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GLOSARIO DE TERMINOS

Acreditacion sanitaria. Es una herramienta de mejora de la calidad que partiendo de una
autoevaluacion de una organizacion o entorno sanitario basada en criterios y estandares
derivados del consenso cientifico y técnico, determina una informacién objetiva de la situacién de
dicho entorno sanitario mediante un proceso de evaluacion externa, segun la cual se concede o
no la resolucién administrativa de acreditacion y que esta sometida a la necesidad de renovacion
periddica, sin perjuicio de la posibilidad de solicitar la misma cuando se justifique la mejora del

nivel de calidad alcanzado.

Adyuvante. Tratamiento oncolégico que acompafia a uno previo considerado principal, con el fin

de disminuir la probabilidad de recaida.

Auditoria. Método de evaluaciéon por criterios explicitos preestablecidos que permiten una

mejora de las intervenciones.

Autoevaluacion. Es un proceso permanente de verificacion, diagndstico, exploracion, analisis,
accion y realimentacion, realizado por las organizaciones a nivel interno, en cada una de sus
estructuras organicas y de procesos, con el fin de identificar sus fortalezas y debilidades, sus
oportunidades y amenazas, buscando la mejora continua que garantice altos niveles de calidad

en la prestacién de sus servicios.

Benchmarking. Es una técnica utilizada para medir el rendimiento de un sistema o componente
de un sistema, frecuentemente en comparacién con algun parametro de referencia. En el entorno
sanitario es compararnos con los demas centros en indicadores especificos, intentando alcanzar

los mejores resultados en ambitos concretos.

Calidad. Es hacer bien las cosas correctas. Lo mejor en sentido absoluto. Es el ajuste a las
especificaciones, medida en términos de consecucion de objetivos, implica la definicién y el

cumplimiento de estdndares de calidad.

Cartera de servicios de las unidades de Enfermeria. Es el conjunto de categorias de

problemas de los pacientes que el equipo de enfermeria de la unidad tratara.

Certificacién. Es la accion llevada a cabo por una entidad reconocida como independiente de
las partes interesadas, manifestando que los clientes pueden tener la confianza de que un
producto, proceso o servicio, debidamente identificado, es conforme con una norma especifica u

otro documento normativo.
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Check-list. Es una herramienta que se utiliza para poder chequear varios aspectos de un centro,
o de las actividades realizadas en el mismo. Los aspectos a controlar variaran de acuerdo con el

tipo de producto o servicio.

Consejo genético. Proceso cuya finalidad es ayudar a una persona que padece una
enfermedad genética y/o familiares en riesgo, a entender las caracteristicas y consecuencias de
dicha patologia, sus probabilidades de presentarla o transmitirla y las opciones de prevenirla o

evitarla.

Constructo Nombre técnico que recibe en psicometria cualquier concepto que se desea medir.

Consistencia interna Grado en el que todos los items de una escala miden el mismo constructo.

Criterio. Cémo debe ser la préactica para que sea aceptable, viene a representar aquello que se

desea o se propone lograr como fruto de una intervencion.

Cuidados Paliativos. Atencion especifica, activa e integral que deben recibir los pacientes con
una enfermedad avanzada, progresiva e incurable y sus familias, atendiendo a todas sus
necesidades. Esta atencién ayuda a la persona a tener la mejor calidad de vida posible a medida
gue su cancer progresa, y tiene como fines principales aliviar el dolor y demas sintomas, mejorar
el bienestar emocional, mental y espiritual y, por ultimo, dar apoyo a los miembros de familia de

la persona que tiene cancer durante la enfermedad y después de la muerte de la persona.

Descentralizacion. Consiste en el traspaso del poder y toma de decisiones hacia nucleos
periféricos de una organizacion. Supone transferir el poder centralizado hacia autoridades que
pueden tomar decisiones propias dentro de su esfera de competencias. En el caso de las
organizaciones sanitarias, supone el traspaso de autoridad y poder de decisiones desde la

direccion gerencia a las unidades y servicios médicos y de enfermeria.

Estadificacion. Clasificacion de la extension y gravedad de una enfermedad cancerosa. Entre
los sistemas mas utilizados destaca el TNM, basado en el tamafio o la extension del tumor
primario (T); la afectacion de los ganglios linfaticos (N) y la presencia de diseminacion a

distancia del tumor primario o metastasis (M).

Estadio. Cada una de las fases en las que, arbitrariamente, se divide la evolucién de un tumor

concreto.

Estandar. Es el rango en el que resulta aceptable el nivel de calidad alcanzado, puesto que

determina el minimo nivel que compromete la calidad.

12
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Estrategia. Describe la manera de lograr y alcanzar los objetivos y metas trazadas. Es un plan
que debe permitir la mejor distribucion de los recursos y medios disponibles a efectos de poder
obtener aquellos objetivos deseados.

Factor de riesgo. Circunstancia que aumenta la probabilidad de que una persona contraiga una
enfermedad. En oncologia, los factores de riesgo son de importancia para indicar tratamientos

preventivos.

Fiabilidad. Grado en el que un instrumento esta libre de error aleatorio.

Frecuencia. Es una medida para indicar el nimero de repeticiones de cualquier fenémeno o

suceso periédico en una unidad de tiempo.

Gestion. Habilidad de los dirigentes para conseguir que las personas se impliqguen con los

objetivos de la organizacion.

Gestion clinica. Es una aproximacion de las culturas clinicas y de gestion, que pretende que el
modelo de gestion y organizacion esté orientado al paciente, inspirdndose en sus necesidades,
detectando con claridad los procesos asistenciales con relacion a su prevalencia y
requerimientos de atencién y fomentando y promoviendo, a partir de ello, un cambio hacia una
organizacién con unidades orientadas a procesos asistenciales que agrupen a aquel conjunto

multiprofesional que sea determinante para ofrecer un mejor resultado.

Gestion en cuidados. Es una parte de la gestion clinica que tiene por objeto la adecuacién de la

oferta de cuidados a las necesidades y demandas de los pacientes.

Gestién por competencias. Permite situar a los profesionales como el principal activo de las
organizaciones, ayudandoles a progresar y a alcanzar altos niveles de rendimiento para el

desempefio de su puesto de trabajo.

Gestion del conocimiento. Es una practica empresarial que trata la forma de identificar la
informacion que tiene o puede tener valor en el futuro para la empresa, transmitir dicha

informacion a toda la organizacion y evaluarla.

Guias de Practica Clinica (GPC). Son productos de gestién del conocimiento que incluyen el
resultado de la revisidon sistematica de la evidencia cientifica o conocimiento explicito y la
incorporacion del juicio clinico o conocimiento técito en su aplicacién a un paciente concreto.

Hojas de Rutas. Guias de actuacién adaptadas al itinerario asistencial del paciente y de su

proceso de salud.
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Incidencia. Es la frecuencia con la que aparecen casos nuevos de una enfermedad o
acontecimientos en una poblacién determinada, en un periodo determinado, generalmente
expresada en numero por cada 100.000 habitantes. NUmero de casos nuevos de una

enfermedad que se desarrollan en una poblacién durante un periodo de tiempo determinado.

Indicador. Es la forma particular numérica, en la que se mide o evalla un criterio.

Liderazgo. Capacidad de influenciar el comportamiento de una persona o grupo.

Linfedema. Bloqueo de los vasos linfaticos, los cuales drenan liquido desde los tejidos a través
de todo el cuerpo y permiten que las células del sistema inmunolégico viajen hasta donde sean
requeridas. Hay muchas causas de linfedema, como diversos tumores, la mastectomia o la

radioterapia. También se conoce como obstruccion linfatica.

Mastectomia. Procedimiento quirirgico para la extirpacion de toda la mama o parte de ella, por

lo general, para tratar enfermedades serias del tejido mamario, como cancer de mama.

Mastectomia conservadora. Procedimiento quirtrgico para extirpar la lesién de la mama con un

margen suficiente de tejido sano y los ganglios de la axila de ese lado.

Mastectomia profilactica. Procedimiento quirdrgico para la extirpacion de una o ambas mamas
gue no contienen cancer con el fin de prevenir o reducir el riesgo de sufrir cAncer de mama en

mujeres con alto riesgo de padecerlo.

Mastectomia radical. Procedimiento quirdrgico de extirpaciéon de los musculos de la pared
toracica (pectorales) ademas de la mama y los ganglios linfaticos axilares. Esta cirugia se
consideré durante muchos afios como el estandar para mujeres con cancer de mama, pero en la

actualidad se utiliza en muy pocas ocasiones.

Metastasis. Diseminacién a érganos distantes de una infeccién o de un tumor primario malignoo
cancer, que ocurre generalmente por via sanguinea o linfatica. En muchos casos, la existencia
de metastasis establece el limite entre lo que es curable y lo que no. Sin embargo, hay tipos de

cancer que resultan curables incluso con metastasis muy extensas.
Modelo. Es la representacion conceptual de la realidad. No es la realidad, sino una abstraccién o

una construccion de la realidad. Generalmente el desarrollo detallado de una teoria precede a la

formulacién de un modelo. Sin embargo, es a menudo a partir de un modelo que se llega a una
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mayor comprension de la teoria. Ya que un modelo es la concepcion, formula estructurada de la

realidad. Cosa en que alguien se fija para hacer otra igual. Pauta concreta de actuacion.

Monitorizacién. Es el seguimiento continuo de los parametros que nos resultan relevantes, en

nuestro caso indicadores de calidad asistencial.

Neoadyuvante. Tratamiento oncolégico de radioterapia o quimioterapia, administrado antes de la

intervencion quirargica del cancer, con el fin de que disminuya el tamafio del tumor.

Neoadyuvante. Tratamiento oncolégico de radioterapia o quimioterapia, administrado antes de la

intervencion quirargica del cancer, con el fin de que disminuya el tamafio del tumor.

Neoplasia. Alteracién de la proliferaciéon y, muchas veces, de la diferenciacion celular, que se

manifiesta por la formacién de una masa o tumor.

Oncologia. Especialidad médica que estudia los tumores benignos y malignos, pero con especial
atencién a los malignos, esto es, al cancer. Esta especialidad se ocupa del diagnéstico y
tratamiento del céancer, seguimiento de los pacientes, cuidados paliativos de pacientes en
situacién terminal, aspectos éticos relacionados con la atencién a los enfermos con cancer y
estudios genéticos, tanto en la poblacién general, como, en algunos casos, en familiares de
pacientes (indicado en algunos tipos de tumores, en los que se conocen las bases hereditarias).

En Espafia existen dos especialidades: la oncologia médica y la radioterapica.

Prevalencia. Es la proporcién de individuos de un grupo o una poblaciéon que presentan una

caracteristica o evento determinado en un momento, o periodo de tiempo determinado.

Procedimientos. Conjunto de documentos que incumben a todas las funciones de la
organizacién y en los que se define como debe funcionar cada actividad relacionada con la
Calidad. Conjunto de tramites, que pueden representarse de forma grafica o en forma de texto,

por tanto, un procedimiento es una caracteristica de un proceso.

Proceso. El conjunto de actuaciones, decisiones y tareas que se encadenan de forma secuencial
y ordenada para conseguir un resultado que satisfaga plenamente los requerimientos del cliente
al que va dirigido. Un proceso no es mas que la sucesién de pasos y decisiones que se siguen
para realizar una determinada actividad. En el caso de un proceso asistencial diriamos que es la

forma de organizar, planificar, disefiar y prestar una determinada asistencia a un paciente.

Proceso Asistencial Integrado (Clinical o criticalpathways). La Asociacion Europea de
Procesos Asistenciales (EPA), lo define como “lametodologia utilizada para la organizacion de la

atencién sanitaria a través de un proceso de toma de decisiones compartidas para un grupo de
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pacientes definidos durante un periodo de tiempo concreto”. Las caracteristicas definitorias de
los procesos asistenciales incluyen el establecimiento de los objetivos y elementos clave de la
atencion sanitaria ante un problema de salud concreto basados en los hallazgos cientifico mas
recientes, las recomendaciones de las guia de practica clinica y las expectativas de los pacientes
y familiares, facilitando la comunicacién, la coordinacion asistencial entre los diferentes niveles y
la secuenciacion de actividades entre el equipo interdisciplinar, los pacientes y sus familiares;
documentando, monitorizando y evaluando los distintos casos, proporcionando los recursos
necesarios y contrastando los resultados. Debe distinguirse de las vias clinicas o protocolos cuya

proyeccioén y desarrollo es mas limitada.

Protocolo. Es la definicién y descripcién ordenada de las acciones que se han de llevar a cabo
en una situacion determinada, especificando claramente la responsabilidad de cada una de las

personas que intervienen en la misma.

Quimioprevencién. Utilizacion de sustancias quimicas para evitar la aparicion de una

enfermedad. También se conoce como quimioprofilaxis.

Quimioterapia. Tratamiento médico basado en la administracion de sustancias quimicas
(farmacos). Este término se utilizarse para los farmacos empleados en el tratamiento de las
enfermedades neoplasicas que tienen como funcién el impedir la reproduccion de las células
cancerosas. Dichos farmacos se denominan citostaticos o citotdxicos. La terapia antineoplasica
tiene una gran limitacién, que es su escasa especificidad. EIl mecanismo de accién es provocar
una alteracion celular ya sea en la sintesis de &cido nucleico, division celular o sintesis de
proteinas. La accién de los diferentes citostaticos varia segun la dosis a la que se administre.
Debido a su inespecificidad afecta a otras células y tejidos normales del organismo, sobre todo si

se encuentran en division activa.

Radioterapia. Tratamiento oncolégico basado en el empleo de radiaciones ionizantes (rayos X o
radiactividad, la que incluye los rayos gamma y las particulas alfa) para eliminar las células
tumorales (generalmente cancerosas), en la parte del organismo donde se apliquen (tratamiento
local). Este tratamiento actla sobre el tumor, destruyendo las células malignas y asi impide que

crezcan y se reproduzcan.
Recidiva. Reaparicion de los sintomas de una enfermedad poco después del periodo de
convalecencia. En oncologia, reaparicion de un cancer después de una aparente desaparicion

tras un tratamiento quirdrgico o médico.

Tasa. Son medidas que expresan el cambio de una magnitud en otra por unidad de tiempo.
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Tasa de incidencia. O densidad de incidencia es el cambio en el estado clinico por unidad de

tiempo o velocidad con que se produce la enfermedad en una poblacion.

Validacién. Es el acto documentado de probar que cualquier procedimiento, proceso, equipo,

material, actividad o sistema conduce realmente al resultado esperado.

Vias clinicas. Las vias clinicas (caremaps), son planes asistenciales que se aplican a enfermos
con una determinada patologia, y que presentan un curso clinico predecible. Las vias clinicas a
veces también se denominan mapas de cuidados, gestiébn de casos clinicos, vias de alta
anticipada o vias de atencién integrada. Son herramientas para planificar y coordinar la
secuencia de procedimientos médicos, de enfermeria y administrativos necesarios para

conseguir la maxima eficiencia en el proceso asistencial.
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PRIMERA PARTE: MARCO TEORICO
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CAPITULO 1
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1. NUEVAS PERSPECTIVAS EN EL CUIDADO DE LA SALUD: RETOS
ANTE EL CANCER DE MAMA

1.1 TENDENCIAS EPIDEMIOLOGICAS

El cancer se ha convertido en un problema de salud de gran repercusién mundial, cuyas
tendencias han ido cambiando de acuerdo con los patrones sociodemograficos y
sanitarios, y los avances en el abordaje terapéutico. Es fundamental analizar las tasas
epidemioldgicas para entender la situacion actual del cancer, su evolucion y sus futuras
repercusiones en la salud de la poblacion y asi poder disefiar estrategias mas eficaces
para hacer frente a una de las mayores epidemias del siglo XXI.

1.1.1 EL CANCER COMO PROBLEMA DE SALUD MUNDIAL

Las cifras del cancer en el mundo contindan en aumento de manera progresiva. La
Agencia Internacional para la Investigacion en el Cancer (IARC) perteneciente a la
Organizaciéon Mundial de la Salud* (OMS) estimé en el afio 2008 unos 12.7 millones de
nuevos casos de cancer en el mundo, 7.6 millones de muertes y 28.8 millones de

supervivientes con cancer a los cinco afios del diagnéstico (IARC, 2011).

El dltimo “World Cancer Report®”

publicado a mediados del afio 2014, alerta de nuevo
sobre el notable aumento de las cifras globales de cancer. Este informe indica que
desde el afio 2012, las cifras del cancer han ido ascendiendo a un ritmo de 14 millones
de nuevos casos por afio, y se estima que seguira aumentando hasta alcanzar los 22
millones de nuevos casos anuales a lo largo de las dos proximas décadas. Durante este
mismo periodo, se prevé que la mortalidad por cancer aumente de 8.2 millones hasta 13
millones anuales. Los datos disponibles del afio 2012, muestran que los tipos de
canceres mas frecuentes fueron: cancer de pulmén (1.8 millones de casos, 13% del

total), cancer de mama (1.7 millones, 11.9% del total) y cancer colo-rectal (1.4 millones,

'La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) también es conocida como: WorldHealthOrganisation (WHO),

por lo que pueden encontrarse ambos términos en la bibliografia.

= WorldCancerReport es un informe anual o bianual sobre la situacion del cancer en el mundo elaborado
por la International Agency forResearchonCancer (IARC) o Agencia Internacional para la investigacion en
cancer perteneciente a la Organizacién Mundial de la Salud.
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9,7%). Los canceres con mayor tasa de mortalidad fueron: pulmon (1.6 millones, 19.4%
del total), hepético (0.8 millones, 9.1%) y estomago (0,7 millones, 8.8%), con grandes
diferencias entre regiones (Stewart & Wild, 2014).

Como consecuencia del crecimiento y envejecimiento de la poblacion, los paises en
desarrollo estdn desproporcionalmente afectados por el aumento de las cifras de
cancer. Mas del 60% del total de casos ocurren en Africa, Asia y Centro y Sur América,
y en estas regiones se concentran el 70% del total de las muertes por cancer en el
mundo, una situacion que empeora por la falta de sistemas de deteccidn precoz o de
acceso al tratamiento (IARC, 2011).

Segun la Organizacién para la Cooperacién y el Desarrollo Econémico® (OCDE), el
cancer es la segunda causa de muerte en Europa, por detras de las enfermedades
cardiovasculares, suponiendo en el afio 2010 el 28% de las muertes. Las cifras de
mortalidad mas bajas corresponden a Chipre, Finlandia, Suecia y Suiza, con menos
del150 muertes por cada 100 000 habitantes y las méas elevadas se sitlan en paises de
centro Europa (Republica Checa, Hungria, Polonia, Republica Eslovaca y Eslovenia)
con unas 200 muertes por cada 100 000 habitantes (OECD, 2012).

A pesar de estos datos, se han producido algunos cambios favorables en las tasas de
mortalidad por cancer entre 1990 y 2011, particularmente en Espafia, donde se observa
un descenso del 13% situandose en la media de los paises de la OECD, aunque este
descenso es inferior a otros paises europeos y USA (OECD, 2013).

1.1.2 EVOLUCION DEL CANCER EN ESPANA

En el afio 2012, los tipos de cancer con mayor incidencia y prevalencia en Espafia
fueron el cancer de mama en mujeres y el cancer de préstata en hombres, datos que
nos indican que, a pesar del creciente nimero de casos, también existen mayores tasas
de supervivencia. ElI cancer colo-rectal ocupa el segundo lugar en incidencia para

ambos sexos y el de pulmén es el de mayor mortalidad global (EUCAN-IARC, 2012).

En el gréfico 1 se muestra los datos globales de incidencia y mortalidad en ambos

Sexos.

3Eninglés: Organisation for Economic Cooperation and Development (OECD).
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GRAFICO 1: Incidencia/mortalidad por tipo de cancer en Espafia 2012 en ambos sexos
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Para la poblaciébn masculina, la incidencia mas alta es para el cancer de préstata
(21,7%), la mortalidad mas elevada para el cancer de pulmén (27,4%), y la prevalencia
a 5 afios mayor para el cancer de préstata (31,4%) (GLOBOCAN, 2012). Dentro del
territorio espafol, las regiones con mayores niveles de mortalidad son Asturias y las
Islas Canarias. Andalucia ocupa el séptimo lugar en mortalidad para hombres y el

noveno para mujeres (MSC, 2005).

En cuanto a los datos especificos de la poblacién femenina, los siguientes gréaficos
permiten comparar las tendencias de mortalidad, incidencia y prevalencia en los
distintos tipos de tumores. Cabe resaltar que el cancer de mama, pese a tener la mayor
incidencia, muestra una mortalidad relativamente moderada y la mayor tasa de
supervivencia, situandose alrededor del 45% del total con cifras similares de incidencia,

mortalidad y prevalencia, acercandose al 15% en los tres casos. En tercer lugar en

* GLOBOCAN es una de las mayores bases de resultados epidemioldgicos, con datos de incidencia,

mortalidad y prevalencia del cancer a nivel mundial, gestionado por el IARC.
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orden de importancia para las mujeres, se sitla el cancer de cuello uterino. Con un 5,9%

de incidencia pero una baja mortalidad, 3,1% y una prevalencia del 7,4%. Y por ultimo,

en cuarto lugar, se encuentra el cancer de pulmén que esta cobrando importancia entre

la poblacién femenina, destacando su elevada mortalidad (Gréficos 2, 3y 4).

GRAFICO 2: Incidencia en mujeresen los
tumores mas frecuentes en Espafia
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GRAFICO 3: Mortalidad en mujeres en los
tumores mas frecuentes en Espafia
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Los datos de incidencia global de cancer en Espafia estimados para 2015 por
GLOBOCAN (excepto los tumores de piel), ascienden a 251.820 personas (166.002

® Los graficos 2, 3 y 4 han sido elaborados por la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM) con

datos procedentes de GLOBOCAN del afio 2012.
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varones y 85.818 mujeres). Se calcula que uno de cada tres varones y una de cada

cuatro mujeres seran diagnosticados de cancer a lo largo de su vida.

La mortalidad por cancer es un indicador de la efectividad de los esfuerzos realizados
en el control de esta enfermedad en las distintas poblaciones, por lo tanto, es una
medida importante de salud publica. El descenso de la mortalidad por cancer indican el
éxito de las actividades de prevencién y los programas de deteccidén precoz, asi como

las mejoras en los tratamientos (Ruiz-Ramos & Expdésito, 2007).

Siguiendo la tendencia a nivel europeo, en Espaiia los tumores fueron la segunda causa
de muerte en ambos sexos responsables de 27,5 de cada 100 defunciones.La primera
causa de muerte son las enfermedades del sistema circulatorio (30,3) y la tercera
posicién la ocupan la enfermedades del sistema respiratorio (11,7).Por sexo, los
tumores fueron la primera causa de muerte en los hombres (con una tasa de 296,3
fallecidos por cada 100.000) y la segunda causa en mujeres (con 180,0) (SEOM,
2014).Segun los datos del Il Plan de Oncologia de Andalucia (2007-2012), los tumores
también son la causa de muerte mas frecuente en hombres y la segunda en mujeres en
Andalucia, alcanzando el primer lugar para ambos sexos para el grupo de edad

comprendido entre los 34 y los 75 afios de edad (Consejeria de Salud, 2007a).

A partir de los afios 90 se ha producido una notable disminucion de la mortalidad por
cancer en Espafia, con tasas similares a las de los paises mas desarrollados. En
mujeres, la mortalidad total por cancer descendié un 1% anual durante el periodo 1997-
2006 (Cabanes et al, 2009) y se mantiene con esa tendencia a la baja en la actualidad
(GLOBOCAN, 2012).

Los datos correspondientes al afio 2011, sefialan al cancer de pulmén y de coldn, recto
y ano junto con otros tipos sin determinar, como principales causas de muerte por

tumores en ambos sexos en Espafia, suponiendo globalmente un 64,8% (Grafico 5).
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GRAFICO 5: Mortalidad por tipo de cancer para la poblacién general en Espafia en 2011
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1.1.3 EL CANCER DE MAMA: SITUACION ACTUAL

El cancer de mama es el tumor mas frecuente en las mujeres occidentales, con 425.000
nuevos casos diagnosticados en Europa anualmente y constituye la principal causa de
muerte el mundo en mujeres de entre 20 y 59 afios. Segun estos datos, y teniendo en
cuenta la actual incidencia por edad, aproximadamente una de cada doce mujeres
desarrolla esta enfermedad antes de llegar a los setenta y cinco afios, lo que supone
una probabilidad del 8% aproximadamente (MSPS, 2010a). La incidencia del cancer de
mama en nuestro pais se mantiene por debajo de la media de la Unién Europea (IARC,
2011).

Segun los datos del afio 2012, la incidencia del cancer de mama en Espafia se sitla en
84,9/100.000 habitantes, frente a la media de la EU de 108,8/100.000. Las previsiones
sefialan que la incidencia anual en Europa aumentara 466.000 casos en el afio 2020.
Con respecto a las tasas de mortalidad por tumores mamarios, Espafia se sitla entre
las mas bajas de Europa, con 16,9 TEE/100.000 frente a la media europea de 22,4
TEE/100.000 (IARC, 2012).

Los programas de deteccion precoz junto con los avances diagndsticos y terapéuticos

se han traducido en un incremento de la supervivencia. Las cifras mas recientes de

® ARIADNA es una fuente de resultados del Centro Nacional de Epidemiologia del Instituto de Salud Carlos IIl.
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EUROCARE' indican que en Espafia la supervivencia del cancer de mama en los
tltimos 20 afios ha ido en aumento a razén de 1,4% de media por afio, y que a los cinco
afos del diagnostico alcanza un 82,8%, situando a Espafa por encima de la media
europea y con cifras similares a los paises con mejores tasas de supervivencia. Las
tasas mas elevadas corresponden a Francia, Finlandia, Suecia, Noruega e Islandia, que
alcanzan hasta un 86-87% (Richardson, 2008).

GRAFICO 6: Incidencia y mortalidad estimada para el cancer de mama en 2012
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! Registro europeo de supervivencia ante el cancer.

8 EUCAN es el Observatorio Europeo del Cancer, perteneciente al IARC.
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El cdncer de mama fue responsable de casi 6000 muertes en el afio 2012, que
corresponden al 16% del total de muertes por cancer en mujeres, distribuidas segun en

el gréfico 7.
GRAFICO 7: Mortalidad femenina provincial por cancer de mama
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A pesar de que los datos de Espafia con respecto a la media europea son bastante
positivos, existen grandes variaciones entre regiones y provincias dentro de nuestro
pais, lo que ha obligado a reforzar los sistemas de registros de cancer y a incidir en la
necesidad de analizar la evolucién segun la incidencia, prevalencia, mortalidad y
supervivencia y asi impulsar nuevas estrategias para su abordaje (Garcia- Rodriguez,
2010; Oco6n et al, 2010).

En Andalucia, se observan importantes diferencias en la mortalidad por cancer de
mama, siendo Huelva la provincia con mayor mortalidad y Granada la de menor, segun
datos de 2012 (Grafico 8).
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GRAFICO 8: Mortalidad por cancer de mama en mujeres en Andalucia durante el afio 2012
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Como dato positivo, a pesar de estas diferencias, la tendencia global se orienta hacia

una disminucion de la mortalidad en toda Andalucia, siendo Sevilla la provincia que

muestra un descenso mas acusado en las Ultimas dos décadas, a pesar de que se sitla

entre las tres provincias de mayor mortalidad, junto con Cadiz y Huelva (Grafico 9).

GRAFICO 9: Evolucion de la mortalidad por cancer de mama en Andalucia (1980-2010)
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1.2 NUEVAS PERSPECTIVAS EN EL CUIDADO DE LA SALUD

Los cambios demogréficos determinados por el envejecimiento de la poblacién, han
planteado a la salud publica el reto de conocer e intervenir en la prevencion y el control
de los principales problemas derivados de las enfermedades crénicas en edades
adultas. Estas enfermedades constituyen nuevas epidemias de las sociedades
desarrolladas, vinculadas a hébitos y estilos de vida e implican la necesidad de
identificar a los grupos vulnerables, sus principales riesgos y problemas de salud asi
como organizar una respuesta adecuada que corrija las desigualdades desde el punto
de vista de la proteccion de la salud, la atencidon sanitaria, y la mejora de la calidad de
vida (Consejeria de Salud, 2006a).

1.2.1 EL CANCER COMO PROCESO CRONICO DE SALUD

Segun la definicion de SEOM, los largos supervivientes son “aquellos pacientes curados
gue ya no reciben tratamiento y que al menos ha transcurrido un periodo de cinco afios

desde el diagnéstico, en los paises occidentales (SEOM, 2014).

En la actualidad se estan produciendo avances importantes en el diagndstico y
tratamiento del cancer, posibilitando que la supervivencia global a los 5 afios en Espafia
se sitle en un 64% para las mujeres y un 50% para los hombres, adquiriendo una
especial importancia no sélo el diagnéstico y el tratamiento sino también el proceso y la
calidad de vida de las personas afectadas a medio y largo plazo (Arrighi, Blancafort &
Jovell, 2008).Se espera que en Espafa el numero de largos supervivientes de cancer
llegue a mas de 2,45 millones en 2015, representando el 5% de la poblacién total
(SEOM, 2014). Todo ello nos da idea de la importancia y peso cuantitativo y cualitativo
gue van a tener los largos supervivientes en la red asistencial oncolégica en Espafiay la

necesidad de tomar medidas adecuadas en relacién a las nuevas demandas.

Estos factores, unido a los condicionantes econdémicos y sociales, estan provocando un
importante cambio también en las necesidades y expectativas de los pacientes
oncoldgicos. Por ello, en muchos paises ya se ha comenzado a prestar especial
atencion no solo al diagnéstico y al tratamiento de los distintos procesos oncoldgicos
sino especialmente a los servicios necesarios para atender a las personas que viven
con algun tipo de cancer o lo han superado. En contraposicion a los procesos criticos o
agudos, la importancia del abordaje de los procesos cronicos radica en el seguimiento y
apoyo continuado, y cuyo principal objetivo debe ser que la persona mantenga un

optimo nivel de salud con la mayor independencia y autonomia posible.
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La gestién de los procesos oncoldgicos, especialmente aquellos con mayores tasas de
prevalencia y supervivencia, dadas sus caracteristicas, han ido adquiriendo matices que
conducen a un abordaje similar al de otros procesos cronicos de salud, donde se esta
promoviendo un mejor acceso, un mayor refuerzo en los autocuidados y en el
empoderamiento® de la persona como protagonista activo de su proceso (Bengoa &
Nufio, 2008; Consejeria de Salud, 2012).

Como consecuencia, se hace necesario el disefio de nuevos sistemas organizativos que
respondan a estas demandas, tal y como se ha definido en las lineas estratégicas de los
procesos cronicos. De acuerdo con Richardson (2007) estos nuevos modelos deben

sustentarse en dos pilares:

= La gestibn de casos mediante una atencién individualizada en bases a
necesidades especificas. A pesar de que puedan existir similitudes entre las
necesidades generales de personas que atraviesan el mismo proceso y eso
permita estandarizar algunos aspectos de la atencién sanitaria, se requiere de
una valoracidon personalizada que adecue las estrategias establecidas a las
necesidades de cada persona y a los recursos personales, sociales y sanitarios

disponibles.

» El apoyo al autocuidado a través de un mayor protagonismo y responsabilidad
de la persona en el cuidado de su propia salud, fomentando una mayor
autogestion que optimice su potencial para un afrontamiento, adaptacion y

manejo eficaces.

Este nuevo enfoque pretende que las personas con un problema crénico de salud
puedan ser asesoradas y motivadas a través para desarrollar competencias generales
en su autocuidado a través de la adquisicién de habitos y estilos de vida saludables y
competencias en autocuidado especifico relacionado con su situacion de salud. A través
de este abordaje, se espera obtener una mejora global de sus condiciones clinicas y su
calidad de vida, que a su vez conllevard una mejor salud percibida y un uso mas
adecuado de los recursos sanitarios. Este apoyo al autocuidado debe tener una vision

holistica, incluyendo aspectos motivacionales y actitudinales, reforzando los

° El término empoderamiento ha sido adquirido del inglés “empowerment” y recientemente aplicado en el campo de la
gestion clinica en Ciencias de la Salud para definir un nuevo paradigma en la atencién sanitaria donde la persona usuaria
se convierte en el verdadero protagonista de su proceso de salud, en contraposicién a los modelos tradicionales con una

vision mas paternalista.
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conocimientos y traduciéndose en una mayor capacidad para el autocuidado desde un
enfoque positivo de su salud.

Tal y como pone de manifiesto el estudio llevado a cabo en Estados Unidos (EE.UU) por

Hewitt et al (2005): “From Cancer Patient to Cancer Survivor: Lost in Transition*””

, los
pacientes oncoldgicos que superan un cancer tienen importantes necesidades fisicas,
psicoldgicas y socio-laborales, a lo que se suma la falta de recursos que aborden estos
temas o el desconocimiento de su existencia. Los pacientes oncologicos se enfrentan a
un gran desafio tras finalizar la etapa de tratamiento hospitalario, aumentando
especialmente a los seis meses post-tratamiento, segun algunos autores en relacion a la
necesidad de informacién y al apoyo emocional (Richardson, 2007), a lo que se afade
las posibles variaciones en relacién al seguimiento ofrecido en los distintos sistemas de

salud, y que pueden variar incluso dentro del mismo pais o region (Mariscal, 2006).

El proyecto: “Surviving cancer, living life*”

incluye en su marco de trabajo un sistema de
apoyo emocional y de “coaching” en salud para pacientes con cancer de mama y cancer
de préstata a través de un equipo “out-reach™® y asesoramiento telefénico gestionado
por enfermeras con formacion especializada y amplia experienciaclinica (Richardson,
2007). El disefio de este programa contempla su instauracion inmediatamente después
de finalizar el tratamiento con cirugia, quimioterapia o radioterapia. Las enfermeras
responsables de este programa disponen de una formacion avanzada a través de un
curso intensivo durante cinco semanas, abordando temas como: habilidades en
comunicacion, técnicas de entrevistas motivacionales, actualizacién en el diagnostico y
tratamiento del tipo de céncer a tratar, valoracién clinica y manejo de sistemas de

informacion. El programa se estructura en dos partes:

= Valoracion inicial
La funcion de estas enfermeras gestoras de casos y asesoras comienza con una

valoracion inicial de la paciente y de su familia, orientada a facilitar que las

1% Traduccion al castellano: “De paciente oncoldgico a superviviente al cancer: perdido en la transicion”.
™ Traduccion al castellano: “Sobrevivir al cancer, vivir la vida”.

12 Aunque la traduccion literal del término significa “fuera de alcance”, en el contexto sanitario se utiliza para
denominar a los equipos periféricos que aunque pertenecientes a un area hospitalaria concreta, realizan el
seguimiento de pacientes a nivel domiciliario. Son equipos normalmente formados por un médico y una
enfermera aunque su composicién puede variar, y estan caracterizados por proporcionar una atencion

altamente especializada y disponer de una gran capacidad resolutiva.
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mujeres alcancen una “nueva vida normal’, mejorando su bienestar y
favoreciendo la adaptacion una vez finalizado el tratamiento a través de

informacion practica y soporte emocional.

» Disefio de actividades y planificacién de cuidados

- Conocer la enfermedad y el impacto en sus vidas.

- Manejo de los sintomas y adquisicion de un nivel competente de autocuidados.

- Conocimiento y habilidades para la toma de decisiones sobre su proceso y que
posibiliten los cambios necesarios en su estilo de vida para un 6ptimo
mantenimiento de su salud y la prevencion de complicaciones.

- Seguir un régimen prescrito de autocuidados.

- Compartir sus preocupaciones e identificar sus propias necesidades con la
familia y los profesionales referentes.

Esto implica disponer de una herramienta capaz de evaluar el grado de autocuidado, el
déficit de los mismos y/o el riesgo de presentarlos, tener identificado los grupos de
mujeres con necesidades y problemas diferentes para rentabilizar el tiempo disponible
en su atencién y por otra parte contar con personal que realice las prescripciones
enfermeras adecuadas en funcién de lo anteriormente expuesto, enmarcado dentro de
un modelo organizativo donde se contemplen estos servicios como parte del entramado
asistencial accesible a la poblacion susceptible de requerir esta atencion sanitaria
(Mariscal, 2006).

1.2.2 DE LA PROTECCION A LA GENERACION DE SALUD: EL MODELO
SALUTOGENICO

Las actuales tendencias promueven una nueva dimension del concepto positivo de la
salud, focalizando la mirada hacia aquello que hace que las personas, las familias y las
comunidades aumenten el control sobre la salud y su mejora, en contraposicion a
modelos tradicionales cuyo foco giraba sobre la proteccién y la prevencion de la

enfermedad y la modificacién de los factores de riesgo (Juvinya, 2013).

La Teoria General de Sistemas abarca a los diferentes campos de estudio y disciplinas
y en el caso de la salud, ofrece un modelo de unificacion y una perspectiva de la

persona en toda su complejidad y en interaccion con el mundo que les rodea, y a partir
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de la cual, Antonovsky'*(1993) materializa su idea de salud como un proceso inestable,

de autorregulacién activa y dinamica.

Las teorias generadoras de salud o salutogénicas, defienden la capacidad de las
personas para contribuir a su propia salud respondiendo a los retos que plantea el
entorno que les rodea, poniendo en valor los denominados “activos en salud” que
contempla aquellos recursos que potencian la capacidad de las personas para mantener

la salud y el bienestar (Hernan, Morgan & Mena, 2010).

Tal y como explican Lindstrom & Erickson (2009) los conceptos fundamentales que
Antonovsky desarrolla con esta teoria son los Recursos Generales de Resistencia y el

Sentido de Coherencia:

- Los Recursos Generales de Resistencia son los factores biol6gicos, materiales
y psicosociales que hacen que las personas perciban su vida como coherente,
estructurada y comprensible. Estos pueden ser de origen interior, como la
fortaleza, la inteligencia, el conocimiento y la competencia social o de origen
exterior como los recursos materiales, la estabilidad cultural, el soporte social o
las buenas condiciones laborales.

- El Sentido de la Coherencia (SOC), principal concepto que este autor aplicé
para materializar su teoria, y que mas alla de los recursos, se erige como la
capacidad de saber, poder y querer utilizarlos. EIl SOC esta compuesto de tres
elementos clave: la comprensibilidad (componente cognitivo), la manejabilidad
(componente conductual o instrumental) y la significatividad (componente
motivacional). Segun expone Juvinya-Canal (2013), estas tres dimensiones del
SOC interactlan unas con otras, pero lo mas importante es el factor motivacional
o de significatividad, que en palabras de Ericksson & Lindstrém (2006) se define
como el recurso que capacita a las personas para gestionar la tension,
reflexionar sobre sus recursos internos y externos, identificarlos y movilizarlos
con la finalidad de encontrar soluciones para conseguir un afrontamiento con

éxito, de una forma saludable.

Partiendo del andlisis del concepto salutogénico de Antonovsky, este planteamiento

también guarda una estrecha relacion con la capacidad de desarrollar una adaptacion

¥aaronAntonovsky es un sociélogo americano de origen israeli con numerosos estudios relacionados con
el estrés, la salud y el bienestar, creador del concepto de Salutogénesis en 1979 en su trabajo: “Health,

Stress and Coping”.
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satisfactoria que demuestran algunas personas que han estado expuestas a
adversidades, conocida como resiliencia '* .Esta idea, que en un principio hacia
referencia al entorno, es facilmente extrapolable a contexto de la enfermedad como
situacion adversa donde el individuo debe ser capaz de adaptarse a una nueva situacion
no exenta de dificultades, y afrontar importantes retos y amenazas en relaciéon a su

salud.

Segun Erickson & Lindstrom (2006), las aportaciones del Modelo Salutogénico se

pueden resumir en tres factores:

- El abordaje multidisciplinar que caracteriza al modelo, y que permite la
posibilidad de aunar bajo la misma vision de salud a profesionales e
investigadores de las distintas disciplinas: Medicina, Enfermeria, Psicologia,
Sociologia y Educacion.

- La combinacion de los Recursos Generales de Resistencia (assets, fortalezas, o
recursos) y del SOC ofrecen una visiébn compleja pero a la vez mas completa de
los procesos que subyacen al desarrollo, mantenimiento y recuperacion de la
salud, combinando aspectos cognitivos, perceptivos y conductuales.

- La operativizacion del constructo principal de la teoria salutogénica a través de

una escala de medicion del SOC.

De acuerdo con las evidencias existentes sobre el Modelo Salutogénico, el SOC se
correlaciona con la salud percibida y con la calidad de vida, por tanto, es posible
promover la salud desde un enfoque positivo incluso desde un proceso de alteraciéon de
la misma, de manera que las acciones en salud dentro cualquier proceso deberia
focalizarse en los aspectos biopsicosociales que influyen en la misma y en la capacidad
de las personas, familias y comunidades para aumentar el control sobre su salud y la

mejoren (Hernan, Morgan & Mena, 2010).

Algunos autores postulan la complementariedad de los enfoques de prevencién de la
enfermedad y el déficit con el modelo de activos y la promocién de la salud, son
coherentes con el modelo biopsicosocial y con la necesaria promocién para la
generacion de salud. (Morgan & Ziglio, 2007; Lindstrém & Ericsson, 2009). Por tanto,

esta conceptualizacion del modelo salutogénico no solo es aplicable en el contexto de la

% La resiliencia es la capacidad de los seres vivos sujetos para sobreponerse a periodos de dolor
emocional y situaciones adversas. se aborda desde la psicologia positiva, la cual se centra en las

capacidades, valores y atributos positivos de los seres humanos.
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promocién de la salud en personas sanas, sino que posee un enorme potencial aplicado
a la utilizacién de recursos del propio individuo para mantener, recuperar o mejorar su
salud ante un proceso de enfermedad. La autoestima, autoeficacia, optimismo, apoyo
familiar y redes sociales se identifican como protectores de los efectos negativos de las
situaciones adversas, y por tanto, junto con la resiliencia, se convierten en aliados
indispensables para hacer frente a la enfermedad partiendo de la persona como sujeto

activo con disponibilidad de recursos para contribuir al restablecimiento de su salud.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en su documento “Assetsfor Health and

Development Program®”

plasmo la idea del Modelo salutogénico con el objetivo de
identificar los activos en salud de las distintas poblaciones para reducir las
desigualdades en salud (Harrison el al, 2004). Estas desigualdades, no solo estan
presentes en el mantenimiento de la salud en las poblaciones sanas sino que es
extensible a grupos de personas con un problema de salud concreto, donde es
necesario movilizar todos los recursos a su alcance a nivel social, econémico y sanitario
para la recuperacion de su salud y/o el mantenimiento de una Optima calidad de vida.
Un proceso de enfermedad también puede y debe ser afrontado de una forma positiva,
estimulando la capacidad de la persona a sobreponerse y superar una situacién adversa

de salud.

Existen experiencias de la aplicacion del Modelo Salutogénico en la promocién de la
salud mental en grupos de personas mayores, que nos ayuda a ilustrar su desarrollo y a
entender la secuencia a seguir para extrapolarlo a otro contexto (MSPS, 2010b). En
primer lugar, es necesario profundizar en el tema central que se quiere abordar y
establecer los nexos de union entre el modelo y la promocion de la salud en el grupo de
personas determinado, en este caso personas mayores. Para ello, a través del SOC, se
estudian las caracteristicas personales que contribuyen al objeto de estudio y por ultimo,
se indaga sobre las evidencias que combinen los principios salutogénicos en la
promocién de la salud mental en personas mayores y que permitan orientar y mejorar el

desempefio de los profesionales al cuidado de la salud partiendo de este enfoque.

