucionalizacidn, se tiende a maximizar la autono-
mia del individuo.

* Al mantener al paciente en su entorno, se previenen problemas de
salud mental, de marginacién y de aislamiento.

e Existen estudios de coste-efectividad que demuestran las venta-
jas de la atencién domiciliaria frente a la atencién en institucién
cerrada.
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4.3.2. Unidades de Soporte (Servicio de consulta por
profesionales sanitarios expertos)

Las Unidades de Soporte (US) se conciben como un equipo interdis-
ciplinar, cuya misién basica es colaborar con los EAP en la atencion a
los pacientes oncoldgicos, avanzados o no, y terminales complejos o
que presenten limitacién funcional. Estos equipos estan adscritos a
las Gerencias de Atencién Primaria y estdn integrados por médicos,
enfermeras, auxiliares de enfermeria y auxiliares administrativos; ade-
més, contardn con psicélogos y trabajadores sociales del Area, a
tiempo parcial.

Los profesionales de las US participarén en actividades de asistencia,
coordinacidn, formacién e investigacion, debiendo formar parte de las
mismas, personal con especialidad obtenida por via MIR y formacién
en Cuidados Continuos, seleccionado e individualizado por los servi-
cios oncoldgicos (Oncologia Médica-Oncologia Radioterapica).

Sus funciones incluyen:

* Valoracién, apoyo y asesoria a los profesionales de los EAP para
la atencién domiciliaria de pacientes oncoldgicos avanzados y/o
terminales.

* La intervencién asistencial directa en pacientes cuando asi lo
requiera el equipo de Atencidén Primaria responsable de la aten-
cién al paciente.

e La informacién y educacion sanitaria de los pacientes, asi como
de cuidadores y familiares, para mejorar la adaptacion a la situa-
cién, prevenir la claudicacion familiar y el duelo complicado.

* Colaborar en la gestién de las derivaciones adecuadas a cada
situacion.

* Participacion en programas de formacién e investigacion en Cuidados
Continuos (soporte-paliacién).

Hay que destacar que en este apartado existen diversas experiencias

a nivel del estado y de las diferentes comunidades autonomas (ESAD,
PADES, US de la AECC, Hospitalizacién domiciliaria, etc.) pudiendo
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aprovechar y canalizar dichos recursos en el Programa Coordinado de
Cuidados Continuos.

4.3.3. Centros de dia

Son lugares donde determinados pacientes oncoldgicos pueden bene-
ficiarse de este tipo de atencidn dos o tres dias a la semana y/o donde
se puedan resolver situaciones puntuales complejas que no requieren
ingreso. Podrian estar ubicados en los Hospitales de Dia de los
Servicios de Oncologia del hospital.

4.3.4. Cuidados en institucion cerrada (Unidad de
Internacion)
Pueden estar organizados en torno a diferentes estructuras:

o Areas de un hospital general destinadas a Cuidados Continuos
(Soporte-Paliacién) pudiendo estar ubicadas, o no, dentro del Servicio
de Oncologia Médica y coordinadas por un oncélogo.

* Hospitales de refuerzo de la red sanitaria publica.

e Centros especificos de cuidados paliativos: “hospice” y/o centros
socio-sanitarios.

e Utilizacién de cualquier cama de un hospital general, cuando se
precise.

Dicha unidad de internacién debera estar coordinada por Oncologia
Médica y constituida por especialistas afines a los Cuidados Continuos
y con formacién via MIR.

4.3.5. Oncdlogos de Area

Estos profesionales facilitaran la coordinacion con la atencion espe-
cializada, la atencidn primaria, las unidades de soporte y los recursos
sociosanitarios que sean necesarios. Ademds desarrollaran activida-
des de formacidn, investigacién y asistencia, debiendo tratarse del
mismo personal seleccionado e individualizado desde los propios ser-
vicios oncoldgicos. (Oncologia Médica-Oncologia Radioterdpica) y
estando adscritos a dichos servicios.
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4.3.6. Guias de practica clinica

Los tratamientos de soporte y paliacién deben ser simples de admi-
nistrar y facilmente aplicables en el domicilio de los pacientes,
mediante guias clinicas consensuadas a nivel del drea y basadas,
siempre que se pueda, en niveles de evidencia.

Como se puede entender, ninguno de los elementos mencionados
anteriormente es imprescindible para proporcionar Cuidados
Continuos en fase avanzada (Cuidados Paliativos), aunque todos ellos
son complementarios. En general, se recomienda adaptar la organiza-
cién de los cuidados de la fase avanzada (paliativos) a la organizacion
sanitaria de cada drea sanitaria, no creando estructuras alternativas o
paralelas.

4.4. COORDINACION GENERAL

La coordinacidn e integracion de los distintos niveles asistenciales es
la premisa bdsica en la atencidn a este tipo de pacientes. La calidad
del modelo asistencial se establece al eliminar la separacion fisica y
funcional de los profesionales sanitarios, permitiendo la continuidad
de cuidados y homogeneizando la actuacion terapéutica en cualquier
estructura del sistema sanitario. Esta relacion debe ser entendida
como parte de la actuacién terapéutica global interdisciplinar, y no
deberia ser realizada, ni canalizada, por personal ajeno a la propia Red
Sanitaria Publica, pues existe el riesgo de rechazo de los profesiona-
les directamente implicados y de las sociedades cientificas vincula-
das al desarrollo organizativo.

Las premisas que se consideran esenciales son:
* Coordinacion general entre las unidades de Atencién Primaria (AP),
Unidades de Soporte (ES), Unidad de Internacién, Atencidn

Especializada (AE) y el Oncélogo de Area. En este sentido es fun-
damental que los médicos responsables de un paciente dentro y
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fuera del hospital, estén claramente identificados y que manten-
gan una comunicacion fluida.

* Comunicacion de las altas hospitalarias a los centros de salud indi-
cando, como minimo, lo siguiente: diagndstico, sintomas predomi-
nantes, tratamiento especifico, cuidados de enfermeria, situacién
y valoracién socio-sanitaria, grado de informacién del enfermo y la
familia, requerimientos psicoldgicos y presencia e identificacion
del cuidador principal.

* Desde las unidades de soporte y, ocasionalmente, del responsable
del EAP, decisién y organizacién del ingreso encaminado a la
Unidad de Internacidn, sin pasar por el servicio de urgencias, ni el
servicio de admision del nivel de AE. Cuando sea necesaria la uti-
lizacién de servicios que proporcionan cuidados especificos palia-
tivos (radioterapia, cirugia, traumatologia...), se facilitaréd un acce-
so rapido y dirigido a los mismos. El control de ingresos desde el
punto de vista clinico, administrativo y estadistico serd controlado
por el Oncélogo de Area.

4.4.1. Comision de atencion al paciente oncolégico
avanzado

Para atender y analizar de forma eficaz el buen funcionamiento del
programa que cubre las demandas del paciente oncolégico, se creara
una comision especifica. Estara formada por:

* Responsable del Programa en Atencién Primaria y sus centros.

e Responsable de la Unidad de Internacién en CC.

*  Oncélogo de Area.

* Responsables del Programa en Oncologia Médica y Oncologia
Radioterapica.

* Profesionales del Equipo de Soporte Domiciliario.

* Responsable del Servicio de Farmacia de Atencién Primaria.

e Responsable del Servicio de Farmacia de Atencién Especializada.

74

Guia SEOM Recomendaciones en Cuidados Continuos Oncolégicos

La coordinacidn se establecerd a través de reuniones de todos los respon-
sables y Unidades de Soporte, con una periodicidad minima bimestral.

4.4.2. Funciones de la comision

e Promover el desarrollo del programa.

* Resolver los problemas de coordinacién detectados.

* Velar por el mantenimiento de los aspectos bioéticos.

* Evaluacidn global del programa.

* Velar por la custodia del archivo, manteniendo su confidencialidad
y cumpliendo las consideraciones éticas precisas.

4.5. PROCESO DE IMPLANTACION Y CONTROL

El modelo de gestién y desarrollo del programa en Cuidados
Continuos seré realizado en fases definidas, consensuados y unifica-
das con todos los niveles asistenciales.

El proceso de implantacidon debera apoyarse en tres pilares bésicos:

1. Politica gubernamental, con la creacién de unidades de soporte
en Cuidados Continuos (soporte-paliacién) integradas en el siste-
ma sanitario publico y coordinados desde la oncologia a través del
Oncélogo de Area.

2. Educacidn de los profesionales sanitarios mediante cursos, sesio-
nes y utilizacién de guias de actuacién conjuntas.

3. Disponibilidad, de forma inmediata, de morfina y otros farmacos,
asi como material de uso hospitalario, en cualquier nivel asistencial.

4.5.1. Criterios de control

Para evaluar el impacto del programa de Cuidados Continuos en la
mejora de la atencién a la poblacién diana, podemos utilizar distintos
pardmetros que pueden aplicarse tanto en domicilio como en hospi-
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tal y que son: clinicos, organizativos y epidemioldgicos. Pasamos a
enunciar cada uno de ellos indicando su funcién:

¢ Clinicos. Miden el resultado de la asistencia a los pacientes y sus

familias.

Indicadores de resultado:

- Patologia predominante atendida

- Atencién continuada (n? de enfermos que utilizan urgencias y
otros servicios)

- Motivos de ingreso

- Monitorizacién: estancia media, procedencia de enfermos, mor-
talidad, porcentaje de altas, indice de ocupacién de camas

- Mortalidad domicilio/hospital

- Numero de sintomas controlados respecto a nimero total de
sintomas

- Medida de la satisfaccion de enfermos, familias y equipos rela-
cionados.

