LA ATENCION ONCOLOGICA INTEGRAL: UNA NECESIDAD REAL
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El cuidado del paciente oncologico esta sufriendo grandes cambios en los Ultimos afios. Durante la evolucion
de la enfermedad, los pacientes presentan unas necesidades fisicas y psicoldgicas complejas, que deben ser
tratadas adecuadamente. Incluso cuando el paciente esta en remisién completa o “curado”, las encuestas de
calidad de vida, revelan la presencia de sintomas fisicos y distress psicosocial que alteran y condicionan su
existencia.

Las mejoras en la supervivencia, no deberian ser el Unico objetivo y por tanto, lo que defina el fracaso o el
éxito, de una determinada terapéutica oncolégica. A menos que la historia natural del cancer cambie de forma
sustancial, el paciente acabara sufriendo las consecuencias de una enfermedad progresiva e incurable. La cali-
dad de vida es también importante. En algunos pacientes exclusivamente “prolongar la vida” puede ser un
efecto adverso. En ocasiones los enfermos pueden vivir mas, pero s6lo para desarrollar mas complicaciones,
que si hubieran fallecido rapidamente al inicio del problema. La mayoria de los tumores s6lidos son incura-
bles desde el momento del diagnostico, pues muchos pacientes acuden al medico, en su primera visita, con
enfermedad diseminada o localmente avanzada. Alrededor del 45% de los pacientes diagnosticados de una
enfermedad neoplésica, fallecen a los 12 meses de su diagnostico, y desde un punto de vista sanitario, el
90% de los recursos para la atencién del paciente oncoldgico se consumen en los Gltimos 6 meses, sin modi-
ficar de forma determinante el curso de la enfermedad. Habitualmente esta realidad se ignora o se maquilla.
En estos casos, los protocolos de investigacion se suelen presentar de una forma optimista, como un trata-
miento activo, mientras que los cuidados paliativos son interpretados como el “lo siento, no hay nada més
que hacer”. Evidentemente es muy importante desarrollar nuevas terapias antitumorales, pero de forma simul-
tanea se deberia preparar el acceso a los cuidados paliativos, a lo largo de todo el proceso evolutivo. Los cui-
dados paliativos deberan ser tenidos en cuenta desde el diagndstico, y no solo como concepto de “cuidado”
al enfermo oncoldgico terminal. Histéricamente los servicios de oncologia han sido estructurados como redes
dispensadoras de quimioterapia y radioterapia, mas que como servicios dedicados a la atencion integral del
paciente oncoldgico avanzado.

Aunque los pacientes prefieren fallecer en el domicilio, la mayoria de las muertes suceden en el hospital,
habitualmente con una atencién médica inapropiada, o inefectiva para su situacion y los problemas que pre-
sentan. Se han elegido los hospitales con su mistificacion y deshumanizacion, para que la muerte pase desa-
percibida y se convierta en algo ajeno, aséptico, silencioso y solitario, que es lo que se conoce como el
secuestro de la muerte, convirtiéndose el morir en una situacién mediatizada. Y ésto sucede, con una infra-
estructura sanitaria fundamentalmente concebida para el enfermo agudo, no para el crénico y mucho menos
para el terminal. La imagen de los servicios masificados y las urgencias colapsadas y desbordadas, tienen
€Omo consecuencia angustia y sensacion de inoperancia en muchos profesionales ante esta situacion, y no
parecen ser los mejores lugares para realizar “cuidados” al paciente en fase terminal.

En la fase final las bases de actuacion deben ser:
< Atencion integral e individualizada, cubriendo los aspectos fisicos, psicoldgicos, sociales y espirituales.
e El enfermo y la familia son la unidad a tratar. Si existe, constituye el nicleo fundamental de apoyo al
enfermo, tanto en el hospital pero sobre todo en el domicilio.
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< Reconocimiento de la dignidad personal del paciente terminal.
e Actitud activa y positiva en la realizacion de cuidados paliativos.
< Importancia del soporte emocional y la comunicacion adecuada a las necesidades evolutivas y sociales.

En Oct/92, con objeto de mejorar y garantizar la atencion al mayor nimero de pacientes oncolégicos termi-
nales en el Area Sanitaria 11 de Madrid, se elabord y puso en marcha un Programa de Atencion Coordinada
Domiciliaria. Este programa intenta eliminar las barreras existentes entre el medio hospitalario y la Atencion
Primaria. Cuenta con una Unidad Funcional Paliativa Oncologica en el H.U. 12 de Octubre, dos unidades de
Apoyo (ESAD) con formacion especifica en cuidados paliativos, creadas para mejorar la calidad asistencial,
dar continuidad a los cuidados en domicilio y conseguir una integracion de los servicios sanitarios y socia-
les. Desde la puesta en marcha del programa, ambos niveles asistenciales estan comunicados y coordinados
permanentemente mediante reuniones organizativas, sesiones clinicas, seminarios, teléfono, fax, busca per-
sonas, y cursos impartidos a los dos niveles asistenciales. Simultdneamente existe una guia basica de actua-
cion terapéutica, lo que garantiza en cada nivel la misma indicacion clinica - farmacoldgica.

Para que la oncologia pueda alcanzar todo su potencial, necesitamos mas médicos con experiencia clinica en
cuidados paliativos, integrados en un equipo multidisciplinar y garantizando la atencion a los pacientes en
fase terminal, en cualquier lugar, circunstancia o situacion dentro de las diferentes estructuras de la Red
Sanitaria. En algunos paises, los principios de los cuidados paliativos y el manejo de los tratamientos de
soporte, se ensefian en la facultad. En nuestro pais se han evidenciado lagunas y deficiencias de formacion,
estructura y motivacion en este tema, pero quiza la leccion mas importante es saber reconocer el distress
fisico y psicologico de nuestros pacientes y darles la oportunidad de ser escuchados y aliviarles en sus sin-
tomas en todo momento y circunstancia, eliminando el concepto de paciente terminal como sinénimo de fra-
caso terapéutico oncolégico.
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TERAPIAS DE APOYD

ntemnclién Primaria, Soperte, Culdados Fallativos,
Rehuabililacion, Trabajo Sovcial, Aspeclos Religivsos.
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