Bajo esta misma perspectiva seria posible establecer el abordaje de los procesos
oncoldgicos, desde un punto de vista salutogénico. A pesar de que pueda parecer
contradictorio, el abordaje de una enfermedad también puede adquirir matices de

promocién de la salud y del bienestar, evitando sintomas no deseados, complicaciones

!5 Traduccion al castellano: “Activos en salud y programa de desarrollo”.
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derivadas de la falta de conocimiento, de motivacion o de habilidad para realizar
determinadas acciones, y potenciando que sea la propia persona la que desarrolle la
capacidad de cuidar de su salud durante una fase donde existan factores externos que
la hagan mas vulnerables. Si la persona dispone de esos recursos y sabe cdédmo

utilizarlos, afrontara el proceso de una manera mas efectiva.

1.2.3 AUTOCUIDADO Y SALUD

La participacion activa de los ciudadanos en el cuidado de su salud va cobrando mas
importancia en las politicas de salud, y se ve reflejado en el establecimiento de
mecanismos donde se integre la perspectiva de los usuarios y en la reorientacion de la
propia relacién terapéutica, donde la persona va adquiriendo un mayor protagonismo y
el autocuidado se convierte en uno de los ejes para el fomento de la promocion,

mantenimiento y recuperacion de la salud.

El origen del concepto de autocuidado desde la perspectiva enfermera se remonta a la
Teoria de General de Autocuidado de D. Orem (Marriner, 2007), que contempla tres
grandes dimensiones tedricas:

- La Teoria del Autocuidado, donde se definen los principios fundamentales del
concepto en cuanto a su universalidad, el desarrollo del autocuidado y la
desviacion o alteracion en la capacidad de autocuidado.

- La Teoria del Déficit de Autocuidado, donde la capacidad de autocuidado
desarrollada no es suficiente para satisfacer total o parcialmente las demandas
existentes o potenciales.

- La Teoria de los Sistemas de Enfermeria, que contempla los diferentes niveles
de apoyo enfermero ante el déficit de autocuidado, desde un sistema de

compensacion total, parcial o de apoyo educativo.

En este contexto, la OMS define el autocuidado como: “las actividades que los
individuos familias y comunidades emprenden con la intencibn de mejorar la salud,
prevenir o controlar la enfermedad y restaurar la salud” (WHO, 1998). Estas actividades
se derivan del conocimiento y habilidades técnicas y de la propia experiencia, y pueden

ser emprendidas por decision de la persona o en colaboracion con los profesionales.

Los autocuidados, considerados como acciones intencionadas para el mantenimiento y
promocién del bienestar y la salud, se desarrollan de forma interactiva y progresiva
desde las primeras etapas de la existencia. La aparicion de un problema de salud,

especialmente los de larga duracién o crénicos, significa para la persona afectada y su
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familia un cambio sustancial en sus vidas, ya que deben incorporar un nuevo repertorio
de acciones especificas para la recuperacion de su autonomia e independencia
(Mariscal, 2006).

En Espafia se observa un creciente interés por el desarrollo de programas de educacién
para el autocuidado, pero su alcance es limitado y su impacto poco conocido, salvo en
términos de satisfaccion de los pacientes. Existen modelos de referencia, como el
“Chronic Care Model'®’y el “Innovative Care for Chronic Conditions'”’de la Organizacién
Mundial de la Salud, en los que el apoyo al autocuidado es una de las dimensiones
relevantes y se constituye como una de las vias a trabajar con el objetivo de mejorar la
capacidad de las personas con enfermedades crénicas, y de satisfacer, en mayor
medida y de forma mas efectiva, sus necesidades asistenciales. Las estrategias de
apoyo al autocuidado tratan de proporcionar educacion e intervenciones de apoyo que
incrementen la aptitud y la confianza del paciente a la hora de controlar su enfermedad

de una manera sistematica.

En general son programas multidisciplinarios, directamente relacionados con la
educacién sanitaria y con el concepto de empoderamiento, entendido éste como el
proceso por el cual las personas logran un mayor control sobre las decisiones vy
acciones que afectan a su salud, y pasan de ser un receptor pasivo de atencion
sanitaria a un agente activo en su propio cuidado(Nufio Solinis et al, 2013a).Para ello
deberan contar con conocimientos, actitudes y habilidades que los capaciten para estas
nuevas necesidades que han de mantener por un largo periodo de tiempo y a veces

durante toda la vida.

Segun describe Mariscal (2006), el autocuidado debe entenderse desde una doble
vertiente: como proceso y como resultado. Como proceso esta ligado a la propia
persona como parte esencial de su vida, de su salud y de su bienestar, e incluye la toma
de conciencia sobre la necesidad de satisfacer un cuidado especifico, el conocimiento o
experiencia sobre el mismo y un plan de accién para llevarlo a cabo, de manera
individual y auténoma o con apoyo de un profesional sanitario. En cuanto a su
dimensién como resultado, el autocuidado es un indicador que permite conocer la

capacidad de la persona para manejar su propio proceso, y al mismo tiempo, orientar

18 Traduccién al castellano: “Modelo de Cuidados Crénicos’.

Y Traduccién al castellano: “Innovacién en Cuidados de condiciones crénicas”.
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hacia donde deben encaminarse las acciones de apoyo para potenciar esa capacidad y
contribuir a la mejora del estado de salud.

1.2.3.1 NECESIDADES, CAPACIDADES Y DEMANDAS DE AUTOCUIDADO

Desde este planteamiento es fundamental valorar la relaciéon entre las necesidades de
autocuidado de la persona y su capacidad para satisfacer estas necesidades de
autocuidado, cuyo desequilibrio dara lugar a una demanda de autocuidado terapéutico.
La prevencién o el abordaje de este desequilibrio debe ser el punto de partida para el
disefio de intervenciones enfermeras especificas partiendo de la propia capacidad de la

persona y potenciando el desarrollo de las &reas mas deficitarias.

Segun la Teoria de Orem (2001) y su posterior adaptacion de Mariscal (2006), para
identificar las necesidades de autocuidado de cada persona se contemplan tres areas
claramente definidas:

= Necesidades de autocuidados universales, comunes a todos los seres
humanos y que se mantienen a lo largo de toda la vida, modificandose
cualitativa y cuantitativamente en relacion a la edad, sexo y situacion de salud-

enfermedad.

= Necesidades de autocuidados para el desarrollo personal, relacionadas con
las acciones a realizar para promover el desarrollo personal en cada etapa del

ciclo vital o ante cualquier situacion que pueda afectar al desarrollo humano.

= Necesidades de autocuidados en situaciones de alteracién de la salud,
cuyo objetivo se centra en prevenir la alteracion, regular su extensiéon, mitigar

sus efectos, restablecer la normalidad y aprender a vivir con las secuelas.

Las necesidades de autocuidados son percibidas como demandas que el individuo debe
cubrir activamente mediante el empleo de habilidades aprendidas en un contexto
cultural determinado. Por otra parte, la capacidad de autocuidado, también denominada
agencia de autocuidado, se define como “la compleja capacidad adquirida de satisfacer
los requerimientos continuos de cuidado de uno mismo que regulan los procesos vitales,
mantienen o promueven la integridad de la estructura y el funcionamiento y desarrollo

humanos, y promueven el bienestar” (Orem, 1993).
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Tal y como expone Mariscal (2006), la agencia de autocuidado significa que un individuo
posee las habilidades cognoscitivas, psicomotrices y emocionales necesarias para
evaluar, interpretar y decidir la accion util para asegurar su salud y mantener el
bienestar. Segun desarrolla esta autora, el proceso de cuidado adaptado al ciclo vital y a
los eventos de salud-enfermedad siempre es oportunos pero adquieren aln mayor
importancia en los procesos de salud de larga duracion donde los autocuidados
continuados y sostenibles son la clave de la salud y del bienestar, haciendo que se

rentabilice cada iniciativa de intervencién en este sentido.

1.2.3.2 AUTOCUIDADO Y SALUD EN EL CANCER

La capacidad de autocuidado de una persona se ve alterada ante cualquier situacion
donde su salud esté comprometida, lo que genera un nuevo esfuerzo adaptativo que
exigira de nuevos conocimientos, habilidades y actitudes para combatir las amenazas
ante una enfermedad. En el cancer, como proceso crénico, la capacidad de autocuidado
debe estar presente de manera continua, y debe incluirse como parte inherente al
tratamiento, donde los profesionales han de incidir para que la persona pueda disponer
anticipadamente del repertorio de autocuidados necesarios para cada fase y poder

articularlos convenientemente para mantener un buen estado de salud.

De acuerdo con el planteamiento de Kern & Moro (2012), en cualquier proceso

oncoldgico, los autocuidados pueden agruparse segun estos tres grandes bloques:

= Prevencion
Es importante informar a las personas sobre los factores de riesgo que aumentan las
posibilidades de desarrollar un cancer, especialmente sobre aquellos factores de riesgo
modificables y, por tanto, evitables, relacionados con el estilo de vida. Ademas, las
medidas preventivas especificas en algunos tipos de cancer relacionadas con la
guimioprevencion, la cirugia profilactica, autoexamen y la participacion en programas de

cribado que han de ser conocidos y utilizados adecuadamente.

= Tratamiento
El principal objetivo del autocuidado durante el tratamiento es el manejo de los
sintomas, prevencién de complicaciones y ajustes en los habitos de vida. Las
dificultades en el autocuidado durante el tratamiento, en general, ocurren en funcién de
las fluctuaciones de los sintomas en el proceso de la enfermedad. Dependiendo de la

modalidad terapéutica, se deberan incidir sobre unas determinadas précticas; la falta de

42



Tesis Doctoral: Evaluacion del Proceso Asistencial Cancer de Mama

conocimiento sobre sus efectos adversos puede generar sorpresa, sufrimiento e

inseguridad y ser uno de los mas importantes obstéaculos para el autocuidado.

= Postratamiento
Cada vez son mas las personas que superan satisfactoriamente el cancer, pero con
importantes secuelas fisicas y psicosociales que es necesario abordar. De manera
transversal, los procesos oncoldgicos requieren de intervenciones psicosociales y
educativas interdisciplinares que consideren las necesidades de las personas sobre su
salud, el impacto de la enfermedad en su autoimagen y autoestima, y su capacidad de
autocuidado, para afrontar los desafios e integrarlas como parte de la estrategia

terapéutica.

1.2.3.3 MODELO INTEGRADO DE AUTOCUIDADO ESPECIFICO EN
MUJERES CON CANCER DE MAMA

El Modelo Integrado de Autocuidado Especifico en Mujeres con Cancer de Mama fue
disefiado por Mariscal (2006) y validado empiricamente por Merino (2012), suponiendo
una propuesta innovadora y pionera en Espafia en el disefio y operativizacion de un
constructo tedrico basado en el andlisis de la capacidad de autocuidado de las mujeres
con cancer de mama. Este modelo define e integra los autocuidados transversales que
las mujeres deben incorporar y/o modificar para promover, mantener o recuperar su

bienestar y su salud de manera sostenida a lo largo de su proceso.

Los autocuidados se definen y adaptan a las distintas etapas, desde el diagndstico,
tratamiento quirdrgico, tratamiento adyuvante, recuperacion y seguimiento, incorporando
las necesidades de cada mujer en el proceso de adaptacién y afrontamiento de esta

nueva situacion de salud.

La medicion del nivel de autocuidados se realiza a partir de un instrumento especifico
denominado CAESCAM®, a través del cual se determina el nivel de competencia segun
tres dimensiones: conocimiento, actitudes y practica de autocuidado. Este modelo y su
instrumento de medida constituyen herramientas de gran potencialidad para mejorar la
salud y calidad de vida de las mujeres con cancer de mama, ofreciendo una vision
integral de sus necesidades y planteando intervenciones enfermeras especificas

encaminadas orientadas a conseguir un éptimo nivel de autonomia y bienestar.

'8 Cuestionario de Autocuidado Especifico en el cancer de mama. Disefiado y validado por Mariscal, 2006.
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1.2.4 PARTICIPACION CIUDADANA

En linea con el protagonismo de la persona y su necesaria motivacion en el cuidado de
su salud, se debe dar cabida a propuestas innovadoras que integren dentro de los
sistemas de salud mecanismos de participacion ciudadana. Este término engloba un
amplio espectro de elementos que han de articularse para posibilitar un papel mas
activo de los ciudadanos y una presencia real en la toma de decisiones respecto a los

servicios sanitarios.

Para ello, deben existir sistemas de comunicacion que contemplen canales directos de
informacion a pacientes y familiares, asi como instrumentos que les permitan trasladar
sus necesidades y expectativas a los profesionales y a las instituciones, potenciando la
implicacion de los usuarios y colaboracion en la mejora de los servicios y del sistema
sanitario, y al mismo tiempo, propiciando una mayor satisfaccion con la atencion

recibida.

La participacion ciudadana se plantea como una necesidad para garantizar que desde el
sistema sanitario se esta dando respuesta a las actuales demandas de la poblacion, y
constituye uno de los aspectos fundamentales para optimizar la calidad de los servicios.

1.2.4.1 MECANISMOS DE PARTICIPACION CIUDADANA

Existen diferentes tendencias en gestidén sanitaria que promueven férmulas a través de
las cuales se potencia ese mayor protagonismo de los usuarios proporcionandoles

informacion sobre el desempefio de los servicios y los criterios de calidad y resultados:

ACCOUNTABILITY O RENDICION DE CUENTAS

La rendicion de cuentas plasma el derecho de los pacientes a la informacion sobre el
desempefio de los profesionales, servicios e instituciones sanitarias, siendo parte
indispensable para impulsar acciones de mejora y contribuir a la calidad de la atencion
sanitaria. Existen tres dimensiones en los procesos de rendicion de cuentas: una
dimensién informativa, donde los usuarios puedan conocer en qué consiste el sistema
sanitario y cudles son sus servicios, resultados y expectativas; una dimension
explicativa, donde se requieren razones y juicios con respecto a las acciones realizadas
o planificadas, y una tercera dimension evaluativa, donde se valoran las acciones

realizadas y se exigen resultados (Ruelas & Poblano, 2008).
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CLINICAL GOBERNANCE O GOBERNANZA CLINICA

La gobernanza, gobernabilidad clinica o Clinical Governance (CG) es un enfoque
sistematico dirigido a la mejora y garantia de la calidad en las organizaciones sanitarias,
orientando la gestion hacia la excelencia, y directamente relacionada con una cultura de
cambio organizativo donde se promueve una la cultura aprendizaje continuo, donde la
calidad sea el principal objetivo a través de la gestion del cambio y la mejora de la
efectividad de las organizaciones. Sus aspectos centrales son: cambio cultural,
desarrollo de habilidades técnicas, cambio estructural y desarrollo de un liderazgo

efectivo.

La gobernanza clinica, esencia de la excelencia en la calidad asistencial, supone un
empuje a la innovacion y el desarrollo de una practica clinica basada en la evidencia,
genera responsabilidad en los profesionales, transferencia de riesgos y rendicién de
cuentas, coordina los esfuerzos en la consecucion de mejoras en la calidad de los
servicios sanitarios, pretende disminuir las actuaciones erréneas y de baja calidad, y
ceder relevancia el trabajo en equipo y la colaboracién de profesiones de distintas
especialidades, disciplinas y niveles asistenciales, tomando como eje central al usuario.
De hecho, la satisfaccion del usuario se ha convertido en uno de los criterios para

evaluacion de la calidad de los servicios.

EMPOWERMENT/ EMPODERAMIENTO

Un mayor conocimiento del funcionamiento de los servicios de salud permite empoderar
a los usuarios, es decir, cederles el lugar que les corresponde tanto en la toma de
decisiones en su proceso de salud y darle la oportunidad de expresar sus preferencias y
demandas con respecto a la atencion esperada. En la medida que los usuarios tienen
un mayor conocimiento aumentan su capacidad de decisién y tienden a realizar un
mejor uso de los servicios. El empoderamiento de los pacientes abarca distintas niveles,
desde el nivel clinico hasta la planificacion en salud y gestibn de recursos
permitiéndoles canalizar mas eficazmente sus demandas y siendo conscientes de los
resultados esperables, la capacidad de respuesta del sistema y los estdndares de

calidad exigibles.
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COLABORATORIOS

Estos cambios conllevan un nuevo redimensionamiento de la relacion entre usuarios y
profesionales, dejando atras la relacién vertical propia de los modelos tradicionales y
potenciando relaciones de colaboraciébn que contribuyan al logro de una serie de
objetivos comunes. El término “colaboratorio'®” fue acufiado por William Wulf y su uso
se ha hecho extensivo a entornos virtuales de trabajo en red, principalmente aplicado a
laboratorios investigacion, donde la colaboracion entre los distintos participantes,
permite la obtencién de mejores resultados (UNESCO, 2000). En el campo de la salud,
la aplicacion de la filosofia basada en colaboratorios podria promover relaciones
asistenciales mas equilibradas, creando programas de seguimiento donde cada
profesional realiza su aportacion, de manera colaborativa con los demas profesionales y
dando cabida al usuario como parte activa de la relacién asistencial y no s6lo como un
mero receptor, aprovechando ademas la versatilidad que ofrecen las tecnologias de la

informacién y de la comunicacion.

El establecimiento de una relacion mas horizontal posibilita una mayor implicacién de las
personas en sus proceso, Yy en linea con el modelo salutogénico, favorece el desarrollo
de los activos en salud y una mayor capacitacibn para asumir sus autocuidados,

contribuyendo a una mayor autonomia y protagonismo en su proceso.

1.2.4.2 GRUPOS DE APOYO

Diversas revisiones sistematicas muestran que los grupos de apoyo suponen mejorias
significativas a nivel emocional (depresién y ansiedad), adaptaciéon a la enfermedad,
calidad de vida y relaciones de pareja (Zabalegui, 2005). En el cancer de mama
avanzado también se han observado resultados positivos a nivel psicosocial pero la
evidencia es insuficiente para valorar su alcance en términos de supervivencia y otros
indicadores (Goodwin, 2005).

Los grupos de apoyo en los pacientes oncoldgicos surgieron inicialmente en el contexto
norteamericano y anglosajon, y suponen el punto de partida de lo que mas tarde se ha

configurado como escuelas de pacientes, adquiriendo una nueva proyeccion.

19 E| término “colaboratorio” proviene del inglés “collaboratory” ha sido inicialmente utilizado en el campo de

la investigacion pero posee una gran versatilidad que permite su aplicacion en otros contextos.
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1.2.4.3 EL PACIENTE ACTIVO Y LAS ESCUELAS DE PACIENTES

Dentro del conjunto de iniciativas de educacion para el autocuidado, ocupan un lugar
especial los denominados programas de “Paciente Activo” o “Paciente Experto”, en los
gue los formadores son, a su vez, pacientes con condiciones cronicas similares a las de
aquellos que reciben la formacion, y pueden ejercer como modelos aportando su

conocimiento y su experiencia.

En los dltimos afios se han desarrollado numerosos programasen diferentes paises. Tal
y como resume Nufio Solinis et al (2013b), los mas destacables son el “Chronic Disease

207 desarrollado en la década de 1980 en la Universidad de

Self-Management Program
Stanford, es el enfoque estructurado mas utilizado y que cuenta con mayor evidencia de
su efectividad. También existen iniciativas en otros paises, como el “Expert Patients

Programme®"”

, iniciativa gubernamental puesta en marcha en Inglaterra desde 2002 con
el objetivo de proporcionar y evaluar el apoyo a la autogestion a gran escala; el
proyecto, también inglés, “Co-Creating Health?””, que combina la imparticién de cursos
de autogestion para pacientes, formacién especifica para médicos y procesos de mejora

de servicios; u otros programas desarrollados en Australia, Canada y Dinamarca.

Los programas de apoyo al autocuidado se presentan como una de las vias para llevar
a cabo el cambio del modelo paternalista a otro en el cual los ciudadanos reciban mas
informacion sobre su salud y mas herramientas que les permitan un afrontamiento activo

de sus procesos de enfermedad. Dentro de estas iniciativas se diferencian dos grupos:

= Programas estructurados de paciente experto, empleando mayoritariamente
la metodologia de la Universidad de Stanford o adaptaciones de ella, como por
ejemplo la Universidad de Pacientes del Pais Vasco o el programa Paciente

Experto de Catalufia.

= Escuela de Pacientes de Andalucia o la Escola Galega de Salde para
Ciudadans, que incluyen toda una serie de actividades de cursos, talleres y
foros, con diversidad de enfoques y métodos, y que tienen en cuenta aspectos
mas amplios, como la seguridad del paciente, los cuidados del cuidador o la

prevencion de enfermedades.

2 Traduccion al castellano: “Programa de autogestion en enfermedades crénicas”.
21Traduccion al castellano: “Programa paciente experto”.

22Traduccion al castellano: “Co-creando salud”.
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Esto plantea un nuevo modelo de relacion con el paciente, que se ilustra con los
ejemplos de programas para pacientes con procesos oncoldgicos como las Escuelas de
Pacientes de cancer de mama, cancer colo-rectal y de Cuidados Paliativos creadas en
Andalucia. Estas tres Escuelas de Pacientes incluyen materiales de informacion
especificos diseflados por pacientes, videos, cursos de formacién, consultas online,

sesiones presenciales de grupos de pacientes y divulgacion por las redes sociales.

A pesar de la variedad de denominaciones y de formatos empleados en las iniciativas
espafiolas, todas ellas comparten objetivos comunes. Por un lado, la mejora de la
calidad de vida, el manejo dela enfermedad y la comprensién de ésta por parte de los
pacientes, a través del intercambio de conocimientos y experiencias entre pacientes, y a
veces también entre profesionales y cuidadores. Por otro lado, la mejora de la calidad
de la atencién sanitaria, principalmente en las enfermedades crénicas, mediante el
empoderamiento del paciente y su incorporacion a la toma de decisiones sobre su
enfermedad. Estas iniciativas muestran mejoras en la calidad de vida, la autoeficacia y
el control de la enfermedad, y el aumento del ejercicio fisico y de la actividad social, y
evidencian una mejora de la relacion y la comunicacion con los profesionales sanitarios,
incluso en algunos casos podrian suponer una reduccion de los costes sanitarios (Nufio
Solinis et al, 2014).

Siguiendo la reflexion de Gonzéalez Mestre (2014), el modelo asistencial actual esta
evolucionando hacia un marco relacional en el cual el paciente se corresponsabiliza de
su atencion. La rapidez del cambio ha dificultado la adaptacion de las personas y de los
profesionales; en la actualidad nos encontramos frente a un paradigmadinamico,
bidireccional que incluye al paciente, la familia y el entorno asociativo. Desde un
liderazgo indiscutible del profesional de la salud, el nuevo modelo de atencién social y
sanitario debe promover una relacién profesional-paciente compartida y deliberativa. En
esta situacién de cambio debemos localizar el nacimiento de la nueva figura de paciente
activo: ciudadanos capaces de responsabilizarse de si mismos respecto de su estado
de salud, conjuntamente con los profesionales de la salud y con la voluntad de participar
en el proceso de mejora de su enfermedad y de su calidad de vida a través del

autocuidado.

Es necesario implementar distintas acciones que promuevan el concepto de
autocuidado entre la poblacién e impulsen la adquisicion de esta habilidad entre las
personas en general y los pacientes en particular: intentar que las personas gestionen

su plan terapéutico, que tengan una vida lo mas autébnoma y satisfactoria posible y que
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aprendan a gestionarlos efectos emocionales de su proceso. Todo ello redundaré en un
aumento de la satisfaccién personal, incidiendo en la mejora de su calidad de vida
cotidiana y el buen control de su enfermedad.

Para conseguiran aumento en la corresponsabilidad y en la autonomia del paciente con
un proceso croénico, la persona ha de tener acceso una informacion de calidad,
contrastada y suficiente, y ser adecuadamente asesorados guiados por profesionales de
la salud dentro del sistema sanitario, a través de una relacion mas abierta, y de mayor

confianza, donde se establezca una comunicacién bidireccional satisfactoria.

1.3 EL PARADIGMA DE LA INTEGRACION: CRONICIDAD,
SALUTOGENESIS, AUTOCUIDADOS Y PACIENTE ACTIVO

El mencionado cambio de paradigma global en salud esta provocando una progresiva
transformacion de la atencion sanitaria hacia modelos mas integrales e integrados,
necesariamente mas vanguardistas, donde la persona adquiere la relevancia que le
corresponde, y en consecuencia, una nueva dimensién de la salud, del cuidado de la
salud y del papel de los sujetos y de los profesionales dentro del sistema de provision de

salud del que formamos parte.

Esta transformacién nos hace buscar la complementariedad entre los planteamientos
mas avanzados dentro de la promocion y el cuidado de la salud, que nos lleva al marco
de la salutogénesis, el autocuidado y el rol del paciente activo frente a los desafios en
salud de la nueva era entre los que destacan la cronicidad y el cancer como problema

de gran repercusion social y sanitaria.

Segun Lindstrom (2011), hace falta explorar las sinergias, las similitudes y las fortalezas
de las diferentes perspectivas, mas que sefalar las diferencias. Es necesario continuar
con la investigacion para la practica y viceversa, cambiar la focalizacion hacia marcos
constructivos que persigan soluciones y trabajar desde la interdisciplinariedad para

encontrar sinergias y potencialidades entre disciplinas y sistemas.

Existe una gran potencialidad y complementariedad entre el Modelo de Autocuidado y el
Modelo Salutogénico, partiendo de un concepto positivo de la salud y tomando como eje
la identificacion de la capacidad de la persona para utilizar sus propios recursos para el

cuidado de su salud.
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Tabla 1: Similitudes entre el Modelo de Autocuidado y el Modelo salutogénico

MODELO DE AUTOCUIDADO MODELO SALUTOGENICO

Modelo Integrado de Autocuidado Especifico | Sentido de la Coherencia

Basado en el desarrollo de la capacidad de Basado en la identificacion de los activos

autocuidado y la Agencia de Autocuidado en salud

Terapéutico

DIMENSIONES

Conocimientos Comprensibilidad

Préacticas Manejabilidad

Actitudes e intereses Significatividad

FACETAS

Autocuidados Generales Recursos Generales de Resistencia

Abordaje multidisciplinar

Autocuidados de Desarrollo Personal e

Interaccion Social

Autocuidados especificos del problema de

salud

INSTRUMENTO DE MEDIDA

CAESCAM(Cuestionario de Autocuidado Escala de medicién del SOC

Especifico en el Cancer de Mama)

1.4 ATENCION SANITARIA EN EL CANCER DE MAMA

El cancer de mama se ha convertido en una prioridad dentro de los sistemas nacionales
de salud en todos los paises desarrollados, tanto por el nimero de mujeres afectadas
como por sus consecuencias. Constituye uno de los problemas de salud mas
importantes, no solo por tratarse de la neoplasia mas frecuente en la mujer sino porque

conlleva el mayor nimero de afios potenciales de vida perdidos.

En los ultimos tiempos la mortalidad ha descendido gracias a los programas de
deteccién precoz y a la mejora de los tratamientos (Ferro en Torrens, 2010).Sin
embargo, existe una distribucion desigual de la mortalidad y de las tasas de

supervivencia en algunas regiones y paises especificos. Estas variaciones, segun
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diversos estudios, estan condicionadas por multiple factores, incluyendo la estructura
de la poblacion (edad, sexo, raza y origen étnico), estilos de vida, medio ambiente,
situacion socioeconémica, y prevalencia de factores de riesgo asi como la disponibilidad
de métodos diagnosticos precisos, existencia de programas poblacionales de cribado,
grandes mejoras en los tratamientos y accesibilidad a servicios sanitarios de calidad
(Purushotham et al, 2001; Cervera & Auba, 2005; Hortobagyi, 2005; Ferlay et al, 2013).
Es necesario, por tanto, realizar un profundo andlisis para disefiar estrategias
adecuadas que mejoren los resultados v la calidad de los servicios, y disminuir asi la

variabilidad en el acceso a un tratamiento adecuado (MSPS, 2010a).

El cancer de mama exige un abordaje integral, que incluya tanto las etapas del proceso
asistencial: deteccion precoz, diagndstico, tratamiento y programas de seguimiento y
apoyo a las personas y familias afectadas; todo ello basado en la correspondiente
evidencia cientifica y la formacion continuada de los profesionales sanitarios, siendo
imprescindible una perfecta coordinacion que garantice la continuidad entre los distintos
niveles asistenciales (Amir, Scully&Borril, 2004;Jones, 2005; Vivar, 2005; Mariscal,
2006; Koinberg, Langius-EkIof & Holmberg, 2006; Sheppard, 2007).

1.4.1 ETAPAS DEL PROCESO ASISTENCIAL

Cualquier proceso asistencial oncolégico esta definido por una serie de etapas que
siguen una secuencia mas o0 menos estandarizada segln marque el propio curso de la
enfermedad, las opciones terapéuticas, los profesionales implicados vy los recursos
disponibles. Estos procesos asistenciales deben estructurarse teniendo en cuenta las
particularidades de cada persona y han de ser conocidas desde el punto de vista clinico

para poder definir el modelo organizativo mas optimo (Figura 1).
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Figura 1: Etapas del Proceso Asistencial Oncoldégico
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1.4.1.1 PREVENCION Y DIAGNOSTICO PRECOZ

El envejecimiento de la poblacién conlleva un aumento de los factores de riesgo
asociados, y por tanto, guarda una estrecha relacion con el aumento global en la
incidencia y prevalencia del cancer. Entre los principales determinantes se han
identificado el consumo de téxicos (tabaco, alcohol, etc.), la exposicion ambiental a
agentes cancerigenos, la alimentacion y la obesidad (Gonzélez et al, 2004; Amaral et al,

2010), todo ello mediado por variables sociales, econémicas y culturales.

El énfasis en los programas de deteccién precoz de los tumores y la mayor especificidad
de los tratamientos, estan haciendo que la supervivencia también sea mayor, pero es
necesario también hacer un mayor énfasis en la prevencion primaria para combatir la

creciente incidencia en los paises europeos (Jones, 2005).

Las estrategias en el cancer a nivel nacional e internacional, ponen de manifiesto la
necesidad de continuar analizando en profundidad los factores condicionantes y su
implicacion en la incidencia y prevalencia del cancer de mama, para asi poder
desarrollar estrategias adecuadas y mejorar la prevencion, el tratamiento, los resultados

obtenidos y la calidad de los servicios en zonas deprimidas, disminuyendo la variabilidad
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en el acceso a un tratamiento adecuado (NICE, 2009; Ministerio de Sanidad y Politica
Social, 2010a).

Dentro de la prevencion, existen dos modalidades bien diferenciadas:

= Prevencion primaria: consiste en disminuir o eliminar la exposicion a los riesgos
de desarrollar algunos tipos comunes de cancer. Se estima que entre cinco y
siete casos de cancer de cada diez podrian evitarse si se modificaran ciertos
estilos de vida. Esta es una fase que mayoritariamente se desarrolla en el ambito
de la salud publica y la atencién primaria.

* Prevencion secundaria o deteccion precoz: incluye los programas de cribado,
cuyos resultados en el cancer de mama han posibilitado una importante
disminucion en la mortalidad, y el consejo genético, que tiene como objetivo
plantear predicciones y acciones especificas para evitar la aparicion de algunos
tipos de cancer que se presentan siguiendo un patron de asociacion familiar.

23» desarrollado en afio 2006, se ha

Dentro del programa “Europe against cancer
elaborado una guia de practica clinica europea para la calidad en el diagnéstico y
cribado del cancer de mama (Perry et al, 2006). Este documento destaca la importancia
de establecer unos estandares comunes a todos los paises europeos para consensuar
los criterios en los programas de diagnéstico precoz asi como unos sistemas de
evaluacién y auditoria que permitan contrastar los resultados y establecer medidas mas
eficaces asi como proporcionar una informacibn mas exhaustiva a las mujeres
participantes, evitando el estrés relacionado con la incertidumbre del diagnostico y

mejorando la capacidad predictiva y la sensibilidad de los métodos diagnésticos.

Los programas de diagnéstico precoz en el cancer de mama estan ampliamente
extendidos en los paises desarrollados, y estan avalados por la notable reduccién del
riesgo relativo (variable segun los grupos de edad) y los resultados favorables en cuanto
a la sensibilidad diagnostica y a la potencial reduccién de la mortalidad, aunque éste
Ultimo aspecto aun necesita ser estudiado con mayor precision. Su efectividad ha sido
valorada en ensayos clinicos aleatorizados, mostrando una reduccién de la mortalidad
de entre un 20% y un 35%, variable segun la edad, los afios de seguimiento, el nUmero

de mujeres estudiadas y la periodicidad del estudio mamogréfico (Barrat et al, 2005;

% Traduccion al castellano: “Europa contra el cancer”.
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Hakama, Coleman & Alexe, 2008). Sin embargo, persiste el debate sobre cuales son las
estrategias de cribado con mejor balance beneficio/riesgo, teniendo en cuenta tanto la
introduccion de nuevas técnicas de cribado como los avances en los tratamientos.
Ademads, se ha demostrado que no todas las mujeres se benefician por igual del cribado
poblacional: aquellas con tumores de crecimiento rapido tienen menor probabilidad de
gue éste sea detectado en el cribado, mientras que la deteccion de tumores de

crecimiento muy lento puede representar un sobre diagndstico.

La deteccién precoz de cancer de mamaen Espafa se sustenta en la realizacion de
programas poblacionales de cribado de cancer de mama con un alto nivel de
consolidacién y tasa de respuesta aunque se debe seguir investigando para mejorar las
estrategias de prevencion y sus resultados (Sala el al, 2012). Estos programas se llevan
a cabo a través de mamografias bianuales que tienen como poblaciéon diana a las
mujeres de entre 50-69 afios de edad. Dentro de los objetivos marcados se contempla
impulsar y consolidar sistemas de vigilancia y evaluacion de calidad de estos
programas, reforzando el desarrollo de sistemas de informacion que permitan la
evaluacion conjunta y por Comunidades Auténomas, de acuerdo a los estandares
establecidos en las guias de control de calidad europeas, a través de la Red de
Programas de Cribado de Cancer de Espafa (MSPS, 2010a).Esta red ha permitido
unificar criterios y estandares, compartir herramientas, incorporar innovaciones,

gestionar la informacién para la evaluacion conjunta de resultados, etc.

Algunos estudios realizados en Espafia muestran que el grado de satisfaccion y el
conocimiento de las mujeres que participan en el programa de cribado poblacional de
cancer de mama en Espafia es muy elevado aunque las expectativas expresadas
sugieren que las mujeres a veces reciben mensajes contradictorios en cuanto a la
periodicidad del cribado y rango de edad, y seria necesario reforzar la estrategias de
captacion para obtener una mayor participacion (Gobierno de Cantabria, 2009; Serral et
al, 2010).

1.4.1.2 DIAGNOSTICO

La Estrategia en Cancer del Sistema Nacional de Salud (SNS?*) recomienda que en las
pacientes con sospecha clinica fundada de cancer de mama se inicie el proceso de
confirmacion diagnéstica en los 15 dias siguientes al establecimiento de la sospecha

(MSPS, 2010b). La sospecha se medira a partir de la llegada de la peticion al centro

24 servicio Nacional de Salud
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sanitario, diferenciando los casos procedentes de programas de cribado organizado del

resto de casos.

La decision terapéutica debe estar basada en las guias de practica clinica y protocolos
de cada centro hospitalario, para cada tipo de tumor. Los pacientes diagnosticados de
cancer seran tratados en el marco de un equipo multidisciplinar e integrado,
preferentemente en un comité de tumores, y con un profesional que actie como
referente para el paciente. Este referente puede variar a lo largo del proceso de
tratamiento hospitalario, aunque se debe comunicar al paciente cada cambio. En estas
recomendaciones se contempla la incorporaciéon del enfermero gestor de casos en el
contexto del comité de tumores con la finalidad de asumir la coordinacion del plan
terapéutico y de cuidar de las necesidades de los pacientes en las diferentes fases del
mismo, gestionando la relacion con el paciente y facilitdndole la informacién necesaria
para el buen funcionamiento del proceso asistencial. El tiempo transcurrido desde la
decision terapéutica hasta el inicio efectivo del tratamiento se ajustara progresivamente

a las siguientes recomendaciones:

= Tratamiento quirdrgico: recomendable 2 semanas.
= Quimioterapia: recomendable 1 semana

= Radioterapia: recomendable 4 semanas.

Entre las lineas estratégicas mas actuales se esta potenciando la evaluacién del riesgo
familiar de cancer, incluyendo la indicacién de realizacion de estudio y consejo genético
de aquellas personas que cumplan criterios de riesgo de cancer hereditario. Estas
iniciativas se sustentan en la creacion de unidades multidisciplinares especializadas en
consejo genético en cancer, donde se evaluara el riesgo familiar de mujeres

susceptibles de presentar sindrome hereditario de cancer de mama.

Existen experiencias donde la incorporacion del consejo genético ofrecer una gran
utilidad si se realiza entre el diagnéstico inicial y se valora justo antes de iniciar el
tratamiento. Esta informacion permite una toma de decisiones mas completa y razonada
en base al riesgo identificado y al componente hereditario que acompafia a cada tipo de
tumor. En algunos casos estas decisiones pueden incluir la realizacion de mastectomias
profilacticas o complementar el tratamiento primario con terapias adyuvantes que

minimicen el riesgo de reactivacion de la actividad tumoral (Wevers, 2011).
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1.4.1.3 LINEAS DE TRATAMIENTO

Las tendencias actuales buscan una correcta combinacion de las distintas modalidades
de tratamiento con estrategias conservadoras. La eleccién de la mejor opcion de
tratamiento se basa en la utilizaciébn de la evidencia cientifica, en el consenso y la
coordinacion profesional mediante los comités de tumores, y en las caracteristicas
individuales de los pacientes. El desarrollo del plan terapéutico es fundamental y cobra
mayor complejidad cuando requiere la intervencion de diversas instituciones sanitarias

para proporcionar el tratamiento completo.

En los dltimos afios se han producido importantes avances no solo en el diagnéstico
sino también en la clasificacion y el tratamiento del cancer de mama. El diagndstico
precoz ha permitido la identificacion de los tumores mamarios en estadios mas iniciales
y una instauracion mas rapida de plan terapéutico. También se han producido notables
avances en el conocimiento molecular de este tumor tan heterogéneo que ha permitido
la combinacién de formulas y tratamientos dirigidos contra dianas especificas. De esta
forma, se dispone de farmacos mas eficaces y con menos efectos secundarios, que

permiten un tratamiento mas individualizado.

El tratamiento del cAncer de mama se basa en la combinacion de cirugia, radioterapia,
guimioterapia, hormonoterapia y nuevas dianas. La seleccién del tratamiento depende
del estadio, de las caracteristicas del tumor y de factores individuales (edad de

menarquia, menopausia, etc.)(Modolell et al, 2010).
Se distinguen dos tipos de tratamiento:

- Locales: cirugia y radioterapia sobre la mama y las cadenas ganglionares.
- Sistémicos: quimioterapia, hormonoterapia y nuevas dianas, encaminados a

erradicar la enfermedad metastasica o micrometastasica.

CIRUGIA

La evolucion quirtrgica del cancer de mama ha pasado de una cirugia radical a una
cirugia “minimamente invasiva” en los ultimos tiempos (cirugia conservadora y ganglio
centinela en la mayoria de los casos).Los resultados obtenidos en ensayos clinicos
constatan que la cirugia conservadora junto con radioterapia consigue la misma
supervivencia que la mastectomia, pero los resultados ain no son los suficientemente

concluyentes y se opta por analizar cada caso de manera particular (Campos Herrero et
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al, 2004). Los principales avances que se han producido en este campo son la técnica
del ganglio centinela y las cirugias de reconstruccion mamaria, que permite minimizar el
impacto fisico y psicolégico que supone este cambio en la imagen corporal de las
mujeres. El porcentaje de tratamientos de cancer de mama realizados con cirugia

conservadora se utiliza como criterio de calidad.

TECNICA DEL GANGLIO CENTINELA

Durante muchos afios, la linfadenectomia ha constituido un estandar en el tratamiento
del cancer de mama localizado. Se trata de una técnica que permite una estadificacion
correcta, pero que puede conllevar la aparicion de algunos efectos secundarios tan
importantes como el linfedema. El linfedema es una de las complicaciones tardias de
mayor repercusion en la salud de las mujeres, que llega a afectar hasta un 12% de las
mujeres mastectomizadas (Merino y Carrasco, 2010).Para indicar correctamente la
realizacibn de esta técnica se ha desarrollado la técnica del ganglio centinela,
consistente en la inyeccion de un colorante vital alrededor del tumor para detectar el
primer ganglio de drenaje axilar. Si el ganglio centinela es negativo, el resto de la axila
también lo es en el 95% de los casos; si estd afectado, se recomienda completar la

linfadenectomia. Esta técnica esta indicada en los tumores <3 cm.

TECNICAS ONCOPLASTICAS

Las pacientes candidatas a cirugia deben recibir informacién acerca de las distintas
opciones, considerando la relacién entre el tamafio del tumor y la mama, la localizacién,
la necesidad de radioterapia, las posibles complicaciones, etc. No todas las
intervenciones son factibles en todas las pacientes. Globalmente, estas técnicas
persiguen ofrecer una cirugia oncolégica correcta con un resultado estético favorable. El
objetivo es la reconstruccion del volumen mamario y de la simetria, puediéndose realizar

de forma inmediata (a la vez que la mastectomia) o de forma diferida (AATRM®°, 2008).

Hay varias técnicas para recuperar el volumen mamario: la colocacién de un expansor-
prétesis, implantes miocutaneos (colgajo del musculo dorsal ancho o del recto anterior),
técnicas mixtas, y colgajos microquirdrgicos constituidos por piel y tejido celular
subcutaneo. Entre las técnicas que intentan conseguir la simetria mamaria destacan la
cirugia de la mama contralateral y la reconstruccion del complejo areola-pezon (Modolell
et al, 2010).

= Agencia de evaluacion de la tecnologia e investigaciones médicas de Catalufia.
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RADIOTERAPIA

La indicacion de radioterapia tras la cirugia conservadora es un estandar. Existen
evidencias que demuestran un beneficio en la supervivencia de las pacientes tratadas
con radioterapia (Campos Herrero et al, 2004).Tras la mastectomia también puede estar
indicada la radioterapia complementaria, fundamentalmente en los tumores >5 cm, con
infiltracion de la piel o de la pared torécica, o en tumores inflamatorios, con afectacion

de margenes o afectacion ganglionar.

En este campo también se estan produciendo importantes avances, algunos de ellos
todavia no consolidados. En la Gltima década, también se ha producido un gran avance
en la oncologia radioterapica la aparicion de tecnologias innovadoras y el gran avance
tanto en radiobiologia como en biologia molecular. Algunas técnicas intentan acortar la
duracion de la radioterapia (irradicacién acelerada), irradiar menos mama (irradiacion
parcial, limitando el tratamiento al lecho tumoral y al tejido mamario adyacente) o irradiar

menos tejidos sanos (radioterapia con modulacién de intensidad).