* Organizativos. Miden la estructura y el proceso prestados.
Indicadores de estructura:
- Numero de servicios especificos (nimero de camas dedicadas
a CC, equipos de soporte hospitalario, equipos de atencion pri-
maria, US)

Indicadores de proceso:

- Conocimiento de la cobertura: Cobertura de enfermos (nimero de
personas atendidas por patologia respecto al nimero de casos en
la poblacién general, total de muertes). Cobertura geografica.

- De seguimiento:

* Usoy consumo de farmacos y de opioides potentes. Vias de
administracion.

* Monitorizacion de los resultados clinicos con estudios sisteméa-
ticos o series de enfermos y escalas de valoracién validadas.

* Registro de intervenciones especificas del psicélogo y el tra-
bajador social.
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* Valoracién del riesgo de duelo patolégico y su desarrollo.
* Nudmero de reuniones multidisciplinares.
- De formacién:
* Numero de sesiones, cursos y talleres
- De coordinacién:
* Accesibilidad (tiempo de espera hasta la primera visita)
* Numero de reuniones de coordinacion
e Nudmero de informes recibidos por los EAP

* Epidemioldgicos. Miden los resultados y procesos en una pobla-
cién o érea asistencial.

Con la evaluacién de los resultados de un programa de atencién al
paciente oncolégico avanzado como el descrito conoceremos el
numero de enfermos atendidos, el nivel de control sintomatico, las
caracteristicas clinicas y diagndsticas, el tiempo en programa y mor-
talidad domicilio / hospital. Estos datos nos ayudaran a conocer la
importancia de la puesta en marcha de un programa de estas carac-
teristicas en cualquier drea asistencial.

5. CONCLUSIONES

Histéricamente, los Servicios de Oncologia habian sido estructurados
mas como redes dispensadoras de quimioterapia y radioterapia, que
como servicios dedicados a la atencién integral del paciente oncolé-
gico. Esta situacién estéd cambiando de forma y progresiva en los Ulti-
mos afios, entendiendo cada vez mds los Cuidados Continuos como
el modelo asistencial idéneo para cubrir todas las demandas de la uni-
dad familiar, aplicados desde el diagnéstico y no solo como un con-
cepto cerrado de “cuidado paliativo” al enfermo oncolégico terminal,
realidad que genera situaciones discriminatorias. Por tanto, se nece-
sita formacidn, experiencia y voluntad de realizar y desarrollar los
Cuidados Continuos desde y por la Oncologia Médica. Pero estamos
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todavia lejos de alcanzar el nivel 6ptimo de asistencia en Cuidados
Continuos; posiblemente, por no tener los servicios estructurados y
adecuados a la realidad asistencial y presentar un déficit del personal
clinico necesario.

Si desde la Oncologia Clinica aplicamos al paciente tumoral la incer-
tidumbre del tratamiento de forma explicita, aseguramos siempre
que, tanto si su enfermedad recidiva como si no, le administraremos
en todo momento, el mejor tratamiento posible. El término “no aban-
donar” implica, por tanto, que ademés de la administracion de la tera-
pia antitumoral mas efectiva y de vanguardia nosotros, como oncélo-
gos, podemos y debemos emplear nuestros conocimientos y expe-
riencia en el control de sintomas, junto con el apoyo psicosocial y la
comunicacion ajustada a la necesidad evolutiva del paciente a lo largo
de todo el proceso clinico, recurriendo y trabajando dentro del equi-
po multidisciplinar, segln se precise.

Dentro de un programa de atencién integral es posible coordinar las
estructuras asistenciales existentes sin crear redes sanitarias parale-
las, para atender y cubrir las demandas del mayor ndmero posible de
pacientes oncoldgicos en fase avanzada. Esta atencién, en Cuidados
Continuos, tiene muchos escenarios (domicilio, hospital de agudos,
hospital de crénicos, etc...) en los que el papel de muchos colectivos
es fundamental, por lo que la responsabilidad de la Oncologia es
sumar e integrar todos los esfuerzos; por ello, recomendamos integra-
cién y convergencia sin exclusion de colectivos que estén adecuada-
mente formados y capacitados.

Las Unidades de Cuidados Continuos en Ocologia deben tener unos
objetivos claros que contemplen las diferentes fases de la enfermedad:

e El tratamiento sintomdtico tendrd mayor protagonismo conforme
avance la enfermedad.

* Los tratamientos curativos y paliativos no son excluyentes entre si,
sino que forman parte de un todo en el control de los pacientes
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con cancer. Dependiendo del tipo de tumor y la fase evolutiva en
la que se encuentre el paciente, primara mds uno u otro pero sin
desconexién entre ambos.

* El tratamiento debe contemplar la atencién integral del paciente
teniendo en cuenta los aspectos fisicos, emocionales, sociales y
espirituales de forma individualizada y el propio paciente debe
“consentir” todas aquellas actuaciones que se vayan a realizar.

La Administracion debe proveer los recursos y normativas necesarias
para que todos estos planteamientos demandados por los pacientes
y reclamados por los profesionales puedan llegar a desarrollarse, den-
tro de un marco de equidad e igualdad entre servicios, dreas sanita-
rias y comunidades auténomas.
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RESUMEN

El objetivo de la investigacion en el &mbito de los cuidados continuos
integrales se resume en conseguir el méaximo beneficio clinico y bien-
estar de las personas involucradas en los procesos asistenciales:
paciente, cuidador y equipo asistencial.

Los indicadores de proceso, herramientas de evaluacién y eficiencia
percibida por los protagonistas se resumen en:

* Eficacia: Respuesta a los tratamientos, supervivencia y satisfac-
cién percibida en el control de sintomas.

e Dimensiones de la calidad de vida: Funcionalidad. Autonomia.
Esfera afectiva. Dolor y sufrimiento. Bienestar global.

¢ Andlisis de oste-efectividad.

La investigacién clinica en Cuidados Continuos deberd usar metodo-
logias de excelencia como el ensayo clinico controlado, las encuestas
de alta potencia, las escalas de percepcion del paciente y su cuidador
y otras, intentando un el eclecticismo entre las ciencias bioldgicas,
psicolégicas y sociolégicas en el constructo de la Medicina
Humanista.

Esta investigacion se justifica debido a la existencia de:

* Problemas no resueltos.
* Metodologia factible.
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¢ Evidencia y conocimiento de aplicacién inmediata.
e Demanda ética incuestionable.

Los puntos fuertes de la Investigacion en Cuidados Continuos se resu-
men en:

e Elevado nimero de pacientes.

* Posibilidad de estudiar las repercusiones en la calidad de vida, en
funcién de la “agregacion de sintomas”.

* Aumento de supervivientes con sintomas debidos a los efectos
secundarios de los tratamientos curativos.

Los puntos débiles también existen, pero son solucionables. Incluyen:

* Cortas expectativas de supervivencia.

* Edad avanzada.

e Comorbilidades.

e Trastornos cognitivos.

* Dificultades en el uso de cuestionarios auto-administrados.
e Situaciones clinicas rapidamente cambiantes.

* Consentimiento informado y debate ético.

La Investigacién en Cuidados Continuos tiene, en este momento, obs-
taculos profesionales, culturales e institucionales que son:

e El grado de madurez profesional necesario al tener que elegir entre
“curar” y “paliar”, superado por el concepto de “cuidar siempre”.

* Las demandas de los pacientes y sus cuidadores de ensayos cli-
nicos con finalidad curativa.

e Las instituciones, en general, no lideran ideas o proyectos, ni pro-
veen fondos para investigacion en soporte.

e La Investigacion en C.C. no puede, ni debe, generarse exclusiva-
mente desde la industria farmacéutica, con la finalidad de investi-
gar nuevos farmacos o presentaciones novedosas, por lo general,
mucho mds costosas.
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Estado actual de la Investigacién en Sintomas (“intangibles”):

Las revisiones de la Cochrane Library arrojan evidencia sobre la rela-
cion entre:

* Benzodiacepinas e insomnio.

e Obstruccidn intestinal y cirugia asi como uso de esteroides.
* Opioides y dolor. Disnea.

* (Calcitonina, Bisfosfonatos y dolor éseo.

* Ketamina y dolor.

* Anticonvulsivantes y dolor neuropético.

e Cannabinoides y dolor neuropatico. Antieméticos. Anorexia.

Las dltimas ediciones de ASCO, ESMO y el Foro de Investigacién en
Cuidados Paliativos de la EAPC nos ayudan a definir las futuras dianas
que debemos explorar:

e Evaluacién de la calidad de vida (Q o L), fundamentalmente con ins-
trumentos de medida de dimensiones no consideradas cldsicas.

* Investigacion basica en tratamientos de soporte.

* Epidemiologia de la QoL percibida.

* Familiay duelo. Cuidados de soporte en la etapa del final de la vida.

* Metodologias aplicadas a la investigacion de nuevas herramientas,
generadas por los pacientes, o multidimensionales, de la QoL.

* Sintomas durante el tratamiento “especifico” oncoldgico y en la fase
compleja del paciente paliativo. Evaluacién y nuevos tratamientos.

e Comunicacién-Informacion.

* Distrés emocional en el paciente, su cuidador y el equipo asistencial.

* Farmaco-economia centrada en el terreno de las “utilidades”
percibidas.

o Utilizacién de las medicinas alternativas y complementarias (CAM).

* Estudios de sintomas en poblaciones especiales de pacientes:
ancianos, pacientes en cuidados de ultimos dias, pacientes con tra-
tornos cognitivos y pacientes pediétricos.

o “Clusters” como Ansiedad-Depresidn-Dolor-Astenia.
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1. INTRODUCCION

A partir de la compilacién de registros de los 25 paises de la UE, Boyle
y Ferlay ' efectian una estimacion de la dimensién del cdncer proyec-
tada para 2004 en Europa, que arroja cifras trascendentes:
2.886.800 casos incidentes (13,3% c. pulmdn, 13,2% c. colo-rectal,
13% c. mama) y cifras ain més trascendentes: 1.711.000 casos mor-
tales (341.800 c. pulmén, 203.700 c. colo-rectal, 129.900 c. mama).

El hecho de dimensionar el problema en sentido macro nos obliga a
todos los responsables, profesionales y gestores, a efectuar andlisis
para optimizar todas las etapas y procesos de atencién al paciente
oncoldgico.

Los cuidados del paciente con céncer deben entenderse, desde el
diagndstico hasta las etapas en que la enfermedad se hace refracta-
ria a los tratamientos que denominamos especificos perdiendo impor-
tancia, en la etapa paliativa, los conceptos de respuesta y superviven-
cia, pardmetros que se usan para valorar la eficacia de los tratamien-
tos oncoldgicos, y ganando trascendencia los conceptos de calidad
de vida, confort, control de sintomas y otros.

Los tres pilares de la estructura de la atencién son: la asistencia, la
docencia y la investigacién, reconocidos por la Seccién de Cuidados
Continuos de la SEOM como responsables del estudio de estrategias
que ayuden a mejorar la asistencia del conjunto de pacientes oncolé-
gicos, desde una perspectiva de integralidad, Gnica forma de evaluar
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con criterios de buena calidad asistencial todo el proceso oncoldgico,
en el paciente y cuidadores”’.

Si hablamos de atencidn integral habrd puntos de interseccién, dado
que la optimizacién de la asistencia se hace dificil sin una adecuada
formacién docente, y las dos precisan de una investigacion metodold-
gicamente excelente para que se pueda aplicar de inmediato en la
buena préctica clinica.

Resumiendo, los tres pilares deben elevarse al unisono, ampliando
sus bases a medida que crezcan, y planificar niveles de consenso
periédicamente.

En el constructo de los cuidados continuos, los conceptos de calidad
de vida y supervivencia avanzan juntos desde el diagndstico hasta los
ultimos dias de vida del paciente, y dentro de un marco mas amplio
que incluye a los cuidadores y la familia contemplando, a su vez, face-
tas menos sanitarias y mds sociales, como son las necesidades basi-
cas del binomio paciente-cuidador.

El objetivo de la investigacion en el ambito de los cuidados continuos
integrales se resume en: conseguir el maximo beneficio clinico y bien-
estar de las personas involucradas. Este beneficio deberia poder ser
percibido por el paciente, el cuidador familiar y el propio equipo asis-
tencial, en estrecha comunion.

Los &ngulos de visién de la eficiencia percibida se resumen en’:

* Respuesta a los tratamientos: supervivencia y control de sinto-
mas.

¢ Dimensiones de la calidad de vida: funcional, afectiva, dolor, auto-
nomia, bienestar global.

e Satisfaccion y calidad percibidas por paciente y cuidadores.

¢ Andlisis de coste/efectividad.
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La investigacion clinica tiene como principal objetivo conseguir el
mejor resultado de proceso (diagndstico, terapéutico) para una
inmensa mayoria de pacientes usando la mejor herramienta, el ensa-
yo clinico, que es, por ahora, el que produce el mejor grado de eviden-
cia posible.

Tradicionalmente, la investigacion médica se ha polarizado hacia la
terapéutica curativa en detrimento de la investigacion en sintomas,
investigacion de intangibles, o bien a la atencidn paliativa. Prueba de
ello es la escasez bibliogréfica sobre esta parcela de la Oncologia,
generada directamente por oncélogos.

No obstante, se detecta una inflexién positiva en los Ultimos afios,
observdndose un aumento cuantitativo y a la vez cualitativo de los
estudios en marcha, presentados en foros internacionales y publica-
dos en revistas de prestigio.

La escasez documental se halla condicionada porque la mayoria de
estudios tienen escasa potencia estadistica, son retrospectivos, o
bien son opiniones de expertos. A pesar de esto, se han confecciona-
do guias mediante consenso que, de momento, permiten homogenei-
zar tratamientos y toma de decisiones.

En el futuro, que es nuestro presente, estas experiencias, no despre-
ciables, estédn dando paso al germen de una investigacion metodolé-
gicamente correcta.

La investigacion clinica en Cuidados Continuos (C.C.) se justifica debi-
do a que existe:

* Un problema a estudiar.

* Factibilidad metodoldgica.
* Posibilidad de generar conocimiento y evidencia.
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Estas premisas conducen a explorar otras parcelas, como son el des-
arrollo de instrumentos de medida para evaluar sisteméaticamente las
intervenciones a lo largo del proceso terapéutico.

La investigacién en C.C. no es fécil, debido a que disponemos de un
elevado nlimero de pacientes pero con corta expectativa de vida. El
colectivo de pacientes tiene edad avanzada, comorbilidades impor-
tantes, agregacion de sintomas complejos, agravados al final de sus
vidas, y en esta etapa, los trastornos cognitivos invalidan la posibili-
dad de evaluar la eficacia de un determinado proceso mediante ins-
trumentos de medida autoadministrados.

Estas dificultades se concretan en problemas metodolégicos de los
siguientes tipos:

Reclutamiento.

2. Consentimiento informado.

3. Debate ético entre maximo confort y autonomia versus grupo con-
trol (;placebo?).

4. Situaciones clinicas répidamente cambiantes, etc.

La investigacién en C.C. tiene limitaciones profesionales, culturales e
institucionales:

* Lamadurez del profesional al tener que elegir entre curar o cuidar

* Lademanda del paciente y familia de participar en un ensayo cli-
nico curativo.

e Las instituciones no lideran ideas o proyectos ni proveen fondos
para investigacion en cuidados de soporte.

* Lainvestigacion en C.C. no puede ni debe generarse exclusivamen-
te desde la Industria hacia la prospeccién de nuevos farmacos.

Desde el punto de vista de la investigacidn, nuestra tarea debe tener una
filosofia de arranque fundamentada en el concepto de la Investigacion
Clinica Asistencial que supone, primordialmente, la obtencidn de resulta-
dos de proceso (outcomes).
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Los oncélogos médicos son los responsables de la micro-gestidn,
paso final desde la macro y meso-gestion, a los que se les encomien-
da la eficiencia del proceso. Esta responsabilidad ha tenido y sigue
teniendo una carga negativa, debido a la precariedad de recursos en
muchos casos pero, también, tiene una carga positiva: es el reto que
asumimos en el momento que nos hacemos responsables del pacien-
te, optimizando recursos (pruebas diagndsticas, cirugias inoportu-
nas...), buscando continuamente el beneficio clinico, tratando los sin-
tomas desde la primera visita, implicdndonos emocionalmente con el
paciente y sus cuidadores y asumiendo un desgaste multidimensio-
nal... durante la atencidn clinica.

2. PLANTEAMIENTOS METODO-
LOGICOS Y ESTADO ACTUAL
DE LA INVESTIGACION

La investigacion en cuidados de soporte y sintomas plantea proble-
mas metodoldgicos de cierta complejidad, debido a la amplia hetero-
geneidad de dianas.

El desarrollo investigacional se simplificaria si se tratara de avanzar
exclusivamente en el tratamiento de sintomas. Esta parte de la inves-
tigacién es la més rica en evidencias, aunque no comparable a la
generacion de conocimiento que ha conseguido la Oncologia en el
campo de la farmacoterapia.

Las revisiones sistematicas de la Cochrane Library nos muestran dis-
tintos grados de evidencia en las siguientes situaciones clinicas:

* Benzodiacepinas e insomnio.

* Obstruccidn intestinal y esteroides.
* Obstruccidn intestinal y cirugia.

* Opioides y disnea.
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¢ Bisfosfonatos y dolor dseo.

e (Calcitonina y dolor dseo.

e Ketamina y dolor.

* Hidromorfona y dolor.

e Anticonvulsivantes en dolor neuropatico.
e Cannabinoides y dolor neuropatico

e Cannabinoides como antieméticos.

e Cannabinoides y anorexia.

» En el pasado “lll Foro Europeo de Investigacién en Cuidados
Paliativos” dedicado a la Metodologia de la Investigacion®, las
materias troncales elegidas se diferencian de la rutina investiga-
cional oncoldgica, abarcando otras dimensiones:

1. Evaluacién 22 ponencias
2. Investigacion basica 7 ponencias
3. Epidemiologia 4 ponencias
4. Familiay duelo 14 ponencias
5. Metodologia 44 ponencias
6. Etica 7 ponencias
7. Estrategia y organizacién 34 ponencias
8. Sintomas 30 ponencias
9. Otras 15 ponencias

» Elreciente IV Foro de Investigacién de la EAPC (Venecia, mayo
2006)* ha aportado un cambio significativo hacia la integracion
de disciplinas y especialidades, fundamentalmente oncoldgicas.

Con una representacién de més de 60 paises, se ha convertido en el
foro mundial de discusion metodoldgica y de eleccién de prioridades
en investigacion de sintomas.

El grupo de Currow D. (Adelaida) ha demostrado la posibilidad de pre-

sentar investigacion clinica asistencial en paliacién desde la asisten-
cia clinica con sistemas de registro exhaustivos que comprenden
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mejoras de resultados en calidad percibida, usando métodos educa-
cionales a médicos de cabecera, educacion a los cuidadores, visitas
pedagdgicas sobre dolor oncoldgico, etc.

Teniendo en cuenta que en los programas de asistencia paliativa, del 83
al 91% de los casos son oncoldgicos en la mayoria de las comunidades
referenciadas, es obvio que las dianas a investigar recaen sobre una
poblacién homogénea y no exenta de comorbilidades. Esta situacién per-
mite hablar hoy en dia de: estadios de complejidad y pronéstico en los
pacientes en atencién paliativa (Maria Nabal, Paul Glare, Marco Maltoni)*.