El tratamiento radioterapico no sélo ha contribuido a la curacién y/o control del cancer
de mama, sino también a mejorar la supervivencia de las pacientes y la calidad de vida
de las mujeres en las que este tratamiento debe ser usado de forma paliativa por la

extension de la enfermedad.

QUIMIOTERAPIA

El avance mas importante de los Ultimos afios ha sido el empleo cada vez méas precoz
de los tratamientos citostaticos y hormonales. Paralelamente a la disponibilidad de
nuevos farmacos mas eficaces, que han contribuido al empleo mas seguro y con menor
toxicidad de la quimioterapia, con un menor riesgo para los pacientes y contribuyendo a
una mejor calidad de vida (Campos Herrero et al, 2004). Existe una amplia variedad de
agentes quimioterapicos, cada uno con distintos efectos secundarios, coste, vias de
administracién, metabolismo, eliminacion, etc. Es necesario plantear a las pacientes las
distintas posibilidades para seleccionar de forma consensuada el mejor tratamiento
dependiendo de las caracteristicas del proceso, las indicaciones terapéuticas y las
preferencias de la persona. En la enfermedad localizada se considera la administracion

de gquimioterapia en dos modalidades: adyuvancia y neoadyuvancia.
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Quimioterapia adyuvante

Una vez que la paciente ha sido intervenida, se deben valorar factores de riesgo para
ver las posibilidades de recaida. De hecho, algunas mujeres no precisaran
guimioterapia. Otro de los grandes avances en la quimioterapia, ademas de los nuevos
farmacos incorporados y las nuevas combinaciones, es el tratamiento de soporte. La
utilizacion de factores estimulantes de colonias de forma sistematica evita toxicidad en

los esquemas con alta probabilidad de producir neutropenia.

Quimioterapia neoadyuvante

El tratamiento preoperatorio o neoadyuvante empez6 a utilizarse exclusivamente en
tumores localmente avanzados irresecables, pero luego se ha utilizado incluso en
tumores operables de inicio, permite evaluar las respuestas completas patoldgicas, que
se correlacionan con supervivencia libre de enfermedad y supervivencia global; la
identificacion de otros factores prondsticos y predictores de respuesta e incrementa el

namero de cirugias conservadoras.

HORMONOTERAPIA

Casi tres cuartas partes de los canceres de mama tienen receptores hormonales

positivos, y esta hormono-dependencia se puede combatir.

1.4.1.4 REHABILITACION Y SEGUIMIENTO

En algunos paises existen programas intensivos de rehabilitacién tras finalizar el
tratamiento quirargico y/o sistémico, que incluyen sesiones de fisioterapia, de apoyo
educativo y de intervenciones psicosocial, llevadas a cabo por distintos profesionales, y
cuya duracion oscila entre 3 y 8 semanas, demostrando notables mejoras en la calidad
de vida global de las mujeres (Strauss-Blasche et al, 2005; Parks et al, 2006; Poorkiani,
2010).Algunos de estos programas dan comienzo de manera inmediata a la finalizacién
del tratamiento, mientras que otros se integran mas bien como programas de

seguimiento mas a largo plazo.

Tradicionalmente, los programas de seguimiento se centraban principalmente en la
aparicion de metastasis y otras complicaciones, mientras que en la actualidad, todos los
esfuerzos tienden a orientarse mas hacia la mejora de la calidad de vida de las
pacientes a largo plazo (Pepercorn et al, 2005; Montgomery, Krupa&Cooke, 2007;
Merino, 2012).
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El seguimiento de las mujeres con cancer de mama tiene como principales objetivos la
deteccién precoz de recidivas, identificar y tratar los efectos secundarios del tratamiento
y proporcionar apoyo emocional tras el diagnéstico y durante las distintas terapias, tal y

26»

como establecié en el afio 2009 el “National Institutefor Clinical Excellence en el

Reino Unido (NICE, 2009).

Si bien es cierto, que existe una cierta controversia en cuanto a la duracion de estos
programas de seguimiento, en cuanto al enfoque y a los profesionales que deben
realizarlo y a las actividades que debe incluir. Por tanto, son necesarias mas
investigaciones en este campo que puedan mostrar las evidencias necesarias que

marquen las pautas y recomendaciones mas beneficiosas.

Entre las intervenciones mas estandarizadas se encuentra la realizacion periédica de
mamografias junto a las consultas donde se realiza una revision de la historia clinica y
un examen fisico, aunque la frecuencia de estas consultas varia segun el contexto,
desde la consultas cada 3-6 meses durante los tres primeros afos recomendada por la
Sociedad Americana de Oncologia Clinica, con posterior seguimiento bianual o anual en
los siguientes dos afios, frente a las recomendaciones de la guia NICE (2009) que no
establece parametros concretos sino segun las necesidades y al menos durante 2-3
afios. La orientacién casi exclusivamente clinica de estas revisiones estad dando paso a
un nuevo concepto de seguimiento donde cobra mayor relevancia la persona de manera
individualizada y se abordan otros aspectos relacionados con su capacidad de
afrontamiento y de adaptacién, con su capacidad de autocuidado, su nivel de
conocimientos y la disponibilidad de recursos personales para asumir el cuidado de su
proceso de salud, los cambios de la imagen corporal y como todo el proceso puede
afectar a sus roles familiares y profesionales asi como la influencia del entorno social y

las redes de apoyo.

En el Reino Unido, la mayoria de unidades de mama llevan a cabo programas de
seguimiento se realizan cada seis meses dentro de los primeros cinco afios de
evolucién. El estudio de Sheppard (2007) plantea la necesidad de desarrollar estudios
cualitativos que profundicen sobre la experiencia de las pacientes en relacion al tipo de
seguimiento que reciben asi como potenciar el apoyo psico-social que reciben. Las
claves de los nuevos programas estriban en la creacién de nuevos puntos de acceso a

los servicios, la provision de informacion al alta y una mayor implicacién de las propias

% Traduccion al castellano: “Instituto Nacional para la Excelencia Clinica”. Se trata de un organismo referente a nivel

internacional en la elaboracion de guias de practica clinica en salud.

60



Tesis Doctoral: Evaluacion del Proceso Asistencial Cancer de Mama

pacientes, mayor oferta y capacidad de decision, y la posibilidad de recibir una atencién
adaptada a sus necesidades reales, basada en una valoracién personal y donde se
analizan las posibles limitaciones asi como las potencialidades de cada persona para

retomar su vida con un nivel de autonomia aceptable.

La guia de practica clinica en cancer de mama de los Paises Bajos (NABON, 2012)
establecen un seguimiento estandarizado durante los primeros cinco afios, siendo cada
tres meses el primer afio, cada seis en el segundo afio y anualmente durante los
siguientes tres afios, con una mamografia anual. Aunque los profesionales afirman que
al final el seguimiento suele ampliarse por las propias demandas de las pacientes. Entre
las dificultades de este seguimiento, se destaca que cada disciplina implicada manifiesta
el deseo de realizar ellos mismos el seguimiento porque cada uno quiere centrarse en

las posibles complicaciones relacionadas con su especialidad.

Uno de los aspectos mas valorados por los pacientes, en la accesibilidad a las consultas
y la continuidad, aunque algunos manifiestan su descontento cuando el seguimiento es
fraccionado y tiene que ver a distintos profesionales y contar repetitivamente su
proceso, sobre todo cuando a veces ni siquiera conocen en profundidad su historial,
mientras que si se trata de un Unico profesional todo parece resultar mas facil y con un

trato mas personalizado.

Tabla 2: Objetivos del seguimiento segun profesionales y pacientes

PROFESIONALES SANITARIOS PACIENTES

Mencionadofrecuentemente = Deteccion precoz de recidivas y tumores . Ravisién de la mama

secundarios » Refuerzo y seguridad
= Apoyo psicosocial = Asesoramiento y guia,
= Evaluacion del tratamiento y de los efectos solventar dudas

secundarios

= Asesoramiento, informacion y derivacion .

Mencionado Evaluacion y
puntualmente * Deteccion precoz de metastasis tratamiento de los
= Estudios clinicos, creacion de bases de efectos secundarios
datos = Apoyo psicosocial

Fuente: NABON (2012)
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La “American Society for Clinical Oncology?”

(ASCO) tras realizar en el afio 2013 una
revision de sus estandares del afio 2006, mantienen sus recomendaciones sobre el
seguimiento, donde estipulan que las revisiones deben ser cada 3-6 meses durante los
tres primeros afios y cada 6-12 meses en el cuarto y quinto afio, siendo anual
posteriomente (Khatcheressian et al, 2013). Por otro lado, la guia NABON recomienda
revision clinica combinada con mamografia anualmente durante los primeros cinco

anos.

El nimero de pacientes con cancer de mama que requieren de programas especificos
de seguimiento va en aumento, a lo que se afiade falta de personal especializado y una
orientacion hacia la contencidén de costes, aspectos que han de ser valorados a la hora
de plantear propuestas necesariamente costo-efectivas pero capaces de satisfacer las

necesidades actuales de la poblacion.

1.4.1.5 CUIDADOS A LAS PERSONAS CON EXPECTATIVAS DE VIDA
LIMITADA

Los objetivos en el cancer de mama metastasico son mejorar los sintomas y la calidad
de vida, prolongar la supervivencia y excepcionalmente lograr la curacion. El tratamiento
tiene caracter paliativo y la supervivencia mediana es de 2 a 3 afios, aunque hay una
gran variabilidad, desde pacientes que viven meses hasta las que conviven con la

enfermedad durante muchos afos.

La seleccion del tratamiento en la enfermedad avanzada debe ser individualizada
considerando las caracteristicas de las pacientes y el comportamiento del tumor. Asi, la
extension de la enfermedad, el estado de los receptores hormonales, el intervalo libre de
enfermedad, y la presencia 0 ausencia de sintomas (urgencia terapeutica), que ayudan

a seleccionar el mejor tratamiento en cada situacion (mayor eficacia y menor toxicidad).

1.5 REPERCUSIONES DEL CANCER DE MAMA

El cancer de mama constituye un problema de salud de gran trascendencia en la
poblacion femenina por su alta incidencia y prevalencia. Aunque su prondstico ha
mejorado en los ultimos afios y la supervivencia sea elevada, el propio proceso y los
tratamientos que se aplican tienen importantes consecuencias a nivel personal, familiar
y sanitario, requiriendo una adecuada gestion de los recursos para garantizar el acceso

de la poblacién a unos servicios de diagnéstico, tratamiento y seguimiento eficaces.

" Traduccion al castellano: “Asociacion Americana de Oncologia Clinica”.
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El diagndstico y tratamiento de esta enfermedad produce una gran incertidumbre vy falta
de control en la vida de las mujeres afectadas, muchas se sienten solas, asustadas y sin
recursos frente a una situacibn nueva y traumética a la que deben adaptarse,
requiriendo un nuevo concepto de ellas mismas y la reorientacién de sus vidas (Bertero
& Wilmoth, 2007).

El cdncer de mama es un problema de salud publica de gran repercusion social, que
afecta de manera importante no so6lo a las mujeres sino que ademas repercute en la
familia e implica a todos los profesionales que aunan esfuerzos para luchar contra la
enfermedad en las distintas etapas de prevencién, diagndstico y tratamiento.

Esta realidad, unida a una serie de factores tales como los cambios econdémicos,
demograficos y sociales, exigen mejoras en la calidad de vida y crean unas
expectativas cada vez mayores en los usuarios, requieren la introduccion de nuevas
tecnologias y el necesario control de los presupuestos dedicados a la proteccion de la

salud, siendo imprescindible un replanteamiento de los servicios sanitarios.

1.5.1 IMPACTO EN LA SALUD DE LAS MUJERES AFECTADAS

El cancer es una enfermedad compleja que afecta a todas las esferas de la vida de una
persona, provocando una ruptura de la organizacion, el ritmo y el estilo de vida, y que
conlleva un impacto emocional y psicolégico en sus tres dimensiones: cognitiva,
emocional y comportamental, no solo para la persona que lo padece, sino también para

todo su entorno familiar y social.

El proceso cancer de mama, particularmente, esta definido por el caracter amenazante
del diagnostico y las repercusiones que tiene el tratamiento sobre la salud de las
mujeres a nivel fisico, psicoldgico y social, exigiendo un esfuerzo adaptativo importante.
El proceso diagndstico genera un sentimiento de incertidumbre y de falta de control que,
unidos a los cambios corporales de la cirugia, los sintomas derivados de otros
tratamientos, los cambios en los estilos de vida y las implicaciones en la vida socio-
familiar y laboral, hacen que sea unos de los problemas de salud de mayor impacto en

las mujeres (Barroilnet, Forjaz & Garrido, 2005; Mariscal, 2006; Bertero et al, 2007).

Enfrentarse al cancer es un proceso complejo en el que se pueden identificar distintas

fases con matices especificos:

- Fase inicial, caracterizada por el desconcierto, incredulidad, negacion y

desesperanza.
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- Fase Intermedia, donde se observa un gran malestar e irritabilidad, incluyendo
manifestaciones de miedo ante la muerte.
- Fase de adaptacion, donde la persona acepta la situacién y se manifiesta mas

optimista, poniendo en marcha mecanismos de afrontamiento.

Entre las medidas mas utilizadas para valorar el impacto del cancer en la salud de las
personas afectadas se considera indispensable contemplar la calidad de vida del
paciente (Arraras et al, 2004).

La mayoria de los autores coinciden en la multidimensionalidad y subjetividad del
concepto calidad de vida, entendiendo que su definicion incluye el bienestar fisico,
funcional, psicolégico, socio-familiar y econémico-laboral. En el contexto sanitario, la
calidad de vida constituye un indicador muy valioso que nos ayuda a entender la
percepcion de un individuo sobre su propia salud, desde un concepto amplio que
incorpora aspectos de salud fisica, estado psicolégico, el nivel de independencia, las
relaciones sociales, las creencias personales y a relaciéon con el entorno. La calidad de
vida se define como la valoracion subjetiva de la persona sobre su bienestar global,
tanto en relacion a su salud como a las consecuencias de la enfermedad y tratamientos
(Urzta, 2010).

Los estudios sobre calidad de vida en el cancer de mama destacan el valor que las
mujeres otorgan a que los profesionales contemplen las implicaciones fisicos y
psicosociales como parte del tratamiento y orienten las intervenciones bajo la
perspectiva de las usuarias, incluyendo mecanismos de afrontamiento y la dimensién

espiritual (Devi & Hegney, 2011).

A pesar de que la calidad de vida esta cobrando cada dia mas importancia en los
pacientes oncoldgicos, y especialmente en las mujeres con cancer de mama, algunos
estudios sefialan la necesidad de ampliar las evidencias existentes, siendo profundizar
en la efectividad de las intervenciones y sobre el papel de las enfermeras para contribuir
a la mejora de la salud y calidad de vida de las mujeres (Vivar, 2005), aunque ya existen
en nuestro contexto algunas experiencias con resultados favorables (De Caceres et al,
2007).

Tal y como se expone en la Estrategia en Cancer del SNS (2010a)la evaluacion de la
calidad de vida en oncologia se considera relevante por varios motivos:
- No existe una relacion lineal entre gravedad, evolucion de la enfermedad y la

calidad de vida en todos los pacientes, ya que sabemos que ésta depende tanto
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de los factores médicos objetivos, como de los subjetivos y emocionales del
paciente.

- El impacto psicolégico del diagnostico para el enfermo y la familia, dadas las
expectativas de prondstico y terapéuticas.

- El impacto fisico de la enfermedad y de los tratamientos por sus efectos
adversos, tanto agudos como crénicos.

- El nimero creciente de los supervivientes de la enfermedad y el progresivo
aumento del tiempo de supervivencia de quienes no evolucionan
favorablemente. En este contexto, cobra cada vez mayor importancia la
evaluacién de las necesidades de los supervivientes a largo plazo, &mbito poco
conocido en nuestro pais.

- La calidad de vida deseable debe ser para el médico uno de los aspectos
determinantes en la eleccion del tipo de tratamiento a utilizar y uno de los

elementos sobre los que se debe informar al paciente en la toma de decisiones.

El diagnoéstico y tratamiento del cancer de mama supone una situacién estresante, no
s6lo desde el punto de vista fisico, sino también y muy especialmente desde el punto de
vista psicoldgico, ya que ademas de afrontar la enfermedad y sus tratamientos y la
amenaza que pueden suponer para la vida, las mujeres tienen que adaptarse a pérdidas
importantes en varios aspectos, como son los referidos a los cambios en su imagen

corporal y a los sentimientos y actitudes que ello conlleva (Mariscal, 2006).

Al impacto del diagndstico le sigue la fase de aceptacion de la enfermedad, a la que se
le suma wuna importante alteracion de la dinamica familiar, exigiendo
unimportanteproceso de adaptacién por parte de sus miembros, que han de servir como
principal red de apoyo, y a los que se debe incluir como parte de las intervenciones
encaminadas a reforzar el afrontamiento(Edwards & Clarke, 2004; Cervera &Auba,
2005;Calvo& Narvaez, 2008; Pinkert, Holtgrawe&Remmers, 2013).

La autoestima y el optimismo se han identificado como mecanismos que favorecen un
afrontamiento mas eficaz en mujeres afectadas por cancer de mama, llegando incluso a
minimizar el impacto derivado de los cambios en la imagen corporal (Barreto & Pintado,
2011; Juérez & Landero, 2011).

El cancer de mama no sélo afecta a la propia persona sino que normalmente repercute
en sus relaciones con los demas y, de manera especial, en la sexualidad de las mujeres

afectadas y sus relaciones de pareja, a lo que se afiaden factores como los cambios en

65



Rafaela Camacho Bejarano

la imagen corporal y connotaciones de género(Casillas &Cerverd, 2010). Existen
algunas evidencias sobre la utilidad de modelos de comunicacion especificos
orientados a abordar la sexualidad en pacientes oncoldgicos (Hordern, 2008).

El estudio desarrollado Mariscal (2006) establece que existe una relacion directa entre
los autocuidados y la calidad de vida, de manera que éstos influyen directa e
indirectamente sobre el bienestar y la salud de las mujeres afectadas de cancer de
mama, reveldndose el autocuidado como un factor protector de la calidad de vida.En
este estudio se identifican cuatro “clusters” o perfiles de mujeres que, segun sus

caracteristicas, presentan necesidades diferentes a lo largo del proceso:

Tabla 3: Tipologia de mujeres afectadas de cancer de mamay nivel de autocuidados

GRUPO CONOCIMIENTOS | AUTOCUIDADOS DESARROLLO AUTOCUIDADOS
DE GENERALES PERSONAL E ESPECIFICOS
AUTOCUIDADOS INTERACCION
CLASE 1 Bajo Alto Medio Bajo

Mujeres con menos
de 6 meses desde la
intervencion

CLASE 2 Medio Alto Muybajo Alto
Mujeres mas
jévenes

(menos 48,7 afos)

CLASE 3 Bajo Muybajo Bajo Bajo
Mujeres fragiles:
residentes en la
provincia, renta baja,
sin estudios y sin
trabajo remunerado

CLASE 4 Alto Medio Muy alto Alto
Grupo de mujeres
con estudios
secundarios, trabajo
remunerado y
residencia en la
capital

Fuente: Mariscal (2006)

Por otra parte, por Pintado (2013) plantea que algunos factores protectores, tales como
el apoyo social percibido, la autoeficacia, el sentido del humor y la resiliencia, se asocian
con el bienestar emocional. Las mujeres que presentan alteraciones en su imagen
corporal, una baja autoestima y alteraciobn en las relaciones sexuales, tienden a
presentar niveles elevados de ansiedad y depresion. Asimismo, entre los hallazgos de

esta autora, se identifica que el tipo de cirugia, en concreto la mastectomia radical se
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asocia a un mayor nivel de depresion, peor imagen corporal y baja autoestima.
Coincidiendo con estos resultados, otros autores sostienen que las mujeres sometidas a
mastectomia presentan, ademas, mayores niveles de ansiedad (Ching et al, 2011) y
dolor (Dominguez et al, 2009).

Bajo estas premisas, cabe destacar la importancia de analizar las caracteristicas de
cada persona asi como de su proceso para determinar las areas potencialmente mas
vulnerables, y por tanto, susceptibles de abordaje. Es fundamental incidir en la
promocién de los autocuidados de manera anticipada para potenciar los activos en
salud de las mujeres y asi, no solo tratar, sino evitar la aparicion de los problemas mas
frecuentes asociados al proceso cancer de mama, teniendo en cuenta las necesidades

previsibles.

De manera similar, los hallazgos de algunos estudios, sefialan que el riesgos de
desarrollar linfedema podria ser diferente segun la edad, siendo mayor la sintomatologia

en las mujeres mas jovenes (Armer& Fu, 2005).

En resumen, y segun los estudios sefialados con anterioridad, la edad, el tipo de
intervencion quirdrgica, determinados aspectos de la personalidad, el nivel de
autocuidado y la existencia de redes de apoyo familiar y social pueden condicionar la

respuesta de las mujeres ante el cancer de mama.

La Estrategia en Cancer del SNS, contempla entre sus areas prioritarias, la necesidad
de garantizar una atencion integral a los pacientes oncoldgicos, para minimizar las
secuelas fisicas, psiquicas y sociales que este proceso conlleva (MSPS, 2010a). Sin
embargo, en la actualidad se carece de un modelo de atencién estandarizado a nivel
nacional que posibilite una atencion integral durante todo el proceso. Si bien es cierto
gue en los Ultimos afios en Espafia se han realizado grandes avances, y se ha
desarrollado diferentes iniciativas a nivel local y regional para intentar cubrir estos
vacios asistenciales que pueden repercutir negativamente en la salud de las mujeres
con cancer de mama y en su calidad de vida, existe aln gran variabilidad en cuanto a

los tipos de programas, contenido, duracién, enfoque y eficacia.

El “Programa de Intervencién Psicosocial para Mujeres con Cancer de Mama”
desarrollado por Sebastian et al (2007) es un ejemplo de intervencion especifica cuyos
objetivos se orientan globalmente a reducir la respuesta emocional producida por el
diagnostico de cancer y el tratamiento, formar a las pacientes para la aceptacion de su

nueva imagen corporal y desarrollar estrategias de afrontamiento. Las mujeres
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participantes experimentaron un cambio muy positivo en cuanto a su imagen corporal, y

en menor grado, sobre su autoestima.

Recientemente, se estan desarrollando programas que van mas alla de las
intervenciones psico-educativas, incorporando nuevas dimensiones Dentro de estas
estrategias, Le6n et al (2013)propone el “Mindfulness-Based Stress Reduction %
(MBSR)” como un tipo de intervencidn terapéutica que consiste en “la intencién
sostenida de centrar la atencion en la realidad del momento presente, aceptandola sin
juicios y sin dejarse llevar por los pensamientos ni por las reacciones emotivas del
momento” y, por tanto, “requiere mantener la atencién en lo que ocurre aqui y ahora”.
Segun este autor, los programas de MBSR contemplan, habitualmente, entre 7 y 10
sesiones grupales de 1,5 o 2,5 horas de duracion y tienen un claro enfoque hacia la
interaccion cuerpo-mente, alternando la practica de ejercicios corporales y estiramientos
tipo yoga con la meditacion, cuya aplicacion en pacientes oncoldgicos ha demostrado
mejoras en el malestar emocional y la calidad de vida (Leon et al, 2013).

A pesar de la existencia de algunos programas de apoyo psicolégico (Rojas, 2006; Font
& Rodriguez, 2007), para posibilitar un abordaje integral y promover su bienestar y
salud, es imprescindible incorporar estrategias que permitan a las mujeres afectadas de
cancer de mama desarrollar y/o mejorar sus competencias de autocuidado, es decir,
puedan disponer de los conocimientos, habilidades y actitudes que las capaciten para
enfrentarse y adaptarse a las distintas fases de su proceso, retomando el control y el

manejo efectivo.

La validacion empirica del “Modelo Integrado de Autocuidado Especifico para mujeres
afectadas de cancer de mama” disefiado por Mariscal (2006), ha sido llevado a la
practica por Merino (2012) a través del disefio de un programa de apoyo educativo
centrado en la valoracién de las capacidades de autocuidados que tienen las mujeres en
las distintas etapas del proceso, la deteccion de los déficits de autocuidado de manera
individualizada, implantacion de diferentes intervenciones ajustadas a cada caso y la
evaluacion y seguimiento a corto y largo plazo de las medidas adoptadas. El “Programa
Integrado de Autocuidado Especifico en Mujeres afectadas de cancer de mama” se
apoya en el seguimiento telefénico con disponibilidad de consulta 24 horas y visita a

domicilio en la que se ofrece informacion especifica utilizan materiales documentales y

%8 Término que no tiene una traduccion literal pero que se entiende como la reduccion del estrés

basada en la atencion plena.
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de audio/video, asi como recursos virtuales. Los contactos se realizan al inicio, al mes,

tres meses, seis meses y al afo.

Entre los principales hallazgos, destacar que la etapa de seguimiento es donde las
mujeres presentan mayores déficits de autocuidados generales, de desarrollo personal
e interaccion social y especificos relacionados con el cdncer de mama. La intervencion
educativa desarrollada por la agencia de Enfermeria mejora las competencias de
autocuidados, la salud percibida en las mujeres participantes en el programa en todas
sus facetas y dimensiones, y la satisfaccién con la atencion recibida. Los resultados del
programa reflejan una mejora de los autocuidados y calidad de vida asi como una alta
satisfaccibn de las mujeres participantes. Los resultados de esta propuesta se
configuran como evidencia eficaz que facilmente puede implementarse en las distintas

etapas del proceso oncoldgico.

1.5.2 IMPLICACIONES A NIVEL SANITARIO

A pesar de las crecientes cifras en cuanto a la incidencia del cancer de mama, la OMS
proporciona evidencias que demuestran que las politicas sobre salud publica y la
adquisicion de estilos de vida saludables podrian frenar esta preocupante tendencia,

evitando hasta un tercio de los casos de cancer a nivel mundial (Boyle & Levin, 2008).

La espiral de costes asociados al cancer tienen un fuerte impacto incluso en la
economia de los paises mas ricos, suponiendo un gran peso en los sistemas sanitarios,
no muy lejos de paises con mejor nivel de desarrollo. En el afio 2010, el coste anual
estimado del cancer alcanz6 aproximadamente 1.16 trillones de délares, sin olvidar que
la mitad de los canceres podrian ser evitados si se implementara adecuadamente el
actual conocimiento cientifico. La investigacion colaborativa e interdisciplinar, asi como
la formacién especifica son consideradas por el IARC fundamentales para seguir
avanzando en la lucha contra el cancer en el mundo, a través de la reducciéon de las

desigualdades en el acceso a servicios y tratamientos eficaces (IARC, 2011).

Las mujeres afectadas de cancer de mama demandan mas informacién sobre su
proceso y mayor apoyo psico-emocional para favorecer el afrontamiento (FECMA,
2007). Si bien la respuesta de las mujeres antes una situacion similar puede ser distinta,
esto deber ser utilizado para desarrollar estrategias individualizadas de acuerdo con sus
caracteristicas personales y necesidades identificadas. En algunas Comunidades
Auténomas se han desarrollado instrumentos de apoyo para la toma de decisiones por

parte de las mujeres, donde se proporciona la informacién necesaria para poder
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determinar que opcion se ajusta mas a sus necesidades, creencias y expectativas, pero
qgue deben contar con el correspondiente asesoramiento profesional (Consejeria de
Salud, 2006b).

En el cancer de mama, la mayor supervivencia de las mujeres afectadas también
supone la necesidad de crear nuevos servicios que desde el sistema sanitario
proporcionen una atencién satisfactoria encaminada a alcanzar un nivel 6ptimo de salud
y calidad de vida. Estos cuidados han de ser transversales y adaptados a las
necesidades de cada persona en las distintas fases del proceso, potenciando la
capacidad de la propia persona y la identificacion de sus “activos” para contribuir a su

autonomia y al mantenimiento de su salud.

Para ello, habra de analizarse los modelos organizativos actuales, la cartera de servicios
disponible y la integracion de todos los profesionales que intervienen en la asistencia al
paciente oncoldgico, adaptados a las nuevas tendencias y demandas de la poblacion, y
partiendo del lugar que deben ocupar las personas como protagonistas vy

corresponsables en su proceso de salud.
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CAPITULO 2
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2. GESTION CLINICA EN ONCOLOGIA

2.1 MODELOS ORGANIZATIVOS EN LA ATENCION AL PACIENTE
ONCOLOGICO

Las nuevas tendencias en el patron epidemiologico implican, a su vez, un redisefio de
las politicas organizativas y de los modelos de gestion, marcado por la tendencia hacia

la mejora de la calidad y la optimizacién de los recursos.

Un informe realizado por el Ministerio de Sanidad y Consumo y la Agencia de
Evaluacién de las Tecnologias Sanitarias, destaca que los servicios relacionados con la
atencion al paciente oncoldgico tiene una estructura compleja y, a menudo, se traducen
en dificultades de acceso para las personas afectadas por los multiples especialistas
implicados, las diferentes consultas y citas necesarias o el acceso distinto en funcién de
los niveles hospitalarios (Marquez et al, 2009). Por este motivo, los nuevos modelos
organizativos deben apostar por el avance hacia la integracion de los dispositivos
asistenciales con la finalidad de transformar la calidad asistencial a niveles que puedan

ser percibidos por los pacientes.

En respuesta a esta situacion, comienzan a desarrollarse nuevos modelos de gestion
clinica, basados en el establecimiento de mecanismos de coordinacién entre los
distintos profesionales y servicios, la reduccion de los tiempos de espera, la creaciéon de
vias de acceso a los servicios mas agiles, la mejora de los sistemas de informacion, la
toma de decisiones compartidas entre profesionales y usuarios, el uso eficiente de los
recursos disponibles y un mayor protagonismo e implicacién de la persona afectada

dentro de su propio proceso de salud.

De manera similar a otras areas clinicas, en el campo de los cuidados oncolégicos, los
nuevos modelos organizativos se estan materializando a través del disefio del itinerario
asistencial del paciente en forma de proceso, donde se establecen las funciones de los
distintos profesionales y dispositivos asistenciales implicados y se articula el entramado
asistencial necesario para dar cobertura a todas las fases de diagnoéstico, tratamiento y
seguimiento. Sin embargo, y a pesar de este avance, siguen existiendo carencias y
vacios asistenciales que dificultan la continuidad en la atencion recibida por los

pacientes oncolégicos (Alcaraz et al, 2009).
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La complejidad inherente a los procesos oncolégicos y al nimero de servicios y
profesionales implicados, hace indispensable la instauracibn de instrumentos de
coordinacion eficaces, que incluyan los diferentes niveles asistenciales, y tengan como

base una adecuada planificacion y evaluacion de los resultados.

El analisis de la aplicabilidad y los beneficios de los distintos modelos organizativos de
atencion al paciente oncolégico es fundamental para desarrollar estrategias integrales
que articulen programas de diagnostico precoz adecuados, tratamientos mas costo-
efectivos y especificos segln cada tipo de tumor, y programas de seguimiento que
permitan disminuir los efectos secundarios y el control de los sintomas relacionados con
el propio proceso y con el tratamiento y conseguir, por tanto, mejorar las tasas de
supervivencia, la autonomia y la calidad de vida en las personas con cancer. La
experiencia demuestra que los modelos organizativos pueden condicionar el nivel de
satisfaccion de los usuarios y su calidad de vida, demostrandose que como un mayor
grado de especializacién aporta resultados mas positivos frente a modelos tradicionales

0 basados en una atenciébn mas generalista (Agra et al, 2003).

En las Ultimas décadas se han puesto en marcha varias alternativas a la hospitalizaciéon
convencional que hoy dia ya cuentan con una amplia experiencia y permiten dar una
respuesta mas ajustada al nuevo perfil de los pacientes oncolégicos dentro del contexto
sanitario actual, donde se busca aumentar la efectividad de las intervenciones y

eficiencia en la utilizacién de los recursos tanto humanos como materiales.

UNIDADES DE HOSPITALIZACION DOMICILIARIA (UHD)

La primera UHD se cre6 en Madrid en 1981; en la década de los noventa se impulsaron
bastante en el Pais Vasco y en la Comunidad Valenciana, y en Catalufia y Galicia se
han ido implantando progresivamente en los Ultimos diez afios. En la actualidad son
mas de ochenta las UHD censadas en la red publica de toda Espafia para diferentes

especialidades médicas o quirargicas.

La hospitalizacion a domicilio es una alternativa asistencial capaz de proporcionar, en el
domicilio del paciente, unos cuidados especializados propios del hospital. Se trata de
una asistencia transitoria y finaliza con el alta definitiva o eventualmente, con el
fallecimiento del paciente o con su reingreso en el hospital. La visita médica y/o de
enfermeria se realiza a diario y se coordina con la familia y con el equipo de Atencion

Primaria. Las UHD permiten mejorar los recursos sanitarios y aumentar el numero de
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camas disponibles en el hospital. Ademés, ofrecen una atenciébn mas individualizada,
disminuyen algunos de los riesgos inherentes a una hospitalizacién prolongada, como la
infeccion nosocomial y permiten mantener el entorno y el bienestar propios del domicilio
del paciente. Al tiempo que facilitan la interrelacion entre la Atencién Hospitalaria y la

Atenciéon Primaria.

En los proximos afos se prevé que la disposicion de nuevas herramientas que utilizan
las tecnologias de la Informacion y la Comunicacion (TICs), tales como la telemedicina,
la receta electronica o la historia digital, favoreceré el traslado de cuidados del hospital
al domicilio de pacientes cada vez mas complejos. Las UHD deben estar preparadas
para este cambio de escenario en el que el paciente pase a ser el verdadero centro del
sistema sanitario, con la potenciacién de sus alianzas con otros servicios hospitalarios,
con otras alternativas a la hospitalizacién convencional y por supuesto, con Atencion

Primaria.

HOSPITALES DE DIA (HD)

Han surgido como una mejora en la organizacién asistencial a los pacientes oncolégicos
para evitar ingresos durante periodos prolongados. Entre sus principales ventajas los
HD permiten mantener al paciente el mayor tiempo posible en su entorno habitual
familiar y personal, evitar complicaciones inherentes a la hospitalizacion prolongadas,
reducir los costes de los ingresos hospitalarios y facilitar un mayor nimero de
tratamientos, mejorando por tanto la accesibilidad y la eficiencia en comparacion con la
hospitalizacién convencional). Los HD oncol6gicos u oncohematoldgicos suelen estar
orientados a la administracion de algunos regimenes terapéuticos (quimioterapia) y el

asesoramiento en consultas especializadas.

UNIDADES DE CORTA ESTANCIA (UCE)

Las UCE suelen orientarse a la realizacion de intervenciones puntuales que no
requieren de hospitalizacién de larga estancia sino que se utiliza para realizar alguna
prueba diagndstica complementaria, tratamiento puntual de sintomas o reagudizaciones

leves.
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CONSULTA UNICA O DE ALTA RESOLUCION

La consulta Unica o de alta resolucion se define como el proceso asistencial ambulatorio
en el que gqueda establecido un diagndstico junto con su correspondiente tratamiento y
reflejados ambos en un informe clinico, siendo realizadas estas actividades en una sola
jornada y en un tiempo aceptado por el usuario tras recibir la informacion oportuna. Esta
modalidad constituye una alternativa de mejora de eficiencia para el sistema sanitario
frente a los sistemas tradicionales de consulta ambulatoria. Como valor afiadido,
aumenta la satisfaccién de los pacientes, en cuanto reduce los tiempos de espera y
minimiza la ansiedad que produce la demora del proceso diagnostico asi como de su

tratamiento.

A nivel nacional, se han creado consultas de alta resolucion para la atencion a pacientes
con cancer de piel y cancer de prostata en Andalucia, con el objetivo de llegar al
diagnostico y establecimiento de un plan terapéutico en un mismo dia o en el menor
namero posible de consultas; y en la Comunidad Valenciana y Castilla-La Mancha
dentro de Oncologia Pediatrica, con objeto de mejorar la calidad de vida y apoyar al nifio

y a su familia, agilizando el diagndéstico, tratamiento y seguimiento clinico.

SERVICIOS DE 24 HORAS

Los servicios de asistencia oncoldgica las 24 horas resultan necesarios, ya que muchos
efectos secundarios pueden resolverse a través de consejo telefénico y se evitan visitas
a servicios de urgencias generales, donde no siempre se disponen de los medios ni
profesionales especializados para dar respuesta a los problemas de los pacientes
oncoldgicos. El Instituto Catalan de Oncologia (ICO) ha implementado un servicio de
atencion telefonica urgente, denominado 1CO24horas, integrado dentro de la red

asistencial, con resultados altamente satisfactorios.

UNIDADES DE ATENCION POR PROCESOS ASISTENCIALES

La organizacion de las unidades de atencién oncoldgica por procesos asistenciales de
similares caracteristicas en lugar de por especialidades médicas permite una mejora en
el flujo de pacientes, facilita una atencién integral y posibilita la dispensacion de una
atencion estandarizada al mismo tiempo que personalizada, tomando como eje una
estructura flexible que integra mas eficazmente las necesidades de cada persona y

tiende a reducir la variabilidad en la practica asistencial, buscando conseguir los
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mayores niveles de calidad, satisfaccion y eficiencia. Uno de los centros hospitalarios
impulsores de la organizacion por unidades basadas en procesos asistenciales ha sido
el Hospital Alto Guadalquivir de Jaén, donde todas las unidades, incluso las no
oncoldgicas estan estructuradas segun este sistema de gestion.

Este tipo de unidades pueden articularse en hospitales de referencia donde existe un
amplio volumen de pacientes con una misma patologia (cancer de mama, cancer
colorrectal, etc.) aunque, como se abordara mas adelante, los principios de la gestion
por procesos puede implementarse aunque la estructura organizativa bésica sean
unidades tradicionales, es decir, se puede definir el itinerario asistencial de una mujer
con cancer de mama a través del disefio de la hoja de ruta en las distintas unidades
(radiodiagnostico, oncologia médica/radioterapica, cirugia, hospital de dia, consultas

externas, etc.).

HOSPITALES ORIENTADOS AL PACIENTE (HOP)

La creacién de un Hospital Orientado al Paciente (HOP) supone un redisefio radical de
los procesos desde el punto de vista del paciente, con el objetivo de mejorar la calidad
asi como reducir los costes, haciendo extensiva las unidades de gestién por procesos
asistenciales de manera global. Los principios en los que se basa el HOP son
fundamentalmente agrupar los pacientes segun requerimientos y caracteristicas
comunes, estructurar los servicios en funcién de las necesidades de los pacientes, y

descentralizar los procesos de gestidn clinica hasta los niveles mas operativos.

La creacion de unidades funcionales en los hospitales que pueden reunir o integrar
varias especialidades directamente relacionadas, tiene como objeto lograr una mejor
adecuacion de los recursos. El objetivo estratégico de este modelo organizativo es
incrementar la eficiencia y calidad de las prestaciones sanitarias dispensadas por las
areas asistenciales y se plasma en tres objetivos operativos: conseguir una mayor
implicacién de los profesionales sanitarios en la gestion de los recursos del area en que
se integran, lo que requiere una descentralizacion en la toma de decisiones y un
compromiso de corresponsabilidad; implantar una nueva forma de trabajo enfocada
hacia la gestién de los procesos, la autoevaluacion y la mejora continua de los mismos;
y desarrollar un nuevo modelo de organizacion que contemple el proceso en su totalidad

y gire realmente en torno a la persona.
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2.2 LA EXCELENCIA EN ONCOLOGIA

2.2.1 DEFINICION

La definicion de la Excelencia en Oncologia, segun el informe realizado en el afio 2009
por los responsables de doce hospitales espafioles, requiere del establecimiento de un
marco de referencia donde se delimiten los objetivos, valores y resultados esperables en
las distintas unidades oncoldgicas desde siete grandes ambitos de actuacién:
asistencia, practica clinica, pacientes, docencia y formacion, investigacion y gestién
(Alcaraz et al, 2009). Este informe, expone las principales tendencias a nivel nacional e
internacional, entre lo cual se destaca la importancia que en los Ultimos afios ha
adquirido el abordaje interdisciplinar del paciente con cancer y, por tanto, la necesaria

coordinacion de todos los profesionales implicados.

En el ambito asistencial, se requieren nuevos modelos organizativos asistenciales
adaptados a las necesidades y expectativas de los pacientes y al uso eficiente de los
recursos disponibles. También se destaca la importancia de la adecuada coordinacién
de los recursos asistenciales hospitalarios y del resto de niveles (Atencion Primaria)
como elemento fundamental que permite ampliar la visiébn organizativa mas alla del

entorno puramente hospitalario, para garantizar asi la continuidad asistencial.

En cuanto a la préactica clinica, se debe posibilitar la implantacién y desarrollo de
modelos de Practica Basada en la Evidencia que permitan incorporar la evidencia
cientifica mas reciente en los distintos niveles de actuaciéon, siendo recomendable
disponer de guias actualizadas, protocolos y vias clinicas que puedan reducir la

variabilidad de las intervenciones.

La orientacion hacia el paciente supone el reconocimiento de las garantias de
autonomia de la persona en relacion con su proceso. Estas garantias se materializan en
el derecho a la informacién, a la participacion en la toma de decisiones clinicas y
también en la medida de la satisfaccion con la asistencia recibida. Otras dimensiones de
la excelencia en relacién con el paciente son las referidas a la accesibilidad, la equidad

y la seguridad.

En los ambitos de formacion-docencia en Oncologia, cobra especial importancia la

formacion de los distintos profesionales a nivel de pre y posgrado y de manera continua
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a lo largo de la vida profesional (life-long learning®), que deber estar orientada a la
necesaria adquisicion de competencias que integren los conocimientos especificos en
cuidados oncologicos, las habilidades técnicas y practicas, asi como las actitudes y
valores profesionales hacia los pacientes, con unos principios éticos claramente

establecidos.

Con respecto a la investigacion en el cancer, se sefiala como prioridad la creacién de un
contexto que favorezca la investigacion bésica, clinica y epidemioldgica, la potenciacion
de las redes de centros y/o grupos de excelencia en investigacion del cancer, promover
la investigacion en prevencion e identificacion de factores de riesgo, asi como la
investigacion en &reas que permitan mejorar la atencion al paciente, no solo desde la
perspectiva clinica, con especial énfasis en la investigacion multicéntrica, interdisciplinar

e interinstitucional.

Globalmente, los distintos Planes Integrales de Oncologia autonémicos recogen
apartados especificos sobre la relevancia de la investigacion oncolégica, y enfatizan la
necesidad de establecer areas prioritarias de investigacion, contribuir a crear una red de
profesionales que investiguen en cancer y de centros de investigacién que apliquen
criterios de excelencia investigadora, cooperativa, interdisciplinaria y traslacional, y
promover y coordinar estudios de investigacion centrados en: resultados en salud,
sistemas de atencidon y modelos organizativos, calidad de la atencion, evaluacion del

uso de recursos, practica clinica e investigacion cualitativa.

En relacion al modelo organizativo, se plasma la necesidad, por un lado, de promover
un cambio del modelo tradicional de relacion médico-paciente hacia modelos mas
participativos y horizontales, donde ademas se fijen estandares de calidad y eficiencia.
Dentro de la creacion de modelo organizativo especificos en Oncologia, debe definirse
la cartera de servicios en base a las necesidades de los pacientes y la capacidad de
respuesta de las unidades implicadas y de los profesionales que las integran,
especificando los sistemas de coordinacion intra e interniveles, e interprofesional, de
forma que cada paciente tenga siempre un profesional de referencia y se facilite la

vision global de todo el proceso de atencion sanitaria.

Segun Alcaraz et al (2009), la consecucion de la excelencia en los cuidados oncoldgicos

a nivel organizativo implica los siguientes aspectos:

29Traduccion al castellano: Aprendizaje a lo largo de la vida.
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= A nivel hospitalario:

Nuevas formulas de hospitalizacién: Impulso de la atencién al paciente a nivel
ambulatorio, en centros especializados, hospital de dia, asi como atencién
domiciliaria

Atencién ambulatoria por procesos.

Generacion de dispositivos de continuidad: AP, Servicios Sociales, Cuidados

Paliativos, etc.

= A nivel de los servicios de Oncologia:

Vision sanitaria integral del paciente (desde prevencion hasta seguimiento).
Creacion de unidades funcionales mediante equipos multidisciplinares.
Acercamiento entre especialidades cercanas (Oncologia Médica, Oncologia
Radioterapica, Hematologia, etc.)

Relevancia del papel de la Enfermeria.

= En lo relativo a la cartera de servicios:

Creacion de consultas de Enfermeria.
Inclusién de los avances de la investigacion en la practica clinica "tratamiento a

la carta".

» En cuanto a la coordinacion entre profesionales:

Fomento del trabajo en equipo dentro del area asistencial.

Establecimiento de "cuidados continuos”, donde se acompafia al paciente desde
el momento del diagnéstico, incluyendo tratamiento y seguimiento, hasta la
curacion, progresion o fase terminal.

Establecimiento de mecanismos de comunicacion y coordinacion entre los
distintos niveles y agentes asistenciales (alianzas entre hospitales, procesos
compartidos en AP y AE; Salud Publica, Servicios Sociales, etc.).

Creacion de los Comités de tumores como instrumento de coordinacion entre

profesionales.

2.2.2 ESTANDARES DE CALIDAD EN LA ATENCION ONCOLOGICA

La calidad, segun la definicion del Institute of Medicine, “es el grado en que los servicios

de salud, a nivel individual o poblacional, mejoran la probabilidad de obtener un

resultado de salud esperado y en consistencia con el conocimiento cientifico y

profesional existente” (Saura et al, 2007). La calidad, por tanto, mide hasta qué punto,

en la provision de servicios de salud, se obtiene el resultado deseado, el 6ptimo, de
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acuerdo con el estado del conocimiento existente y el contexto propio donde estos

servicios se ofrecen.

La calidad de la atencion a personas afectadas de cancer puede ser medida a través de
la capacidad de ofrecer cobertura sanitaria, tanto a nivel individual como colectivo, para
obtener los resultados esperados, basados en la evidencia y en el conocimiento
cientifico mas actualizado, es decir, significa asegurar la intervencion adecuada, para un

paciente determinado, en el momento apropiado (Arrighi, Blancafort & Jovell, 2008).

La calidad es susceptible de ser valorada desde una perspectiva que considere la
totalidad del proceso asistencial. En relacion a esta vision, Zapka (2003) presenta un
modelo de mejora de la calidad de la atencion considerandola como un sistema, donde
los engranajes que constituyen el circuito de la calidad se articulan junto a la necesidad
de definir roles y competencias de los distintos actores del escenario asistencial. Este
circuito se basa en cinco eslabones: liderazgo clinico, sistemas de informacién y
formacion, apoyo a la autonomia del paciente, asesoramiento en la toma de decisiones

y adecuacion de la estructura del sistema asistencial (Figura 2).

Figura 2: Circuito de la calidad asistencial

Fuente: Arrighi, Blancafort & Jovell (2008)

En los servicios oncoldgicos, la calidad se refleja en la estructura de las organizaciones,

el proceso de atencion al paciente y la revision de los resultados del tratamiento. Desde
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el punto de vista del paciente, la calidad en la atencién implica facilidad en el acceso en
los tiempos adecuados y en un seguimiento terapéutico que respete sus preferencias y
tenga cuenta de su calidad de vida, desde los principios fundamentales de eficiencia y
equidad.

La American Society of Clinical Oncology (ASCO) y la European Society for Medical
Oncology (ESMO), han elaborado un documento de consenso en relacion a la calidad
de la asistencia de pacientes oncolégicos (ASCO-ESMO, 2006), que se resume en los

siguientes apartados:

= Acceso a la informaciéon. Los pacientes deben recibir informacion adecuada
acerca de su enfermedad y posibles intervenciones; y conocer los riesgos y
beneficios en relacién a las opciones especificas de tratamiento.

= Privacidad, confidencialidad y dignidad. La confidencialidad acerca del
diagnéstico y del tratamiento es un derecho que debe ser respetado. Si estos
datos son necesarios para la investigacion, el paciente ha de tener la posibilidad
de elegir si participar o no.

= Acceso a la historia clinica: los pacientes deben poder acceder a los datos de
la propia historia clinica y si lo necesitan, los profesionales sanitarios deben
poder explicarles el contenido de las mismas.

= Servicios de prevencién. Los ciudadanos deben recibir informacion acerca de
la prevencion del cancer y servirse de cualquier medida preventiva, basada en la
evidencia cientifica, que se encuentre disponible.

= No discriminacién. La atencién oncolégica se debe ofrecer sin discriminacion
de raza, religion, género, nacionalidad o discapacidad. Los pacientes deben
estar libres de discriminacion también en los lugares de trabajo.

= Consentimiento al tratamiento y posibilidad de eleccién. Los pacientes
deben ser motivados a patrticipar en el proceso de toma de decisiones acerca del
propio tratamiento y el equipo sanitario debe estar preparado para respetarlas.

= Atencién multidisciplinar: El paciente debe recibir asistencia por parte de
distintos profesionales, incluyendo médicos oncélogos, enfermeras, cirujanos,
radioterapeutas y expertos en cuidados paliativos, asi como, trabajadores
sociales, fisioterapeutas, nutricionistas y disponer, si lo necesita, de asistencia

psicologica.
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* Innovacion en la asistencia. Los pacientes deben tener la oportunidad disponer
de acceso a tratamientos innovadores y poder participar en tratamientos
experimentales y ensayos clinicos.

= Controles y seguimiento a los supervivientes. Una vez superada la
enfermedad, debe disponer un seguimiento a largo plazo y acerca de los efectos
colaterales a distancia. Se deben ofrecer también servicios de rehabilitacion.

= Manejo del dolor, acompafiamiento y cuidados paliativos. Una asistencia de
calidad debe incluir la atencién al manejo del dolor, el acceso a cuidados

paliativos; y el asesoramiento y acompafiamiento durante la etapa final.

Segun todo lo expuesto anteriormente, a continuacién, se desarrollan las areas

consideradas como prioritarias, para garantizar una atencién oncoldgica de calidad.

2.2.2.1 ATENCION INTEGRAL

Para conseguir una atencion integral en Oncologia, se deben contemplar globalmente
todos los aspectos inherentes al proceso, desde una perspectiva biolégica, psicologica y
social.

Los supervivientes de cancer requieren un seguimiento especializado que se centre en
la promocion de la salud, la prevencion de enfermedades, la rehabilitacion y la
identificacién de sus necesidades psicolégicas o sociales (NCCS®*, 2006). El apoyo
emocional y la valoracién individualizada de la capacidad de afrontamiento han de ser
ofrecidos desde el inicio del proceso asistencial y durante las distintas etapas. Aun han
de realizarse muchos esfuerzos para responder a las necesidades psico-sociales de
apoyo a pacientes y familiares, siendo una de las areas mas deficitarias segun expresan

los propios pacientes (Arrighi, Blancafort & Jovell, 2008).

2.2.2.2 ACCESIBILIDAD Y EQUIDAD

El cancer es un problema de salud publica mundial y representa la segunda causa de
muerte en el mundo. Los indices de supervivencia varian en forma dramatica
dependiendo no ya de paises 0 regiones, sino entre hospitales del mismo area

geografica (Merino, 2012). La amplia variacién en el acceso a una atencién oncolégica

%Nacional coalition for Cancer Survivorship.Organizacion estadounidense cuyo principal objetivo es mejorar
la expectativas de vida de los pacientes con cancer. Traduccion al castellano: Coalicion nacional para la

supervivencia del cancer.
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de calidad, es el principal motivo de estas desigualdades. Por este motivo, la facilidad
de acceso a tratamientos contra el cancer constituye una pieza fundamental en las
posibilidades de cura y un modo de maximizar su eficacia y garantizar la calidad y la
seguridad del paciente.

El acceso en tiempos razonables a una asistencia de alta calidad constituye una
prioridad dentro de la atencién sanitaria. No obstante, y a pesar de los numerosos
avances, la sensacién general es que todavia no se han conseguido servicios y
programas optimos, observandose dificultades tales como el excesivo tiempo de espera,
los retrasos en la visitas y en la administracion de los tratamientos y la fragmentacion de
la atencion durante todo el proceso asistencial (Arrighi, Blancafort & Jovell, 2008). A
modo de ejemplo, diversos estudios destacan las desigualdades a las que se enfrentan
los pacientes espafioles en el acceso a los tratamientos segun la Comunidad Autbnoma
en la que residan (SEOM, 2007; Wilking & Jonson, 2007).

2,2,2.3 SEGUIMIENTO Y CONTINUIDAD ASISTENCIAL

La “National Coalition for Cancer Survivorship” de EE. UU., en su Declaracién de princi-
pios en relacion a la calidad de la atencion oncoldgica (NCCS, 2006) manifiesta que las
personas con cancer deben disponer de planes asistenciales que incluyan programas
de prevencién primaria y secundaria, deteccion, tratamiento inicial, terapias de apoyo
para el manejo del dolor, nduseas, fatiga, seguimiento a largo plazo, servicios psico-
sociales, cuidados paliativos y apoyo de servicios comunitarios. Para facilitar el
seguimiento, se recomienda el disefio de una hoja de ruta donde el paciente conozca
cada fase del proceso, disponiendo de un profesional de referencia accesible, que
pueda ofrecerle un asesoramiento continuo y personalizado. Una vez realizado el
diagnéstico, se deberia comenzar inmediatamente el tratamiento y el manejo de los
efectos secundarios, y una vez finalizado, comenzar un programa de seguimiento que
contemple la prevencién de recaidas, la aparicién de nuevos tumores y el manejo de las

consecuencias de la enfermedad a largo plazo.

Ouwens et al (2009) sefiala que para conseguir una verdadera atencién integral deben
disefarse intervenciones multidimensionales que incorporen una vision centrada en el

paciente, una determinada estructura organizativa y un enfoque multidisciplinar, todo
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ello enfocado principalmente a un programa de seguimiento y a la gestién de casos

(case management®) sustentados en profesionales de Enfermeria.

Algunas revisiones sistematicas analizan las propuestas de modelos de seguimiento
mas adecuadas para asegurar la continuidad asistencial desde la perspectiva del
paciente, de los profesionales o de los resultados en cualquier proceso oncoldgico,
hallando tres denominaciones distintas: gestion de casos, gestiébn compartida y enfoque
interdisciplinar, afiadiendo seis intervenciones clave: sistema de historia clinica,
seguimiento telefénico, comunicacion y discusibn de casos entre todos los
profesionales, cambio en el sistema de registro, utilizacion de guias de préactica clinica y
protocolos y coordinacion de la valoracion y del tratamiento (Aubin et al, 2012).A pesar
de la utilidad de la identificacion de estos aspectos clave, los resultados no son
concluyentes debido a la heterogeneidad de los grupos incluidos en cada estudio,
siendo necesarias nuevas investigaciones que contemplen estas cuestiones para
determinar los modelos de seguimiento mas efectivos con suficiente respaldo de la

evidencia cientifica.

2.2.2.4 ORIENTACION AL USUARIO

En la actualidad, la orientaciéon al usuario constituye uno de los ejes prioritarios en las
politicas de actuacién de los sistemas sanitarios publicos. La identificacion del cancer
como uno de los problemas sanitarios mas relevantes, su creciente prevalencia y su
abordaje como enfermedad croénica, obligan a la creacion de estrategias orientadas a los

usuarios (Suess et al, 2006).

Esta nueva filosofia, obliga a disefiar modelos de gestién que permitan vehiculizar las
necesidades de las personas y establecer mecanismos que faciliten su participacion
real en el disefio y evaluacion de las politicas sanitarias, cediéndoles un mayor
protagonismo como verdadero centro del sistema. Asi, facilitar la incorporaciéon de la
opinion del paciente a la planificacion de su atencion respetando sus creencias y valores
es tan importante hoy en dia como la seleccién del arsenal terapéutico mas efectivo
(Alcaraz et al, 2009).

La orientacion de los cuidados hacia el usuario significa que las actividades deben
articularse teniendo en cuenta sus necesidades. Segun Mompart (2010), las

dimensiones del cuidado centrado en el paciente deben incluir los siguientes aspectos:

31 Traduccion al castellano: Gestién de casos.
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- Respeto por los valores, preferencias y necesidades expresadas por los
pacientes, incluyendo aspectos que repercutan en su calidad de vida, autonomia
y dignidad.

- Coordinacién e integracion del cuidado, procurando evitar pérdidas de tiempo
entre diferentes tipos de atencién, solapamiento de horarios (visitas, comidas,
exploraciones), traslados innecesarios entre servicios o centros, etc.

- Informacion, comunicacion y educacién, que incluye sistemas de informacién
acerca del proceso de cuidados Yy la situacion clinica, asi como informacién y
aprendizaje en los autocuidados para facilitar la autonomia y la promocion de la
propia salud.

- Promocion del confort fisico, evitando en la medida de lo posible molestias
innecesarias, control del dolor, ayuda en las actividades de la vida diaria,
mantenimiento de un entorno acogedor y seguro, etc.

- Apoyo emocional y ayuda para aliviar el miedo y la ansiedad, que demanda
atencion sobre las causas de estos temores en el paciente y la familia y disefio
de actividades especificas que tiendan a disminuir esas situaciones y a ayudar a
superarlas.

- Implicaciéon de las enfermeras con la familia o el entorno social mas proximo,
reconociendo el importante papel que éstos juegan en el bienestar y la atencion
adecuada, asi como las necesidades que van apareciendo.

- Continuidad de los cuidados, con el objetivo de disminuir la ansiedad producida
por el proceso, el seguimiento al alta hospitalaria y la coordinacion entre los

diferentes niveles de atencidn: atencién primaria y atencién especializada.

2.2.2.5 SISTEMAS DE INFORMACION Y COMUNICACION

Los usuarios otorgan una capital importancia a las habilidades en comunicacién de los
profesionales, manifestando la necesidad de una formacién especializada de los
profesionales del equipo asistencial en habilidades y técnicas de comunicacion. Puede
afirmarse que: “no existe informacién sin comunicacion” (Arrighi, Blancafort y Jovell,
2008).

Una comunicacion basada en la confianza y el respeto mutuo genera las condiciones de
intercambio necesarias para llegar a un plan de tratamiento concertado, donde el
paciente puede tomar decisiones informadas, en colaboracion con el equipo que lo

atiende. Del mismo modo, se manifiesta la necesidad de construir un sistema integral de
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atencion, donde la informacion pueda transitar con facilidad entre los distintos agentes

de salud y los usuarios, facilitando los distintos episodios asistenciales.

Algunos estudios ponen de manifiesto la limitaciébn de tiempo de los profesionales
médicos, para explicar detalladamente la compleja informacion relacionada con el
proceso y la falta de herramientas para facilitar la planificacion del tratamiento (Balogh,
2011). Los pacientes echan en falta una mayor sensibilidad a las necesidades de
informacion, adaptada a su nivel educativo y a sus caracteristicas culturales, sin olvidar
el componente emocional ligado a la incertidumbre del diagndstico, el miedo a la
muerte, el impacto a nivel familiar y la pérdida de control sobre sus vidas (Mariscal,
2006).

Como posibles soluciones para hacer frente a estos obstaculos y favorecer la toma de
decisiones compartida, es necesario establecer sistemas de informacién y comunicacion
eficaces y mejorar la capacitacién de los profesionales en comunicacion terapéutica y

counselling®.

Cada vez se otorga un mayor peso a la comunicacion dentro de cualquier relacion
terapéutica, especialmente en los procesos oncolégicos, donde existen una serie de
connotaciones que la convierten en un instrumento indispensable para la provision de

informacién y para facilitar la adaptacion de la persona a cada etapa.

Entre los aspectos mas relevantes relacionados con la comunicacién desde el punto de
vista de las mujeres con cancer de mama cabe resaltar: refuerzo en el manejo de la
incertidumbre después de la aparicién de los primeros sintomas hasta la confirmacion
diagnéstica; fomento de la implicacién de la persona en su proceso antes de recibir el
tratamiento inicial, a través de informacién practica relativa al proceso , incluyendo los
aspectos emocionales; asesoramiento en las distintas opciones terapéuticas y
visualizacién de los distintos escenarios posibles y anticipaciéon de los sentimientos
derivados del agotamiento emocional tras el tratamiento asi como el manejo de los
potenciales efectos secundarios derivados (Prades et al, 2012). Estos aspectos habran
de ser tenidos en cuenta en el disefio de estrategias y sistemas de informacion vy

comunicacion eficaces.

%2 El Counsellinges un término muy extendido que se refiere al Asesoramiento Psicolégico o relacion de
ayuda entre un profesional y un cliente, el cual realiza una demanda ante una situacion del presente dificil

de resolver por si solo.
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2.2.2.6 EL TRABAJO EN EQUIPO

El concepto de equipo de salud al igual que todos los conceptos basicos en Ciencias
de la Salud, y méas especificamente en el campo de la Enfermeria, han ido
evolucionando en el tiempo acordes a los paradigmas imperantes, al igual que ha

ocurrido con los conceptos de salud, cuidados y entorno, entre otros.

Segun analiza Mariscal et al(2014), al equipo de salud, se le han adjudicado distintos
calificativos que han ido modificando el significado del concepto: multidisciplinar, en el
gue se distinguian todos y cada uno de sus integrantes y sus aportaciones propias y
especificas al cuidado de la persona; interdisciplinar, que no solo incluye la existencia
de profesionales de distintos niveles o disciplinas, sino que afiade necesarias relaciones
cooperativas entre sus miembros; y por ultimo, el concepto de equipo transdisciplinar
afiade el potencial de transferencia en un modelo de cuidado de la salud que pone a la
persona, familia o comunidad en el centro de la atencién y que, por tanto, ademas de la
ineludible interrelacion entre sus miembros, tiene como fin un objetivo claramente
definido, que las acciones de este equipo redunden en beneficio de la persona (de
forma individual o colectiva), y pone el acento en que la actividad del equipo debe
desarrollarse en clave de cooperacion en paridad, donde por encima de visiones
corporativas, se persiga el mejor producto global en beneficio de las personas cuidadas
(Mariscal, 2014).

En el contexto de la atencién oncolégica, la complejidad viene definida, entre otras
caracteristicas, precisamente por el elevado nimero de profesionales de distintas
disciplinas y niveles asistenciales que intervienen a lo largo de todo el proceso: médicos
de familia, cirujanos, oncélogos, enfermeras, fisioterapeutas, psicologos, nutricionistas,
rehabilitadores, radi6logos, personal técnico y auxiliar, etc. Estos profesionales
interactlan a lo largo de las distintas fases y en muchos casos simultdneamente, por lo

gue el trabajo en equipo adquiere una especial relevancia.

El concepto de equipo multidisciplinar en el cancer se impulsa hace mas de dos
décadas a partir del informe Calman-Hine en el Reino Unido (DOH®*, 1995) que recoge
las principales directrices para la provision de servicios de alta calidad y recomienda los
equipos especializados, conjuntamente con la creacion de redes asistenciales
oncoldgicas. Sin embargo, la atenciébn multidisciplinar en Oncologia se ha centrado

tradicionalmente en este diagnostico y en el tratamiento dentro del proceso asistencial,

33Departament of Health. Traduccién al castellano: Ministerio de Sanidad del Reino Unido
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dado el impacto que su coordinacion y funcionamiento tienen sobre los resultados

clinicos (Ferro en Torrens, 2010).

No cabe duda que los modelos de gestibn oncoldgicos deben partir de una atencién
coordinada de todos los profesionales y dispositivos asistenciales, tanto en Atencion
Primaria como en Atencion Especializada, a través de un sistema organizativo que
garantice la continuidad asistencial (Alcaraz et al, 2009). Esta realidad requiere la
elaboracion de un marco comun para establecer los estandares de la atencion
oncoldgica, por medio de una contribucidén estructurada y bien definida, que vaya mas
alla de la multidisciplinariedad y de la interdisciplinariedad, donde se integren todas las
intervenciones en funcion del itinerario asistencial del paciente y sus necesidades,
transcendiendo las fronteras profesionales, a favor de una mayor cohesién y

potencialidad.

Actualmente, las crecientes demandas y expectativas de los pacientes oncol6gicos
requieren un abordaje integral desde una perspectiva mas amplia, y por tanto, tomando
como base la definicién del equipo transdisciplinar, ésta no puede ni debe limitarse a la
suma de las aportaciones de cada profesional de manera independiente sino que ha de
sustentarse en el trabajo colaborativo, en una toma de decisiones compartidas,
incluyendo la visién de todos los profesionales y fruto del consenso de todo el equipo y

las preferencias del propio paciente.

En los dltimos afos, esta filosofia se ha materializado a través de la creacién unidades
funcionales y los comités de tumores (conocidos en otros entornos como Comités
Integrales Oncolégicos o Comité o El Libro Blanco de la Oncologia Médica en Espafa
Comités Multidisciplinares de Oncologia), asigna a los Comités de Tumores tres
funciones bésicas: asesoramiento clinico en el manejo del caso, incluyendo la decision
diagnéstica y terapéutica, organizacion de los flujos de pacientes (gestion de citas para
consulta o realizacién de pruebas segun el plan terapéutico establecido en cada caso) y
la protocolizacion de patologias, donde se revisen periédicamente las puertas de
entrada, los procedimientos asistenciales y los algoritmos de decisiones clinicas en base
a la evidencia cientifica. La valoracion por parte del Comité de Tumores pretende
simplificar la burocracia hospitalaria y garantizar una mayor agilidad, sirviendo como
instrumento que permite unificar criterios y determinar un abordaje terapéutico Unico e
integral, y cuyos resultados han sido probados en la mejora de los indicadores de

calidad, las tasas de supervivencia y la calidad de vida de los pacientes (SEOM, 2006).
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A pesar de este avance, la definicion de roles, numero de participantes y funciones
dentro de los Comités no siempre esta lo suficientemente clara, y existe una gran
heterogeneidad entre hospitales y Comunidades Auténomas. De igual forma, la
aparente concepcion transdisciplinar y la necesaria subespecializacion por procesos
concretos (tipos de céncer, etc.) choca con las rigidas estructuras hospitalarias donde
resulta dificil garantizar la continuidad y coordinacion asistencial que se pretende
(Prades y Borras, 2012).

2.2.2.7 SEGURIDAD CLINICA

La seguridad clinica constituye otras de las dimensiones basicas de la excelencia en
cualquier ambito sanitario, y por tanto, debe ser considerado en el disefio de modelos
organizativos en Oncologia, con objeto de prevenir problemas evitables y minimizar

costes innecesarios derivados de practicas inadecuadas.

Ante la clara necesidad de introducir sistemas encaminados a reducir la variabilidad
clinica y los errores, garantizando una atencion sanitaria basada en la evidencia
cientifica surgieron los procesos asistenciales estandarizados, que se han configurado
como una de las formulas de gestion méas extendidas en la actualidad, especialmente en

el campo oncoldgico (Vanhaecht, 2007a).

2.3 ESTRATEGIA NACIONAL EN EL CANCER

La Estrategia en Cancer del Sistema Nacional de Salud correspondiente al afio 2010
supone la consolidaciébn de la primera estrategia disefiada en el afio 2006, y un
importante avance tanto en la proyeccion de sus lineas como en la ampliacién de sus
ambitos de aplicacién, incorporando indicadores de evaluaciébn de resultados y

actualizacién de su contenido.

Entre sus objetivos incluye reducir la incidencia del cancer, su mortalidad y la mejoria en
la calidad asistencial, a través de la reduccion de las inequidades y las variaciones
injustificadas existentes en el riesgo de padecer de cancer, en el acceso a los servicios
preventivos y en el acceso a los servicios clinicos de calidad. Sus directrices estan
orientadas a promover la coordinacion de los programas de prevencién y promocion de
la salud en Espafia, los medios de diagndéstico apropiados para realizar una deteccién
temprana de la enfermedad y la articulacion de tratamientos cada vez mas eficaces en

coherencia con la evidencia cientifica (MSPS, 2010a).
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Segun se define en la propia estrategia, y de manera similar a la estructura y filosofia en
la que se enmarcan Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud
(MSPSI **, 2011), el modelo de atencién oncoldgica debe reunir las siguientes
caracteristicas: integral (cubre todas las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y
espirituales), integrado en la red del sistema sanitario, sectorizado por areas sanitarias,
coordinado entre los niveles y servicios de atencién especializada y primaria, abierto a la

coordinacion con recursos sociales y formado por equipos interdisciplinares.

2.3.1 ANALISIS DE SITUACION: AREAS DEFICITARIAS

La Estrategia Nacional en el cancer, en su andlisis de situacion recoge que el desarrollo
de la atencién oncolégica en Espafia ha estado determinado por la dificultad de articular,
en la tradicional estructura organizativa de los servicios asistenciales hospitalarios, la
concepcion multidisciplinar de la atencion oncolégica, en razén de las necesidades del
proceso diagndstico y terapéutico del paciente oncolégico, a lo que se afiade el diferente
ritmo de desarrollo de la atencion oncolégica entre especialidades médicas y
Comunidades Autonomas (MSPS, 2010a).

Entre los principales problemas identificados en la estrategia cabe destacar:

- La fragmentacién de la atencién oncoldgica, efectuada de forma desigual entre
los diferentes centros y servicios hospitalarios y la falta de conexién entre los
niveles asistenciales implicados en el proceso diagnéstico, terapéutico y de
seguimiento del cancer.

- La desigualdad territorial intra e inter Comunidades Autonomas, en el acceso a
los recursos especializados necesarios para ofrecer una atenciéon oncoldgica de
calidad.

- La ausencia de un modelo de coordinacidn-organizacion de la atencién
oncoldgica entre los centros hospitalarios de distinto nivel asistencial y dentro de
los mismos hospitales.

- La notable variabilidad en la practica clinica de la terapia oncolégica entre
profesionales, centros hospitalarios y areas territoriales, lo cual puede tener
como consecuencia diferencias en los resultados clinicos.

- Un importante déficit de profesionales sanitarios con dedicacion y formacion

especifica en cuidados oncoldgicos a lo largo de todo el proceso.

34 Ministerio de Sanidad, Politica social e igualdad, denominacién del Ministerio de Sanidad desde el afio
2011.
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- La limitaciébn de los recursos disponibles para la atencién psicosocial y el
seguimiento de cada proceso.

- Escasa implicacion del paciente en la gestibn de su propio proceso. La
informacion y la participacion del paciente y de sus familiares en la eleccion de

las alternativas terapéuticas son aun limitadas.

A pesar de estas limitaciones, en la actualidad se esté realizando un enorme esfuerzo
por solucionar estos problemas y canalizar las directrices globales en cada comunidad
autbnoma por medio de planes integrales que operativicen las lineas estratégicas

prioritarias, y cuyos resultados seran visibles en los proximos afios.

2.3.2 LINEAS PRIORITARIAS Y RECOMENDACIONES

Dentro de las siete lineas estratégicas establecidas: promocion y proteccién de la salud,
deteccién precoz, asistencia a adultos, asistencia a la infancia y a la adolescencia,
cuidados paliativos, calidad de vida, e investigacion, cabe destacar la relevancia

otorgada al seguimiento y a la calidad de vida.

Desde la Estrategia se recomienda que, una vez finalizado el tratamiento
multidisciplinar, debe asegurarse un adecuado seguimiento, realizado preferentemente
por un Unico profesional. Se propone promover, en el contexto del comité de tumores, la
incorporacion del enfermero gestor de casos con la finalidad de responsabilizarse de la
coordinacion del plan terapéutico y de cuidar de las necesidades de los pacientes en las
diferentes fases del mismo, gestionando la relacion con el paciente y facilitdndole la
informacion necesaria para el buen funcionamiento del proceso asistencial (MSPS,
2010a).

En relacién a la calidad de vida, se marca como objetivo que todos los pacientes
diagnosticados con cancer, asi como a sus familiares y al personal sanitario que los
atiende, se les proporcionara la atencion integral necesaria para garantizar el
tratamiento adecuado de la enfermedad y de las secuelas fisicas, psiquicas y sociales

gue ésta conlleva, desde el diagndstico hasta su reestablecimiento o muerte.

2.4 PLAN INTEGRAL DE ONCOLOGIA DE ANDALUCIA

El Il Plan Integral de Oncologia de Andalucia (PIOA), en linea con la Estrategia en

cancer del sistema nacional de salud, marca los principales objetivos y mecanismos de
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actuacion en cuidados oncoldgicos en Andalucia durante el periodo comprendido entre

2007- 2012, incluyendo una posterior actualizacion .

El PIOA se plantea como un instrumento que facilite una mejora en el abordaje de las
fases de la historia natural de la enfermedad (prevencion, diagnéstico precoz,
diagnostico de la enfermedad, tratamiento, etc.) a través de una estrategia global que
integre las intervenciones mas adecuadas en orden a prevenir, tratar o asistir a los
ciudadanos, asi como promover la formacion e investigacibn sobre las causas
tratamientos en los distintos tipos de cancer (Consejeria de Salud, 2007b).

Este Plan ha supuesto grandes avances en los distintos ambitos clinicos, y a nivel de
gestion e investigacion en cancer en Andalucia, unificando criterios y definiendo una
estrategia comun que promueva la equidad en el acceso a servicios oncoldgicos de

calidad.

2.4.1 OBJETIVOS

El Il Plan Integral de Oncologia de Andalucia marca entre sus objetivos prioritarios
reducir la incidencia y mortalidad del cancer en Andalucia, mejorar la supervivencia y
calidad de vida de los pacientes oncolégicos, adecuar la oferta de servicios sanitarios a
las necesidades de la poblacién de manera efectiva y eficiente y garantizar una atencion
basada en la estructuracion del proceso asistencial. De manera especifica, esta

orientado a:

- Mejorar la informaciébn sobre el cancer entre la poblacion general,
especialmente acerca de los factores de riesgo con los que se asocia y sobre
las medidas de prevencion.

- Disefar estrategias mas eficaces para que el cancer afecte al menor numero
de personas posible.

- Garantizar que aquellas personas que lo desarrollan tengan un diagndstico
rapido y fiable, y que el tratamiento, las medidas de soporte y los cuidados
pos-tratamiento que reciban sean los adecuados.

- Propiciar que pacientes y familiares tengan la mejor calidad de vida posible,
garantizando una atencion humanizada.

- Promover la investigacion cooperativa y traslacional sobre el cancer.

- Conseguir unos sistemas de informacion que permitan un conocimiento de la

situacion méas exacto y posibiliten el andlisis y evaluacion de los resultados.
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Estos objetivos, toman como referencia las directrices de la Estrategia en Cancer del
SNS, y los materializa en lineas de actuacién adaptadas a la realidad demogréfica,
epidemioldgica, econdmica y social de Andalucia. Por ello, y en consonancia con las
politicas de gestibn sanitaria actuales, se realiza una firme apuesta por la
estandarizacién de la atencion y el establecimiento de hojas de ruta consensuadas y
homogéneas con el establecimiento de procesos asistenciales integrados en aquellos

tipos de cancer mas prevalentes o de mayor impacto socio-sanitario.

2.4.2 EJES DE ACCION

Las prioridades recogidas en el Plan Oncolégico se traducen en cinco grandes ejes de
accion: mejora de la comunicacién e informaciéon al ciudadano, incremento de las
acciones sistematicas en prevencion del cancer, mejora de los resultados clinicos y
calidad de vida, mejora de los sistemas de informacion, priorizacién de la docencia y de
la investigacién oncoldgica. El Plan Integral constituye una guia que marca las pautas
para orientar la practica asistencial de calidad basada que se plasma a través de la
estructuracion por procesos asistenciales integrados, encaminado a conseguir una
atencion de calidad y una mayor satisfaccion del usuario y de su familia. Ademas,
plantea disponer de Sistemas de Informacion Integrados y de Formacion orientados al

desarrollo profesional y al disefio de mapas de competencias especificos.

2.5 GESTION POR PROCESOS ASISTENCIALES

La Gestion por Procesos Asistenciales surgi6 a consecuencia de la necesidad de
disminuir la variabilidad en la practica clinica cada vez mas compleja y especializada,
garantizar la continuidad de la asistencia y, sobre todo, para lograr que los usuarios
reciban una atencién sanitaria que responda a sus necesidades y expectativas,
integrando la evidencia cientifica disponible. Por tanto, constituye una estrategia central

para la mejora de la calidad esta orientada a:

= Centrar las actuaciones en el usuario.
= Implicar a los profesionales como impulsores del cambio.
» Garantizar una practica clinica acorde con el conocimiento cientifico disponible.

= Facilitar la continuidad asistencial.
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= Evaluar los resultados obtenidos.

Los Procesos Asistenciales giran sobre dos elementos centrales, la persona y la
organizacion de los servicios. El disefio de Procesos Asistenciales estandarizados,
también conocidos como Procesos Asistenciales Integrados (PAIs), debe sustentarse en
el itinerario asistencial que ha de seguir cada usuario, atendiendo a sus necesidades
generales y especificas, delimitando los diferentes servicios y las intervenciones

establecidas para cada fase del proceso.

Figura 3: Representacién de la Gestidon por Procesos Asistenciales Integrados

Participacién ciudadana

Re-estructuracion
organizativa

|

MEJORA DE LA
CALIDAD
ASISTENCIAL

El desarrollo de los PAls se lleva a cabo a través de diferentes fases, que responden a
la siguiente secuencia: identificar un proceso susceptible de mejora, organizar al equipo
de profesionales implicadas en el proceso asistencial, clarificar y simplificar el proceso
secuencialmente, proponer y planificar mejoras, implementar el plan, monitorizar y
evaluar los resultados, mantener las estrategias o identificar alternativas y comunicar los

resultados.

Desde el punto de vista organizacional, la gestion por procesos asistenciales, ademas,
se considera una formula efectiva en la contencion del gasto, mejora de la calidad,

satisfaccion de los usuarios y desarrollo profesional (Vanhaecht, 2007a).
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2.5.1 EL TRIANGULO DE LA ORGANIZACION DE LOS PROCESOS
ASISTENCIALES

El triangulo de la organizacion asistencial, basado en el marco conceptual de
Donabedian, fue elaborado para lograr un mejor conocimiento sobre el impacto de
organizacion de los procesos asistenciales en la practica clinica, fundamental para
entender la relacion entre las intervenciones o cambios organizativos realizados y los
resultados obtenidos (Vanhaecht et al, 2007b). La calidad de los distintos procesos
asistenciales incluye tres dimensiones, tal y como se explica en la teoria de
Donabedian: la estructura, el proceso y los resultados. Los cambios estructurales por si
solos no siempre significan mejoras por lo que deben establecerse sistemas de

implementacién y evaluacién de los procesos y de resultados (Vanhaecht, 2007b).

El triangulo de organizacion de los procesos incluye tres elementos: la base (que se
corresponde con la estructura o contexto: hospital), los empleados (que definen el
proceso 0 mecanismo: equipo interdisciplinar) y los clientes (el resultado: pacientes)
(Vanhaecht, 2007b). Con este planteamiento, el analisis de un proceso asistencial debe
contemplar la organizacion de todos elementos implicados, reconociendo el abordaje
interdisciplinar como un aspecto central que sirve de mecanismo para adecuado
funcionamiento. Los profesionales juegan un papel fundamental en la promocion y
provision de servicios durante el proceso asistencial, por esta razén, es esencial
entender sus roles y motivaciones para facilitar la implementacion de nuevos servicios o

para modificar los existentes.

En cuanto a los objetivos de mejora dentro de un proceso asistencial, se distinguen tres
areas: mejores resultados en los pacientes, mejor desarrollo profesional y mejor
rendimiento del sistema, conllevando una mejora generalizada (Batalden & Davidoff,
2007). Segun este planteamiento, la sostenibilidad y la orientacion de los servicios

descansan en la naturaleza y el nivel de satisfaccion de estas relaciones.

La relacién entre el disefio del proceso, el papel de los profesionales y los usuarios es
vital para incentivar la mejora continua. El producto final, tal y como lo percibe el
usuario, seria el criterio para medir la calidad de todo el conjunto. A veces,
independientemente del énfasis puesto en el disefio, la implementacién y la evaluaciéon
de los servicios o programas, la percepcion del usuario no alcanza el nivel de

satisfaccion perseguido. Estas diferencias entre lo propuesto y el resultado conseguido
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muestra la existencia de los denominados quality gaps* o vacios entre los tres
elementos clave del triangulo asistencial: la estructura, el proceso y los resultados que
impiden conseguir los objetivos de calidad marcados (Vanhaecht, 2007b). Estos vacios

se identifican como las areas susceptibles de intervencion.

El triangulo de Organizacion Asistencial ha sido uno de los pilares para conocer las
caracteristicas de Proceso Asistencial Cancer de Mama en Andalucia, desde el punto
de vista de su estructura y del proceso. De hecho, los informes mas recientes de la
evaluacion de la atencion oncologica en Espafia (MSPSI, 2013) recogen que la
aproximacion analitica a la calidad de los servicios de salud pasa por el examen de la
estructura, del proceso y del resultado. Su fundamento esta en el hecho de que una
estructura determinada favorece que el proceso se lleve a cabo de una forma
determinada y esto, en consecuencia, proporciona un tipo de resultado. La calidad, por
tanto, mide hasta qué punto se obtiene el resultado deseado de la provision de servicios
de salud, el resultado 6ptimo de acuerdo con el estado del conocimiento existente y el

contexto propio donde estos servicios se ofrecen.

2.5.2 TENDENCIAS, AMBITOS DE APLICACION Y RESULTADOS

El origen del uso sistematico de los Procesos Asistenciales Integrados (PAIs) tuvo lugar
en 1985 en el New England Medical Center in Boston en EE.UU, donde fueron
implementadas como método para reducir la estancia hospitalaria y como mecanismos
de control del gasto, mientras se conseguia mantener los estandares de calidad de los
cuidados. A finales de 1990 mas del 80% de los hospitales estadounidenses aplicaban
PAIs y fueron introducidos en el Reino Unido a principio de la década de los 90. Su uso
ha sido incorporado recientemente en el contexto europeo, donde esta adquiriendo una
gran relevancia, aunque existen aun grandes diferencias en su alcance y su proyeccion
(Hindle and Yazbeck, 2004).

Aunque en un principio los PAls se introdujeron en Norte-América para controlar el
gasto sanitario en la actualidad se utilizan mas como una herramienta de calidad y
seguridad, aunque indirectamente también se obtiene un valor afiadido de costo-
eficiencia como producto derivado de una buena organizacion (Panella et al, 2009).

Fundamentalmente, se utilizan para realizar una planificacion y un seguimiento

% Traduccion al castellano: Vacios asistenciales gue afectan a la calidad de los servicios.
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adecuados a través de un programa sisteméatico organizado en torno a las necesidades
del paciente, como eje de los cuidados. El principal objetivo de los procesos
asistenciales integrados es mejorar la calidad, reducir los riesgos, aumentar la
satisfaccién de los usuarios y potenciar la eficiencia en el uso de recursos (De Blesser et
al, 2006).

Los PAIs sirven como herramientas para articular un proceso asistencial concreto bajo
una estructura concreta, implementar sistemas de gobernanza clinica, potenciar los
cuidados eficientes, mejorar la calidad de los aspectos clinicos e incorporar los
resultados de la evidencia cientifica. Se consideran uno de los instrumentos mas
eficaces en la incorporacion del enfoque de atencién centrado en el paciente en
diversos @mbitos de aplicacion: hospitales, centros de Atencién Primaria, etc. (Renholm,
2002).

Zander (2002) enfatiza que los PAls representan algo mas unas meras instrucciones
escritas dentro de la historia clinica y que su objetivo consiste en redisefiar y monitorizar
el desarrollo de los distintos procesos asistenciales, como métodos de estandarizacion
de la practica clinica. Los PAIs no se limitan a la definicibn de la estructura de un
proceso asistencial sino que ofrece la oportunidad de proponer nuevas practicas,
planificar los cuidados y los procedimientos, monitorizar los resultados deseables y

proporcionar los recursos y la capacidad operativa necesaria.

Dependiendo del contexto, los procesos asistenciales integrados adquieren diferentes
denominaciones (clinical pathways o integrated care pathways®®) aunque en ocasiones,
se utilizan como equivalentes términos erréneos (guias de practica clinica, mapas de

cuidado o vias clinicas).

La Asociacion Europea de Procesos Asistenciales (European Pathway Association), en
el Acuerdo de Eslovenia, junto con los resultados obtenidos por las investigaciones de
Vanhaecht, define como Proceso Asistencial Integrado “‘lametodologia utilizada para la
organizacion de la atencién sanitaria a través de un proceso de toma de decisiones
compartidas para un grupo de pacientes definidos durante un periodo de tiempo
concreto” (Vanhaecht, 2007a).

Las caracteristicas definitorias de los procesos asistenciales incluyen el establecimiento

de los objetivos y elementos clave de la atencion sanitaria ante un problema de salud

36Ambos términos se utilizan para denominar los procesos asistenciales integrados.
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concreto basados en los hallazgos cientifico mas recientes, las recomendaciones de las
guia de préactica clinica y las expectativas de los pacientes y familiares, facilitando la
comunicacion, la coordinacion asistencial entre los diferentes niveles y la secuenciacion
de actividades entre el equipo interdisciplinar, los pacientes y sus familiares;
documentando, monitorizando y evaluando los distintos casos, proporcionando los
recursos necesarios y contrastando los resultados (Sermeus, 2001;Vanhaecht et al,
2007a).

Entre las aportaciones inherentes a la gestién por procesos cabe destacar: mejora de la
calidad asistencial, integracion de la practica basada en la evidencia, enfoque
interdisciplinar, mejora continua, la eficiencia, aplicacion de herramienta de
comunicacion entre profesionales, estandarizaciéon de los cuidados, planificacion y
gestion de los cuidados proporcionados, orientacion hacia los resultados, utilizacion de
guias de préctica clinica y comunicacion entre profesionales y usuarios (Deneckere et
al, 2011; 2012).

Inicialmente, los procesos asistenciales estaban centrados en el dmbito hospitalario,
actualmente se busca establecer espacios de colaboracion entre atencién primaria y

atencion especializada para garantizar la continuidad asistencial.