Las dianas de la investigacién sobre factores prondsticos en cuidados
continuos deberia considerar:

* Respuesta objetiva

* Tasa de progresion

* Fase de la enfermedad

* Comorbilidades

e No-Céncer

* Medidas probabilisticas o temporales de supervivencia.
* Karnofsky, PS y sintomas

* Calidad de vida

* Factores bioldgicos

* Caquexia

Deben destacarse muy especialmente las rigurosas aportaciones de
Cherny N, Catane Ry Schrijvers D. con respecto a las iniciativas de
las dos sociedades: ESMO & EAPC, en cuanto al enfoque de la palia-
cién mediante tratamientos oncolégicos. El presente es muy positivo
en la interfase de la investigacién entre Oncologia y Cuidados
Paliativos, mediante un consenso real que augura un futuro esperan-
zador, no exento de dificultades.

En este futuro inmediato deberia priorizarse, mediante acuerdo de los
investigadores, una agenda que contemple nuevos éngulos de visién
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e instrumentos de evaluacién, como pueden ser: comorbilidades y su
numero, intensidad, escalas de medida cognitiva, emocional, presen-
cia de sindromes geriétricos, interacciones de polifarmacia y aspectos
nutricionales.

» Siguiendo la misma linea argumental, en la dltima edicién de
ASCO?, en el apartado de tratamiento de Soporte, Oncogeriatria
y Cuidados del final de la vida, la contribucién de comunicaciones
orales es la siguiente:

COMPLICA- CUIDADOS MANEJO TRATAMIENTO
CIONES DEL  DEL FINAL DELA DE

TRATAMIENTO DELAVIDA  CALIDAD SOPORTE

DE VIDA
Evaluacién 6 2 14 7
Investigacidn basica - 1 12
Epidemiologia 4 6 7 -
Familia y duelo - 3 - 5
Metodologia 2 - 11 3
Etica 6 1 6
Estrategia y organizacion - 4 7 21
Sintomas 20 3 16 35
Otras 3 - - -
Oncogeriatria 7 5 15 4

Si clasificamos las ponencias desde el punto de vista de dianas para la
investigacién nos encontramos:

ASTENIA 12 ANEMIA 22
ANOREXIA-CAQUEXIA 10 MUCOSITIS 8
NAUSEAS-VOMITOS 14 OBSTRUCCION INTEST. 1
TOXICIDAD HEPATICA 2 TRAST. METABOLOCOS 4
DISNEA 7 DOLOR 16
NEUROTOXICIDAD 10 ALOPECIA 1
ENF.TROMBOEMBOLICA 10 NEUTROPENIA 18

Guia SEOM Recomendaciones en Cuidados Continuos Oncolégicos
1l Edicion

SINTOMAS VARIOS 21 DEPRESION 6
TRAST. SUENO 1 FACT. PRONOSTICOS 6
CALIDAD DE VIDA 29 CAM 8
QUIMIOTERAPIA PAL. 2 CIRUGIA ORTOPEDICA 2
ONCOGERIATRIA 17 EVALUACION 14
POLITICA SANITARIA 30 POLITICA EDUCATIVA 3

Una valoracion numérica nos informa sobre las dreas de interés en el
momento actual, que se centran en:

a)

Evaluacién, fundamentalmente con instrumentos de medida de la
calidad de vida.

Investigacion basica en tratamiento de soporte.

Epidemiologia de la calidad de vida percibida.

Familia y duelo: cuidados de soporte en la etapa del final de la vida.
Metodologia aplicada a la investigacion de la medida de la calidad
de vida.

Estrategia y organizacidn, focalizada a optimizar el tratamiento de
soporte.

Sintomas, evaluacién y tratamiento, durante el tratamiento y en la
compleja etapa paliativa.

En ESMO 2004 ¢ las ponencias magistrales, a cargo de F. Stiefel,
E. Maex y N.I. Cherny, versaron sobre:

Dellirium como sintoma de la enfermedad terminal.

La comunicacién entre pacientes, familia y profesionales en la
etapa de la enfermedad terminal.

Aportaciones novedosas. Tratamiento de los sintomas gastroin-
testinales:

— Anorexia: dronabinol.
— Nauseas y vomitos: Antagonistas del receptor de la neurokinina.
— Xerostomia: pilocarpina.
— Prurito colestético: antagonistas opioides: naloxona, naltrexo-
ne, nalmefene.
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— Estrefiimiento-obstruccidn intestinal: gastrografin, octreétido.

— Hipo: baclofén, gabapentina, nifedipino, haloperidol.

— Mucositis orofaringea: alopurinol, vitamina E, opioides (nivel
de evidencia I)

Actividad por grupos y dianas de la EAPC (European Association
for Palliative Care):

. Grupos de trabajo formados por expertos

Factores prondsticos en cancer avanzado
Astenia

Sedacioén en Cuidados Paliativos
Investigacion psico-social.

. Proyectos de investigacién

Validacién de la escala de conciencia en Cuidados Paliativos.
Herramientas de evaluacién paliativa computerizada: PAT-C
(Palliative Assessment Tool-Computerized)’.

Estudio europeo de farmacogenética de los opioides: EPOS
(European pharmacogenetic opioid study)®.

Estudio transversal mediante encuesta de utilizacién de recursos.

. Documentos de Consenso en la Practica Clinica

Morfina y opioides alternativos para el tratamiento del dolor onco-
I6gico: recomendaciones de la EAPC”.

Recomendaciones practicas para el manejo de la obstruccion
intestinal en pacientes en situacién terminal de céncer ".
Estrategias en el tratamiento de los efectos adversos de la morfi-
na oral: revision basada en pruebas .

Herramientas y métodos de medida del dolor en Investigacion
Clinica en Cuidados Paliativos: recomendaciones del grupo de tra-
bajo de expertos de la EAPC ™.
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@™o a0 T o

Depresiéon en Cuidados Paliativos: Informe pragmatico del Grupo
de Trabajo de expertos de la EAPC ®.

. Experiencias en marcha en nuestro entorno

y Grupos de Trabajo

Dolor: proyecto ALGOS

Astenia: grupo ASTHENOS

Desnutricién: estudios NUPAC | y NUPAC Il (en curso)
Estudio PERFORM

Plataforma ONVIDA

Estudio RELIEF

Estudio SATEME (fase Il) y SEGUIVEX

. Dianas Emergentes susceptibles de recomendacidn

en el ambito de la Investigacién Clinica Asistencial
en Cuidados Continuos

Todo proyecto de investigacién en C.C. debe contemplar metodoldgi-
camente:

Formulacion de la hipdtesis.

Revisién de la literatura.

Viabilidad.

Criterios de inclusion / exclusion.

Tamafio muestral.

Tipo de estudio, controlado, longitudinal, transversal, etc.
Eleccién de las variables.

Instrumentos de medida.

Fases: I, I, ll, IV.

Dianas genéricas susceptibles de investigacion clinica:

Sintomas.
Calidad de vida.
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e Comunicacion-Informacién.

e Distrés emocional en el paciente, familia y equipo.
e Organizacidn y gestion de recursos.

* Supervivencia.

* Eficacia de los instrumentos de medida.

* Investigacion clinica asistencial.

e Costos. Farmacoeconomia.

Beneficios potenciales para el paciente:

e Acceso a técnicas y tratamientos novedosos.

e Tratamientos de 6ptimos. Monitorizacién supra-asistencial.

e Oportunidad de recibir precozmente tratamientos ain no comer-
cializados (ensayos clinicos y/o usos compasivos)

Beneficios para el equipo profesional :

¢ Acceso temprano a tratamientos novedosos.

e Experiencia con nuevas tecnologias.

* Disciplina metodoldgica (aplicable a la rutina asistencial)
e Prestigio profesional.

e Afén de superacion altruista.

Una vez enunciados los principios metodolégicos, las dianas genéri-
cas y los potenciales beneficios para los pacientes y los profesiona-
les, pasaremos a enumerar las dreas que a nuestro entender son prio-
ritarias para investigar en nuestro entorno:

a) Utilizacion de las medicinas complementarias y
alternativas (CAM)

Este grupo de tratamientos presenta una implantacion considerable

en el mundo occidental ***; prueba de ello es la considerable cantidad
de trabajos presentados en la anterior edicién ASCO de 2006.
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Desde el punto de vista epidemiolégico, es necesario emprender line-
as de investigacion referentes al uso de estas CAM en los pacientes
oncoldgicos de nuestro pais.

Desde el punto de vista académico, debemos generar conocimiento y
pedagogia en CAM para poder recomendar con criterio a nuestros
pacientes y sus cuidadores.

b) Herramientas de medida de la Calidad de Vida

Actualmente son escasos los trabajos de relevancia que, en investiga-
cién clinica, no llevan parejos estudios de calidad de vida, pero existe
un vacio de utilizacién en la préactica clinica diaria. El problema no es
la falta de escalas, posiblemente hay demasiadas...sino la dificultad
para aplicarlas en la asistencia diaria, sin duda debido a su gran exten-
sién, que hace inviable su aplicacién en los tiempos habituales de
consulta.

Existen herramientas genéricas, EuroQolL-5D y otras, traducidas y vali-
dadas a nuestro idioma, que podrian aplicarse. Hay evidencia del efec-
to positivo directo que ejerce, en el paciente, interrogarle sobre su
calidad de vida ™.

Las herramientas especificas, por el momento, solo se aplican en la
investigacion clinica. Disponemos de herramientas de dimensién
intermedia que han demostrado eficiencia y un ejemplo es el
Rotterdam Symptom Checklist, traducido y validado en espafiol 7;
recientemente se ha validado en EEUU su versién ampliada que afiade
la evaluacién de otros sintomas y de nuevas toxicidades.
Recomendamos, por tanto, la traduccién y validacién de esta nueva
versién en Espafia.

Hay un vacio en medidas de evaluacién de sintomas especificos, en
poblaciones especiales de pacientes, como pueden ser *:
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¢ Ancianos.
e Pacientes en cuidados de Ultimos dias de vida.
e Pacientes con trastornos cognitivos.

e Pacientes pediatricos.

A menudo se ha argumentado que los pacientes en programas de cui-
dados paliativos estdn demasiado enfermos y son demasiado fragiles
para permitir una investigacion cientifica Util y otras veces se han
argumentado cuestiones éticas insalvables.

En un estudio piloto disefiado para detectar las expectativas, tanto de
pacientes como de la enfermeria respecto de la participacién de
dichos pacientes en estudios de investigacion de control de sintomas
se encontrd que casi el 80% de los pacientes deseaban entrar en estu-
dios y el 100% deseaban colaborar en la investigacion de manera
altruista para beneficio de futuros pacientes. Asimismo, tanto pacien-
tes como enfermeras argumentaron que la decision de entrar en un
estudio, en el caso de enfermos incompetentes, deberia ser tomada
por sus cuidadores préximos *.

c) Medicion del impacto de los cuidados de soporte
realizados en paralelo con la terapia investigacional

Se trata de una diana de interés emergente para poder demostrar, en
el escogido grupo de pacientes sin mds expectativas de tratamiento
antitumoral que son reclutados para participar en ensayos clinicos
en fases precoces de la investigacion (fases | y Il) que no debe ser
abandonado en ellos el tratamiento de soporte, el cual se hard de
forma simultdnea al tratamiento experimental; la base de esta con-
clusion es el hecho de que pacientes en esta situacién concreta han
mostrado empeoramiento de su calidad de vida (a expensas de un
posible aumento de la supervivencia) al pasar al tratamiento de
investigacion.
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d) Ansiedad- Depresion-Dolor-Astenia

Es una asociacién paradigma de concentracién de sintomas en “raci-
mo” (cluster), de la que no tenemos conocimiento del impacto en la
poblacién oncolégica.

Nos permite usar escalas de evaluacién, sencillas, aplicables en la
rutina asistencial que generan posibilidades de intervencién répida y
resultados de proceso (outcomes) eficientes.

En esta linea de investigacion clinica, se manifiesta el grupo america-
no NHPCO (National Hospice and Palliative Care Organization)”, que
denuncia la desproporcién de recursos dedicados a la investigacion
de farmacos en ensayos clinicos comparada con el manejo de sinto-
mas. Es enorme la cantidad de herramientas de medida y es bajisima
su implementacién en la asistencia.

Debemos recomendar la metodologia usada en la evaluacién del
dolor, tratamientos, aspectos psico-sociales, etc. y hacerla extensiva
al resto de sintomas, dado que en el entorno del paciente con enfer-
medad avanzada, concurren un minimo de cinco sintomas a la vez,
con la Idgica repercusion afectiva en los familiares o cuidadores.

Dado que muchas de las herramientas de evaluacién de sintomas son
unidimensionales, es imprescindible para poder acercarnos al esce-
nario individual de la experiencia de los sintomas, el uso de herra-
mientas multidimensionales en la investigacion.

Otra diana a investigar con metodologia multidimensional seria:

e) Insomnio: Frecuencia y manejo

Desconocemos el impacto que genera este trastorno, su etiologia en
el paciente oncolégico y las repercusiones en la presencia de otros
sintomas: dolor, astenia, cefalea, tristeza, etc.
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Recientemente, Barsevick y cols., del Fox Chase Cancer Center, apuntan
la metodologia para poder detectar, medir y analizar las intervenciones
en la asociacion de sintomas, teniendo en cuenta que las medidas line-
ales de cada uno no resuelven la complejidad de la medida de sus inter-
acciones como, por ejemplo: astenia, nduseas-vémitos, dolor, depresién
y trastornos del suefio, todos ellos presentes en forma de “clusters” .

f) Estudios de mejora de la calidad de los cuidados
continuos y paliativos: Medida de la calidad

1) Objetivo de la investigacidn: Identificar métodos para la evalua-
cién de la calidad de los cuidados del final de la vida que sean de
utilidad para los proveedores de los centros sanitarios.

2) ;Qué indicadores de calidad de estructura, proceso y niveles de
resultados se necesitan?

3) ;En qué areas del proceso es mejor aplicarlas?

4) ;Cuéles son las consecuencias de la discontinuidad de la atencion?

5) ;Cuéles son las estructuras y procesos de cuidados que facilitan
la continuidad de la atencién?

El conjunto de estas cuestiones puede significar, para todos nosotros,
una losa dificil de mover... pero estdn ahi. Los expertos las enumeran
para que cada equipo, en su medio, intente contestarlas. No cabe
duda de que estamos ante un reto importante pero debemos conven-
cernos de que el esfuerzo no serd en vano.

La mayor parte del trabajo, que es una buena atencién al paciente, ya
estd hecho. Nos queda, sin embargo, ordenar los datos, presentar
hipdtesis y demostrar, en definitiva, los resultados.

3. CONCLUSIONES

e Creemos que la investigacién en Cuidados Continuos es impres-
cindible para responder a las cuestiones planteadas y para incidir,
directa y répidamente, en la mejora de la asistencia.
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* Lainvestigacion debe ser, metodolégicamente, exquisita.

* LaInvestigacién debe cumplir todos los requisitos éticos y legales.

* Cualquier proyecto debe afiadir evidencia, asegurando su valor
cientifico.

e Lainvestigacidn, en si, no debe ni puede aumentar las incomodi-
dades de los receptores del potencial beneficio, generar pruebas
innecesarias, cruentas, o tener una logistica inasumible.

* La investigacion en C.C. debe disponer de recursos, no puede
efectuarse solamente desde la alta motivacidon o el altruismo de
los equipos. Los profesionales asistenciales tienen derecho a
ilusionarse en las parcelas de la docencia y la investigacién vy,
para ello, dentro de la estructura del Servicio, los responsables
deben asignar tiempos, recursos econdmicos y profesionales
adecuados.

Desde la lectura de esta guia de recomendaciones invitamos a todos
los profesionales a compartir inquietudes, generar hipétesis e inten-
tar, entre todos, mejorar la asistencia de nuestros pacientes en la
etapa de enfermedad avanzada, con la seguridad de que, en la inves-
tigacion en este campo, aunque los resultados puedan no ser tan bri-
llantes como deseariamos, siempre nos quedara el beneficio de
haber establecido una relacién clinica mucho mds estrecha que, en
si, mejoraré la felicidad de nuestros pacientes, sus cuidadores y los
profesionales.
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En la actualidad tiene gran importancia la asistencia a estos enfermos,
dentro y fuera del entorno hospitalario, sin olvidar que, la mayor parte del
tiempo, estdn en su domicilio. Los Cuidados Continuos han venido a
subrayar estas realidades y, como consecuencia, ha surgido la necesidad
de proporcionar y aumentar aquellos conocimientos necesarios para
los profesionales de la sanidad que atienden a los pacientes con céncer.

Los Cuidados Continuos al paciente oncoldgico forman, desde el ini-
cio, parte fundamental de su tratamiento, de manera que deben estar
presentes durante toda la evolucidn de la enfermedad. Estos cuidados
engloban diversas actuaciones terapéuticas encaminadas a paliar su
sufrimiento y el de sus allegados y se pueden dividir en cuatro niveles
bien diferenciados:

e Paliacion inespecifica: incluiria todos los cuidados de soporte que
precisan los enfermos desde que comienza la sintomatologia de la
enfermedad

¢ Paliacién durante el tratamiento antineoplasico

* Paliacién puntual con tratamientos oncoldgicos especificos

* Paliacién para el enfermo en fase terminal

La Medicina Paliativa Oncoldgica debe incluirse en la licenciatura de
Medicina y puede abordarse de dos maneras: como disciplina propia
y auténoma, o ser impartida dentro de la Oncologia Médica. El tema-
rio, en esta docencia de pregrado, incluiria las principales cuestiones
que trata esta disciplina. Quiza fuesen suficientes diez horas lectivas
y otras tantas de précticas, por lo que seria mas razonable impartir la
docencia en el &mbito de la Oncologia Clinica general.
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OBJETIVOS

La docencia en esta disciplina deberia considerarse como un objetivo
prioritario en aquellas facultades dénde todavia no se realiza. El
nimero de horas necesario para impartir el temario deberia oscilar
entre 10 y 20, como se ha expuesto anteriormente. Dicho temario
deberia incluir los siguientes apartados:

e Actitud del médico frente a la muerte

e Concepto de enfermedad neoplésica progresiva. Definicion de
enfermo terminal.

* Concepto de calidad de vida.

e Dolor.

* Anemiay astenia.

e Nutricién. Sindrome de anorexia-caquexia.

e Trastornos del suefio.

« Ulceras por presién.

e Control de otros sintomas.

e Urgencias en Oncologia.

¢ Indicaciones técnicas semi-invasivas: stent, sondas nasogdstricas
y otras

e Aspectos psicolégicos del enfermo paliativo y su entorno.
Ansiedad y depresion.

* Comunicacién e informacién en Oncologia.

e Afrontamiento del sufrimiento.

e Aspectos éticos: ensafiamiento terapéutico y eutanasia.

Docencia en el periodo de formacidén de especialistas:

Es necesario considerar al paciente desde una perspectiva global y
tratar de aliviar todas las facetas de la persona y su entorno que pue-
dan agravar su sufrimiento. Esto requiere un abordaje multidisciplina-
rio integrado por diferentes profesionales cuyo Unico objetivo es el
bienestar del enfermo, por lo que los profesionales dedicados a los
Cuidados Continuos Oncoldgicos, requieren una docencia adecuada.
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OBJETIVOS

La docencia a los médicos residentes de Oncologia Médica debe tener
un gran componente préactico.