2.5.3 EVALUACION DE LOS PROCESOS ASISTENCIALES

El analisis de la estructura y el proceso de implementacién es esencial para entender el
impacto de los PAIs en términos de resultados. Un sistema de evaluacion inadecuado

podria llevar a una infravaloracion de sus potenciales beneficios.

Entre las principales dificultades encontradas tradicionalmente en la puesta en marcha
de los PAIl se sefiala la variabilidad en la metodologia empleada para su disefio,
implementacién y evaluacién asi como la falta de integracién de evidencia cientifica y de
una verdadera perspectiva interdisciplinar (Pearson et al, 1995; Vanhaecht, 2006). Las
politicas de implementacion, pueden variar desde la introducciéon de pequefios cambios
aislados (aspectos estructurales) hasta la total transformacion de la practica clinica a

través de un enfoque transdisciplinar, abordando la totalidad del proceso.

Tal y como se describe en el triangulo asistencial, el trabajo en equipo es una de las

bases en la relacion entre la estructura y los resultados, y a menudo es uno de los
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aspectos a los que menos importancia se le otorga en las investigaciones sobre PAIs.
Asimismo, la evaluacion del disefio, implementacién e impacto-resultados de los
procesos asistenciales integrados implica una elevada complejidad por la falta de
herramientas adecuadas y la multitud de factores condicionantes.

2.5.3.1 INSTRUMENTOS DE EVALUACION

En la actualidad, no existen muchas herramientas especificas que evalten globalmente
los procesos asistenciales, y muchas de ellas carecen de importantes componentes
metodologicos que son esenciales para evaluar exhaustivamente los procesos

asistenciales.

La revisidn sistematica realizada por Vlayen (2005) tenia como objetivo identificar
herramientas de evaluacién para las guias de practica clinica que puede servir como
base para el desarrollo de una herramienta para la evaluacion de PAI. Se identificaron
un elevado nimero de herramientas (24 en total) pero ninguna de ellas contemplaba el
uso de evidencia cientifica dentro del PAI y sbélo cuatro contemplaban todas las
dimensiones. Finalmente se establecié que el instrumento mas pertinente es el AGREE,
el cual necesitaria ser revisado para incorporar criterios orientados a la estructura de los

PAI y solventar algunas de sus limitaciones.

La revision realizada por Vanhaecht et al (2006) determiné que, a pesar del amplio
namero de PAI disefiados e implementados en las Ultimas décadas, las investigaciones
realizadas al respecto son escasas. Los autores consideraron que la herramienta mas
adecuada utilizada fue la Integrated Pathway Appraisal Tool (ICPAT) disefiada por
Whittle et al (2004). Vanhaecht et al (2006) la valora como la herramienta validada mas
apropiada aunque manifiestan que su aplicabilidad también esta sujeta a ciertas
limitaciones. Tal y como ocurre con la mayoria de los instrumentos, el ICPAT valora la
documentacion incluida en la historia clinica pero no profundiza en la organizacion del
PAI en si (Vanhaecht et al, 2006). Por tanto, y debido a la dificultad para encontrar una
herramienta que incluya toda la complejidad organizativa de los PAls, disefiaron una
nueva herramienta denominada CPSET, con una perspectiva mas amplia que incluye
cinco dimensiones: organizacion, coordinacién, comunicacion, colaboracion y

seguimiento (Vanhaecht et al, 2007c). Esta herramienta ha sido aplicada en distintos
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procesos asistenciales y es considerada una de las mas completas en este campo
(Seys et al, 2013).

2.5.3.2 INDICADORES DE PROCESO Y DE RESULTADO

El desarrollo de indicadores ajustados a los estdndares de calidad es esencial para
analizar la adecuacién de la practica asistencial oncoldgica, en términos de proceso y de
resultado, contribuyendo a identificar areas de mejora. En los Ultimos afios, se esti
realizando un enorme esfuerzo para consensuar los indicadores mas representativos
gue permitan obtener una visién clara del grado de consecucion de los objetivos
marcados en cada proceso oncoldgico, a lo que se afade la dificultad de que no
siempre existen registros que recojan los datos necesarios. Por este motivo,
paralelamente al desarrollo de los indicadores, se hace imprescindible adecuar los
sistemas de informacion y registros clinicos. El principal objetivo es disminuir la
variabilidad en la préactica clinica y mejorar la efectividad, eficiencia, equidad y, en

conjunto, la calidad de la atencién sanitaria oncoldgica.

En el afio 2007 se realizd por primera vez en Espafa la definicion de una serie de
indicadores béasicos en el cancer de mama y en el cancer colorrectal circunscritos al
ambito hospitalario, consensuados por expertos de todo el territorio nacional y avalados
por la evidencia cientifica, lo cual supuso una gran avance en la evaluacion de la
atencion oncoldgica (Saura et al, 2007). Unos afios mas tarde, en 2013, se publicé el
primer informe a nivel nacional donde se revisaron y ajustaron estos indicadores asi
como los estandares de calidad para su medida, ofreciendo resultados para el cancer de
mama, pulmén y colorrectal, y sentando las bases para la evaluaciéon continua de estos
procesos(MSPSI, 2013).

Desde el punto de vista cualitativo, algunos autores han profundizado en la seleccién de
indicadores que reflejen si la atencion esta realmente centrada en el paciente. Como
ejemplo, el trabajo de Ouwens et al (2010) muestra 26 indicadores derivados de guias
de practica clinica previamente revisadas, agrupados en ocho dimensiones:
accesibilidad, seguimiento, comunicacién, implicacion del paciente y familia,
informacion, coordinacion, tratamiento de la sintomatologia y apoyo psicosocial, donde
se especifica como criterio de resultado la existencia de enfermeras especializadas en

Oncologia para la gestion de casos (Ouwens et al, 2010).
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La mejora de la atencién oncolégica debera sustentarse en la ampliacion y adecuacion
de estos indicadores, incluyendo todas las fases y niveles e atencion, desde una
perspectiva tanto cualitativa como cuantitativa, para que puedan servir para medir el
desarrollo del proceso y los resultados. De igual forma, estos indicadores habran de ser
complementados con instrumentos de medida especificos que incluyan aspectos
relevantes como el nivel de autocuidados, para el que ya existen herramientas
especificas tales como el CAESCAM (Cuestionario de Autocuidado Especifico en
Mujeres con Cancer de Mama disefiado por Mariscal (2006) y cuya validaciéon tanto
tedrica como empirica ha sido ampliamente demostrada (Merino, 2012) y, otros
cuestionarios derivados en otros procesos como el cancer colo-rectal, la psoriasis o la
diabetes. También debe considerarse la valoracion de la calidad de vida y el nivel de
satisfaccién con la atencién sanitaria que, aun no siendo indicadores con alto grado de
especificidad, pueden aportar informacién relevante sobre el afrontamiento, el impacto
en su salud y grado de adaptacion de las personas a su nueva situacion. Todas estas
medidas, valoradas conjuntamente podrian contribuir a alcanzar una vision global del
desarrollo de cada proceso desde el punto de vista sanitario, y desde la perspectiva de

cdmo cada persona vive el proceso.

2.5.3.3 VALORACION DE LOS USUARIOS

El analisis de la calidad percibida por los pacientes oncolégicos en las distintas fases del
proceso asistencial permite identificar fortalezas y debilidades que ayuden al disefio de

estrategias de mejora en el proceso asistencial del cancer.

En general, la valoracion global de la asistencia oncolégica en Espafia por parte de los
pacientes es positiva. Estan satisfechos de los tratamientos que reciben y los
consideran avanzados y eficaces, pero siguen existiendo importantes lagunas que
identifican como amenazas. En el estudio cualitativo realizado por Suess, los pacientes
consideran la fase de deteccion y diagnostico como el momento de mayor dificultad, y
resaltan la faltan de atencién psicoldgica, la complejidad organizativa en relacion a las
citas de consultas y pruebas diagnésticas y la necesidad de reforzar la continuidad
asistencial pos-hospitalaria. Por el contrario, valoran positivamente el trato humano
recibido y el alto grado de implicacién y competencia técnica de los profesionales en la

fase de hospitalizacién (Suess et al, 2006).
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La Universidad de Pacientes del Pais Vasco, en colaboracién con el Foro Espafiol de
Pacientes, realizd en el afio 2008 un estudio cualitativo para valorar la Calidad de la
Asistencia Oncoldgica en Espafia, con el objetivo de valorar la accesibilidad de los
pacientes oncologicos a las fases de deteccion, diagnéstico y tratamiento, segun las
distintas regiones, evaluar la incorporacién y aplicacion de nuevos farmacos y
tratamientos, conocer la disponibilidad de equipos multidisciplinarios y de una atencién
centrada en el paciente, verificar la participacion activa del paciente en la toma de
decisiones compartidas en su plan terapéutico, identificar barreras a nivel de
infraestructura, equipamiento, accesibilidad y organizacion en la atencién al paciente y
detectar cudles son los problemas mas urgentes segun las distintas Comunidades

Auténomas.

Entre los aspectos mas relevantes expuestos por los pacientes emerge de forma
categorica la falta de informacion en relacién a los efectos secundarios a mediano y a
largo plazo, y la importancia de informar, aconsejar y realizar un seguimiento de quienes
han finalizado el tratamiento. A esto se suma que los pacientes perciben al hospital
como un ambiente donde hay grandes dificultades de coordinacion, falta de medios,
dificultades en el acceso a la informacion y donde existe poco tiempo dedicar al paciente
(Arrighi, Blancafort y Jovell, 2008). Resulta llamativo que, a pesar de que el cancer
constituye una de las principales preocupaciones de la poblacién en relacién con la
salud y es percibido como un problema grave, los ciudadanos valoran la informacion
gue reciben como escasa e insuficiente, generando temores con respecto al

diagnostico, al prondéstico y al tratamiento (AECC, 2012).

Los pacientes valoran como vital la relacién con los profesionales durante su proceso, y
manifiestan que siguen existiendo dificultades para identificar a un profesional referente
lo cual genera una profunda incertidumbre y desconfianza en el plan de tratamientos y
dificulta el ejercicio de un rol activo por parte del paciente. Por ello, consideran que han
de facilitar al paciente recursos de informacién que le sirvan de instrumento para
potenciar su autonomia y su capacidad de decisién y reclaman mayor informacién pero
de modo secuencial, adaptada y en tiempos adecuados. Por otro lado, los pacientes
destacan el rol de la enfermeria en la evolucion del proceso diagnostico y durante el
tratamiento. Los pacientes reclaman mayor tiempo para la visita con los profesionales y,
plantea, que un modelo basado en enfermeria podria contribuir a resolverlo, aportando

ademas informacion y orientacion (Arrighi, Blancafort y Jovell, 2008).
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Una vez finaliza la fase aguda del proceso diagndstico y terapéutico, los pacientes
demandan un plan de seguimiento estandarizado, con unidades de atencién
especificas, atencion psicolégica y emocional, una mayor formacion en el
mantenimiento de una buena calidad de vida, que contemple la recuperacion fisica y el
manejo de los efectos secundarios asi como la incorporacién de habitos saludables
(Arrighi y Jovell, 2011).

Las recomendaciones elaboradas por el jurado de pacientes acerca de las estrategias
gue se han de implementar para garantizar una atencién oncoldgica de calidad se

resumen en 20 puntos:

1. Planes de prevencién eficaces y sistematicos, orientados tanto a la poblacién
general como a colectivos afectados de patologias especificas. Planificacion de una
educacion para la salud que facilite la adopcién de habitos de vida saludable desde la
infancia y durante distintas etapas de la vida.

2. Métodos de cribaje y deteccidn precoz consensuados entre las Comunidades

Auténomas.

3. Registro de tumores en todas las Comunidades Autbnomas que incorporen otros
datos de interés como resultados, toxicidad e informacion relativa a la calidad de

vida y a las consecuencias de la enfermedad a largo plazo.

4. Diagnéstico rapido, con una disminucion de los tiempos de espera, ya sea en la
realizacion de las pruebas diagndsticas, como en la obtencién de los resultados.

Acceso garantizado a unidades de consejo genético.

5. Atencidn integral al paciente oncolégico que incluya la participacion interdisciplinar
de los profesionales sanitarios, creando circuitos de facil acceso para el paciente y

garantizando la coordinacion entre distintos niveles asistenciales.

6. Asistencia psico-social al paciente y a la familia. Incorporacién de la figura del
psico-oncdlogo y del trabajador social al equipo asistencial, asi como de la valiosa
aportacion de las asociaciones de pacientes, a través de pacientes, familiares y
voluntarios cualificados. Consejo espiritual disponible para pacientes y familiares

durante todo el proceso asistencial.
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7. ldentificacién y seguimiento del cuidador principal, por parte de todo el equipo

asistencial, con el objeto de detectar e intervenir en caso de sobrecarga y riesgo de

abandono.

8. Formacion actualizada para los profesionales de Atencién Primaria en la deteccion

y seguimiento de personas con riesgo de padecer cancer. Incorporacion de estos
profesionales en el seguimiento de personas en tratamiento, en coordinacion con el

equipo de atencién oncoldgica.

9. Acceso garantizado a técnicas diagnosticas, deteccion precoz y tratamientos y

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

medicamentos innovadores.

Mejora de las condiciones de infraestructura y confort hospitalarias y de centros
de atencion, que respeten la intimidad y dignidad de las personas, asi como a una

habitacion individual.

Formacién continuada de los profesionales del equipo asistencial en técnicas y

habilidades de comunicacién y de relacién con el paciente y la familia.

Informacion clara y adaptada a las necesidades y preferencias del paciente y a
través de distintos canales de comunicacion: audiovisual, grafica y escrita, entre
otros. Apoyo al paciente en la toma de decisiones informadas y consensuadas con

el equipo asistencial.

Asistencia paliativa y acompafiamiento al final de la vida por parte de equipos
especializados, en unidades hospitalarias adaptadas y domiciliarias, que cuenten
con las condiciones de confort e intimidad. Asistencia emocional y apoyo a

pacientes, familiares y a los profesionales del equipo asistencial.

Apoyo en la reincorporacién a la vida social y laboral, promoviendo la
conciliacion de los tratamientos con el trabajo y la familia. Programas de

rehabilitacién y reconocimiento de minusvalias.

Facilidad en el acceso a sistemas de quejas y reclamaciones. Actitud proactiva

en sistemas de evaluaciéon de la calidad.

Tiempos de visita ajustados a las necesidades de los pacientes, horarios flexibles

de atencion y tiempos de espera minimos.
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17. Asistencia telefonica las 24 horas.

18. Historia clinica informatizada Unica y de facil acceso a profesionales y al

paciente con respeto a la confidencialidad.

19. Seguimiento y control de quienes han finalizado los tratamientos, con participacion

activa de enfermeria oncologica.

20. Formacion de las asociaciones de pacientes en métodos de participacion y en el
ejercicio de un rol activo en la interlocuciéon con distintos agentes. Impulso de la

participacién en 6rganos de decision y gobierno.

La satisfaccion de las mujeres afectadas por cancer de mama sobre los programas de
deteccién precoz es elevada, aunque segun la opinion de las pacientes, existen areas
de mejora relacionadas con los tiempos de espera para acceder al especialista en casos
donde se necesitan pruebas complementarias para realizar una confirmacion
diagnostica (Molina-Barcel6 et al, 2011). Con respecto a la atencion durante el proceso,
se destaca la amabilidad y cercania de los profesionales en las unidades de oncologia
pero se apuntan como principales limitaciones las dificultades de acceso, la falta de
informacioén, la sobrecarga de las consultas y la demora en los tiempos de espera
(Brana et al, 2011).

Tal y como se ha reflejado en este apartado, la valoracién de los pacientes coincide en
gran parte con los aspectos incluidos como definitorios de la excelencia en oncologia,
aunque afiaden matices cualitativos que contribuyen a aproximarnos a la realidad de las
personas que demandan atencién oncoldgica. Resulta llamativo como, a pesar de
explicitarse en numerosos trabajos, en esta ocasion los pacientes no explicitan la
demanda de una enfermera especializada aunque si la refieren como el profesional mas

cercano.

Posiblemente, la falta de visibilidad de estas funciones avanzadas que realizan muchas
enfermeras y la no existencia de un marco regulador donde se contemple explicitamente
estos roles, provoca un gran desconocimiento sobre la cartera de servicios que la
enfermera puede ofrecer y genera una falta de demanda en la poblacion que no sabe
gue puede esperar de los profesionales de Enfermeria y ni como reclamarlo. Muchos de
las peticiones expresadas por los pacientes que participaron en la elaboracion de este

documento podrian ser canalizadas por una enfermera adecuadamente formada y con
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la suficiente experiencia clinica, y por tanto, evitaria la fragmentacion derivada de

muchas intervenciones de distintos profesionales sin una debida coordinacion.

La consideracion de la perspectiva de los usuarios proporciona una informacién muy
relevante que puede contribuir a orientar la practica clinica. En ocasiones, la opinién de
pacientes y profesionales puede adquirir distintos matices que provoquen desequilibrios
entre los aspectos que los profesionales priorizan y lo que los pacientes consideran mas
importante. El estudio llevado a cabo por Zamanzadeh muestra grandes coincidencias
entre la opinion de pacientes y enfermeras en relacion al aspecto més valorado de la
atencion, la monitorizacién y seguimiento, pero resalta que los pacientes a otorgan un
mayor valor a la accesibilidad y a la informacién enfermeras (Zamanzadeh et al, 2010).
Esta informacion permite identificar las areas prioritarias donde se debe incidir desde el
punto de vista profesional para adecuar las intervenciones y conseguir una mayor

satisfaccion de los usuarios.

2.5.4 GESTION POR PROCESOS ASISTENCIALES INTEGRADOS EN
ANDALUCIA

Desde hace casi dos décadas, el Sistema Sanitario Publico de Andalucia (SSPA),
adaptandose a las estrategias para garantizar la calidad de la atencion sanitaria, ha
adoptado un modelo de Gestién Clinica basado en Procesos Asistenciales Integrados,
suponiendo una nueva orientaciéon de los servicios y de la organizacion del entramado
asistencial con el objetivo de mejorar los resultados obtenidos en términos de salud y
calidad percibida, y ligado a una nueva dimension del desempefio y desarrollo
profesional conocida como Gestion por Competencias (Consejeria de Salud, 2009a;
2010).

Durante estos afios de experiencia, los procesos asistenciales integrados han sido
mejorados progresivamente y aumentando en nimero, cada vez mas centrados en la
persona y en el papel de los profesionales que deben atenderlos. En el afio 2009, se
comenzo a evaluar el disefio de estos procesos con el doble objetivo de actualizarlos a
partir de las nuevas evidencias cientificas disponibles, asi como de adecuarlos a las
nuevas dimensiones estratégicas (Consejeria de Salud, 2009b). Para ello, en cada
proceso se definen los diferentes elementos, recursos y tecnologias que intervienen en

la atencion de un paciente, incluyendo aspectos tales como las actividades
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desarrolladas por cada profesional hasta como se realiza esa asistencia, definiendo
cada etapa y los servicios responsables de proporcionar dicha atencién y estableciendo

algunos criterios de calidad.

El trabajo realizado por Mariscal et al (2013), donde se analiza el disefio global de los
PAls en Andalucia, destaca como potencialidades el amplio desarrollo de los procesos
asistenciales integrados como nueva férmula de gestion, su exhaustiva descripcién del
itinerario del paciente, su valor en cuanto a la estandarizacion de la atencion sanitaria en
los procesos desarrollados y la disminucién de la variabilidad clinica. En este analisis se
expone como limitaciones el poco desarrollo y visibilidad de los servicios enfermeros a
lo largo de las distintas etapas del proceso, ya que no se especifican los grados de
responsabilidad ni los roles segun el nivel competencial y se carece de areas de gestiéon
clinica enfermera. Se identifican déficits de instrumentos de medida de forma muy
especial la medida del cuidado, falta de evidencia cientifica enfermera y de
orientaciones para su aplicacion en la practica clinica. Con respecto a la participacion
ciudadana se considera limitada y falta un enfoque de equidad en salud en la
transversalidad de género, especialmente relevante en procesos como el cancer de

mama.

Entre las propuestas de mejora, se contempla fomentar la creacion y validacion de
instrumentos especificos de medida para la evaluacion de los PAls, integrar la
participaciéon ciudadana y la capacidad de liderazgo de las enfermeras en el disefio e
implementacion de los PAls, asi como favorecer la investigacion y la integracion de la

evidencia cientifica disponible a nivel asistencial para mejorar los resultados.

La medicién de los resultados y del impacto de la implementacién de los procesos
asistenciales supone unos de los grandes retos que, a su vez, facilitara la mejora
continua de los mismos y la integracion de nuevas propuestas que incorporen aquellos

aspectos mas deficitarios.

2.5.4.1 DISENO E IMPLEMENTACION DE LOS PROCESOS
ASISTENCIALES ONCOLOGICOS

El disefio e implementacion de los distintos procesos oncoldgicos tiene como objetivo

ordenar y asignar las actividades, racionalizar el uso de recursos, establecer
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mecanismos de coordinacion e integrar las actividades de forma que no exista

variabilidad para el diagndstico y el tratamiento.

Para tal fin, se debe disefiar un circuito que permita obtener los mejores resultados con
los recursos disponibles, teniendo en cuenta las expectativas de los usuarios, los
familiares y todos y cada uno de los profesionales implicados en casa fase, intentando
establecer los mecanismos para que se cumplan, y teniendo en cuenta las dificultades
gue pudieran existir para su posterior implantacion cuya estrategia debe contemplar las

distintas realidades existentes en Andalucia (Consejeria de Salud, 2010).

Existen siete PAls oncoldgicos desarrollados en Andalucia: PAI cancer de mama, PAI
cancer de pulmon, PAI cancer colorrectal, PAI cancer de prostata, PAI cancer de cabeza
y cuello, PAI cancer de cérvix y PAI cancer de piel. Estos procesos, enmarcados dentro
del Plan Integral de Oncologia de Andalucia, estan orientados a potenciar la continuidad
asistencial, mejorar el manejo del régimen terapéutico y control de sintomas, optimizar
los recursos existentes y mejorar la calidad de la atencion sanitaria prestada a las

personas afectadas y a sus familias.

De acuerdo con la planificacion establecida por la Consejeria de Salud (Consejeria de
Salud, 2007), en el proceso de disefio e implementacién de los PA quirdrgicos

oncoldgicos y/o con alteracién de la imagen corporal, deberan contemplarse:

- Elementos de continuidad de cuidados.

- Control de sintomas, colaboracibn en el seguimiento protocolizado de
tratamientos. farmacoldgicos y la indicacion de productos sanitarios.

- Resultados en aceptacion de la imagen corporal.

- Valoracién del riesgo de modificacion del rol familiar.

- La identificacion y abordaje de pacientes Gran discapacitado y/o sus cuidadores

familiares, segun el plan especifico implantado en el sistema sanitario.

Asimismo, en el PA de procesos cronicos y oncolégicos se marcan como requisitos

indispensables:

- Objetivos referidos al manejo del régimen terapéutico y control de sintomas.
- La gestion de casos desde el ambito hospitalario y comunitario que favorezca la
coordinacion del plan asistencial.

- Laidentificacion de la enfermera referente en ambos niveles asistenciales.
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- Uso e indicacibn de medicamentos no sometidos a prescripcion médica,
colaboracion en el seguimiento protocolizado de tratamientos farmacolégicos y la
indicacion prescripcion de productos sanitarios. La derivacion de pacientes y la
gestion de pruebas complementarias como mejoras de la accesibilidad y como
modelo de respuesta Unica a pacientes.

- La educacién sanitaria definida desde los resultados esperados, teniendo en
cuenta los elementos influyentes en el Manejo Efectivo del Régimen
Terapéutico.

- Control del dolor.

En este campo, la continuidad y la coordinacién asistencial cobra una especial
importancia, y a pesar de la especificidad de cada uno de los procesos oncoldgicos,
presentan similitudes que permiten abordarlos globalmente y establecer estrategias

comunes para su desarrollo e implementacion.

Los PAIs oncoldgicos describen de forma ordenada y secuencial las actuaciones de
cada uno de los profesionales que intervienen en ellos, incorporan guias de practica
clinica, vias clinicas y planes de cuidados, introducen criterios de calidad y definen
algunos indicadores para monitorizar los cambios. Tienen como objetivo reordenar los
flujos de trabajo para aportar valor afiadido dirigido a aumentar la satisfaccion de los
usuarios y facilitar las tareas de los profesionales. A pesar del importante avance que ha
supuesto su desarrollo, presentan un desigual grado de implantacién, estando algunos
de ellos plenamente consolidados frente a otros que estan recién terminados, en

proyecto o iniciando su primera fase de implantacién (Alcaraz, 2009).

2.5.4.2 FORTALEZAS Y DEBILIDADES DE LOS PAIS ONCOLOGICOS

La organizacion de los PAls oncoldgicos, por las caracteristicas del propio proceso,
presentan una serie de similitudes en cuanto a la estructura asistencial que ha de
sustentarlos, aunque adoptan matices concretos segun la especificidad da cada tipo de
cancer, dependiendo de si existe o no sistema de cribado, técnicas diagnosticas
aplicables, caracteristicas epidemiologicas (tasa de incidencia y prevalencia,
supervivencia y mortalidad), lineas de tratamientos prioritarias y perfil de los pacientes.

Desde el punto de vista de los usuarios, se estipulan una serie de barreras que pueden
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afectar potencialmente al desarrollo de los PAls oncolégicos en sus distintas fases y que

se muestran en la figura 4.

Figura 4: Potenciales barreras en el proceso asistencial
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Fallos en la prevencion Asesoramiento en el estilo de vida
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seguimiento
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Fallos en la deteccién I_ Deteccion L . .
Screening y realizacion de pruebas diagndsticas
[
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Cirugia, radioterapia, quimioterapia, paliativo

Fallos en el tratamiento

y en el sequimiento - —
del mismo Recaida y Seguimiento

Controles, cuidados continuados, cuidados paliativos,
seguimiento a los sobrevivientes

Fallos en el acceso _ —
y en la atencién Cuidados Paliativos

Cuidados avanzados, paliativos y apoyo del entorno

Fuente: Arrighi, Blancafort y Jovell (2008)

En Andalucia, existe un importante déficit de estudios que aborden la generalidad de los
PAIs oncolégicos, mas alla de las propias directrices del Plan Integral. De hecho, a
pesar de que se hayan diseflado siete procesos segun la estructura PAI, existen otros
tipos de canceres que a pesar de no tener la magnitud de los anteriores, se podrian
beneficiar de este sistema de gestion. Los resultados del andlisis DAFO de los PAls

oncoldgicos realizados en Andalucia se resumen en la tabla 4.
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Tabla 4: Fortalezas y debilidades de los PAIs Oncol6gicos en Andalucia

FORTALEZAS DEBILIDADES
« Orientacién hacia la mejora de la « Programas de implementacion
calidad de los servicios y la deficiente
satisfaccion de los usuarios » Déficits en la coordinacién del proceso,
« Establecimiento de estandares, de los servicios y de los profesionales
incorporacion de indicadores de « Sistemas de comunicacioni ncipientes
medida y objetivos especificos « Falta de mecanismos de evaluacion y
» Definicion del itinerario asistencial auditoria
+ Disminucion de la variabilidad clinica + Limitacion de recursos
» Potencial mejora de la coordinacion » Escaso apoyo institucional
asistencial » Desigualdades entre centros
»  Optimizacién de recursos » Papel secundario de los profesionales
» Redefinicién de los roles profesionales de Enfermeria
OPORTUNIDADES AMENAZAS

Fuente: Camacho, Mariscal y Merino (2013)

2.6 EL PROCESO ASISTENCIAL INTEGRADO CANCER DE MAMA

Durante las ultimas décadas, y debido al notable aumento en la incidencia y prevalencia
del cancer de mama, existe un especial interés por mejorar la calidad de los Servicios
ofertados a las personas afectadas y a sus familias. Aunque los servicios sanitarios
basicos ofertados son similares existen importantes diferencias entre las distintas
Comunidades Autbnomas, especialmente en relacion a la estructura organizativa y en la

cantidad de recursos asignados.

La Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia en su modelo de gestion integral por
procesos incluye el Proceso Asistencial Integrado Cancer de Mama, cuya primera
edicion fue realizada en el afio 2002, posteriormente revisada en el 2005 y

recientemente actualizada en 2011 con nuevas modificaciones (Consejeria de Salud,
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2002; 2005; 2011). Este modelo incluye el sistema de deteccion precoz, tratamiento y

seguimiento del proceso, aunque ésta Ultima parte es la menos desarrollada.

El disefio e implementacion del Proceso Asistencial Cancer de mama queda enmarcado
dentro de las directrices marcadas por el IV Plan Andaluz de Salud, el Il Plan Integral de
Oncologia de Andalucia (2007-2012) y el 1l Plan de Calidad del sistema Publico de
Andalucia.

Paralelamente a su disefio, se han elaborado diversos informes y documentos de apoyo
para facilitar la difusion de estos procesos asistenciales entre los profesionales
sanitarios de Andalucia pero su implementacion ha seguido un ritmo diferente en cada
centro probablemente como consecuencia de la falta de planificacion de ésta fase,
considerada por otra parte, imprescindible para poder trasladar este nuevo enfoque al

terreno asistencial y orientar la practica clinica (Almagro et al, 2009).

Esta reorientacion de los servicios sanitarios es un proceso largo y complejo, no exento
de dificultades inherentes al proceso de atencion individualizada a personas afectadas
de un problema de salud concreto. Son mudltiples las variables influyentes que
condicionan la evolucion de este proceso, por lo que se hace imprescindible hacer una
valoracion de la actual estructura organizativa para asi posibilitar un adecuado

engranaje vy la viabilidad del proceso segun los objetivos marcados.

En la actualidad no existen ningun estudio que evalle el grado de implementacion del
proceso asistencial cancer de mama en su totalidad aunque existen algunas
experiencias de centros del Sistema de Salud Publico Andaluz, como es el caso del
Hospital Virgen de las Nieves en Granada, donde se ha empezado a medir resultados a
través de indicadores concretos relacionados principalmente con el proceso diagndstico

y terapéutico (Garcia-Cubillo et al, 2006).

En la misma linea, el trabajo realizado por Almagro et al (2009) analiza los resultados
obtenidos en relacion al programa de deteccion precoz como parte del PAI Cancer de
Mama. Entre los principales hallazgos de este estudio cabe destacar los beneficios
derivados de la mejora en la coordinacion entre Atencién Primaria y Atencion
Especializada, materializados en unos criterios de cribado més adecuados y un mejor

sistema de derivacion de pacientes.

113



Rafaela Camacho Bejarano

2.6.1 HOJA DE RUTA

Cada proceso consta de cinco apartados principales, que incluyen la definicion y
descripcion del proceso, un resumen de los componentes que integran el proceso:
profesionales, actividades y caracteristicas de calidad, competencias de los

profesionales, recursos y unidades de soporte y una representacion grafica del proceso.

El itinerario asistencial del paciente queda enmarcado dentro una hoja de ruta que
permite identificar cual es la secuencia a seguir desde la etapa diagnostica hasta las

distintas fases del tratamiento, rehabilitacion y seguimiento.

La definicion del proceso Céancer de Mama engloba al conjunto de actividades
destinadas a la confirmacién diagnéstica y tratamiento integral (quirdrgico, médico y de
apoyo) del cancer de mama en pacientes que presentan signos/sintomas clinicos o
hallazgos en pruebas diagnésticas con técnica de imagenes sospechosas de
malignidad, procedente de cualquier nivel asistencial: Atencion Primaria (AP), Atencion
Especializada (AE) (Centros Periféricos o de especialidades, hospitalizacion; Consultas
Externas, Urgencias) o Programas de Deteccion Precoz de Cancer de mama (Morato,
2006; Mesquita et al, 2007).

Figura 5: Representacion grafica del PAI Cancer de mama en Andalucia
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Fuente: Consejeria de Salud (2011)
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El disefio e implementacion del proceso Cancer de Mama y del Programa de Deteccion
Precoz tiene como objetivo de ordenar y asignar las actividades, racionalizar el uso de
recursos, establecer mecanismos de coordinacion e integrar las actividades de forma
gue no exista variabilidad para el diagnostico y el tratamiento, disefiando un circuito que
permita obtener los mejores resultados con los recursos disponibles, teniendo en cuenta
las expectativas de las mujeres, los familiares y todos y cada uno de los profesionales
implicados en casa fase, intentando establecer los mecanismos para que se cumplan, y
teniendo en cuenta las dificultades que pudieran existir para su posterior implantacion
cuya estrategia debe contemplar las distintas realidades existentes en Andalucia
(Consejeria de Salud, 2011).

2.6.2 IMPLEMENTACION Y MEDICION DE RESULTADOS

El sistema de implementacién no esta definido dentro de cada proceso especificamente,
sino que forma parte de una estrategia mas global enmarcada dentro del Plan
Oncoldgico de Andalucia. Si bien es cierto, que seria positivo, poder contar con un plan
bien definido donde se estableciera las directrices a seguir por cada centro y los

mecanismos y plazos para la evaluacién del proceso.

Se detallan las caracteristicas de calidad pero no se establecen los indicadores
concretos para medir la consecucion de los objetivos y criterios de calidad. Sin embargo,
se recogen algunas de las competencias deseables que deben poseer los profesionales
de las distintas disciplinas en el abordaje del paciente oncoldgico aunque el papel de
algunos profesionales sanitarios, concretamente el de las enfermeras, se reduce a

intervenciones puntuales.

37» (

La “European Guidelines for quality assurance®”” (Perry et al, 2005), sefiala cinco areas

prioritarias en el cAncer de mama:

Estandares de calidad.

Enfoque multidisciplinar.

Enfermeras especializadas en cancer de mama.

Sesiones clinicas y toma de decisiones compartida.

¥ Guia Europea para la garantia de la calidad elaborada por EUSOMA que es la sociedad europea de

especialistas en cancer de mama.
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- Informacién y asesoramiento.

Este documento destaca que para conseguir unos resultados 6ptimos, se debe mejorar
la deteccidn precoz, establecer procesos diagnostico mas fiables y tratamientos mas
eficaces, y asi se propiciara una disminucion progresiva de la carga de esta enfermedad
en la poblacién.

Para conseguir estos beneficios, es fundamental contar con servicios de alta calidad,
sustentados en una adecuada formacién y especializacion de los profesionales,
volumen de trabajo ajustados, grupos de trabajo transdisciplinares, establecimiento de
objetivos e indicadores de calidad y la medicion de resultados a través de auditorias.
Estas premisas se deben sustentar en los principios éticos que garanticen la

accesibilidad de los usuarios a los distintos servicios de cribado y diagndstico.

Esta guia sefiala que el principal objetivo de los programas de cribado es reducir la
mortalidad a través de un diagnéstico precoz, y sefiala, ademas, la necesidad de evitar
la aparicion de ansiedad premonitoria en las mujeres al tiempo que garantizar la costo-
efectividad de las intervenciones. Entre las recomendaciones ratificadas, se determina
gue los programas de cribado para el cAncer de mama deben realizarse en mujeres de
50-69 afios de edad, a través de mamografias periddicas bianuales. Con estos
estandares se pretende potenciar la accesibilidad a los servicios y evitar la variabilidad

en la préactica clinica.

Con respecto a los profesionales, cabe destacar la importancia otorgada a una
formacion especializada por todos los miembros del equipo, complementada con la
correspondiente formacién continuada y la acreditacién pertinente, asi como seguir los

sistemas de garantia de calidad.

El trabajo en equipo es otra de las piedras angulares, y donde debe residir un enfoque
de trabajo compartido y coordinado, en beneficio de las personas afectadas, incluyendo
elementos tales como las sesiones clinicas multidisciplinares y un sistema de
documentacion clinica que permita a cualquier profesional conocer el recorrido
asistencial, desde el diagndstico, valoracion, pruebas complementarias, opciones
terapéuticas, preferencias de las pacientes, seguimiento pre y post-operatorio y

recuperacion.
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La comunicacioén entre los distintos profesionales implicados y en relacion a los usuarios

debe ser y continua, adaptandose a las necesidades planteadas de una manera eficaz.

Cada unidad de cancer de mama estara configurada segun el tamafo de la poblacién a
la que atiende, siendo indispensable que las unidades que tengan mas de 150 nuevos
diagnésticos de cancer de mama primarios al afio, debe contar con profesionales
expertos, incluyendo al menos: un director de unidad, dos cirujanos, dos radiélogos, dos
técnicos de rayos, un patélogo especializado en cancer de mama, dos oncélogos
médicos y dos oncoélogos radioterapicos, y al menos, dos enfermeras especializadas en
cancer de mama. Las recomendaciones de esta guia hacen hincapié en la necesidad de
proporcionar asesoramiento personalizado a cada paciente, soporte psicolégico a lo

largo de todo el proceso y apoyo emocional.

Este soporte, debe contar ademas con un sistema de informacién y documentacién
escrita accesible a las pacientes, que incluya los recursos disponibles a nivel socio-
sanitario: escuela de pacientes, asociaciones, centros de escucha, etc. y los
mecanismos de acceso para las consultas externas a demanda. Este documento
enfatiza el imperativo de disponer en las unidades de mama de profesionales

especializados, siendo este un criterio de calidad, eficienciay costo-efectividad.

2.6.3 CRITERIOS DE CALIDAD

Tanto a nivel nacional como internacional, diferentes organismos e instituciones
sanitarias, estan trabajando para definir los estandares que deben guiar la practica
oncoldgica asi como sus indicadores de medida. La “European Guidelines for quality
assurance”, determina 20 estandares recogidos en el Anexo 1 (Roselli del Turco et al,
2010).

Los sistemas de acreditacion y garantia de la calidad se estan consolidando como
requisitos indispensables para evaluar la practica clinica. El estudio de Beckmann et al
(2011) sefiala que las mujeres atendidas en unidades de mama acreditadas tienen

mejor prondstico y alcanzan mayores tasas de supervivencia.

A nivel nacional, la primera evaluacion de los indicadores en el cancer realizada en el

afio 2013 muestra los siguientes resultados:
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Tabla 5: Resultados y estandares por indicador en el cancer de mama

Resultados y estandares por indicador en cancer de mama

secuencial

Indicador Resultado % (IC 95%) SD
ESTRUCTURA
1. Existencia de comité de cancer de mama 91,4% (72,1-100) 100%
2. Protocolo asistencial multidisciplinar en cancer 81,7% (73,9-90,0) 100%
de mama
3. Biopsia selectiva de ganglio centinela (BSGC) 86,0% (79.0-93,1) 100%
4.  Consulta con fisioterapia (linfedema) 87,1% (80,3-94,0) 100%
5. Apoyo psicologico/presencia de psicologo 74,2% (65,3-83,1) 100%
o psicoconcologo
PROCESO Y RESULTADO
6. Evaluacion por el comité de mama 59,1% (56,5-61,7) 100%
7. TNM preoperatorio 25,3% (23,0-27,6) 90%
8. TNM en el informe de anatomia patologica 59,9% (57.3-62.5) 100%
9. Cirugia conservadora (tratamiento conservador) 65,6% (63.0-68.1) 50-80%
10. Linfadenectomia 72,1% (69,6-74,6) 100%
11.  Tratamiento sistémico hormonal 90,8% (89,2-92.3) 100%
12.  Intervalo diagndstico terapéutico 43,6% (40,9-46,3) 90%
13.  Intervalo entre primer tratamiento y tratamiento 66,3% (63.7-68,9) 90%

BSGC: Biopsia del ganglio centinela.

TNM: T (tamafio); M (afectacion de ganglios linfaticos); M (presencia de metastasis).

Estos datos reflejan el punto de partida de la atencion oncol6gica en Espafia, mostrando
las areas donde se debe prestar especial atenciébn. Aunque estos indicadores
proporcionan una informacion limitada, suponen el inicio de una nueva era en la
atencion oncologica, donde se persigue integrar los sistemas de evaluacién como parte
indisoluble, junto con el disefio e implementacion, de los procesos asistenciales. Es

fundamental seguir trabajando para definir indicadores que incluya nuevas dimensiones
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tales como los cuidados enfermeros y otros indicadores centrados en la percepcion del

paciente.

En Andalucia, la evaluacion de las normas de calidad del PAI cancer de mama, destaca

cinco dimensiones (Consejeria de Salud, 2004):

= Implantacion y utilizacion del Documento de Solicitud de Estudios Diagndsticos
Complementarios de Imagen por cualquier facultativo que en su préactica clinica
pueda detectar signos o sintoma de patologia mamaria (segun proceso
especifico).

*= Incremento anual de la proporcion de tumores in situ en relacion con invasivos;
desconocido / no disponible.

= Consultas de acto Unico para la realizacion de estudios diagnésticos
complementarios.

= |ncremento anual de la proporcién de mujeres a las que se realiza tratamiento
quirdrgico radical que incluya reconstruccion inmediata.

= |ncremento anual de la proporcion de mujeres en las que el periodo de tiempo
transcurrido entre la confirmacion de tumor maligno por cualquier técnica y la

realizacion de tratamiento quirdrgico sea inferior a un mes.

2.6.4 PAPEL DE LOS PROFESIONALES SANITARIOS

Dentro de cada PAI, se establecen las funciones de los profesionales que intervienen en
cada fase con caracter general. Se aprecia una importante indefinicion de las funciones
de los profesionales de Enfermeria y, en todo caso, se circunscriben a las rutinarias, sin
definir los mecanismos de coordinacion interprofesional de una manera clara y concisa y

de seguimiento del paciente de manera transversal en todo el proceso.

Resulta llamativo identificar esta importante carencia, cuando es justamente el elemento
donde, segun la propia Estrategia nacional en cancer (MSPS, 2010), debe sustentarse
la continuidad de cuidados, siendo ratificado por los pacientes que ven en los
profesionales de Enfermeria un profesional cercano, con una gran implicacion y
capacidad de empatia, y con una posicion dentro del sistema sanitario que les permite
actuar como intermediarios entre los usuarios y el a veces, complejo entramado

asistencial.
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La importancia de la continuidad asistencial estriba en que poder ofrecer un
asesoramiento continuo a lo largo de todo el proceso, valorando las necesidades a nivel
individual y familiar de la persona, y ofreciéndole el apoyo emocional necesario para un
afrontamiento eficaz, asi como valorando la pertinencia de derivacibn a otros
profesionales en casos complejos que asi lo requieran, tal y como ocurre en otros
paises (Owens et al, 2009).

La transversalidad es un elemento indisolublemente unido a los procesos asistenciales,
y parte de su filosofia se sustenta en este concepto y en la visién del abordaje de un
problema de salud como un proceso continuo formado por distintas fases unidas por un

denominador comun que es la persona con un problema de salud concreto.

A veces la transversalidad, a pesar de su relevancia, se pierde y se disipa, siendo
necesario crear estrategias que visibilicen los cuidados transversales, se doten de los
recursos necesarios, tanto desde el punto de vista organizativo como en relacién a
dotacion de recursos humanos, y se determinen indicadores que midan su desarrollo y
resultados. No se puede hablar de procesos asistenciales integrados, sin que en el
disefio se tengan en cuenta todos sus elementos y se articulan las estructuras

organizativas que permitan una implementacion exitosa.

La guia Europea de EUSOMA (European Society of Breast Cancer Specialists)
establecen que en cada unidad en mama debe contar al menos con dos enfermeras
especializadas en cancer de mama, y sefiala que, ademas, deben disponer de consultas
propias de seguimiento a las cuales puedan acceder los pacientes directamente, siendo

éstos criterios de calidad (Rosselli del Turco, 2010)

2.6.5 EL USUARIO Y FAMILIA

Cada PAI oncoldgico contempla una parte destinada al analisis de las necesidades y
expectativas de los usuarios, incluyendo la unidad paciente-familia pero que Unicamente
se indica pero no se desarrolla en toda su extension, justificando que sera en el proceso

de implementacién en cada centro cuando esta informacion sera tenida en cuenta.

La definicion de los procesos asistenciales suponen una estandarizacion de
determinadas intervenciones ante procesos de salud de similares caracteristicas,
aunque no debe ser contrario a la necesaria adaptacioén del proceso a cada individuo y

familia, teniendo en cuenta que personas con problemas de salud similares pueden
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responder a estos de manera muy distinta sus necesidades van a fluctuar a lo largo del
proceso y van a estar fuertemente condicionadas por variables personales, econoémicas,
educativas, sociales y culturales asi como a su capacidad de afrontamiento. La
capacidad de trasladar estas particularidades en cada proceso debe ser un objetivo
indispensable, sin esta incorporacién y adaptacion de cada proceso no podremos hablar

de atencion centrada en el paciente.
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CAPITULO 3
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3. FORMACION AVANZADA EN CUIDADOS ONCOLOGICOS

La creacion de nuevas formulas organizativas genera la necesidad de desarrollar
nuevos roles profesionales que se ajusten a los retos que plantea la atencion sanitaria y
sirvan de motor de cambio. En este nuevo paradigma, es fundamental potenciar la
cohesién de los equipos sanitarios y, al mismo tiempo, redefinir el marco competencial
de cada profesional, de manera que se optimice la aportacion de cada miembro dentro

del equipo y se posibilite una atencién integral sin fisuras (Ferro en Torrens, 2010).

Este planteamiento es extensible a la transformacion que se estd produciendo en el
campo de los cuidados oncolégicos, donde se esta intentando configurar un modelo
capaz de dar respuesta a las necesidades de los usuarios y sus familias que demandan
una atencidon mas personalizada, continuada y accesible, a través de unos cuidados
mas especializados y de profesionales con competencias avanzadas en las distintas

areas.

Existe una amplio bagaje a nivel internacional donde el disefio de nuevas estrategias
sanitarias, especialmente dentro de los procesos crénicos de salud, ha conllevado el
replanteamiento de los roles profesionales y su capacidad de respuesta dentro del
sistema. En este sentido, se ha apostado por desarrollar modelos mas versatiles que
potencien un acceso directo, agil y eficiente, a través de la creacion de perfiles de
“Enfermeras de Practica Avanzada” basados en una gestion mas auténoma, orientada a
grupos de pacientes concretos, con una cartera de servicios definida y con el
correspondiente respaldo legal y formativo dentro de una estructura organizativa mas
flexible y con nuevas “puertas de entrada®®".

Estos cambios necesitan mecanismos que conjuguen las nuevas funciones de los
profesionales con su nivel de formacién y su ubicacion dentro del entramado asistencial,

para lo cual deben introducirse principios de gestién basada en competencias.

3.1 GESTION BASADA EN COMPETENCIAS

% En este caso las puertas de entrada hacen referencia a otras vias de acceso mas directo de los usuarios

a los servicios sanitarios.
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La introducciébn de un sistema de gestion por competencias dentro de las
organizaciones sanitarias implica un gran desafio directamente relacionado con la
filosofia de mejora de la calidad continua. Constituye un modelo de gestion integral
basado en el desarrollo profesional y la distribucion de los recursos humanos;
identificando, adquiriendo, generando y potenciando las competencias que aportan un

valor adicional a la organizacion (Villa et al, 2004).

El término competencia hace referencia al conjunto de conocimientos, experiencias,
habilidades practicas y valores necesarios para el desempefio eficiente y responsable
de una actividad, tarea o puesto de trabajo concreto. Por tanto, dentro del contexto
sanitario y aplicado al &mbito de los cuidados, la Gestién por Competencias supone,
definir los conocimientos, experiencias, habilidades y valores necesarios para el
desempefio eficiente y responsable del cuidado profesional experto, es decir, la
aportacion especifica de la enfermera al proceso asistencial asi como la gestion y
evaluacion del desempefio de dicha funcién (Berenguer en Cuadrado de Mendoza,
2010).

En este sentido, es fundamental definir un modelo de gestién y unas herramientas utiles
gue permitan desarrollar y aprovechar el potencial de las personas que componen la
organizacion sanitaria y contribuyan al eficaz funcionamiento de sus procesos. La
gestion del desarrollo profesional efectivo debe comenzar con la identificacion de las
competencias necesarias para aquellos puestos profesionales que requieran una

formacion avanzada para su adecuado desempefio.

La Gestion por Competencias guarda una estrecha relacién con el Modelo de Gestidon
por Procesos en la medida que delimita el nivel de cualificacion y las funciones de los
profesionales que intervienen en las distintas fases de los procesos asistenciales, por
tanto, implica una adecuada capacitacion de los profesionales segin su nivel de

responsabilidad y su ambito de desempefio.

Como consecuencia, el fomento del andlisis, la formacién y la evaluacion del
desempefio se convierte en una de las piedras angulares para establecer los perfiles
competenciales requeridos para cada profesional dentro de los PAIs, lo que en el
entorno anglosajon se conoce como: to put the right people in the right job, es decir,
asignar la persona correcta al puesto correcto (Berenguer en Cuadrado de Mendoza,
2010).
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Tradicionalmente, la definicién del desempefio en cualquier organizacion sanitaria ha
venido dada a través de las tareas que el trabajador sanitario venia realizando,
describiendo a veces su secuencia, frecuencia y responsabilidades concretas sin
demostrar una coherencia que hilase los distintos puestos y el fin para los que se
disefiaban. Para una adecuada implementacién de la Gestiébn por Competencias, se
hace necesario en primer lugar, establecer una estructura basica que permita poner en

practica el Modelo que lo enmarca, y que debe contemplar los siguientes elementos:

- ldentificacion de los requerimientos de las competencias.
- Confeccion del catalogo de competencias.

- Estructuracion del conocimiento dentro de un esquema predefinido.

Existen diferentes marcos conceptuales que definen los niveles de competencia
atendiendo a criterios de desempefios profesional. Segin Benner (2001) existen cinco
niveles profesionales o grados de adquisicién de competencias estructurados de menor
a mayor grado: principiante o novel (novice), principiante avanzado (advanced
beginner), competente (competent), eficiente (proficient) y por ultimo, experto (expert).
La teorfa de Benner® sostiene que la Enfermeria como profesién est4d en continua
evolucién, siendo importante garantizar la capacidad de respuesta ante las crecientes

demandas de los usuarios y del sistema.

En el Reino Unido, por ejemplo, tomando como referencia la teoria de Benner se
establecen cinco niveles competenciales que permiten diferenciar a los perfiles
profesionales segun el grado de autonomia en el desempefio, la responsabilidad, la
aplicacién de conocimientos en la toma de decisiones, las habilidades y destrezas, la
gestion de recursos, la supervision del trabajo de otros y la transferibilidad de un d&mbito

de trabajo a otro:

- Nivel 1. Competencia en la realizacion de una variada gama de actividades
laborales, en su mayoria rutinaria y predecible.

- Nivel 2. Competencia en una importante y variada gama de actividades
laborales, llevadas a cabo en diferentes contextos. Algunas de las actividades
son complejas 0 no rutinarias y existe cierta autonomia y responsabilidad
individual. A menudo puede requerirse la colaboracién de otras personas

formando parte de un grupo o equipo de trabajo.

% patricia Benner. (nacida en 1942) es un tedrica de Enfermeria cuya obra mas conocida es el libro “De

principiante a experto: Excelencia y Poder en la Practica de Enfermeria Clinica” (1984).
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- Nivel 3. Competencia en una amplia gama de diferentes actividades laborales
llevadas a cabo en una gran variedad de contextos que, es su mayor parte, son
complejos y no rutinarios. Existe una considerable responsabilidad y autonomia
y, @a menudo, se requiere el control y la provision de orientacion a otras personas.

- Nivel 4. Competencia en una amplia gama de actividades laborales
profesionales o técnicamente complejas llevas a cabo en una gran variedad de
contextos y con un grado considerable de autonomia y responsabilidad personal.
A menudo requerira responsabilizarse del trabajo de otros y la distribucion de
recursos

- Nivel 5. Competencia que implica la aplicacibn de una importante gama de
principios fundamentales y técnicas complejas en una amplia y a veces
impredecible variedad de contextos. Se requiere de una autonomia personal muy
importante y, con frecuencia, gran responsabilidad respecto al trabajo de otros y
a la distribucion de recursos sustanciales. Asimismo, requiere de responsabilidad
personal en materia de analisis de diagnoésticos, disefio, planificacién, ejecucion

y evaluacion.

La capacitacién profesional se ve reflejada en los distintos niveles competenciales, que
a su vez corresponden a diferentes niveles de responsabilidad. Estos niveles de
competencia profesional se estan integrando gradualmente dentro del sistema sanitario

espafiol, siendo ya una realidad en algunas Comunidades Auténomas.

3.1.1 DESARROLLO PROFESIONAL

El Desarrollo Profesional es un proceso planificado de crecimiento y mejora, en relacién
con el propio conocimiento, con las actitudes hacia el trabajo y con la institucion de la
gue se forma parte, buscando siempre la interrelacion entre las necesidades de
desarrollo personal y las del desarrollo institucional y social (Siglio y Solas, 1999). La
implantacién de una linea de Desarrollo Profesional basado en las competencias en

cualquier institucion, requiere considerar:

- La mision de la organizacién y sus valores.

- Lagestion del cambio.

- Laelaboracién de mapas competenciales.

- Definicion y/o disefio de acciones formativas que permitan la empleabilidad.
- Los elementos de incentivacion.

- Un plan de comunicacion interna.
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De este modo, la autoevaluacién de la practica, el andlisis del nivel competencial que se
posee, la adquisicién de nuevas competencias y la acreditacion y reconocimiento de las
mismas, se convierten en elementos clave para el desarrollo de los profesionales
sanitarios. Es necesario experiencia, acreditacion del desempefio y formacién para

alcanzar la excelencia en el desarrollo profesional.

= Leyde Ordenacién de las Profesiones Sanitarias en Espafia

La Ley 44/2003 de 21 de noviembre, de Ordenacion de las Profesiones Sanitarias
(LOPS) en Espafia, regula los aspectos bésicos de las profesiones sanitarias tituladas
en lo que se refiere a su ejercicio por cuenta propia o ajena, a la estructura general de la
formacion de los profesionales, al desarrollo profesional y a su participacién en la
planificacion y ordenacién de las profesiones sanitarias. La LOPS configura el marco
juridico a partir del cual se definen el desarrollo profesional, la acreditacién de la
competencia, la carrera profesional, la formacion continua y la investigacion como bases
de un sistema imprescindible para propiciar el desarrollo del Sistema Sanitario de
acuerdo con el principio de calidad asistencial y de mejora permanente de las

prestaciones sanitarias.

Dentro de esta Ley, el Desarrollo Profesional Continuo (DPC) se define como “el
reconocimiento publico, expreso y de forma individualizada, del desarrollo alcanzado por
un profesional sanitario en cuanto a conocimientos, experiencia en las tareas
asistenciales, docentes y de investigacion, asi como en cuanto al cumplimiento de los
objetivos asistenciales e investigadores de la organizaciébn en la que presta sus

servicios”.

Para Martin Zurro (2006), el DPC individual es el proceso por el que una persona que
ejerce una profesion, mantiene y mejora su grado de competencia, lo que implica una
dinamica activa de progresion, mantenida a lo largo de toda la vida profesional, en
busca de la excelencia de la practica y comprende los ambitos de conocimientos,

habilidades, capacidades y actitudes.

Segun este planteamiento, los componentes del DPC individual incluyen cinco ambitos:

- Formacién continuada o conjunto de actividades formativas que el profesional
realiza a lo largo de su vida, una vez obtenida la titulacion béasica y la de la

especialidad correspondiente.
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- Actividad asistencial, incluyendo la asistencia propiamente dicha, la gestién
clinica y la implicacién activa en la organizacion (sesiones, comisiones, grupos
de trabajo).

- Actividades de investigacién y docencia.

- Otras actividades de perfeccionamiento (estancias, etc.).

- Etica y profesionalismo, como apartado que ha de impregnar a todos los

anteriores.

Es importante diferenciar el DPC individual de la Carrera Profesional (CP). La CP es el
resultado de la valoracion de diferentes elementos del DPC individual en relacion con el
contexto laboral del profesional sanitario, que se traduce necesariamente en la
asignacion del profesional a un determinado nivel segun determine la entidad en la que
presta sus servicios y que normalmente considera también criterios de antigiiedad
(Alcaraz et al, 2009). La aplicacion de este concepto en el desarrollo de la actividad y el
cumplimiento de los objetivos de la organizacibn comportaran un reconocimiento y
recompensa por parte de la institucion para la que trabaja, y normalmente implica un

complemento retributivo.

3.1.2 MAPAS DE COMPETENCIAS Y SISTEMAS DE ACREDITACION

El Mapa de Competencias es la concepcion del puesto de trabajo desde esta nueva
perspectiva y se define como la descripcion dindAmica de un determinado ambito de

responsabilidad (asistencial, administrativo, directivo).

Segun (Berenguer en Cuadrado de Mendoza, 2010), entre las principales diferencias
entre los Mapas de Competencias y las clasicas descripciones de puestos de trabajo,

cabe destacar los siguientes aspectos:

- El Mapa de Competencias identifica responsabilidades frente a tareas.

- No es un escalafon basado en puntos de orden formativo u obtenido en la praxis
sino que se alcanza con la evolucion y madurez profesional demostrada.

- Son evaluables y modificables en funcion de las necesidades reales presentes y
previsibles futuras del puesto de trabajo.

- Aportan cohesion y coherencia al sistema, y son, por tanto, el hilo conductor de
toda la politica de gestién de personas.

- Cuando se elaboran y asignan mapas de competencias a los distintos puestos

de trabajo establecemos criterios de seleccion para las personas, su evaluacion
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reconocimiento profesional y de logros para la mejora, determinando la base
para un programa formativo ajustado a las necesidades reales detectadas y
ayudan a definir elementos de incentivacion y retribucion.

- Establecen un marco de desarrollo profesional sirviendo de base para el
establecimiento de las llamadas rutas profesionales entre puestos semejantes.

- Aportan informacion fidedigna acerca del disefio organizativo productivo y

funcional de la organizacion.

= Sistemas de acreditacion en Oncologia

El redisefio de los modelos organizativos en Oncologia incluye la definicibn de las
funciones de los profesionales que componen los servicios, y supone, la adaptacion a
nuevos entornos de trabajo, donde se exige unos determinados niveles competenciales
para garantizar que se ofrecen unos servicios de calidad basados en los estandares

definidos para medir los resultados.

En Andalucia, de acuerdo con los principios de gestidn por competencias, se estan
definiendo progresivamente los mapas de competencias de todos los profesionales que
forman parte del sistema sanitario. La Agencia de Calidad Sanitaria de Andalucia ha
elaborado manuales de acreditacién donde se explicitan los requisitos para acreditarse

en cualquiera de los tres diferentes niveles establecidos: avanzado, experto o excelente.

Existe un manual especifico para la mayoria de categorias y areas/especialidades
clinicas, aunque aldn no estan todos elaborados. En Oncologia actualmente, solo
existen una figura especifica: Médico Especialista en Oncologia Médica (AGSA, 2012a)
pero no se ha elaborado un perfil de acreditacién para enfermeras oncoldgicas, aunque
existen ya figuras similares recientemente configuradas como la Enfermera Gestora de
Casos (AGSA, 2012b) o la Enfermera de Recursos Avanzados en Cuidados Paliativos

(AGSA, 2012c) que podrian servir de orientacion, dadas las similitudes del enfoque.

La Sociedad Europea de especialistas en cancer de mama EUSOMA, dentro de sus
programas de acreditacion de las unidades de mama también contemplan los requisitos
profesionales que deben cumplir, tanto en el nimero de profesionales como en su nivel

de cualificacién, para alcanzar su distintivo de calidad (Cataliotti et al, 2007).
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3.2 MODELOS DE ENFERMERIA DE PRACTICA AVANZADA

Los modelos de Enfermeria de Practica Avanzada (EPA) estan avalados por la
trayectoria de paises como EE.UU, Canada, Reino Unido y Australia, entre otros, y
cuentan ya con mas de treinta afios de evolucion. El desarrollo de estos nuevos roles ha
estado condicionado por el contexto historico de cada pais, en funcion de sus

caracteristicas sociales, econémicas, y sanitarias.

El Consejo Internacional de Enfermeria (CIE) propuso la siguiente definicion: “Una
Enfermera de Practica Avanzada es una enfermera titulada universitaria, que ha
adquirido un conocimiento experto, con habilidades para la toma de decisiones
complejas y con competencias clinicas ampliadas, y cuyas caracteristicas estan
definidas por el contexto o pais en el cual se ha regulado su practica, siendo necesario
estar en posesion del nivel de Master o Doctorado como requisito de acceso (ICN,
2002).

Segun la Association des Infirmiéres et Infirmiers du Canada“’ (AIIC) “la practica
avanzada de Enfermeria como expresion global describe un nivel avanzado de la
practica enfermera que maximiza la utilizaciébn de competencias especializadas y de
saber enfermero a fin de responder a las necesidades de los usuarios en materia de
salud a través de un cuidado holistico, integral y completo, integrando el conocimiento

tedrico y la experiencia clinica” (AllIC, 2000).

3.2.1 FIGURAS DE EPA

Estos nuevos perfiles avanzados toman como base una mayor capacitacion de las
enfermeras en cuatro vertientes: clinica avanzada, gestion, docencia e investigacion, y
gue se materializa en el desarrollo de tareas de mayor nivel de complejidad basada en
la toma de decisiones autbnoma y una cartera de servicios propia, que van mas alla de

las actividades tradicionales establecidas en nuestro contexto.

Existen distintas figuras y denominaciones entre las cuales destacan la Clinical Nurse
Specialist y la Nurse Practitioner (actualmente denominada Advanced Practitioner),
caracterizadas principalmente por una formacién clinica avanzada, y una mayor
capacitacion en gestion e investigacion que permite que la enfermera lidere la valoracion

y el seguimiento de determinados grupos de pacientes. Existe una tercera figura

40 Asociacion de Enfermeria del Canada.
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denominada Nurse Consultant, cuyo rol se orienta al disefio de estrategias de salud y
como asesora en materia de investigacion, gestion y clinica avanzada, con especial

énfasis en la medicion resultados y en la evaluacion de la practica asistencial.

Tabla 6: Diferencias entre las distintas figuras de Practica Avanzada

CLINICAL NURSE SPECIALIST

Enfermera Clinica Especialista

NURSE PRACTITIONER

Enfermera de Practica

CONSULTANT NURSE
Enfermera Consultora

Avanzada

= Gestion decasos

= Conocimiento especializado = Valoracién, diagnoéstico y = Gestion de casos,

gue aflade y potencia el
cuidado del paciente
Atiende a un grupo definido
de pacientes
Capacidad de decision
limitada

Mayor peso del componente

planificacion de tratamiento

Autonomia dentro de unos

parametros y funciones
definidas
Desarrollo de funciones

avanzadas

Capacidad de decisiénclinica

planificacion de tratamientos
Mayor autonomia en la toma
de decisiones

Asesora de otros
profesionales

Mayor peso de gestion e

investigacion

clinico en el rol = Mayor peso del componente

clinico y de gestion clinica

Las EPAs, en general, gozan de un importante grado de autonomia y capacidad de
decision, basado en una solida formacién, un amplio bagaje clinico y profesional y una
clara definicibon de sus funciones dentro de un programa de acreditacion de
competencias profesionales especifico, que a su vez, sirve de marco legal para regular
la practica asistencial, debido a la integracion de estas figuras de practica avanzada
implica una redistribucion de los roles profesionales y una firme apuesta por una gestion
compartida de la demanda asistencial como viene siendo evidenciado por la
incapacidad del sistema para atender las crecientes demandas de la poblacién. Todo
esto implica la definicibn de una cartera de servicios propia ofreciendo nuevas
prestaciones, mejorando las existentes y cubriendo vacios asistenciales, lo que

permitiria agilizar los circuitos de atencion sanitaria (Padilla Marin et al, 2012).

3.2.2 PROYECCION INTERNACIONAL

El desigual desarrollo y la diferencia temporal en la aparicion de la EPA en los distintos
paises han desembocado en una gran amalgama de denominaciones que puede
resultar confuso. A veces, un rol determinado con una misma denominacion adquiere

funciones y perfiles distintos segun la regulacion existente en su contexto. Los requisitos
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de acceso y la formacién también pueden variar en funciéon de la estructura basica de

los estudios superiores en cada pais (Pulcini et al, 2010).

Segun el analisis realizado por Delamaire y la Fortune en 12 paises europeos (Australia,
Bélgica, Canada, Chipre, la Republica Checa, Finlandia, Francia, Irlanda, Japon,
Polonia, Reino Unido y EE.UU.) dentro del marco de la Organizacién para el Desarrollo
Econdmico y la Cooperacién (OECD), la tendencia internacional se orienta al desarrollo
de roles avanzados para las enfermeras como alternativa a la falta de médicos en
algunos paises y como sistema de contencion del gasto, al tiempo que significa una
apuesta por la calidad de la atencion sanitaria, una racionalizaciébn de los recursos
existentes y la oportunidad de desarrollo para un colectivo profesional con gran

potencial (Delamaire & Lafortune, 2010).

Este informe destaca la consolidacion del marco regulador de la Enfermeria de Practica
Avanzada en paises como EE.UU, Canada, Reino Unido y Finlandia, con la reciente
incorporacion de Irlanda y Australia, donde a pesar de su corta experiencia, se ha

realizado una firme apuesta a nivel formativo y asistencial.

Los resultados del buen funcionamiento de las consultas de las EPA en Atencién
Primaria, donde comenzaron parte de su andadura, queda manifiesto por el excelente
grado de satisfaccion de los usuarios, que destacan la calidad de la informacion
recibida, la amabilidad y cercania en el trato asi como la capacidad resolutiva
(Danielson & Rushton, 2011). Algunos estudios van mas alla, y comparan la atencion
ofrecida por las EPA con las consultas médicas, mostrando niveles de satisfaccion

similares (Kinnersley et al, 2000; Horrocks, Anderson & Salisbury, 2002).

Asimismo, se observa una reduccion de la tasa de reingresos a nivel hospitalario (Huw
et al, 2008) y mejoras en la distribucibn de la carga asistencial, suponiendo una
disminucion de las listas de espera en las consultas médicas, que se reorientan para
atender a los casos de mayor complejidad, segun los datos que demuestran que parte
de la demanda actual de consultas médicas podrian ser atendidas por enfermeras de

practica avanzada con los criterios adecuados (Miranda et al, 2004).

La inclusion de EPAs potencia el trabajo en equipo y supone un refuerzo la continuidad
asistencial, tal y como lo perciben las propias enfermeras que desempefan estos roles,

sirviendo de incentivo para el desarrollo profesional (Ball, 2005; RCN, 2012).
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A pesar de la notable variabilidad en el marco regulador de cada pais e incluso en la
denominacion de estos nuevos roles, todos coinciden en la necesidad y pertinencia de
su implementacion, haciendo mencién que en muchos paises existen formas incipientes
de practica avanzada que requieren de un marco regulador. Entre los denominadores
comunes de esta practica se incluye la atencidn como primer punto de acceso al
sistema, el seguimiento de procesos cronicos, capacidad de derivacion a otros
profesionales, prescripcidon farmacolégica y peticibn e interpretacion de pruebas
diagnosticas.

Este camino, sin duda, no exento de dificultades, muestra un denominador comun en
todos los paises: la evaluacion de los resultados obtenidos respalda la necesidad de
potenciar el progresivo desarrollo de los distintos perfiles de EPA y su integracion en los
nuevos niveles competenciales (Miranda et al, 2004; Goodman, Morales-Asencio & de la
Torre, 2013).

3.3 LA ENFERMERA DE PRACTICA AVANZADA ONCOLOGICA

En este marco se configura el rol de la enfermera oncoldgica especializada, cuyas
funciones se orientan hacia la provisién de informacién a lo largo de todo el proceso, los
cuidados al paciente y su familia, y la continuidad asistencial en el desarrollo del plan
terapéutico, mediante el acompafiamiento del paciente a través de los diferentes

servicios durante el tratamiento y posterior seguimiento (Leonard & Grossmans, 2010).

La EPA Oncolégica (EPAO) se sustenta en un modelo orientado hacia el paciente,
donde proporciona un cuidado continuo a través de una practica autonoma en
colaboracidn con el resto del equipo profesional desde cuatro vertientes: experta clinica,

investigadora, educadora y asesora (Catania et al, 2012).

En la actualidad, se necesita una atencién oncolégica con un enfoque mas cualitativo e
integral, donde los largos supervivientes tengan acceso a programas de seguimiento
con mayor proyeccion, segun las recomendaciones de las sociedades cientificas
internacionales y estrategias en salud (The National Breast Cancer Centre, 2005;
National Coalition for Cancer Survivorship, 2006; National Cancer Action Team, 2010;
Hanan, Laffoy & Wynne, 2012),las demandas de los propios pacientes (Bishop, 2009a; Van

Hezewijk et al, 2012)y la opinion de los profesionales (Ferrell y Winn, 2006). Para ello,
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se deben contemplar no solo los aspectos fisicos sino también los factores psicosociales
relacionados con la prevencién de procesos secundarios, complicaciones a largo plazo,
rehabilitacion, calidad de vida, manejo y control de otros sintomas y tratamiento de las
recurrencias, siendo imprescindible disponer de profesionales con competencias

avanzadas (Figura 6).

Figura 6: Roles de la Enfermeria de Practica Avanzada Oncoldgica

Continuidad
asistencial
Conocimiento
Juicio Clinico experto de los
tumores
Gestion de la H\clall?sl(t)iza
Innovacion y EPA ONCOLOGICA P niraaatentel
cambio paciente
. Comunicacion
Liderazgo avanzada
Empatia con
los pacientes
y familiares

3.3.1 HISTORIA Y EVOLUCION

Histéricamente, las enfermeras siempre han desempefiado un papel especial en los
cuidados de los pacientes con cancer, pero ha sido durante los Gltimos 25 afios cuando
este rol se ha expandido y ha adquirido un mayor reconocimiento, en paralelo al auge

del cancer como un problema de salud prioritario.

El desarrollo de Enfermeria de Oncoldgica como area de especializacion independiente
comenzo6 en Norte América, y su evolucion ha sido similar al resto de figuras de Préactica
Avanzada. En un principio las enfermeras oncoldgicas se centraban en areas de gestion
e investigacion sobre el cancer, pero con el progresivo aumento de la complejidad de los

tratamientos surgio la inminente necesidad de fortalecer la coordinacion de los distintos

136



Tesis Doctoral: Evaluacion del Proceso Asistencial Cancer de Mama

servicios y la colaboracion interdisciplinar con el fin de proporcionar una atencion Unica
e integral al paciente y a su familia, siendo el seguimiento del proceso asistencial una de

sus razones de ser (Quinn, 2008).

En el Reino Unido, la EPAO también ha tenido una gran expansion, especialmente en la
creacion y liderazgo de consultas y servicios especificos pero, sin embargo, refleja una
gran variabilidad de denominaciones, formacién, competencias y responsabilidades
clinicas. Esta variabilidad y diversificacion de funciones provocan frustracion y
sentimiento de invisibilidad en las enfermeras, a lo que se afiade falta de infraestructura
y falta de apoyo institucional en algunos casos, y pueden comprometer su proyeccion
futura (Trevatt, Petit & Leary, 2008, Farrel et al, 2011).

El trabajo titulado: “Whatdoes a specialist nurse mean across Europe” identifica hasta 17
titulos distintos para denominar a las enfermeras oncolégicas, con diferencias
geogréficas relacionadas con el area de desempefio clinico, las funciones que
desarrollan y el grado de integracion dentro de los equipos asistenciales. Estas
diferencias se traducen en desigualdades en cuanto a la disponibilidad y accesibilidad

de los pacientes a servicios especializados en cada pais (Schneider & Faithful, 2011).

Los roles avanzados tienden a una creciente sub especializacion, con mayor nivel de
desarrollo en algunas areas entre las que cabe destacar los cuidados oncoldgicos
cuyos ejemplos mas ilustrativos son las enfermeras especializadas en cancer de mama

y las enfermeras especializadas en cancer colo-rectal.

3.3.2 FORMACION

Dado el gran crecimiento de roles avanzados, en algunos contextos se ha elaborado un
marco regulador de la Practica Avanzada Oncol6gica donde se establecen la definicion
y descripcién de los distintos roles, el mapa de competencias, los itinerarios formativos y
la estructura organizativa donde debe sustentarse. El ejemplo mas ilustrativo es el
“‘Advanced Nursing Practice Framework for Cancer Nurse Specialists” elaborado en
Escocia, donde se marcan las directrices generales y especificas partiendo de un

andlisis de situacion en su contexto (Knowles, 2007a).

Segun el informe realizado por Schneider & Faithful (2011), a pesar del gran desarrollo

de la Enfermeria Oncolégica en el entorno anglosajon, so6lo se reconoce como
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especialidad en 11 paises, y a pesar de que en otros 16 existen cursos de formacion
posgrado, se observa una notable falta de consenso en la duracion, el contenido y las
competencias atribuidas. Tras analizar cada contexto, los autores ponen de manifiesto,
gue algunos entornos existen importantes limitaciones que coartan las posibilidades de
desarrollo de la EPA oncolégica, a pesar de la pertinencia de este rol. Entre las
principales barreras, se mencionan la falta de mecanismos reguladores de la practica y
de los requisitos formativos, aunque los cambios derivados del Acuerdo de Bolonia en la
unificacion de los estudios universitarios en Europa podria ser un gran impulsor de
cambio y ser una oportunidad para sentar las bases desde los estudios de Grado y
garantizar una mayor homogeneidad y transferibilidad a nivel europeo (Figura 7). El
nivel formativo deseable para las EPAO, segln la Oncology Nursing Society, debe ser
de nivel Master o Doctorado (Nevidjon et al, 2010) pero siguen existiendo gran
variabilidad de perfiles y, por tanto, de capacidad y desempefio profesional (Rosenzweig
et al, 2009a).

Entre los itinerarios formativos propuestos, se prioriza la adquisicién de competencias
en comunicacién, (Rosenzweig, Clifton & Arnold, 2007), y la realizacién de un analisis
de necesidades formativas segun los cuatro pilares de Clinica Avanzada, Gestion,
Investigacion y docencia para adecuar las estrategias a los perfiles de los profesionales
gue opten a este rol y homogeneizar la obtencién de las competencias exigidas para un
adecuado desempeiio (Walker et al, 2009; Rosenzweig et al, 2012).

Figura 7: Representacion grafica del modelo de Enfermeria de Préactica avanzada
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3.3.3 AREAS DE ACTUACION

La experiencia que ha supuesto el desarrollo de la Enfermeria Oncolbgica en paises
como Reino Unido, Canada y Estados Unidos, donde se ha implementado de forma
consistente, ha dado lugar a una progresiva expansion en la amplitud y el tipo de
funciones, acorde a la organizacion sanitaria propia de cada pais y las demandas

asistenciales. Este rol especializado (Figura 8) se basa en dos aspectos fundamentales:

- Desde el &mbito clinico con cuidados especializados.

- Desde el ambito de la gestion de recursos sanitarios y coordinacion dentro del
proceso, aportando valor a la continuidad y seguimiento, a la evaluacién de cada
caso de manera individualizada, a la evaluacion de las necesidades y de la
eficacia de las intervenciones realizadas, fomentando y contribuyendo ambos a
una atencion centrada en el paciente y reforzando la cohesién de la estructura

organizativa.

Estos dos aspectos son esenciales, debido a su impacto en el proceso global de
atencion oncoldgica, y han fundamentado la implementacién de otros nuevos roles
profesionales en diferentes fases y ambitos de atencién del proceso. El objetivo principal
es contribuir al conjunto de las acciones para mejorar la efectividad y la eficiencia de los
servicios sanitarios, y ofrecer una respuesta mas agil, préxima y eficaz, acorde a las

necesidades reales de los pacientes oncolégicos y sus familias.

Actualmente, las Enfermeras de Practica Avanzada Oncolégicas estan presentes en
diferentes niveles asistenciales, incluyendo hospitales de dia y unidades de
hospitalizacién, consultas de seguimiento, equipos periféricos (McKenna et al, 2004),
centros de salud y centros de dia (walk-ing centres). Los ambitos clinicos donde la
EPAO desarrolla su funcion son: oncologia, cirugia, oncologia radioterapica, hospital de

dia oncologia ginecoldgica, oncologia pediatrica 0 hematologia.

En EE.UU, la mayoria estan involucradas en directo la atencion al paciente: el 35 por
ciento trabaja en centros hospitalarios, el 40 por ciento en la consultas externas/
atencion ambulatoria, el 20 por ciento en oncologia radioterpica, y el 5 por ciento en
centros especializados relacionados con el cuidado en la fase paliativa (hospices) o
atencion domiciliaria. Las funciones de la enfermera oncoldgica variar segun el contexto
y el ambito donde se desarrolla, pudiendo estar orientada a la prevenciéon y deteccion

precoz en el entorno comunitario, a la etapa terapéutica a nivel hospitalario o al
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seguimiento posterior a través de consultas especificas cuyo principal objetivo es la

recuperacion de la salud y la maxima autonomia (ONS, 2008).

La EPA tiene ademas un rol importantisimo como educadora. Su posicion la convierte
en el profesional mas indicado para abordar con los pacientes cuestiones tan relevantes
como el afrontamiento del diagnostico, el tratamiento, los efectos secundarios,
formacion en autocuidados y una valoracién continua sobre sus necesidades en cada

fase y su capacidad de adaptacién a las cambiantes circunstancias (Quinn, 2008).

Figura 8: Distribucién de la EPA Oncolégica segun el rol en el Reino Unido
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Dentro creacion de roles avanzados de Enfermeria, debido a la gran diversificacion de
procesos dentro de los cuidados oncoldgicos, estas figuras han tendido a una
progresiva subespecializacién: bien por procesos (cancer de mama, cancer de préstata,
cancer de pulmén, etc. o por fases del proceso (quimioterapia, cirugia, radioterapia, etc.)
0 segun perfiles de poblacién con caracteristicas comunes (oncologia pediatrica). En el
caso del cancer de mama, por el volumen de casos, en algunos contextos se ha optado
por combinar ambos aspectos, configurando roles como la Advanced Breast Cancer
Nurse (Practitioner) especializadas, por ejemplo, en consultas de Cirugia-Histologia

(Warren, 2007) o liderando programas especificos de seguimiento (Figura 9).
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FIGURA 9: Distribucién de las EPAs Oncolégicas en el Reino Unido segun el area de
Practica Clinica
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Fuente: (National Cancer Action Team, 2011).

3.3.4 EXPERIENCIAS Y RESULTADOS

Los excelentes resultados derivados de la introduccion de la EPAO hacen que estén
positivamente valoradas dentro de los equipos multidisciplinares, observandose una
mejora en la accesibilidad, disminucion en los tiempos de espera y alta satisfaccion de
los pacientes (Farrel et al, 2011).

Partiendo de este notable impulso, cada vez son mas las experiencias donde se
incorpora la figura de la ONP especializada para conseguir mejoras en el acceso de los
pacientes oncolégicos, en la calidad de vida y en el asesoramiento para la toma de
decisiones, como es el caso de los centro de atencién multidisciplinar en el cancer de
prostata en EE.UU (Madsen, Craig & Kuban, 2009); como elemento potenciador de la
continuidad intra-hospitalaria (Hein, 2009).

Uno de los principales pilares de las EPAOs se materializa en el desarrollo de
programas de seguimiento, existiendo perfiles distintos para el seguimiento de grupos
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de pacientes oncolégicos con caracteristicas comunes, creando progresivamente
perfiles cada vez mas especializados de estos servicios, que han ido instaurdndose
segun las demandas de cada contexto. Este es el caso de las consultas de seguimiento
en oncologia pediatrica (Gibson, 2005; Maloney & Volpe, 2005; Van Den Hoed-
Heerschop, 2005) o las consultas de cancer de prostata (Fraser, Windsor & Smith,
2013). Su orientacion puede estar dirigida al seguimiento intrahospitalario en la fase
aguda del proceso (diagndstico y tratamiento) o bien, en programas de seguimiento para

las personas que han finalizado la etapa inicial.

Durante la etapa de seguimiento de los pacientes oncoldgicos se redimensiona la
necesidad de informacion y de apoyo psicolégico, que cobran de nuevo relevancia una
vez finalizado el proceso. Segun algunos estudios existe un punto de inflexion a los seis
meses, llegando a ser mayor incluso que durante la fase de tratamiento, siendo
fundamental la realizacion de intervenciones especificas (Richardson et al, 2007). Estos
aspectos deben contemplarse para marcar las pautas del seguimiento, donde se
recomienda que las consultas lideradas por enfermeras dispongan de formacion
avanzada en comunicacion, técnicas de entrevistas clinicas y valoracién psicosocial y

sobre la patologia clinica y sus tratamientos y efectos secundarios (Richardson, 2008).

La introduccion de EPAO en entornos con crecientes necesidades en Oncologia como
Korea, muestra resultados altamente satisfactorios en la disminucién del dolor y la fatiga
en pacientes oncolégicos, aumento de la calidad de vida relacionada con la salud,
satisfaccion con la calidad de la atencién y la confianza en la relacion terapéutica

establecida y facilidad de acceso (Kim, 2011).

Se han desarrollado programas de seguimiento liderados por EPAOs en el cancer
colorrectal (Knowles et al, 2007b); existen experiencias en oncologia radioterapica,
donde se incluyen el disefio de planes de cuidados especificos, realizacién de pruebas y
procedimientos complejos, valoracion inicial y seguimiento (Carper & Haas, 2006) y en
el cancer de prostata la inclusién de estas figuras se considera un refuerzo de la

practica basada en la evidencia (Cunningham, 2006).
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Figura 10: Relacion entre las politicas sanitarias en el abordaje del cancer y la EPA
oncologica
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3.4 ENFERMERA DE PRACTICA AVANZADA ONCOLOGICA
ESPECIALIZADA EN CANCER DE MAMA

El rol de la Enfermera especializada en cancer de mama recibe diferentes
denominaciones segun el contexto en el que se desarrolla pero responde a un perfil
competencial similar orientada hacia la practica avanzada con capacidad de respuestas
a las necesidades de las mujeres con cancer de mama, con una vision integral e
integrada, longitudinal a lo largo de todo el proceso y basado en un abordaje
transdisciplinar, proporcionando el nexo de unién entre los usuarios y el sistema y
sirviendo de elemento cohesionador que garantiza la continuidad asistencial y el

funcionamiento coordinado de todos los profesionales.

La empleabilidad de las EPAO especializadas en cancer de mama (EPAOM) se
considera emergente en comparacion con las necesidades reales percibidas en la
practica asistencial. Sin embargo, aunque pueda existir una infradotacion en el nimero
en los entornos donde existe este perfil, cada vez existe un mayor reconocimiento de
sus aportaciones y de su necesaria presencia en los equipos por parte de los demas

profesionales.

En este sentido, tanto oncélogos médicos, oncologos radioterapicos y cirujanos valoran

como necesaria esta figura, tal y como muestra una encuesta realizada en Norte
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América, donde plantea la presencia de las EPAOM como solucion para cubrir los
vacios asistenciales existentes y reforzar la atencion a pacientes oncologicos, y se
proponen estrategias para potenciar su inclusion en las distintas areas. Segun los datos
aportados en la region estudiada de EE.UU, el area donde en la actualidad existen
mayor nimero de EPAOM es en Oncologia Médica y son los profesionales mas jovenes
dentro de esta especialidad, los que mas apuestan por la inclusién de estos roles
(Friese et al, 2010).

3.4.1 PERFIL COMPETENCIAL Y REQUISITOS FORMATIVOS

En relacién a las enfermeras especializadas en cancer de mama, destaca su rol como
enlace entre las pacientes y el propio equipo, siendo un profesional cercano, asequible y
con capacidad de vehiculizar las demandas de las usuarias y articular el entramado
asistencial de manera que se pueda dar respuesta a las necesidades individuales de
cada persona, tomando con eje central, el itinerario asistencial y los servicios
disponibles (McLoughlin, 2012).

Se recomienda que el acceso a las enfermeras especializadas en cancer de mama
pueda ser a demanda, como parte de las consultas de seguimiento dentro de la unidad
de mama, y especialmente, debe establecerse como consulta rutinaria el asesoramiento
tras el diagndstico y en los casos de estadios avanzados de la enfermedad, pudiendo
explicar mas detenidamente las cuestiones relativas al diagnéstico y al plan terapéutico
y con capacidad para resolver las dudas que puedan surgir asi como el apoyo

emocional necesario para afrontar el proceso.

La “European Guidelines for quality assurance in breast cancer” denomina a la figura de
la enfermera especializada en cancer de mama “Breast Cancer Nurse” (BCN), y
reconoce la relevancia de su rol dentro de los equipos asistenciales de las unidades de
patologia mamaria (Perry et al, 2006). En lineas generales, este rol se resume en cuatro

areas de intervencion:

= Facilitar informacion y asesoramiento.

= Valorar la evolucion y/o adaptacion fisica y psicolégica.

= Proporcionar apoyo emocional y counselling.

= Ofrecer consejos practicos y recomendaciones a lo largo de todo el
proceso sobre aspectos relacionados con el diagnostico, afrontamiento e

impacto del cancer de mama.
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En el afio 2007, un grupo de expertos de diferentes disciplinas pertenecientes a
EUSOMA determinaron los estandares necesarios para garantizar la formacion
adecuada de cada profesional, definiendo los criterios que podran ser utilizados para la
acreditacion especializada de los profesionales implicados. El propésito de esta
estrategia global es aumentar los estandares de atencidén especializada en toda Europa
mediante la formacion de los profesionales con un doble objetivo: establecer unos
requisitos minimos a nivel teb6rico y practico para obtener la correspondiente
acreditacion e identificar los sistemas de evaluacién para valorar el nivel competencial
de cada profesional que quiera optar al titulo de “especialista en cancer de mama”
(Cataliotti et al, 2007).

En cuanto a los criterios establecidos para las “Breast Cancer Nurses”, se distinguen
como requisitos de acceso, una formacién minima de primer nivel y preferiblemente
formacion avanzada a nivel de Posgrado, con un minimo de experiencia de dos afios en
Oncologia y trabajar en una unidad de mama o que forme parte del circuito asistencial
en el momento de la valoracién. Se requiere una base de contenidos tedricos y
practicos, donde los candidatos demuestran un amplio conocimiento sobre la naturaleza
de la patologia mamaria, el proceso cancer de mama, sus modalidades terapéuticas y
todas las cuestiones relativas al desempefio profesional y cuya duracién debe ser de al
menos 200h, con practicas tutorizadas, trabajo del alumno y resolucién de casos

practicos.