Segln la Guia de Formacidn de Especialistas, se establecen una serie
de bloques de contenidos a desarrollar por el médico oncélogo en for-
macidn, de entre los cuales, los siguientes podrian englobarse dentro
del epigrafe de Medicina Paliativa Oncoldgica:

e Estudio y tratamiento de la enfermedad diseminada, derrame
pleural y pericérdico, ascitis y sindromes paraneoplasicos.

* Andlisis y tratamiento de las situaciones de urgencia: sindrome de
vena cava superior, hipertensién intracraneal, compresién medu-
lar, hipercalcemia, etc.

* Indicaciones técnicas semi-invasivas: stent, sondas nasogéstricas
y otras.

* Valoracién y tratamiento del dolor.

* Otros tratamientos de apoyo: nutricional, transfusiones, factores
de crecimiento, apoyo psicosocial, rehabilitacion.

e Cuidados del enfermo en fase terminal: infecciones, trastornos
digestivos, neurotoxicidad, abandono, etc.

* Aspectos psicosociales del enfermo con cancer: rehabilitacion
fisica y prétesis, rehabilitacion laboral, cuidado de estomas, alte-
raciones de la fertilidad, etc.

* Aspectos psicoldgicos. Ansiedad. Depresidn.

e Nutricién. Sindrome de anorexia-caquexia. Tratamiento.

* Asteniay anemia en el paciente con céncer. Medidas terapéuticas.

* Informacién y comunicacion al enfermo.

* Valoracidn y afrontamiento del sufrimiento.

Por ello, el residente de Oncologia debe aprender a tratar la sintoma-
tologia del paciente en todos los periodos de la enfermedad. En este
sentido, parece fundamental la rotacion por Unidades de Oncologia
Médica con atencion integral (hospital mas domicilio), asi como suple-
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Guia SEOM

Recomendaciones
en Cuidados Continuos

mentar los conocimientos adquiridos con cursos de formacién espe-
cifica. Debemos transmitir a nuestros residentes que los cuidados

. . L . s u
continuos necesitan de una formacion especifica, pero debe ser un OHCOIOQICOS
enfoque holistico del paciente el que prevalezca en cualquiera de Il Edicié

nuestras actuaciones médicas. icion

La docencia serd supervisada por el tutor del Servicio de Oncologia
Médica.

DOCENCIA EN FORMACION CONTINUADA Y FORMACION COM-
PLEMENTARIA. EL MAXIMO NIVEL (MAESTRIAS):

La formacién continuada es imprescindible para mantener al dia el
conocimiento médico, mejorar la practica y la competencia y compa-
rar los propios conocimientos con los de otros profesionales.
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1. INTRODUCCION

La Oncologia, gracias al progreso y al esfuerzo conjunto de sus profe-
sionales, ha conseguido unas tasas de éxito terapéutico notables. Sin
embargo, este desarrollo no debe hacernos olvidar el enorme sufri-
miento que padecen nuestros pacientes desde el momento del diag-
ndstico. Cobra gran importancia su asistencia dentro y fuera del
entorno hospitalario, sin olvidar que la mayor parte del tiempo estos
enfermos estdn en su domicilio. Los Cuidados Continuos han venido
a subrayar estas realidades y, como consecuencia, ha surgido la nece-
sidad de proporcionar y aumentar los conocimientos de los profesio-
nales de la sanidad que atienden a los enfermos con céncer. (Tabla 1)

Tabla 1: Formacién en Cuidados Continuos

MARCO DE LA FORMACION EN CUIDADOS CONTINUOS

1. Formacién en el pregrado:
a.  Deteccion de carencias formativas.
b.  Definicién de un curriculo.
c.  Enmarcar en una estructura docente (responsabilidad docente;
participacion: multidisciplinaridad).
d.  Definicién de la metodologia docente.

2.  Formacidn del postgrado:
a.  Especialidad de Oncologia Médica.
b.  Doctorado.
c.  Formacién continuada
d.  Maestria en Medicina Paliativa
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Los Cuidados Continuos en el paciente oncolégico forman parte fun-
damental de su tratamiento, de manera que deben estar presentes
desde el inicio y durante toda la evolucion de la enfermedad. Estos
cuidados engloban diversas actuaciones terapéuticas encaminadas a
paliar el sufrimiento del paciente con céncer y sus allegados y se pue-
den dividir en cuatro niveles bien diferenciados:

e Paliacién inespecifica: incluiria todos los cuidados de soporte que
precisan los enfermos desde que comienza la sintomatologia de la
enfermedad (apoyo psicolégico, valoracion nutricional, analgesia,
laxantes, hipnéticos, etc.).

e Paliacién durante el tratamiento antineopldsico: Este nivel con-
templaria los cuidados necesarios durante la terapia antineoplasi-
ca (quimioterapia, radioterapia o cirugia), como son el tratamien-
to antiemético, el tratamiento con factores de crecimiento, el tra-
tamiento de la mucositis y epitelitis, el cuidado de ostomias, etc.

e Paliacién puntual con tratamientos oncoldgicos especificos: Son
tratamientos de soporte, habitualmente empleados en enferme-
dad localmente avanzada o metéstasica, como la radioterapia
(antidlgica sobre lesiones Gseas, en el sindrome de vena cava
superior, en la compresién medular, etc.), la cirugia (colostomia
de descarga en la obstruccion intestinal, cirugia profilactica en las
metastasis éseas en huesos de carga, etc), o el tratamiento dirigi-
do a las metdstasis éseas (bifosfonatos, radiofdrmacos, etc.).

e Paliacién en el enfermo en fase terminal: Control de sintomas (fisi-
cos y psicoldgicos), aspectos familiares, sociales y espirituales,
cuidados en la agonia, sedacién y duelo. También son llamados
cuidados paliativos del enfermo terminal.

Una vez establecida la necesidad de realizar una docencia adecuada,
tanto en pre como en postgrado, hay que distinguir tres niveles docentes:

1. Nivel basico o de impregnacion: seria el adecuado en pregrado y

deberia ser conocido por cualquier médico de familia o especialis-
ta clinico.
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2. El nivel medio: se impartiria en el postgrado y cubriria los aspec-
tos asistenciales bdsicos para el cuidado adecuado de enfermos
oncoldgicos a lo largo de la evolucién de su enfermedad. Todo
oncdlogo médico o radioterdpico deberia poseer estos conoci-
mientos.

3. Por dltimo, existiria un nivel superior de docencia que, evidente-
mente, se realizaria en el postgrado y que abarcaria desde los
conocimientos necesarios para lograr una asistencia clinica espe-
cializada hasta los conocimientos de gestidn e investigacion en
cuidados continuos del enfermo con cancer. Este nivel seria el
alcanzado por los médicos que se van a dedicar especificamente
a los cuidados paliativos en enfermos oncoldgicos.

2. DOCENCIA EN PREGRADO

2.1. INTRODUCCION

La Medicina Paliativa Oncoldgica debe estar presente en la licenciatu-
ra de Medicina y puede ser de dos maneras: como disciplina propia y
auténoma o impartida dentro de la Oncologia Médica. El temario en
esta docencia de pregrado incluiria las principales cuestiones que
trata esta disciplina (pormenorizadas mas adelante). Quizd fuesen
suficientes diez horas lectivas, y otras tantas de préacticas, por lo que
seria més razonable impartir la docencia en el dmbito de la Oncologia
Clinica general. Sanz y Pascual proponen un periodo de veinte horas
tedricas y veinte horas précticas en el segundo ciclo, en el que se
expliquen los fundamentos de los Cuidados Continuos.

En Mayo de 1994, la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos defi-
nié una base de conocimientos que englobaban aspectos fisicos, psi-
cosociales, culturales y éticos y, en el 2006, la SECPAL la ha comple-
tado con el desarrollo de un curriculo de formacién en postgrado.
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Tabla 2: Curriculum en el Reino Unido

CURRICULUM DE ONCOLOGIA EN PREGRADO.

Association for Palliative Medicine of Great Britain and Ireland

e Céncery enfermedad terminal.

* Comunicacién y malas noticias.

e Control de sintomas fisicos y psiquicos.

+  Ultimos dias y planteamientos éticos.

*  Acompafiamiento al duelo y duelo patolégico.

La Asociaciéon Americana para la Educacién del Cancer y la rama edu-
cacional de la EORTC han destacado la importancia de la introduccion
de los cuidados paliativos en los estudios de medicina.

En una reunién de consenso del programa “Europa contra el Cancer”,
celebrada en 1993, hubo unanimidad en que la Medicina Paliativa ten-
dria que ser algo obligatorio en los afios clinicos de pregrado.

Tabla 3: Encuesta sobre 24 centros en el Reino Unido (R.U.) y 112
en los Estados Unidos (U.S.A.)

Temas referentes a la enfermedad terminal incluidos en el curriculo

de las Facultades de Medicina del Re ido y los Estados Unidos

1. En mds del 70% de los centros encuestado se incluian:

Actitudes frente a la muerte.

Comunicacién con el paciente y familia.

Duelo y acompafiamiento.

Aspectos psicoldgicos del final de la vida.

Analgésicos en el tratamiento del dolor crénico y dolor por céncer.
Alivio de otros sintomas.

Eutanasia.

emMmoow®»

2. En menos del 70% de los centros encuestados:
A. Aspectos culturales y religiosos del final de la vida.
B.  Nutricién e hidratacion.
C. Tratamientos de rehabilitacion.
D. Certificados médicos.
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Como dice Sanz: "mientras no se incluyan los aspectos técnicos y
humanisticos de la Medicina Paliativa en los programas de las univer-
sidades, la formacién de los profesionales serd incompleta. La forma
en que una sociedad atiende a sus ancianos y enfermos es el indica-
dor del grado de civilizacién alcanzado”.

2.2. OBJETIVOS

La docencia de esta disciplina deberia considerarse como un objetivo
prioritario en aquellas facultades donde todavia no se realiza (Tablas
2y 3). El nimero de horas necesario para impartir el temario deberia
oscilar entre 10 y 20, como se ha expuesto anteriormente. El temario
deberia incluir los siguientes apartados:

e Actitud del médico frente a la muerte.

* Concepto de enfermedad neoplésica progresiva. Definicién de
enfermo terminal.

* Concepto de calidad de vida.

e Dolor.

* Anemiay astenia.

* Nutricién. Sindrome de anorexia-caquexia.

* Trastornos del suefio.

+ Ulceras por presién.

* Control de otros sintomas.

* Urgencias en Oncologia.

* Indicaciones técnicas semi-invasivas: stent, sondas nasogdstricas
y otras.

* Aspectos psicolégicos del enfermo paliativo y su entorno.
Ansiedad y depresién.

* Comunicacién e informacién en Oncologia.

* Afrontamiento del sufrimiento.

* Aspectos éticos: ensafiamiento terapéutico y eutanasia.

Seria conveniente habilitar la posibilidad de realizacién de précticas
por parte de los alumnos en un Servicio de Oncologia Médica, para
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poner en desarrollo los conceptos antes referidos, durante un periodo
no menor de 15 horas. (Tabla 4)

Tabla 4: Metodologia segtlin encuesta en R.U. y U.S.A.

Tipo R.U. (%) U.S.A. (%)
Leccidn tedrica 21(88) 91(81)
Précticas en hospital 22(92) 44(49)
Video/film 22(79) 55(45)
Seminario/pequefios grupos 23(96) 94(84)
Simulacién de pacientes 5(21) 37(33)
Discusién de casos 23(96) 77(69)

3. DOCENCIA EN EL PERIODO DE
FORMACION DE ESPECIALISTAS

Debemos partir de la premisa de que son los médicos jévenes los que
mayor contacto, tienen en los hospitales, con los enfermos en situa-
cién de cuidados continuos.

El sufrimiento del enfermo crénico no es sdlo fisico sino que, a menudo,
existe un importante componente psicosocial. De hecho, la importancia de
este aspecto va aumentando conforme se agrava la situacion clinica. Por
consiguiente, es necesario considerar al paciente desde una perspectiva
global y tratar de aliviar todas las facetas de la persona y su entorno que
puedan incrementar su sufrimiento. Esto requiere un abordaje multidiscipli-
nario integrado por diferentes profesionales cuyo Unico objetivo es el bien-
estar del enfermo por lo cual, los profesionales dedicados a los Cuidados
Continuos Oncoldgicos requieren una docencia adecuada. (Tablas 5 y 6)

3.1. OBJETIVOS

La docencia a los médicos residentes de Oncologia Médica debe tener
un gran componente practico.

136

Guia SEOM Recomendaciones en Cuidados Continuos Oncolégicos
1l Edicion

Tabla 5: Evolucion del soporte y la paliacion en la especialidad de
Oncologia

e Integracién de unidades de paliacién en los Hospitales Oncolégicos.

* Integracion en equipo de oncologia y otros profesionales.

e Repercusién en publicaciones y congresos especificos de Oncologia.

e Exigencia creciente de la formacién del oncélogo en cuidados paliativos.

Tabla 6: Recomendaciones de la Sociedad Europea de Oncologia
Médica (ESMO)

FORMACION EN CUIDADOS CONTINUOS EN LA ESPECIALIDAD DE
ONCOLOGIA

* Tratamiento oncoldgico de la enfermedad avanzada.

e Comunicacién con el paciente y la familia.

* Tratamiento de las complicaciones del céncer.

e Control de sintomas fisicos, con referencia concreta al dolor, tos/disnea,
nduseas/vomitos, estrefiimiento/diarrea, insomnio y prurito.

e Evaluacién y tratamiento de sintomas psiquicos y problemas existenciales.

» Tratamientos interdisciplinarios.

* Investigacién en Cuidados Continuos, con atencién preferente a la calidad
de vida, mediante instrumentos validados de medida, incorporacién de nue-
vos farmacos e investigacion y diagndstico de “clusters” (como astenia-
dolor-disnea).

e Principios éticos y su aplicacién al paciente con céncer.

*  Prevencién del “Burn Out” (“agotamiento emocional frente a la atencién
prolongada e infructuosa a los pacientes no recuperables”).

Segln la Guia de Formacién de Especialistas, se establece una serie
de bloques de contenidos a desarrollar por el médico oncdélogo en for-
macién de entre los cuales, los siguientes podrian englobarse dentro
del epigrafe de Medicina Paliativa Oncoldgica:

e Estudio y tratamiento de la enfermedad diseminada, derrame
pleural y pericérdico, ascitis y sindromes paraneoplasicos.

* Andlisis y tratamiento de las situaciones de urgencia: sindrome de
vena cava superior, hipertensién intracraneal, compresién medu-
lar, hipercalcemia, etc.
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* Indicaciones técnicas semi-invasivas: stent, sondas nasogdstricas
y otras.

e Valoracién y tratamiento del dolor.

e Otros tratamientos de apoyo: nutricional, transfusiones, uso de
factores de crecimiento, apoyo psicosocial y rehabilitacion.

e Cuidados del enfermo en fase terminal: infecciones, trastornos
digestivos, neurotoxicidad, abandono, etc.

e Aspectos psicosociales del enfermo con céncer: rehabilitacion
fisica y prétesis, rehabilitacién laboral, cuidado de estomas, alte-
raciones de la fertilidad, etc.

e Aspectos psicoldgicos. Ansiedad. Depresion.

e Nutricién. Sindrome de anorexia-caquexia. Tratamiento.

e Asteniay anemia en el paciente con cadncer. Medidas terapéuticas.

e Informacién y comunicacion al enfermo.

e Valoracién y afrontamiento del sufrimiento.

Por ello, el residente de Oncologia debe aprender a tratar la sintomatolo-
gia del paciente en todos los periodos de la enfermedad para lo cual resul-
ta fundamental la rotacién por una unidad de Oncologia Médica con aten-
cién integral (hospital mas domicilio), asi como complementar los conoci-
mientos adquiridos con cursos de formacién especifica. Debemos trans-
mitir a nuestros residentes que los cuidados continuos necesitan de una
formacién especifica, pero debe ser un enfoque holistico del paciente el
que siempre prevalezca en cualquiera de nuestras actuaciones.

La docencia seré supervisada por el tutor del Servicio de Oncologia
Médica.

Los objetivos a desarrollar por cualquier programa de formacién en
Cuidados Continuos, y que deberian adquirir los residentes de onco-
logia, son los siguientes:

* Conocer los criterios para catalogar a un paciente como terminal.

e Recoger los datos especificos y elaborar una historia clinica de
Medicina Paliativa.

e Aplicar habilidades de comunicacién e informacion.
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e Comprender e identificar las multiples necesidades (fisicas, psi-
quicas, sociales, espirituales...) del paciente y su entorno.

* Integrarse en un equipo multidisciplinar y trabajar en equipo.

* I|dentificar situaciones de urgencia y tratarlas adecuadamente.

* Evaluar correctamente el dolor.

* Conocer y utilizar adecuadamente la escalera analgésica de la
OMS y sus excepciones.

* Aplicar bioequivalencias entre la via oral y otra vias de administra-
cién de los opioides mayores

* Conocer las toxicidades de los tratamientos habitualmente utiliza-
dos en cuidados continuos.

o Tratar los sintomas mds frecuentes del enfermo en tratamiento
paliativo: disnea, vémitos, estrefiimiento, sindrome confusional, etc.

e Usar correctamente la via subcutdnea.

* Valorar las indicaciones de procedimientos especializados: osto-
mias, derivaciones, stent, drenajes,....

* Identificar la situacién de agonia y plantear los cuidados de esta fase.

4. DOCENCIA EN FORMACION
CONTINUADA Y FORMACION
COMPLEMENTARIA. EL MAXI-
MO NIVEL (MAESTRIA)

La formacién continuada es imprescindible para mantener al dia el
conocimiento médico, mejorar la préctica y la competencia y compa-
rar los propios conocimientos con los otros profesionales.

4.1. CURSOS MONOGRAFICOS

Cursos orientados a completar la formacién de residentes, que se
centraran en el desarrollo de aspectos generales, o bien aspectos
concretos como: manejo del dolor, aspectos psicosociales del enfer-
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mo oncoldgico, tratamientos de soporte, etc. Y, al menos, realizar un
Congreso Nacional de Cuidados Continuos cada dos afos.

4.2. REUNIONES CIENTIFICAS

Es imprescindible incluir en los congresos y simposios de Oncologfa
mesas especificas que traten sobre Cuidados Continuos y tratamien-
to de soporte.

4.3. MASTERS

Representan el méximo nivel de docencia en Cuidados Continuos. Por
ley estos titulos, propios de la Universidad, son tales si cuentan con 1500
horas sumando la formacién tedrica (clases, estudio y preparacion), la
formacién préctica (que incluye preparacion de presentacién de casos
clinicos), la memoria de investigacidn y los talleres de inmersién.

En estos cursos se debe incidir no sélo en el desarrollo de los concep-
tos en Medicina Paliativa antes expuestos; ademaés, se debe introdu-
cir a los alumnos en el planteamiento de trabajos de investigacién en
este campo, fomentando que adquieran las habilidades necesarias
para evitar que el aprendizaje en Cuidados Continuos permanezca
estancado. Es necesario incidir en el aspecto préctico que deben
tener los mismos, de tal manera que la persona que concluya uno de
estos cursos de Maestria sea capaz, por si misma, de desarrollar y
gestionar Unidades de Cuidados Continuos domiciliarios y hospitala-
rios, asi como liderar proyectos de investigacion..
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1. LA ONCOLOGIA Y LOS
CUIDADOS DEL PACIENTE
CON CANCER

La Oncologia Médica es una especialidad troncal de la Medicina,
para la que se requiere una formacién basica en Medicina Interna y
que capacita al especialista en la evaluacién y manejo del paciente
con cancer. Se especializa, por tanto, en la atencién del enfermo
oncoldgico de forma integral.