Entre los sistemas de evaluacion, se suele incluir la modalidad de portfolio de evidencia
donde se registraran los casos abordados asi como las revisiones bibliogréficas sobre
temas concretos y los certificados acreditativos de las horas de formacién. Estos
criterios y requisitos varian segun el pais y la definicion del rol y del &mbito de practica
clinica, siendo habitual que cada uno tenga un sistema propio de regulacion y

acreditacion del desempefio.
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Tabla 7: Elementos centrales y nivel competencial de la Enfermeria especializada en
cancer de mama segun las distintas areasde desempefio

PRACTICA CLINICA

Experticia clinica en el area especifica (profundo conocimiento vy

comprension de las modalidades de tratamiento en el cancer de mama)

Gestionar una cartera de pacientes propia, proporcionando apoyo Yy

asesoramiento a las pacientes y a sus familias

Desarrollar, implementar y mejorar los estandares de la Enfermeria

oncoldgica en cancer de mama

Facilitar la libre eleccién de los pacientes tras proporcionar la informacién

necesaria

Es consciente de las aportaciones de los demas profesionales y deriva a los

pacientes cuando es necesario

Actlia como referente para compafieros y estudiantes

Comprende los principios y teorias de la mentoria

GESTION- LIDERAZGO

Es proactivo en el desarrollo profesional de los compafieros

Optimiza el uso de los recursos

Motiva e incentiva a los demas profesionales

Facilita el cambio a nivel local

Potencia el abordaje multidisciplinar

Contribuye a planificar y ofrecer la mejor formacién en cancer de mama

DOCENCIA

Proporciona formacion eficaz a profesionales, estudiantes, pacientes y

familiares

Contribuye a disefiar materiales educativos para los pacientes y para los

profesionales

Colabora en la evaluacion de estrategias de aprendizaje para pacientes y

profesionales

Valora la importancia de la practica basada en la evidencia

INVESTIGACION

Posee conocimientos sobre metodologia de la investigacion, disefio y

analisis critico

Participa en actividades tales como subscripcion a revistas cientificas

Contribuye en la realizacion de auditorias y otros sistemas de calidad

Actta como un profesional reflexivo

Mantiene sus conocimientos actualizados

Participa en proyectos de investigacion y ensayos clinicos

Fuente:Cataliotti et al (EUSOMA)
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Tabla 8: Areas de préactica clinica

AREAS DE PRACTICA CLINICA

Genética e historia familiar, incluyendo aspectos éticos y la prevencion

Patologias benignas de la mama

Sistemas de Cribado

Pacientes recién diagnosticados de cancer de mama

Cirugiamamaria y reconstruccion

Quimioterapia (y efectos secundarios relacionados)

Radioterapia (y efectos secundarios relacionados)

Tratamiento hormonal (y efectos secundarios relacionados)

Implantacion de protesis

Manejo de sintomas menopadusicos

Manejo de sintomas derivados (linfedema, fatiga, etc.)

Manejo del impacto psicosocial

Manejo de las heridas

Problemas de fertilidad derivados del tratamiento

Enfermedad metastasica avanzada

Seguimiento, recuperacion y rehabilitacion (incluyendo cambios en el estilo de vida)

Roles avanzados desarrollados por enfermeras expertas en cancer de mama

Vigilancia de la salud y cribado familiar

Diagnéstico (palpacién, citologias con aspiracion a través de agujas finas, ultrasonido)

Gestion de ingresos y altas

Drenaje de seromas

Llenado y vaciado de implantes

Tatuaje de la areola

Consultas de seguimiento y valoracion clinica

Recepcion de pacientes derivadas por dolor, fatiga o problemas emocionales, entre otros,

Fuente: Cataliotti et al (EUSOMA)

3.4.2 APORTACIONES EN LA PRACTICA CLINICA

Las aportaciones de las EPAOM en la practica clinica permiten visibilizar el gran
potencial de estas profesionales en los cuidados oncoldgicos. Evaluar los resultados
ayuda a valorar la relevancia del rol y a reflexionar sobre su capacidad de respuesta
ante las crecientes necesidades de los pacientes oncoldgicos en general, y de las
mujeres afectadas de cancer de mama en particular, y a fortalecer las estructuras del

proceso asistencial.
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3.4.2.1 “NURSE LED”

“Nurse-led Clinics”, es el término estandarizado para denominar las consultas de
seguimiento liderados por enfermeras especializadas han comenzado a desarrollarse
como alternativas a los métodos tradicionales de atencion a los procesos cronicos,
disponiendo en la actualidad de una amplia amalgama de perfiles, carteras de servicios

y ambitos de actuacion (Hutchinson, 2011).

Las consultas desarrollados por ONP en el cancer de mama son efectivas para la
deteccion y abordaje de las recidivas (Koinberg et al, 2002; Bennet, 2013), tienden a
identificar mas eficazmente el estrés emocional (Sheppard, 2007) y son una de las
opciones mejor valoradas por las mujeres (Pennery & Mallet, 2000). En comparacion
con otros profesionales, algunas de estas iniciativas desarrolladas para el seguimiento
dentro del proceso cancer de mama de manera global o en fases concretas, ofrece

resultados similares y altamente satisfactorios (Baildam et al, 2002; Rosenzweig, 2006).

En cuanto a la evaluacion del desempefio, algunos estudios apuntan a que como
contrapartida, las ONP realizan un mayor nimero de mamografias pero, sin embargo,
similar nUmero de peticiones analiticas y estudios de imagen (Koinberg, 2004). En este
sentido seria necesario seguir trabajando para garantizar una adecuada formacion de
las ONP, que garantice la calidad de los servicios prestados, y que contemplen sistemas
de acreditacion y evaluacién de su rol para medir los resultados y garantizar los
estandares de calidad, como se propone desde la Sociedad Europea de Mastologia
(EUSOMA) (Rosselli del Turco et al, 2010).

3.4.2.2 PREVENCION

En el &mbito de la prevencién, el rol de la EPAO ha evolucionado notablemente en la
ultima década, desde su limitada participacién en los programas de deteccién precoz y
educacion sanitaria, donde se incidia sobre los habitos de vida saludables y los factores
de riesgos en la poblacién general y sobre grupos diana, hasta el fomento de técnicas
concretas, como es el caso de la autoexploracion mamaria (Lee et al, 2003), hoy méas en
desuso por el demostrado aumento de ansiedad que supone y los pobres resultados en
cuanto a la imprecisién pronéstica de la técnica (Kosters & Gotzsche, 2008). Aunque no
sea una de las areas competenciales mas desarrolladas, la valoracién del riesgo de
sufrir cancer de mama en mujeres constituye una de las funciones preventivas de las

EPAOs en cuya base radica el disefilo de estrategias de prevencion primaria y
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secundaria, especialmente en nifias y adolescentes (Mariscal, 2006) y en mujeres con

mayores factores de riesgo (Edwards et al, 2009).

Otras de las lineas dentro de este rol se centra en prevencion de sintomas asociados a
los procesos, como identificacion y prevencion del distrés emocional (Mitchell et al,
2011). Mas recientemente, el perfil mas avanzado de este rol se orienta hacia el
asesoramiento individual y familiar sobre el consejo genético (Vogel, 2003; Lynch et al,
2009; Snyder et al, 2009).

3.4.2.3 SEGUIMIENTO

El National Institute for Clinical Excellence (NICE) en el Reino Unido, considera que los
principales objetivos del seguimiento de pacientes oncolégicos es detectar y tratar las
recurrencias, abordar los efectos adversos del tratamiento y proporcionar apoyo
psicolégico (NICE, 2009).

Tal y como se ha descrito con anterioridad, una vez superadas las fases de diagndstico
y tratamiento, los pacientes se enfrentan a un dificil reto en el cual deben retomar su
vida en las mejores condiciones posibles. De esta forma, el periodo de transicion entre
la atencion hospitalaria aguda y la etapa de seguimiento requiere de especial atencion
por los profesionales, ya que en muchos casos se identifica un vacio asistencial que
genera malestar, inseguridad y preocupacion en los pacientes y sus familiares, siendo
un periodo critico donde necesitan refuerzo en los autocuidados, apoyo emocional y
asesoramiento de acuerdo con cada proceso y con las caracteristicas de cada persona
(Mariscal, 2006; Merino, 2012).

La creacion de consultas especializadas de EPA en cancer de mama en el Reino Unido
se ha multiplicado en los ultimos afios, demostrando la capacidad de los profesionales
de Enfermeria, partiendo de igualdad de resultados que los médicos, proporciona un
cuidado global basado en un abordaje holistico donde se tratan ademas aspectos
psicosociales de enorme relevancia e indisolublemente unido al proceso de salud,
suponiendo una firme apuesta por la calidad de la atencion. Sin embargo, existen
algunos cuestionamientos sobre estos nuevos roles, principalmente relacionados con la
falta de programas formativos especificos o el riesgo de sobrecarga laboral de estos

profesionales.
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Desde finales de la década de los 90, los resultados obtenidos por los programas de
seguimiento basado en las consultas de Enfermeria, muestran mayor satisfaccion de las
pacientes, menores niveles de ansiedad y menos costes, aunque durante esa época

estas intervenciones se centraban en el cdncer de pulmén y los cuidados paliativos.

En un principio, los pacientes pueden llegar a ver las revisiones como un acontecimiento
estresante e incluso predisponerlos a pensar que tienen mayor riesgo de sufrir una
recidiva, cuestién que se solventa cuando los programas se instauran en su totalidad y
se crea un nuevo servicio conocido por todos los usuarios, que comienzan a verlo como
una oportunidad de asesoramiento y resolucion de dudas, al tiempo que ven reforzado

su conocimiento sobre su proceso y su capacidad para tomar el control de la situacién.

Resulta llamativo que en algunos estudios las pacientes expresen su percepcion sobre
la falta de tiempo de sus médicos de referencia o la falta de un conocimiento
especializado de sus médicos de familia, llegando a sugerir que el seguimiento sea
realizado por enfermeras cualificadas en cancer de mama, aunque estos resultados
podrian estar limitados por el tamafio de la muestra. A pesar de algunas contradicciones
existentes, en general parece que un seguimiento regular proporciona una sensaciéon de

seguridad y refuerzo a las pacientes (Kim, 2011).

Entre los factores de riesgo psicosocial en las mujeres afectadas de cancer de mama se
incluye la falta de apoyo social y familiar a lo que se afiaden factores personales
predisponentes (tales como el pesimismo) y la desesperanza y el sentimiento de
inutilidad. Las enfermeras deben empoderar a las mujeres para que sean capaces de
identificar sus propios recursos 0 recursos externos que contribuyan a cubrir sus
necesidades concretas. En este sentido, seria muy Util establecer perfiles de riesgo que
permitan identificar a las personas de mayor susceptibilidad o vulnerabilidad psico-
social, tal y como propone Mariscal (2006) y confirma Merino (2012) en sus respectivas

tesis doctorales.

La revision Cochrane llevada a cabo por Cruickshank et al, (2008) analiza el impacto de
las intervenciones desarrolladas por BCNs en la calidad de vida de las mujeres con
cancer de mama. Entre los hallazgos mas significativos, cabe resaltar que las
intervenciones enfermeras centradas en el abordaje psicosocial durante la fase de
diagnéstico y tratamiento, ofrecen mejoras en los niveles de ansiedad, en la deteccion

precoz de sintomas depresivos y en el apoyo emocional durante la radioterapia, aunque
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existen otras areas donde las evidencias disponibles en la actualidad no reportan

hallazgos concluyentes.

A pesar de las recomendaciones y estandares recogidos en las guias de practica
clinica, algunos estudios cuestionan el valor real del seguimiento, proponiendo adaptar
los programas y profundizar en las actitudes, experiencias y preferencias individuales de
las pacientes, para proporcionar una atenciéon que responda a sus expectativas y de
respuesta a sus necesidades, en lugar de programas estandar basados en un
seguimiento rutinario (Sheppard, 2007; 2009).

La revision sistematica realizada por Montgomery et al (2007) compara los resultados de
diferentes estudios que abordan tres tipos de seguimiento: el modelo tradicional con
citas programadas y realizados por médicos de familia exclusivamente, un modelo
alternativo con consultas a demanda realizadas por enfermeras de practica avanzada
especializadas en cancer de mama, o un modelo mixto con un seguimiento programado
compartido entre médicos de familia y enfermeras de practica avanzada. La
comparacion de los resultados obtenidos se contrastd en funcién de la deteccion de
recidivas, la aparicion de efectos adversos y complicaciones, la tasa de supervivencia, la
satisfaccibn de las usuarias, la calidad de vida y el impacto econdmico de las

intervenciones y las cargas de trabajo de los profesionales.

Algunos estudios han intentado medir el impacto de estos programas en términos de
recidivas y supervivencia pero no existen evidencias contundentes en este sentido,
derivadas de las dificultades metodolégicas y de tamafio muestral que conllevan este
tipo de estudios. Sin embargo, los programas alternativos de corta duracién muestran
indicios de sus ventajosas aportaciones aunque seria necesario prolongar el
seguimiento en mayores periodos de tiempo. Cabe destacar, como uno de los hallazgos
mas significativos de esta revision sistematica, la satisfaccion de las mujeres que han
participado en programas de seguimiento alternativos con enfermeras de préactica
avanzada, a lo que se afiade el valor en términos de costo efectividad y su efecto
positivo en la reduccion de las cargas de trabajo en las unidades de referencia. No
existen diferencias entre los diferentes tipos de programas en cuanto al impacto en la

calidad de vida de las mujeres.

Resulta llamativo que la mayoria de las mujeres incluidas en los estudios de referencia
en esta revisién, admiten tener mayor satisfaccion cuando el seguimiento se realiza a

nivel hospitalario, y desde la unidad de referencia con personal especializado frente al
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seguimiento desde atencion primaria, incluso mostrando mayores niveles de estrés

cuando las pacientes son derivadas a sus centros de salud.

Otras revisiones similares comparan el seguimiento de las EPAO con otros
profesionales en cuanto a satisfaccién, costes, supervivencia y presencia de
alteraciones psicolégicas, obteniendo resultados que avalan estos servicios y en
algunos casos incluso con discretas ventajas en la satisfaccion (cancer de pulmén) y en
términos de gastos en el cancer de mama (Lewis et al, 2009). Segun se muestra en
algunos estudios cualitativos, tanto pacientes como profesionales tienen una vision
positiva sobre el seguimiento llevado a cabo por enfermeras de practica avanzada
(Kwast et al, 2013).

=  Seguimiento telefénico

El seguimiento telefénico se ofrece como método exclusivo o complementario a
programas de seguimiento mas amplios. Este servicio puede servir como triaje para
poder identificar los casos de mayor complejidad en los que sea necesario realizar
intervenciones concretas o0 derivaciones a otros profesionales. Los resultados
demuestran una alta satisfaccion, tanto en procesos especificos como el cancer de
mama (Beaver, Williamson & Chalmers, 2010; Kimman et al, 2011) como los orientados
a cuestiones generales en otros procesos oncoldgicos (Turner & Welss, 2012; Singh &
Warnock, 2013). Entre las ventajas de esta modalidad de seguimiento los pacientes
destacan la seguridad que supone saber que hay un profesional que se preocupa por la
favorable evolucién de su proceso y se convierte en el referente al que acudir ante
cualquier duda o anomalia que se detecte, sin tener que pedir cita y evitando
desplazamientos innecesarios. Se valora que los profesionales tengan capacidad de

escucha y empatia, y sean sensibles a los problemas que el paciente refiere.

Algunos programas de seguimiento telefénicos no se limitan a un contacto periddico con
los pacientes por parte de la enfermera oncolégica sino que son las propias mujeres

afectadas las que pueden hacer consultas a demanda con servicio de 24h.

3.4.2.4 APOYO EDUCATIVO

La provisién de informacién y el apoyo educativo es un continuo dentro de cualquier

proceso oncolégico, y debe proporcionarse de manera que sea entendible y util para el
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paciente. Las ONP tienen una clara funcion como asesoras de los pacientes y agentes

de apoyo educativo segun las caracteristicas de la personay del tipo de proceso.

La necesidad de informacion y asesoramiento comienza desde que existe una sospecha
diagnéstica y debe ser proporcionada de manera individualizada, partiendo de los
conocimientos previos de cada persona, al tiempo que reforzando los aspectos psico-
emocionales inherentes a las distintas fases del proceso. Se han disefiado herramientas
para valorarlos conocimientos sobre quimioterapia cuyos resultados permiten ajustar las
intervenciones educativas segun las areas prioritarias identificadas (Coolbrandt et al,
2013).

Los programas de apoyo educativo en el cancer de mama estan ampliamente
desarrollados pero existen grandes diferencias en su disefio, duracién, contenidos asi
como en su alcance, variando desde la mera proporcién de informacion (mas en
desuso), la combinacion de intervenciones educativas y apoyo emocional cuyos
resultados hacen que sea una de las modalidades mas extendidas (Stacey, DeGrasse&
Johnston, 2002; Beaver, 2005; 2006; Aranda et al, 2006; Allard, 2007; Cappiello et al,
2007; Meneses et al, 2007; Bonaldi-Moore, 2009; Zeinomar y Moslehi, 2013), y algunos
planteamientos mas vanguardistas, que van mas alla y desarrollan modelos integrados
de autocuidado que incluyen apoyo educativo y emocional partiendo de la valoracién de
la capacidad y potencialidad de la persona para asumir el cuidado de su salud partiendo
de sus propias competencias segun el modelo planteado por Mariscal (2006)y validado

posteriormente por Merino (2012).

Algunos programas educativos en cancer de mama también reflejan la dimensién
interdisciplinar del proceso e incluyen en su disefio las aportaciones de los distintos
profesionales que intervienen en el proceso, ofreciendo una perspectiva mas amplia y
complementaria que ayuda al paciente a adquirir una visién de conjunto (Koinberg,
Langius-EkI6f & Holmberg, 2006).
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3.4.2.5 INTERVENCIONES EN FASES ESPECIFICAS DEL PROCESO

QUIMIOTERAPIA

La Oncology Nursing Society en el Reino Unido, tras realizar una amplia revision sobre
las “Nurse-Led Chemotherapy Clinics” (“Consultas enfermeras de quimioterapia”)
determina que las consultas dirigidas por enfermeras especializadas han demostrado
ser tan efectivas como las médicas en varias areas relacionadas con la iniciacion y
seguimiento de la quimioterapia (Lennan et al, 2012). Este informe plantea que no existe
un unico modelo de Consulta enfermera de quimioterapia, sino que cada Consulta debe
disefiarse en funcion de las necesidades y con vistas a su integracion dentro del circuito
asistencial, del entorno hospitalario concreto y coordinadamente con el resto de
miembros del equipo, no de manera aislada. La consulta de quimioterapia se plantea
dentro de una atencion integral al paciente y a la familia, abordando de manera
anticipada el plan terapéutico, una vez consensuado con el resto de profesionales, la
valoracién fisica, el abordaje de las posibles toxicidades y la prescripcion terapéutica
correspondiente (tratamiento farmacoldgico para control de efectos secundarios,
prescripcion de autocuidados y otras indicaciones). A través de esta consulta se
posibilita una accesibilidad inmediata y un apoyo continuo durante esta fase del

tratamiento.

Para un adecuado desempefio en la practica clinica, el informe define las funciones

atribuidas y los requisitos educativos asi como la experiencia clinica necesaria.

Recientemente, Sullivan (2013)propone la creacion de sesiones educativas individuales
como preparacion antes de comenzar el tratamiento quimioterapico seguidas de
sesiones grupales una vez comenzado, proponiendo que a cada paciente se le
proporcione un cuaderno personal que tendra que completar a lo largo de las sesiones y
gue complementara la valoracién de la enfermera, con resultados muy satisfactorios
donde los pacientes expresan la utilidad de la informaciéon proporcionada y sus

beneficios para un mejor afrontamiento de esta fase.

Tal y como se describia al comienzo de este capitulo, las innovaciones organizativas
requieren de profesionales que asuman nuevos roles y viceversa, el desarrollo de
nuevos roles debe sustentarse en nuevas estructuras que den cabida a nuevos servicios
dentro del entramado asistencial, todo ello como busqueda de nuevas férmulas que den

respuesta a las nuevas realidades.
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La administracion domiciliaria de la dosis final del tratamiento con quimioterapia en el
cancer de pulmén se presenta como alternativa a la quimioterapia intravenosa
administrada en los hospitales de Dia, y para ello se han disefiado un sistema de
asesoramiento telefénico donde las enfermeras especializadas a nivel hospitalario
seleccionan a los posibles candidatos a esta modalidad y les facilitan toda la informacion
y asesoramiento necesario, coordinando a su vez, al equipo de AP que proporcionara el

tratamiento.

Con este nuevo circuito, se consiguié descongestionar el colapso del Hospital de Dia,
reduciendo los tiempos de espera para recibir el tratamiento y con una significativa
disminucion de la ansiedad y una alta satisfaccion por parte de los pacientes incluidos
(Gunter & Poore, 2012).

En areas mas especificas se estan comenzando a pilotar intervenciones psicosociales
para tratar algunos problemas de disfuncién cognitiva derivados de la quimioterapia
(tales como las pérdidas de memoria o la falta de concentracidn) pero las evidencias no

son suficientes para recomendar su aplicacion (Hines et al, 2014).

RADIOTERAPIA

Las intervenciones cognitivo-conductuales desarrolladas por enfermeras oncoldgicas
muestran multiples beneficios aplicadas para contrarrestar los efectos secundarios
derivados de algunos tratamientos. En el cancer de mama, se han disefiado
intervenciones que previenen el aumento de la fatiga en mujeres sometidas a
radioterapia y mejora su calidad de vida (Lee et al, 2011)y ayudan a paliar otros efectos

negativos como el insomnio en supervivientes (Epstein & Dirksen, 2007).

DIAGNOSTICO Y CIRUGIA

Tradicionalmente las mujeres diagnosticadas de cancer de mama, han recibido los
resultados histopatoldgicos de los cirujanos pero la limitacion de tiempo disponible, las
cargas asistenciales y las crecientes listas de espera ha motivado la busqueda de

alternativas que permitan dedicar el tiempo necesario a estas consultas.

La introduccion de una EPAOM durante la fase inicial confirmacién diagnéstica y
realizacién de pruebas complementarias, tiene como objetivo, una vez valorado el caso
dentro del equipo, proporcionar la correspondiente informacion diagnéstica (explicar el

estadio y grado, si existe compromiso de los ganglios linfaticos, el riesgo de
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diseminacion y un andlisis de la carga familiar/hereditaria y familia) asi como asesorar al
paciente sobre el desarrollo del proceso asistencial y resolver las dudas que surjan al
respecto (Warren, 2007).Segun la autora, el establecimiento de esta relacion terapéutica
de manera precoz, ayuda a instaurar sistemas de comunicacion eficaces que fomentan
la confianza y seguridad en los profesionales, y permitiendo identificar posibles
mecanismos de afrontamiento ineficaces y actuar de manera preventiva en el curso del

proceso asistencial.

Otras experiencias, han incorporado a una EPAO como coordinadora de las altas y el
seguimiento inmediato de pacientes intervenidos por equipos quirdrgicos y cuyo
funcionamiento se estima que produjo una reduccién del 50% de las visitas a servicios
de urgencias y una mejora generalizada de la unidad quirtrgica, con potenciales

beneficios en términos de ahorro econdmico (Robles et al, 2011).

En lineas generales, tanto pacientes como profesionales, consideran a la ONP como un
valor afiadido dentro de la unidad de cirugia por las siguientes razones: son accesibles
para los pacientes, tienen mas tiempo, son mas empaticas con los pacientes, ahorran
tiempo a los especialistas y son mas “rentables”. A pesar de estas aportaciones,
algunos cirujanos cuestionan la utilidad real de las ONP y su capacidad para detectar
recidivas, al tiempo que ponen en tela de juicio la eficiencia de éstas debido a que
tienden a utilizar un mayor nimero de técnicas diagndsticas y porque los pacientes

suelen ser vistos también por el cirujano.

Parece existir cierto consenso, en que los médicos de cabecera deben tomar el relevo
en el seguimiento una vez finalizado el programa de seguimiento hospitalario estandar.
En estos casos, lo mas recomendable es establecer planes de cuidado individualizados,
donde se establezcan la frecuencia indicada para el seguimiento asi como los aspectos
a abordar, tantos fisicos como psicosociales, tal y como establece la guia NABON
(2012).
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Tabla 9: Opinién sobre los distintos profesionales en los programas de seguimiento

PROFESIONAL
RESPONSABLE

OPINION DE LOS PROFESIONALES

OPINION DE LOS PACIENTES

Cirujano

Enfermera de
Practica
Avanzada

Oncélogo
Radioterapico

Oncélogo
Médico

Médico de
familia

+ Ventajas
- Inconvenientes

+El cirujano es siempre el responsable
+ Para casos mas complejos

- El cirujano disefia el protocolo de actuacion
pero el desarrollo puede ser asumido por
otro profesional como la ONP

+Permite ahorrar los médicos
especialistas

+ Le dedican més tiempo al paciente que los
médicos

+ Son méas accesibles y estdn mejor
capacitadas para identificar los problemas
psicosociales

+ Suponen una atencion mas “barata”

tiempo a

- Deberian estar supervisadas por un
especialista
- Tienden a indicar mas  pruebas

diagnosticas

+Para el control de los efectos secundarios de
la radiacion a largo plazo

+ Saben con qué tipo de radioterapia se trata
a los pacientes

+ Tienen contacto mas frecuente con los
pacientes durante el tratamiento

-Desconocen la implicacion de un oncélogo
radioterapico

+ Para los pacientes que participan en
ensayos clinicos de nuevos tratamientos
+Para el control de los efectos del tratamiento
hormonal

-No todos realizan reconocimiento fisico

+ Es mas barato

- No estan especializados por lo que pueden
generar preocupacion

- No ven suficientes pacientes con cancer de
mama como para garantizar una buena
atencion

- Es pedirle demasiado a los médicos de
familia

+El cirujano esta muy formado /especializado
+ Mayor confianza en el cirujano que en otros
profesionales

- Es una pérdida de tiempo muy cara
- El cirujano realiza la cirugia pero no el seguimiento

+ Tienen més tiempo para los pacientes

+ Son tan buenas como los cirujanos

+ Tienen méas empatia

+Actlan como asesoras para solventar preguntas y
problemas

- En algunos casos se podria cuestionar si tienen
suficiente experiencia
- Algunas no estéan lo suficientemente especializadas

+ Hacen mas examenes fisicos
-Desconocen la implicacion de un
radioterapico

oncologo

+Para el abordaje de problemas psicosociales
+ Para cuando finaliza el seguimiento hospitalario
+ Cuando no se necesita ir al hospital

- Los médicos de familia estan demasiado ocupados
- En cualquier caso te derivan al hospital
- No estan lo suficientemente especializados
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3.4.2.6 CALIDAD DE VIDA

El aumento de la supervivencia en los distintos tipos de cancer, obliga necesariamente a
reorientar la atencion de la atencién sanitaria y empieza a cobrar mayor importancia la
calidad de vida tras el tratamiento y el seguimiento a largo plazo, y asi lo manifiestan el
creciente nimeros de estudios que la incluyen como principal indicador de la atencion

prestada en el paciente.

Algunos estudios muestran el impacto positivo de los programas de seguimiento
liderados por enfermeras en la calidad de vida de pacientes con cancer de pulmén
(Moore et al, 2006)0 mujeres con cancer metastasico en fase paliativa (Dyar et al,
2012).

Otros estudios comparan programas de seguimiento liderados por enfermeras con
programas liderados por otros profesionales, obteniendo resultados muy satisfactorios,
similares a los médicos de cabecera, e incluso con mayores niveles de satisfaccion y
calidad de vida percibida, y menores niveles de ansiedad y depresién en comparacion
con el seguimiento llevado a cabo por médicos especialistas en cancer de prostata
(Bryan-Lukosius et al, 2010)

Entre las iniciativas mas novedosas orientadas a la mejora de la calidad de vida de los
paciente, destaca el programa a “Sobreviviendo al cancer, viviendo la vida” instaurado
en el Reino Unido para pacientes con cancer de mama o prdstata, que toma como
marco de referencia intervenciones basadas en el “coaching” y en el abordaje de
aspectos motivacionales, y se incluye un equipo de “outreach”, es decir, periférico, que
se encarga de ofrecer asesoramiento clinico y apoyo emocional por via telefénica para

pacientes que acaban de finalizar el tratamiento (Richardson, 2008).

La valoracién y planificacion de cuidados tiene como objetivos que los pacientes
comprendan su proceso y el impacto que supone en sus vidas, consigan un manejo mas
eficaz de los sintomas, adquieran competencias en autocuidados, y dispongan de la
informacion necesaria para la toma de decisiones y para facilitar los cambios oportunos

en su estilo de vida.

3.4.2.7 ROL DENTRO DEL EQUIPO

El desarrollo del rol de la EPA va indisolublemente unido al trabajo en equipo, siendo un

elemento potencialmente dinamizador que promueve una mayor cohesion,
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comunicacion y coordinacion, lo cual se traduce en mejores resultados globales tanto

para los pacientes como para el propio equipo (Edwards et al, 2011).

Dentro del equipo, aportan un valor afiadido en cuanto a su capacidad de innovacion y
de respuesta a las necesidades de los pacientes y familiares, sin olvidar su elevada
implicacidon en el apoyo y asesoramiento a otros profesionales. Existe una inevitable
interaccion y reciprocidad entre la EPAOM y el resto de miembros del equipo, creandose
dindmicas que pueden condicionar la eficacia en el desempefio y los resultados

obtenidos.

Algunos autores sefalan importantes variaciones entre los distintos equipos, con
efectos directos en la seguridad y confianza en el desempefio del rol de la EPAOM y la
delimitacion de su quehacer profesional (Amir, Scully & Borril, 2004).Estos autores
plantean que la capacidad de decision de la EPAOM no debe circunscribirse a los
limites del equipo del que forma parte, sino que debe estar claramente establecido por
la legislacién vigente con un marco regulador propio, que deberia avalarse con mas
estudios cuyos resultados muestren y justifiquen la pertinencia de este rol dentro del

equipo.

El estudio ASCO llevado a cabo en Canada propone un nuevo modelo colaborativo de
practica oncoldgica donde se hace hincapié en definir qué son las EPAO y que pueden
aportar, siendo claves para reforzar las areas mas deficitarias a nivel asistencial, como
modelo alternativo a la falta de médicos especialistas en algunos lugares y siendo una
oportunidad de reorientar la practica clinica hacia la perspectiva del paciente. Segun los
resultados del estudio, los propios oncélogos manifiestan su elevada satisfaccion con la
inclusion de estos profesionales dentro de los equipos, llegando a aumentar la
productividad hasta un 19% en colaboracibn con el resto de profesionales, y
aumentando la sensacién de seguridad del paciente y bien atendidos (Towle et al, 2011,
Devine, 2012).

El abordaje del trabajo en equipo no solo incluye a profesionales de distintas disciplinas
sino que debe basarse en la consolidacion del trabajo en equipo entre Enfermeras
Generalistas, Enfermeras Especialistas y Enfermeras de Practica Avanzada, donde la
colaboracion se convierte en la principal herramienta de trabajo, partiendo de la
delimitacion de lo que implica la practica colaborativa en el cancer, crear itinerarios que
conduzcan a esta practica, preveer las posibles barreras y eliminarlas, y promover unas

actitudes favorecedoras del trabajo colaborativo (Moore & Prentice, 2013).
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En el ambito europeo, a partir del informe: “A Policy Framework for Commissioning
Cancer Services” elaborado por un grupo de expertos en el Reino Unido, se recomendd
la creacion de unidades de mama con profesionales con dedicacion y formacion
especifica a esta area de conocimiento. Los excelentes resultados obtenidos en este
pais en el tratamiento del cancer de mama han ido acompafados de importantes
cambios organizativos en las unidades de mama britanicas, y han sido el motor del
trabajo multidisciplinario en Europa, y se ha hecho extensivo al abordaje de otros

procesos oncologicos (Alvarez et al, 2012).

De igual forma, en Bélgica y los Paises Bajos, las unidades de mama estan
configuradas por equipos multidisciplinares y el seguimiento, segun el tratamiento y
evolucion en cada caso, es realizado por cirujanos, oncologos médicos/radioterapicos o
por EPA oncolbdgicas especializadas en cancer de mama. Normalmente el perfil de
formacion de estas enfermeras es a nivel de Master con formacion clinica especializada

y experiencia en cancer de mama.

La Sociedad Europea de Especialistas en Cancer de Mama (EUSOMA) ha elaborado
diversos informes donde se determinan los requisitos minimos para la configuracion de
las unidades de mama en Europa, con el objetivo de consensuar criterios y establecer
unos estandares de calidad comunes en todos los paises. Dentro de estas lineas
estratégicas, se especificaba como elemento obligatorio la creacion de equipos
multidisciplinares de referencia con formacion especifica avanzada, mas alla de la
formacion basica recibida por cada profesional (Perry et al, 2005; Cataliotti et al, 2007,
Roselli et al, 2010).

La firme apuesta por estas unidades multidisciplinarias sirvi6 como impulso para la
integracion de enfermeras especializadas con roles avanzados dentro de los equipos,
con un amplio abanico de resultados que hoy dia avalan su desempefio. A partir de
entonces, se ha producido una consolidacién de este rol avanzado desde una doble
vertiente, como miembro del equipo, con aportaciones individuales y conjuntas con otros
profesionales, y como parte indispensable de la estructura organizativa con vias de

acceso directo a sus servicios.

La trayectoria desarrollada en estos afios, ha permitido crear estructuras que integren
las consultas de las EPAOM en el itinerario asistencial del paciente con visitas
programadas y con la opcion de realizar consultas a demanda o a través del circuito de

derivacion de otros profesionales.
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3.4.2.8 COORDINACION INTERNIVELES: ATENCION PRIMARIA VERSUS
ATENCION HOSPITALARIA

En la mayoria de casos, el rol de la EPA oncolégica tiene como base el ambito
hospitalario, pero ya existen experiencias en la creacion de consultas externas a nivel
comunitario, donde pueden integrarse en los equipos asistenciales donde el volumen de
pacientes requiera de servicios especializados mas accesibles y altamente satisfactorios
(Young, 2005; Rosenzweig, Steelec & Slater, 2009b).

Al comparar distintos tipos de seguimiento segun el &mbito asistencial donde se ubican,
atencion primaria versus hospitalaria, no hay grandes diferencias, y se obtienen
resultados similares en términos de satisfaccion de las pacientes y de niveles de
ansiedad. En cuanto a los profesionales responsables de los programas de seguimiento,
las ONPM vy los médicos de familia obtienen iguales o incluso mejores resultados que
médicos especialistas hospitalarios, aunque no hay datos consistentes para hacer la

comparacion en términos de supervivencia (Taggart, Donnelly & Dunn, 2012).

Tras la implementacion de modelos de gestién por procesos asistenciales y con el
objetivo de fortalecer el apoyo a los pacientes en su circuito asistencial, agilizar las
derivaciones entre atencién Primaria y Hospitalaria y evitar demoras en el diagnostico y
en la realizacion de pruebas complementarias, se crearon unos sistemas de apoyo
denominados “patient navigation” orientados a mejorar la comunicacion interprofesional
e interniveles. Dentro de este marco, surgié la figura de la “nurse navigator” en
Oncologia cuya funcion inicial se desarrollaba como orientadora en la fase entre el
diagnéstico y la primera consulta, haciendo énfasis en el acceso a un diagnéstico precoz
y al tratamiento con el médico especialista. Es un rol avanzado que, poco a poco, ha
ampliado su itinerario, y ahora se orienta hacia el acompafamiento del paciente desde
gue inicia el proceso asistencial hasta que lo finaliza, haciendo de puente con equipo de
referencia de Atencion Primaria que se encargara de los cuidados al alta, por tanto, es
una figura muy orientada a la continuidad y refuerzo del proceso asistencial (Basu et al,
2013).

3.4.2.9 SATISFACCION DE LOS USUARIOS

La percepcion de los usuarios y su grado de satisfaccion con la atencion recibida
proporciona una informacion muy valiosa, que junto a otros instrumentos desarrollados

en los ultimos afios, permiten conocer mejor la realidad percibida por los pacientes e
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identificar areas de mejora. Es fundamental explorar estas percepciones para poder
evaluar si los modelos organizativos a nivel asistencial y el desempefio de los
profesionales se corresponden con las prioridades de los pacientes. Los cambios en los
patrones epidemiolégicos y la complejidad de los procesos oncolégicos obligan a
reevaluar continuamente las distintas dimensiones de la atencién sanitaria y a introducir

propuestas de mejora en consonancia a las necesidades detectadas.

En relacién a los profesionales, se identifican como posibles variables predictoras de
satisfaccion de los usuarios con la atencién recibida las habilidades en comunicacion, la
cercania y actitud hacia el paciente y el apoyo psicosocial proporcionado (Lis,
Rodeghier & Gupta, 2009). Entre los estudios que profundizan en la percepcion de los
pacientes oncoldgicos hospitalizados sobre el papel de la NP, se valora como excelente
la coordinacion que aporta la dentro del equipo, ademas de destacar la resolutividad,

personalizacidon de la atencion y profesionalidad percibida (Dulko & Mooney, 2010).

Para garantizar la continuidad de cuidados, en algunos procesos se establecen visitas
rutinarias de las enfermeras oncoldgicas, que segun el proceso y la fase en la que se
encuentre, seran mas o menos frecuentes, 0 en algunos casos incluso a demanda. En
este tipo de sesiones, se valora el estado general de los pacientes, su evolucién, su
nivel de conocimientos, el grado de adaptaciébn a su proceso y su respuesta a la
medicacién, analgesia o cualquier otro tipo de terapia. Supone una oportunidad de
proporcionar informacién especifica sobre areas deficitarias y reforzar sus
conocimientos, al tiempo que anticiparse a posibles complicaciones y actuar de manera

proactiva.

En casos de cancer 6seo metastasico donde existen numerosas complicaciones
derivadas del propio proceso en sus distintas variantes, se valora muy positivamente el
seguimiento mensual por la enfermera oncoldgica y ofrece resultados positivos en
términos de mejora de la calidad de vida de los pacientes, el control de sintomas a
través del ajuste en las dosis de las perfusiones protocolizadas y deteccién de sintomas
gue indiquen un empeoramiento de la enfermedad, y se destaca la posicién privilegiada
de la enfermera para establecer una relacién de confianza y una comunicacion efectiva,
donde se potencia ademas la interaccién del paciente con el equipo profesional
(Drudge-Coates, 2010).

A pesar de que la eficacia y eficiencia de los programas de seguimiento tradicionales

esta cuestionada, éstos se mantienen vigentes en numerosos centros sanitarios. Las
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mujeres que superan un cancer de mama cada vez reclaman una atencién mas integral,
donde los aspectos psicosociales cobran una gran importancia para ellas pero son los
menos abordados en los programas de seguimiento. Como alternativa, tanto
profesionales como pacientes coinciden en la necesidad de articular nuevos sistemas de
seguimiento alternativos y eficaces, considerando ademas que la demanda de estos
servicios tiende al aumento segun las tendencias epidemioldgicas y las mayores
expectativas de supervivencia, planteandose que los profesionales de Enfermeria
ofrecen un gran potencial infrautilizado y que podrian cubrir satisfactoriamente estas
necesidades (McCaughan & McSorley, 2007).

El grado de satisfaccion de las mujeres con cancer de mama que reciben asesoramiento
y seguimiento por parte de enfermeras especializadas es elevado, tal y como muestran
los resultados de estudios de satisfaccion y auditorias sobre la practica realizados en
distintos entornos clinicos (Warren, 2007;Bishop, 2009b; Mclintosh, 2011),aunque esta
positiva valoracion en cuanto al trato recibido y a la comunicacion no siempre se
alcanzan los niveles de evidencia deseables para poder demostrar toda la potencialidad
de las EPAOM, siendo necesario realizar estudios con mayor potencia estadistica y

metodoldgica (Van Hezewijket al, 2011).

El estudio de Mayer et al (2012) compara el impacto de diferentes programas de
seguimiento (programas de seguimiento tradicional versus programas de seguimiento
virtual) llevados a cabo por distintos profesionales: oncologos, médicos de familia y NP,
sobre el nivel de estrés de las pacientes asi como el grado de satisfaccion con los
mismos. Entre los hallazgos mas significativos cabe destacar que, a pesar de considerar
al oncélogo el profesional con mayor capacidad de ampliar su supervivencia, se muestra
un alto nivel de satisfaccién con los programas desarrollados por médicos de familia y
NP, con resultados similares entre ellos. Estos datos muestran una progresiva
aceptacion de modalidades de seguimiento telefénico o virtual, aunque inicialmente
ofrecen mayores resistencias por parte de las usuarias. Aunque los resultados no son
concluyentes, plantean la pertinencia de diseflar programas de seguimiento
desarrollados por médicos de familia 0 NP como alternativa para evitar el colapso de las

consultas de los médicos especialistas.

A pesar de la satisfaccion global de las mujeres con los programas de seguimiento
tradicionales, muchas perciben una atencién apresurada, detectan una falta de
continuidad y se sienten incobmodos al no recibir una respuesta satisfactoria al abordar

temas psicosociales con sus médicos de referencia (McIntosh, 2011).
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Se hace necesario, por tanto, el replanteamiento de las modalidades de programas,
cuya orientacion debe centrarse en una mayor capacidad de respuesta y orientacion a

las necesidades de la mujeres.

3.4.2.10 COSTE-EFECTIVIDAD

En términos de coste-efectividad del seguimiento realizado por las EPAOM las
investigaciones llevadas a cabo son escasas y las existentes plantean limitaciones
metodoldgicas relacionadas con la potencia muestral, las herramientas utilizadas o la
disponibilidad de datos. Aun asi, existen datos que demuestran el potencial ahorro en la
consultas de seguimiento dirigidas por ONP frente a las desarrolladas por médicos,
tanto en el cancer de mama (Montgomery et al, 2007; Koinberg, 2009; Van Hezewijk et

al, 2012) como en otros procesos oncoldgicos (Hinkel, 2010; Moote et al, 2012).

La revision bibliografica realizada por Van Hezewijk et al (2012) compara los costes
derivados de distintas modalidades de seguimiento en mujeres tratadas por cancer de
mama en un estadio precoz, llevadas a cabo por NP, médicos de familia o por via
telefénica pero no consiguen obtener resultados concluyentes debido a la variabilidad de
estrategias de seguimiento empleadas, las diferencias entre los instrumentos de medida
aplicados en los estudios seleccionados y los métodos de andlisis empleados. A pesar
de las limitaciones para el correspondiente analisis estadistico, afirman que segun se
infiere de los resultados de los estudios de manera individual, cualquiera de las
modalidades de seguimiento por las NP analizadas podrian ser factibles y costo-

efectivas en comparacion con métodos tradicionales (Van Hezewijk et al, 2012).

Se reconoce, por otro lado, que la inclusion de estas enfermeras especializadas en
estos programas significa una menor demanda en las consultas médicas y una

reorientacion de la demanda a través de consultas telefonicas (Montgomery et al, 2007).