Su objetivo es el cuidado del paciente desde el momento del diagnds-
tico y los tratamientos especificos, incluyendo légicamente después
la fase de seguimiento, hasta la curacidn, si esta se produce, o en
caso contrario, hasta la fase final. Es competencia del oncdlogo la
indicacion y administracion de los tratamientos antineopldsicos, aten-
der y manejar las complicaciones de la enfermedad neopldsica y de
sus tratamientos y colaborar activamente en el apoyo emocional,
social y psicoldgico de los pacientes y de sus familiares'. En el
momento actual se han afiadido otras actividades como son el mane-
jo de las situaciones de riesgo (cuidados en Consejo Genético y criba-
do del céncer), tras la muerte ( control del Duelo) y en la curacién (cui-
dados integrales de los Largos Supervivientes).

! Cortes-Funes H, Diaz Rubio E, Gascén Vilaplana P, Guillem PortaV. Sistema MIR en Oncologia
Médica.: Situacién actual y propuestas de futuro. Barcelona .Prous Science,S.A.2002).
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En la préctica clinica aproximadamente un 60% de los pacientes onco-
I6gicos se consideran curables de inicio y son candidatos a tratamien-
tos con intencién curativa y ulteriores cuidados de seguimiento y de
supervivientes. Por el contrario, un 40% de los pacientes se presentan
con procesos considerados incurables al inicio y son subsidiarios de
tratamientos oncolégicos que posibiliten la estabilizacién de la enfer-
medad y la mejora de la calidad de vida. En la evolucién de los pacien-
tes durante el tratamiento, aproximadamente un 15% cambian de
intencidn curativa a paliativa y viceversa.

Todos ellos, tanto los enfermos curables como los no curables (y sus
familias) pueden tener necesidades fisicas, psicoldgicas sociales y
espirituales que deberian ser valoradas y atendidas adecuadamente a
lo largo del transcurso de la enfermedad sea cual fuere su duracién.

La filosofia de los Cuidados Continuos surge de esta misma concep-
cién holistica de la especialidad, impulsada asimismo por las nuevas
tendencias de la OMS en 2.002 acerca de los Cuidados Paliativos. En
su nueva concepcion, la OMS propone, junto al objetivo de conseguir
la mejor calidad de vida para pacientes y familiares, el incluir los cui-
dados de una forma precoz esto es, desde el inicio de la enfermedad y
durante todas sus fases de evolucidn. Es por tanto una concepcidn
contraria a la dicotomia que separa la Medicina Curativa y la Medicina
Paliativa y mds acorde con las premisas de las Sociedades Cientificas
Oncoldgicas y Grupos de nuestro entorno como ESMO, ASCO, NCCN.

Queremos destacar que la Sociedad Americana de Oncologia reco-
mienda encarecidamente que el oncélogo asuma su responsabilidad
en el cuidado del paciente desde el diagndstico y en todas las etapas
de la enfermedad simultdneamente con la utilizacién de los tratamien-
tos antineopldsicos adecuados®.

? () Clin Oncol 1998; 16:1986-96).

* (ASCO-ESMO Consensus Statment on quallity cancer care. Jornal of Clinical Oncology
24:3498-3499. 2006).
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Las Sociedades Americanas y Europeas de Oncologia, en el afio 2006,
establecieron un consenso de los cuidados de calidad en paciente
con céancer®:

1 - Facilitar el Acceso a la informacién

2 - Privacidad, confidencialidad y dignidad en el trato

3 - Facilitar el Acceso a la documentacién clinica

4 - Disponibilidad de Servicios preventivos

5 - No discriminacién

6 - Consentimiento del paciente para recibir tratamiento y respeto a
su capacidad de eleccién

7 - Cuidados Multidisciplinarios

8 - Innovacién en los cuidados

9 - Planes de cuidados para supervivientes

10 - Manejo del Dolor, Soporte y Cuidados Paliativos

2. LA ENFERMEDAD
PROGRESIVA'Y AVANZADA

Los pacientes con enfermedades oncolégicas avanzadas presentan
una progresién en las etapas evolutivas de su historia natural. Ello
supone que en estadios avanzados la mayor carga tumoral derivada
de la progresion del tumor primario y/o de las metastasis, la afecta-
cién de drganos, las complicaciones médicas y el deterioro fisico y
psicoldgico conforman el escenario clinico de la atencién de estos
pacientes. Por lo tanto asistimos a una situacién de enfermedad avan-
zada, progresiva con prondstico de vida mds o menos limitado.

Algunas neoplasias con metdstasis son curables con farmacos
antineopldsicos o con la combinacién de estos farmacos y tratamien-
tos locales como la Cirugia o la Radioterapia‘. En otros casos la

“ Los tratamientos locales -reductores de masa tumoral o no- se indican en su mayoria con
finalidad de mejoria de sintomas: radiofrecuencia, quimioembolizacién, endoprétesis, doble ]
urinario, etc.
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intencionalidad de los tratamientos antineopldsicos es paliativa pues-
to que no podrdn conseguir la curacion pero si la mejora de la calidad
de vida y a veces de la supervivencia.

Se puede distinguir dos tipos de tratamientos paliativos en
Oncologia:

* [os tratamientos especificos o modificadores de la historia natural
del cancer (cirugfa, radioterapia y farmacos antineoplasicos) y
e Los tratamientos no especificos o sintomaticos.

Los tratamientos antineopldsicos acttan sobre la patologia que es
fuente de sintomas, mejorando dichos sintomas por accién sobre su
causa, reduciendo el volumen tumoral y retrasando la progresion. Los
tratamientos sintomaticos mejoran al paciente por control exclusivo
de los sintomas que presenta.

Tratamientos
Paliativos en
Oncologia

No Antineoplasicos o
Sintomaéticos:
(No modifican la H 2 Natural
del céncer pero mejoran los
sintomas del paciente)

Antineoplasicos o Especificos:
mejoran al paciente por accion sobre / Efecto
la neoplasia como fuente de los SLEFHED
sintomas (modifica su H # Natural)

Sin reduccién del volumen tumoral:

Por reduccion Cambios en el medio celular o de citokinas y neuro-
del volumen tumoral trasmisores responsables de los sintomas (efecto
antiangiogenético, inductor de apoptosis...)
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El control adecuado de los sintomas, la atenciéon de las necesidades
del enfermo y las de su familia de manera integral y con los dispositi-
VOS necesarios, es un objetivo que tiene que mantenerse a lo largo de
todo el proceso de la enfermedad, reciba el paciente o no tratamien-
tos especificos encaminados a la reduccion del tumor. Cuando estos
tratamientos se suspendan por progresion o toxicidad, debe quedar
siempre el sustrato terapéutico encaminado a controlar sintomas,
mantener la autonomia, conservar la dignidad y la autoestima, alivian-
do en lo posible el sufrimiento. Es lo que cldsicamente se ha denomi-
nado tratamientos paliativos. Esta atencidn, especialmente humaniza-
da y personalizada, se debe prestar en cualquier lugar o circunstan-
cia, en el domicilio del paciente o en el centro sanitario, establecien-
do los mecanismos necesarios para garantizar la continuidad asisten-
cial y la coordinacién con otros recursos y de acuerdo con los proto-
colos establecidos por el correspondiente Servicio de Salud.

Con la evolucién de los nuevos tratamientos (citotdxicos, citostaticos,
Anticuerpos monoclonales) y la cada vez mayor posibilidad de actua-
cion frente a nuevas dianas terapéuticas) la fase de tratamiento con
intencién citorreductora ¢ de estabilizacién de la enfermedad, se pro-
longa cada vez més en la historia natural de muchas neoplasias, de
forma que el periodo de tratamiento sintomatico exclusivo tiende a
abreviarse o incluso a desaparecer en muchos casos.

3 - DEFINICIONES

Historia Natural de la Enfermedad Neoplasica: es la evolucion y
desarrollo espontédneo de la misma cuando no recibe tratamiento
especifico y los efectos que ese desarrollo ejerce en las funciones del
organismo huésped.

Cuidados del Paciente Oncolégico: las medidas dirigidas a valorar

y atender adecuadamente las necesidades del paciente (y cuidador)
sean fisicas, psicoldgicas, espirituales o sociales en cualquier etapa
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de la enfermedad neoplésica e independientemente del prondstico de
la misma. Se instauran para proporcionar al paciente y cuidador la
mayor autonomia y satisfaccion posibles y se aplican de modo coor-
dinado y continuado.

Distinguimos los siguientes tipos de Cuidados de pacientes
oncoldgicos:

Cuidados en Consejo Genético (los cuidados de la prevencién secun-
daria dirigidos a las personas con riesgo de padecer cancer por su
Historia familiar.)

Cuidados durante la administracion de tratamientos antineoplasicos
(sean estos de intencién curativa, neoadyuvante, adyuvante o paliati-
va). Estos cuidados se proporcionan para controlar los sintomas de la
enfermedad o los relacionados con el tratamiento antineoplasico (tra-

tamiento de sintomas y cuidados de soporte) intentando mejorar la
calidad de vida del paciente.

Cuidados en fase de tratamiento sintomatico exclusivo (cuando el
paciente no recibe ningun tratamiento antineopldsico especifico y
debe proporcionarse la atencién adecuada de todas sus necesidades

para mejorar la calidad de vida). Incluyen los cuidados de dltimos dias

y/0 agonia.

Cuidados del duelo (dirigidos a los familiares o cuidadores del pacien-
te fallecido).

Cuidados de los supervivientes del cancer (que pueden estar curados
pero presentan necesidades fisicas, sociales, psicoldgicas o espiritua-
les derivadas del proceso de tratamiento y seguimiento de su neopla-
sia y limitan su calidad de vida).
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