Sin embargo, no siempre se obtiene el ahorro esperado en los costes de los programas
de seguimientos realizados por enfermeras debido a que las NP dedican mayor tiempo
a las consultas, a los triajes telefénicos y a los procedimientos técnicos en comparacion
con los médicos aunque precisamente éste es uno de los valores afiadidos que
consideran los pacientes y que hacen recomendable estas modalidades de seguimiento

en los pacientes oncoldgicos (Hinkel, 2010).
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Al igual que ocurrid al comienzo de la implementacion de los roles avanzados en
Atencion Primaria, la inexperiencia en el rol, las expectativas y el compromiso con la
responsabilidad adquirida, genera en las etapas iniciales ciertas inseguridades que
provocan una mayor cautela en el desempefio del rol, aspecto que se va normalizando
al adquirir una mayor madurez en el puesto y que se compensa con los Optimos
resultados obtenidos en comparacion con los médicos en relacion al numero de
prescripciones farmacoldgicas, derivaciones a otros profesionales y segundas consultas
(Horrocks, 2002).

Teniendo en cuenta estas premisas, para garantizar el éxito de los resultados tras la
implementacion de estas nuevas figuras, es fundamental contar con la formacion y la
experiencia profesional adecuada. Pese a la limitacion que puede suponer en un
principio emplear mayores tiempos de consulta, las enfermeras de practica avanzada
siguen siendo una alternativa con gran potencial de ahorro econémico y garantias de la
atencion proporcionada.

3.5 ENFERMERIA DE PRACTICA AVANZADA ONCOLOGICA Y PROCESOS
ASISTENCIALES INTEGRADOS

Los cuidados enfermeros avanzados tienen la capacidad de facilitar la adaptacion del
proceso normalizado que suponen los PAIls a las necesidades individuales de cada
paciente. Ademas de establecer una hoja de ruta previsibles para el paciente oncoldgico
segun cada proceso, es fundamental contemplar dentro de los procesos asistenciales
las diferentes respuestas que cada persona puede tener ante determinadas situaciones
relacionadas con su proceso de salud-enfermedad, facilitando asi una atencién integral

e integrada, tal y como sugiere Mariscal (2006).

La revision sistematica de Ouwens et al (2009) parte de la premisa de que una atencién
integrada esta compuesta de tres elementos bésicos identifica las intervenciones mas

eficaces seglin cada uno de estos aspectos:

- La atencion centrada en el paciente. Entre las intervenciones que ofrecen
mejores resultados la provision de informacion, la disponibilidad de herramientas
de apoyo en la toma de decisiones y la grabacion de la informacion
proporcionada en las consultas para el paciente.

- La organizacion de los cuidados. Existencia de programas de seguimiento, la

gestion de casos individualizada y las consultas de acto Unico.
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- El caracter multidisciplinar (o su visidbn ampliada inter/transdisciplinar). Existen
varias modalidades de intervenciones, por un lado, aquellas donde cada
profesional asume una parte del proceso o, por otro, programas de gestion
compartida, donde se efectlia una toma de decisiones conjunta, como ocurre en

los Comités de Tumores.

Asimismo, existen otros elementos enmarcados en los Modelos Enfermeros de Practica
Avanzada, que facilitan la mayor efectividad en la asistencia prestada dentro del marco

de los PAls favoreciendo una atencién agil, coordinada y resolutiva:

- Gestion de casos o planificacién coordinada y anticipada, que incorpora los
distintos A&mbitos que tienen incidencia en la atencién dispensada a pacientes y a
sus familiares, de acuerdo con sus necesidades y con los recursos disponibles
en cada centro.

- Coordinacion de los profesionales que intervienen en el proceso, para ofrecer
una atencion unificada operativa.

- Telecuidados o uso de las tecnologias de la comunicacién, como medio de
provision de informacion y servicios sanitarios en general, y de cuidados en
particular. Este modelo se ha implantado para el seguimiento de grupos de
riesgo y como complemento de la atencién domiciliaria.

- Derivacién de pacientes.

- Gestion de pruebas complementarias.

La organizacion “Macmillan Cancer Support” en el Reino Unido, realizé en el aino 2010
un analisis sobre costes y utilizaciébn de recursos para la atencién de pacientes con
cancer, planteando que una mejor coordinacion de los servicios se traduce en un mayor
ahorro en costes innecesarios derivados de una gestién poco eficiente. Este estudio se
centré en el proceso cancer de mama y cancer de pulmén en el area metropolitana de
Manchester y se establecieron tres posibles itinerarios asistenciales para cada proceso,
segun el nivel de complejidad, los estadios y los recursos potencialmente necesarios,
donde se establecieron tres areas deficitarias que podrian generar costes adicionales: la
coordinacion del proceso, la comunicacién con el paciente y la informacién facilitada,
posiblemente derivados de la falta de profesionales especializados en Atencion
Primaria, la falta de equipos oncoldgicos 24h que podrian evitar ingresos innecesarios a
través de los servicios de urgencias hospitalarios y a los inadecuados programas de

seguimiento.
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Los resultados de este andlisis propone que una redefinicibn de los itinerarios
asistenciales de los pacientes partiendo de un refuerzo en los aspectos organizativos y
de coordinacion en la atencion y una mayor inversion en aspectos especificos de los
cuidados en etapas concretas podria suponer un ahorro de aproximadamente el 10%
del gasto sanitario invertido en estos pacientes, derivado de una disminucion de la
estancia hospitalaria, reduccion de las muertes hospitalarias y de las complicaciones
asociadas y una disminucién en las consultas médicas en Atencién Primaria (Macmillan
Cancer Support, 2010).

El cuidado integral que ofrecen las EPAOM, se pone de relieve en grupos de pacientes
con unas determinadas caracteristicas que requieren de una atencién adaptada a
necesidades concretas. Dentro de los PAls definidos, cada persona vive el proceso de
una forma diferente, dependiendo de sus caracteristicas personales y otros de factores
de indole bio-psico-social, por cual deben establecerse estrategias de valoracion y
apoyo. Estos matices se reflejan en la aportacién de las EPAOM en grupos de mujeres
jovenes con cancer de mama, donde surgen unas necesidades distintas a las que
pueden aparecer en otros grupos de edad o adquieren matices distintos como por
ejemplo el abordaje de la maternidad, relaciones sexuales, cuestiones relacionadas con
aspectos laborales y de desarrollo personal y profesional, red social de apoyo, etc. Esta
vision y cuidado integral se convierte en el eje central de su rol y su principal aportacion
dentro del proceso asistencial (Mariscal, 2006; Mckenney, 2006).

3.6 EL FUTURO DE LA ENFERMERA DE PRACTICA AVANZADA
ONCOLOGICA

Los datos ilustran la previsible demanda de cuidados oncoldgicos en los préximos afios,
y como indiscutiblemente, habr4 de apoyarse en nuevos sistema de atencibn mas
eficientes (Quinn, 2008).

El ndmero de EPAOs ha continuado creciendo en la ultima década y las previsiones
indican una necesaria expansion del rol, de acuerdo con el aumento de la complejidad
en el abordaje terapéutico del céancer, la incapacidad de muchos sistemas para
responder a la demanda, la falta de especialistas o la necesidad de afiadir servicios que
incluyan un abordaje mas amplio del proceso y cubran los vacio asistenciales en la
actualidad, y la presion existente para buscar soluciones sostenibles econémicamente
(Erikson et al, 2007; Farrell et al, 2011; Schneider y Faithful, 2011).
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En los préximos afios, se deberd trabajar en el desarrollo de estas figuras en contextos
donde es necesario un impulso en los cuidados oncolégicos y se identifican los vacios
asistenciales mencionados que pueden ser potencialmente cubiertos por EPAO,
facilitando el acceso a una atenciéon de calidad (Bishop, 2009b) y mejorando la
experiencia del paciente, los resultados globales en salud y su calidad de vida (Nevidjon
et al, 2010).

Es fundamental trabajar la homogeneizacién de la formacién y definicion de funciones a
nivel internacional, con un modelo global de Préactica Avanzada Oncoldgica que
contemple una mayor subespecializacion (que ya es una realidad en el cancer de
mama, cuidados paliativos, transplantes, hematologia, etc.) y consensuando estandares
de calidad que permita evaluar eficazmente los resultados derivados de la préactica
(McCorkle et al, 2012a; 2012b).

3.7 NUEVOS ROLES PROFESIONALES EN LA ATENCION ONCOLOGICA
EN ESPANA: DESAFIOS Y OPORTUNIDADES

La creacion de los nuevos roles en Enfermeria es una situacion emergente y novedosa
en nuestro pais. Durante la Ultima década se ha empezado a hablar mas firmemente en
Espafia de la EPA, planteandose su posible contextualizacion sobre todo en el manejo
de procesos cronicos y gestion de pacientes complejos, ante la imperiosa necesidad de
buscar férmulas sostenibles que den respuesta a la creciente demanda asistencial y
sustentandose en los buenos resultados obtenidos en otros paises con sistemas

sanitarios de similares caracteristicas (Canada y Reino Unido).

Como se ha expuesto anteriormente, en la actualidad se estan llevando a cabo en
Espafia diversas experiencias de implementacion de roles profesionales enfermeros,
aunque se denota una gran variabilidad tanto en la definicion del rol como en las
funciones asociadas y el grado de su implementacion. Sin embargo, cada vez esta mas
presente tanto en las estrategias nacionales y autonémicas como en las
recomendaciones de grupos de expertos, la necesidad de avanzar en servicios mas
versatiles, pudiendo encontrar en los profesionales de Enfermeria la clave donde se
apoyen estos nuevos modelos de atencion oncoldgica (Ferro en Torrens, 2010). El
objetivo de estas nuevas figuras es mejorar la efectividad y la eficiencia de los servicios
sanitarios, previendo situaciones evitables y tratdndolas precozmente cuando aparecen,
de forma que el beneficio clinico y de experiencia que vive el paciente oncoldgico sea

Optima.
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En este sentido, desde varios Planes Integrales de Oncologia, se estd intentando
elaborar un marco de referencia en el cual incorporar estos elementos y aquellos
relacionados con las buenas précticas organizativas, que promuevan la méaxima
amplitud y contribucién de los cuidados mediante los nuevos roles de enfermeria en la

atencion oncoldgica.

La introduccion de la enfermera oncolégica como referente en los equipos
multidisciplinarios de comités de tumores o unidades funcionales es un ejemplo del
avance en este sentido, aunque la formalizacién de actividades hasta el momento no
esta plenamente desarrollada, si estd dando lugar a la creacién de roles especificos,
vislumbrandose su potencialidad como refuerzo en los puntos criticos del proceso
asistencial oncolégico. Ferro (2010) siguiendo la secuencia del proceso oncolégico,

sefala las siguientes aportaciones de las enfermeras oncoldgicas:

= Deteccién precoz: algunos de los programas de cribado cuentan con
enfermeras con responsabilidad en la coordinacién de la logistica de los
programas, asi como en la conduccion de los casos positivos a la via asistencial.

= Consejo genético: intervienen en las actividades que comportan los estudios
genéticos, asi como en el asesoramiento familiar e individual y en el soporte
emocional.

= Atencidén oncoldgica:

- Enfermera gestora de casos en el diagnéstico del céancer: coordina y
gestiona el proceso de diagndstico, conduciendo al paciente a través de circuitos
preferentes y proporcionando cuidados e informacién especifica.

- Enfermera clinica, de referencia o gestora de casos en comités de tumores
o unidades funcionales: interviene para proporcionar cuidados para la
prevencion y atencion de las situaciones clinicas que lo requieran, e indicar el
recurso sanitario necesario acorde a cada situacion especifica. Otro aspecto
fundamental es la conduccion del paciente durante el plan terapéutico.

- Consulta de hospital de dia y consulta de radioterapia: la intervencién se
basa en proveer informacién y educacion sanitaria para el autocuidado, tanto en
la prevencion como en la atencibn de los efectos del tratamiento, y
asesoramiento para la etapa pos-tratamiento.

- Atencién continuada: este aspecto se vincula a las posibles situaciones que
pueden ser motivo de consulta extraordinaria, relacionada con el tratamiento

activo que reciben, pero que acuden a urgencias por no existir una oferta
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sanitaria al respecto. En ese sentido también se han ido incorporando algunas
experiencias basadas en la intervencion de enfermeria, de acuerdo con los
protocolos clinicos de las instituciones, que atienden las consultas y criban el
nivel de intervencion de acuerdo a la complejidad presentada.

- Cuidados paliativos: desarrollan intervenciones especificas para la valoracion
clinica, el asesoramiento a los equipos asistenciales y la indicacion de los niveles
de intervencion de los recursos sanitarios de los cuidados paliativos.

- Investigacién/ensayos clinicos: se trata de intervenciones como la provision
de informacion especifica complementaria a los pacientes sobre un ensayo
clinico, formacion a los profesionales que lo administran, coordinacién de la
logistica atendiendo a la diversidad de los servicios implicados, asi como la
realizacién de algunos controles especificos y el seguimiento del desarrollo de

los ensayos, entre otras.

3.7.1 LA ENFERMERA GESTORA DE CASOS

El ejemplo més cercano a la EPA en nuestro pais es la Enfermera Gestora de Casos, un
rol avanzado que ha supuesto una gran contribuciébn al manejo del paciente con

problemas crénicos de salud (Goodman, Morales & de la Torre, 2013; Perteguer, 2014).

Existen evidencias que muestran que este modelo de Enfermeria de Gestion de casos
facilita una atencién coordinada e integral, favoreciendo el flujo de pacientes desde
atencion hospitalaria hacia atencién primaria, destacando el manejo de las situaciones
de dependencia (Jurado-Campos et al, 2008) asi como la instauraciéon de modelos de
atencion domiciliaria, con una destacada mejora en cuanto a la accesibilidad a los
servicios sanitarios, la capacidad funcional de los pacientes y la sobrecarga de los
cuidadores, acompafiados de altos niveles de satisfaccion, tanto de los pacientes como

de sus familiares (Morales-Asencio et al, 2008).

La implementacion del Modelo de Gestion de Casos es una realidad consolidada en
Andalucia, Aragén, Canarias, Catalufia, Comunidad de Madrid, region de Murcia y
Comunidad Valenciana y Pais Vasco, aunque han adquirido diferentes denominaciones
(enfermeras gestoras de casos, enfermeras de enlace, enfermeras de préctica
avanzada, etc.) y su grado de desarrollo tampoco es homogéneo(Sanchez-Martin,
2014).
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Segun Perteguer (2014), la puesta en marcha del rol que desempefian las enfermeras
gestoras de caso en un sistema tan estructurado, tradicional y jerarquizado, sobre todo
en los hospitales, no se ha visto exenta de dificultades, derivadas de la propia
indefinicion del rol, la falta de apoyo institucional, la variabilidad en la practica y las
propias caracteristicas personales de quien desempefa el rol. La seguridad en el
desempefio, la preparacién previa en el abordaje del tipo de pacientes sobre el que va
actuar y las competencias para desenvolverse en un entorno de incertidumbre y en la

ambigliedad son claves para el éxito de la gestora de casos.

En Espafia se esta generando una amplia masa critica que defiende que existen
evidencias suficientes para justificar la instauracion de un Modelo de Practica Avanzada
gue incluya un marco regulador del desempefio donde se incorporen estrategias que
faciliten su implementacion dentro de las estructuras organizativas, y asi posibilitar su

pleno desarrollo (Appleby & Camacho, 2014; Morales-Asencio et al, 2014).

A pesar de que los ejemplos mas cercanos a la Practica Avanzada en nuestros pais se
identifican con la gestién de casos en la cronicidad y dependencia, gradualmente este
campo se va ampliando a otras areas clinicas como los cuidados oncoldgicos (Beortegui
et al, 2012), urologia (Camacho-Bejarano et al, 2014) y la anticoagulacion oral (Romero
et al, 2011).

Entre las lineas de desarrollo y consolidacion seria necesario mejorar los mecanismos
de captacion de pacientes, buscar herramientas sensibles y fiables para identificar la
complejidad, disminuir la variabilidad y trabajar sobre las ratios adecuadas para
asegurar un servicio de calidad y eficiente (Perteguer, 2014).

4.7.2 EXPERIENCIAS Y ROLES AVANZADOS EN ONCOLOGIA

En nuestro pais, cada vez son mas numerosas las iniciativas lideradas por enfermeras
gue tienen como objetivo mejorar la calidad de la atencién oncolégica en cualquiera de
sus vertientes y que serviran de precursoras para conseguir cambios en los modelos
organizativos actuales. Entre estas iniciativas cabe destacar la creacion de consultas a
nivel ambulatorio (Magdalena-Diaz et al, 2014) y las intervenciones para mejorar la
coordinacion de cuidados en casos clinicos de cancer de mama (Peinado-Barraso et al,
2008), disminuir el temor durante el tratamiento (Caceres et al, 2004) y reforzar la

atencion interniveles (Calero & Llanes, 2012).
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Dentro del marco conceptual de la Enfermeria de Practica Avanzada, se han
desarrollado experiencias en el ambito oncolégico, tomando como base para su
implementacion el modelo participativo, basado en la evidencia y centrado en el
paciente “PEPPA”, para guiar el desarrollo, implementacién y evaluacion de nuevos

roles avanzados en Enfermeria, propuesto por Bryant-Lukosius & Dicenso (2004).

Esta experiencia, aunque se materializ6 dentro de un campo muy especifico para el
seguimiento y manejo de pacientes portadores de una drenaje permanente por ascitis,
supone una aproximacion a las filosofia de EPA en Oncologia que podria empezar a
instaurarse en Espafa, permitiendo identificar las previsibles barreras organizativas y
resistencia al cambio que pueden encontrarse ante la implementacion de estos modelos
(Beortegui et al, 2012).

Un grupo de expertos de la Sociedad Espafiola de Enfermeria Oncolégica (SEEO, 2012)
elaboro en 1997 los Estandares de la practica de la enfermeria oncologica, donde se
explicita que “la enfermeria oncoldgica revisa, realiza y difunde trabajos de investigacion
para integrar los resultados en un proceso de mejora continua de la teoria y la practica”,

sentando las bases y directrices que deben guiar la préactica clinica.

En los ultimos afios, en este ambito se han desarrollado modelos asistenciales basados
en criterios especificos, de acuerdo con la evidencia cientifica, para la distribucion, la
organizacion y la coordinacién de los recursos sanitarios. El objetivo principal es
promover la equidad en el acceso a la atencion oncoldgica, garantizando el cuidado

experto y los servicios necesarios para una atencidon mas efectiva.

La creacion de los nuevos roles avanzados en Oncologia es una situacion emergente y
novedosa en nuestro pais, pero que cuenta ya con algunas experiencias. Estamos,
pues, en un momento de inflexion, teniendo en cuenta las diversas estrategias que se
estan desarrollando en el control del cancer y el imperativo de adoptar nuevas formulas
de practica profesional capaces de conseguir un abordaje integral a través de la
atencion especializada para contribuir de forma significativa a la mejora de los

resultados en salud.

En este marco se configura el rol de la Enfermera de Practica Avanzada Oncoldgica,
gue contribuye a este &mbito con intervenciones especificas, como son la provision de
educacion, los cuidados al paciente y su familia, y la continuidad asistencial en el

desarrollo del plan terapéutico, mediante la conduccion de la persona afectada a travées
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de los diferentes servicios y centros sanitarios que comporta la aplicacion del

tratamiento.

El desarrollo de los procesos asistenciales esta condicionado por multiples factores que
afectan a su organizacion. El creciente desarrollo e implementacion de la Gestion por
Procesos Asistenciales Integrados como nuevas férmulas organizativas a nivel
asistencial hace necesario evaluar su impacto con el propdsito de identificar sus

fortalezas, debilidades y las areas susceptibles de mejora.

La perspectiva de los profesionales que forman parte de los equipos sanitarios es
fundamental para valorar si los cambios estructurales se traducen en mejoras tangibles
en la organizacion, coordinacion y comunicacion dentro los procesos asistenciales, y por
tanto, se traduzca en una mayor calidad de los servicios y mayor satisfaccion de los

usuarios.

La falta de evidencias relacionadas con los potenciales beneficios y resultados después
de su implementacién, plantea la necesidad de evaluar su impacto a través de
herramientas especificas. Por tanto, estas premisas justifican la pertinencia de analizar
el desarrollo del Proceso Asistencial Cancer de Mama en Andalucia, tras mas de una

década desde su instauracion.
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SEGUNDA PARTE: PROCESO DE
INVESTIGACION
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CAPITULO 4
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4. OBJETIVOS E HIPOTESIS DE TRABAJO

4.1 OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

Objetivos generales

Evaluar el impacto del Proceso Asistencial Integrado Cancer de Mama en Andalucia

nivel organizativo, identificar las areas deficitarias y elaborar propuestas de mejora.

Objetivos especificos

Como objetivos especificos, dada la relevancia para la practica enfermera y
encaminados a conseguir una mayor profundizacion en el tema, se derivan los

siguientes:

= Validar el cuestionario “Care Process Self-EvaluationTool” (CPSET) en el

contexto espafiol.

»= Analizarel grado de desarrollo del PAI del Cancer de Mama en Andalucia.

= Comparar la implementacién del PAI del Cancer de Mama en los hospitales del

Sistema Sanitario PUblico de Andalucia.

» I|dentificar las areas deficitarias en el Proceso Asistencial Integrado Cancer de
Mama y elaborar propuestas de mejora.
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4.2 HIPOTESIS

Esta investigacion parte de las siguientes hipétesis:

= El cuestionario CPSET es aplicable en el contexto espafol para evaluar y

comparar la organizacion de los distintos procesos asistenciales.

= Los Procesos Asistenciales Integrados suponen una mejora en la organizacion
de la atencion sanitaria.

= Existen diferencias en el grado de desarrollo e implementacion del PAI Cancer
de Mama en los hospitales andaluces.
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5. METODOLOGIA

5.1 DISENO

Se ha realizado un estudio descriptivo, transversal multicéntrico, con un enfoque

cuantitativo.

El estudio se ha llevado a cabo en tres fases:

= Primera Fase

Adaptacién cultural y validaciéon del cuestionario CPSET en el contexto espafiol.

= Segunda Fase

Andlisis y comparacion de la organizacion de los procesos asistenciales gestionados

0 no segun los PAlsen los diferentes centros hospitalarios.

= Tercera Fase

Evaluacién del Proceso Asistencial Integrado Cancer de Mama en cuatro hospitales
de referencia en Andalucia.

5.2 POBLACION Y AMBITO DE ESTUDIO

La primera y segunda parte del estudio consistente en la validacion del cuestionario
CPSETYy la comparacion entre procesos, respectivamente, se ha llevado a cabo en 9
centros hospitalarios, 8 de ellos pertenecientes al Sistema Sanitario Publico de
Andalucia: Hospital Infanta Elena y Hospital de Riotinto (Huelva), Hospital Infantil y
Hospital de la Mujer del Complejo Hospitalario Virgen del Rocio (Sevilla), Hospital
Puerta del Mar (Cadiz), Hospital Virgen de las Nieves (Granada); y el Hospital General

de Catalufa.
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Para la evaluacion del Proceso Asistencial Integrado Cancer de mama, en la tercera
parte del estudio, se han incluido 4 hospitales andaluces de referencia para el
diagndstico y tratamiento de mujeres afectadas de cancer de mama: Hospital Puerta del
Mar (Cadiz), Hospital de la Mujer del Complejo Hospitalario Virgen del Rocio (Sevilla),
Hospital Carlos Haya (Malaga) y el Hospital Virgen de las Nieves (Granada).

5.2.1 PARTICIPANTES

Dado el caracter interdisciplinar de la atencién sanitaria, la poblacién de estudio han
sido los distintos profesionales sanitarios implicados en los procesos asistenciales
seleccionados, clasificados en tres categorias: médicos, enfermeras y otros

profesionales.

5.2.2 SELECCION DE LA MUESTRA

Se seleccionaron a todos los profesionales sanitarios implicados en los principales
procesos asistenciales desarrollados en los 9 hospitales incluidos en el estudio. Para las
pruebas de consistencia interna, segun el nimero de items del cuestionario, se estimé

una muestra minima de 280 profesionales.

5.2.3 CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

Para la primera parte, se han seleccionado 8 hospitales de referencia de cinco
provincias andaluzas: Huelva, Sevilla, Cadiz, Malaga y Granada, y un hospital situado
en otro contexto del territorio nacional(Cataluiia) para servir como comparacion e
identificar posibles diferencias relacionadas con el entorno o el nivel de desarrollo de los
PAls.

En la segunda parte, para el andlisis del PAI Cancer de Mama en Andalucia, el criterio
de inclusion de los hospitales ha sido disponer de una unidad especializada en
Patologia Mamaria, con un equipo profesional especializado y que estuviera

implementado el PAI Cancer de mama.

5.3 VARIABLES E INSTRUMENTOS

La evaluacion del disefio, la implementacion y el impacto de los procesos asistenciales
integrados es compleja, principalmente por la falta de instrumentos adecuado o porque

las herramientas existentes carecen de algunos elementos bésicos para realizar un
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andlisis exhaustivo (Vlayen et al, 2005; Vanhaecht et al, 2006). Se han considerado la
utilizacién de otras herramientas pero debido a sus numerosas limitaciones han sido
descartadas (Whittle, 2009).

CPSET

De acuerdo con el proposito del estudio, el instrumento seleccionado para medir el
desarrollo del PAI Cancer de Mama en Andalucia ha sido el cuestionario CPSET (Care
Process Self-EvaluationTool), que se traduce como “Herramienta de auto-evaluacion de
Procesos Asistenciales”, elaborado y validado por un grupo de expertos en Bélgica en el
afno 2007 (Vanhaecht et al, 2007).

El instrumento original fue elaborado en inglés (Anexo 1) y en otro contexto sanitario,
por lo que antes de ser utilizado ha sido necesario realizar una adaptacion cultural en el
contexto espafol (Anexo 2).El cuestionario CPSET es una herramienta valida para
evaluar la organizacion de los procesos asistenciales, con amplia trayectoria a nivel
internacional y con datos satisfactorios en cuanto a su validez y fiabilidad en diferentes
contextos (Seys et al, 2013).

La primera fase del estudio consistié en la validacion del cuestionario en el contexto
espafiol y la segunda fase se centré en su aplicacion para analizar el desarrollo del PAI

Cancer de Mama en Andalucia.

La version original del CPSET incluye 29 items, organizados en cinco dimensiones:
organizacion centrada en el paciente, coordinacion de los cuidados, comunicacion con
los pacientes y familia, colaboracién con Atencion Primaria y seguimiento del proceso.
El cuestionario CPSET se centra en los aspectos organizativos de los procesos
asistenciales integrados y tiene como objetivo determinar las caracteristicas de cada
proceso y su impacto en la practica clinica y la evaluacion de sus resultados. Su
validacion original en Bélgica incluyd un total de 885 profesionales, utilizando métodos
cualitativos y cuantitativos respaldado por la European Pathway Network (Vanhaecht,
2007).

A este cuestionario se le afiadieron tres preguntas adicionales a modo de resumen y un
cuestionario especifico sobre los aspectos mas relevantes del PAI Cancer de Mama en

Andalucia.
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CUESTIONARIO ESPECIFICO SOBRE EL PAI CANCER DE MAMA

El cuestionario especifico fue elaborado tomando como base los objetivos establecidos
por el Plan Integral de Oncologia de Andalucia y el itinerario establecido por el propio
PAI Cancer de Mama. En él se contemplan aspectos generales y especificos sobre el

desarrollo del proceso y el conocimiento que los profesionales tienen del mismo.

El cuestionario consta de 11 preguntas dicotomicas y una pregunta abierta donde se
pide que los participantes propongan tres sugerencias para mejorar el PAI Cancer de

Mama en base a su experiencia profesional (Anexo 3).

5.4 RECOGIDA DE DATOS

La recogida de datos se llevo a cabo desde marzo a junio de 2010. Se nombré a una
persona responsable como coordinadora de la recogida de datos en cada centro, previa
autorizacion de la Direccién de cada hospital. Los coordinadores de cada centro fueron
supervisores de las distintas unidades, responsables de las unidades de investigacién o
enfermeros de referencia con amplia experiencia profesional. Los cuestionarios fueron
enviados por correo postal a cada hospital y cada responsable organizé la distribuciéon y
recogida de los mismos en cada unidad. Tras su cumplimentacién, cada coordinador

recogio los cuestionarios y fueron devueltos por correo postal al equipo investigador.

5.5 VALIDACION DEL CUESTIONARIO

De acuerdo con las indicaciones de Sousa &Rojjanasrirat (2011) para la traduccion,
adaptacion y validacion de instrumentos en investigacion intercultural en ciencias de la

salud, se han seguido 6 pasos, segun se describe a continuacion:

PRIMERA FASE: TRADUCCION DEL CUESTIONARIO ORIGINAL CPSET

La traduccién inicial del instrumento fue realizada por dos traductores expertos
independientes. Ambos eran bilingles (inglés-espafiol), siendo uno de ellos nativo en
lengua inglesa y otro nativo espafiol, pero ambos conocedores del contexto sanitario y
familiarizados con la terminologia utilizada. Uno de los traductores, ademas, poseia

experiencia previa en el desarrollo y traduccion de cuestionarios. El segundo traductor
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fue un profesional sanitario con amplia experiencia clinica en la implementacién de

procesos asistenciales integrados y toda su terminologia.

SEGUNDA FASE: COMPARACION DE LAS VERSIONES TRADUCIDAS

Las dos versiones traducidas del cuestionario CPSET fueron comparadas por un tercer
traductor independiente para aclarar las ambigiiedades y discrepancias de palabras,
frases y significados. Ambas versiones fueron muy similares y solo se identificaron
diferencias relacionadas con el término “Proceso Asistencial” (Care process) y “Proceso

Asistencial Integrado” (Clinical Pathway).

Esta dificultad no solo depende de la propia traduccién sino que guarda relacion con la
confusién existente sobre estos dos conceptos, segin se recoge en la bibliografia
(Vanhaecht et al, 2010).

La reciente implementacion de los Procesos Asistenciales en Andalucia como parte de
las estrategias regionales en gestion sanitaria ha hecho que los profesionales relacionen
el concepto de “Proceso Asistencial” con los “Procesos Asistenciales Integrados”, por lo

gue se matizo la utilizacién de estos términos para evitar confusiones en el cuestionario.

TERCERA FASE: RETRO-TRADUCCION A CIEGAS

En esta fase, se contd con la participaciéon de dos nuevos traductores independientes,
nativos ingleses, y sin ningun tipo de contacto previo con la herramienta original ni con
los anteriores traductores, aunque si familiarizados con el lenguaje técnico sanitario.
Como resultado, se obtuvieron dos nuevas versiones retro-traducidas del CPSET y se

analizaron para detectar cualquier tipo de palabras incongruentes.

CUARTA FASE: COMPARACION DE LAS VERSIONES TRADUCIDAS

Se compararon las instrucciones, items y formato de respuesta de las dos retro
traducciones por parte de un comité multidisciplinar, y asimismo, se comparé con el
cuestionario original en relacion a la estructura gramatical, el significado de las palabras

y la relevancia de los términos utilizados.

El Comité de valoracion estaba compuesto por dos miembros del equipo investigador,
un profesional sanitario implicado en la gestidon por procesos asistenciales integrados en

el ambito clinico y los cuatro traductores participantes. El creador de la version original
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del CPSET fue consultado para clarificar el significado de los términos mas relevantes

en la fase inicial.

Finalmente, se valoraron todos los matices culturales y de contenido, alcanzando
consenso final por parte de todos los miembros sobre el borrador del instrumento en su

nueva version en espafiol.

QUINTA FASE: PILOTAJE

La versibn espafiola del cuestionario CPSET fue pilotado en un grupo de 20
profesionales sanitarios, compuesto por enfermeras, médicos y otros profesionales
sanitarios pertenecientes a dos hospitales diferentes, incluidos dentro de la poblacion

diana del estudio, con objeto de garantizar la comprension.

SEXTA FASE: TEST PSICOMETRICO

Se calculé una muestra de al menos 10 sujetos por item del cuestinario para la

validacion de las propiedades psicométricas.

5.6 ANALISIS DE DATOS

El proceso de adaptacion cultural validacion del cuestionario CPSET de la versiéon
espafiola se ha llevado a cabo en tres fases: traduccidon y retro-traduccién del
cuestionario, una prueba de jueces donde se han incluido un grupo de expertos en el
tema y un pilotaje inicial en un grupo de 20 profesionales de diferentes ambitos

asistenciales.

La validaciéon de contenido se ha realizado a través de un andalisis factorial exploratorio
(EFA)con rotacion Varimax y un analisis factorial confirmatorio. Se ha calculado el alfa

de Cronbach para el analisis de fiabilidad y consistencia interna.

Se ha realizado una descripcion univariada de la muestra y un andlisis multivariantepara
la identificacion de relaciones entre variables. Se ha aplicado un modelo estructuralde
co-varianza. El Test de Anova y test de Welsh han sido utilizados cuando se cumplian
las condiciones de normalidad y el test no paramétrico de Kruskall-Wallis segun sus

criterios de aplicabilidad.

El andlisis de datos se ha realizado con el programa estadistico SPSS v.19.0.
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5.7 CONSIDERACIONES ETICAS

Este trabajo de investigacion ha mantenido todos los principios éticos establecidos por

la Declaracion de Helsinki asi como la legislacién vigente sobre proteccion de datos.

Todos los participantes fueron informados del caracter voluntario de la cumplimentacion
del cuestionario y de su libertad para abandonar el estudio (Anexo IV). Los principios
establecidos en el Cadigo Deontolégico de la Enfermeria espafiola fueron respetados a

lo largo de todo el desarrollo del estudio.

Se obtuvo el correspondiente permiso de cada participante a través del consentimiento
informado administrado con el cuestionario (Anexo V). Se han mantenido la
confidencialidad de los datos y el anonimato de todos los participantes, de acuerdo con

el Cédigo de Nuremberg y el informe Belmont.

Este estudio ha obtenido el visto bueno del Comité Etico de la Universidad de Huelva y

de los centros sanitarios incluidos (Anexo VI).
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TERCERA PARTE: INFORME DE RESULTADOS
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6. RESULTADOS

A continuacion de describen las principales variables socio-demograficas del estudio. Se
obtuvieron un total de 283 cuestionarios de los hospitales participantes para la
validacion inicial de la version espafiola del CPSET. El nUmero de sujetos participantes
varié en cada hospital, dependiendo de los servicios seleccionados. (Tabla 1 and Figura
2).

Tabla 1: Distribucion de los participantes segun los centros participantes

Hospital Provincia Participantes Porcentage
Hosp. de Riotinto Huelva 21 7,4%
Hosp. Infanta Elena Huelva 74 26,1%
Hospital Virgen de las Granada 46 16,3%
Nieves
Hospital Carlos Haya Méalaga 22 7,8%
Hospital Civil Malaga 9 3,2%
Hospital Infantil del Rocio Sevilla 20 7,1%
Hospital de la Mujer. Virgen Sevilla 20 7,1%
del Rocio
L"Hospital General Barcelona 40 14,1%
Hospital Puerta del Mar Cadiz 31 11%
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Figura 2: Distribucion de la muestra por hospitales
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Para mantener la confidencialidad de los datos de cada hospital, se asignaron nameros
de identificacion de manera aleatoria, por lo tanto, el orden no se corresponde con el
seguido en la Tabla 1. A continuacién se ha realizado una descripcién de las variables

socio-demogréficas de los participantes y sus unidades de procedencia.

Tabla 2: Descripcién de las variables socio-demograficas en el proceso de

validacion de la version espafola del CPSET

Variable N° de Porcentaje

participantes

Numero de profesionales 283 100%
- Meédicos 32 11,3%
- Enfermeras 182 64,3%
- Otros profesionales 69 24,4%
Numero de instituciones sanitarias 9
NUumero de procesos clinicos 29
- Integrados dentro de un PAI 17 58.6%
- No integrados en un PAI 12 41.4%
Numero de sujetos en funcién de:
- Utilizacion de PAI 201 71%
- No utilizacion de PAI 82 29%
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Se seleccion6 una muestra multidisciplinar, incluyendo tres categorias profesionales:
médicos, enfermeras y otros profesionales sanitarios. La distribucién de la muestra se

detalla a continuacion en la Tabla 2 y en la Figura 3.

Figura 3: Distribucion de la muestra segun la categoria profesional
B Grupo 1: Médicos

B Grupo 2: Enfermeras

Grupe 3: Otros profesionales sanitarios

La distribucion de la edad de los participantes se muestra en la Figura 4, situandose el

grupo mas numeroso entre 50 y 69 afio de edad.

Figura 4: Distribucion de la muestra segun la edad
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6.1 VALIDACION DEL CUESTIONARIO CPSET EN EL CONTEXTO
ESPANOL

Uno de los objetivos de este estudio es validar el cuestionario CPSET en el contexto
espafiol. Este instrumento se ha utilizado como referente, habiendo sido validado
previamente en inglés por un grupo de expertos de la Universidad de Lovaina (Bélgica)
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(Vanhaecht et al, 2007). Dada la escasez de instrumentos especificos para la
evaluacion de PAI, y puesto que este cuestionario goza de la necesaria validez y
fiabilidad, se ha considerado oportuno la utilizacién del CPSET en este estudio.

Para ello, y con el objeto de garantizar su aplicabilidad en el contexto espafiol, ha sido
sometido a un proceso de validacion. En primer lugar se realiz6 una traduccion y
retrotraducciéon del cuestionario por un grupo de profesionales sanitarios
independientes, expertos en inglés y con conocimiento sobre los PAIs, con objeto de
reevaluar la descripcion de los items y su idoneidad. Se encontraron algunas palabras
complejas que fueron clarificadas por consenso entre los traductores y se afadid una

nota en el cuestionario para aclarar posibles dudas.

El cuestionario CPSET fue pilotado en un grupo de 20 profesionales sanitarios de
diversos ambitos, incluyendo médicos, enfermeras y otros profesionales sanitarios.
Para garantizar que no existian problemas de comprension. El pilotaje fue satisfactorio

por lo que no fue necesario hacer ninguna modificacion adicional (Anexo 2).

Se evaluaron un total de 29 procesos asistenciales de diversa indole, que fueron
valorados por los profesionales sanitarios implicados en cada uno de ellos. Algunos de
los procesos estaban integrados dentro de los PAls disefiados por la Consejeria de
Salud mientras que otros no(n=12), segln se muestra en la tabla 2.

Se aplico el coeficiente alfa de Cronbach para el andlisis factorial exploratorio (AFE) con
rotacion Varimax (KMO = 0,955; Bartlett p<0,001). Este analisis dio como resultado la
distribucion del cuestionario en cuatro dimensiones: organizacion (con un valor de
16,794 y 57,9% de la varianza explicada); la segunda, coordinacibn-comunicacion (con
un valor de 2,274 y el 7,84% de la varianza explicada; la tercera, colaboracién, con un
valor de 1,435 y 4,950% de la varianza explicada y la cuarta, monitorizacién, con un
valor de 1,137 y el 3,392% de la varianza explicada. En total, el 74,692% de la varianza
fue explicada. El alfa de Cronbach global fue de 0,973. Curiosamente, el cuestionario
esta dividido en cinco dimensiones pero en el andlisis solo aparecieron cuatro factores,
unificando la dimensién de comunicacion con la coordinacion. Los valores oscilaron
entre 0,514 (el més bajo) y 0,877 (el mas alto), ambos dentro de los niveles de

aceptabilidad.

La tabla 3 muestra las saturaciones de la version espafiola del cuestionario CPSET.
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Tabla 3: Matriz de componentes rotados del cuestionario CPSET
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La curva obtenida en el grafico de sedimentacion se estabiliza en los cuatro factores, tal
y como se observa en la figura 5.

Figura 5: Grafico de sedimentacion
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6.2 RESULTADOS GLOBALES DEL CUESTIONARIO CPSET

Se aplico el test Anova de un solo factor para el andlisis de la varianza, dado que se
cumplian los requisitos de normalidad y de tamafio muestral. Se encontraron diferencias
estadisticamente significativas entre la categoria profesional y las variables de
coordinacion y seguimiento. Los valores obtenidos fueron >0,05 excepto para la variable
coordinacién, donde se aplico el test de Welsh. Los resultados mostraron diferencias
significativas para seguimiento f=3,580 (sig=0,029) con Anova, y la coordinacién mostré
un estadistico de Welsh= 5,650 (sig= 0,005), por lo que se confirman las diferencias
estadisticas. También se realizaron comparaciones post hoc con el test de Scheffe de
comparaciones multiples, obteniendo mejores resultados para la variable coordinacion y

seguimiento dentro del grupo de profesionales médicos (Figura 6).
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Figura 6: Diferencias en el CPSET segun la categoria profesional
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Con respecto al uso de PAI, se encontraron diferencias significativas en la muestra
seleccionada en todas las categorias. Los procesos clinicos sustentados en un Proceso
Asistencial Integrado obtienen una puntuacion méas alta en todas las dimensiones del
cuestionario CPSET: organizacion, coordinacion, comunicacion, colaboracion con AP y

monitorizacion (Figura 7).

Figura 7: Comparacion entre unidades con y sin gestion por PAI
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Ademas, se detectan diferencias significativas entre los hospitales. Se aplica el test
Anova para varianzas homogéneas y el test de Welsh para varianzas diferentes. Ambos

tests muestran significacion estadistica en la poblacion calculada (Figuras 8-11).
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Figura 8: Puntuacion total por hospital Figura 9: Puntuacién total por
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Se observa una tendencia donde los hospitales con mayor puntuacion

en

ORGANIZACION (hospital 1, 5,6 y 7) mantienen una puntuacion alta en la mayoria de

dimensiones del CPSET (figura 8-11). El mismo efecto ocurre con los hospitales con

una puntuacién mas baja (hospitales 2 y 8). El resto de hospitales (3, 4 y 9) se

comportan de manera diferente segun al dimensién. El aspecto general del gréafico se

mantiene similar en las diferentes dimensiones (aunque existen algunas excepciones).
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6.3 PROCESO ASISTENCIAL INTEGRADO CANCER DE MAMA EN
ANDALUCIA

Se ha realizado un doble andlisis del proceso asistencial cancer de mama en Andalucia.
La primera parte ha consistido en la aplicacion del cuestionario CPSET a los
profesionales de las unidades de Oncologia Mamaria seleccionadas y la segunda a
través de un cuestionario especifico centrado en la implementacién del PAlI Cancer de

mama.
CPSET SCORE

Todas las unidades incluidas tenian implementado el PAI Cancer de mama disefiado
por la Consejeria de Salud de Andalucia, con diferentes niveles de desarrollo. Los datos
obtenidos en el cuestionario CPSET se describen a continuacion, comparando los

resultados mas significativos entre los distintos hospitales (Figuras 12- 15).

Figura 12: Resultados del CPSET en el PAI Figura 13: Resultados del
CPSET en el
Cancer de Mama (ORGANIZACION) PAI Cancer de Mama

(COMUNICACION)
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Segun el andlisis de datos, existen diferencias estadisticamente significativas entre los
cuatro hospitales andaluces. Las relaciones entre los distintos hospitales y las
dimensiones establecidas en el cuestionario CPSET fueron contrastadas con el Test de
Anova (para coordinacién, comunicacién, monitorizacion y seguimiento, y las preguntas

adicionales) y el test de Welsh (para organizacioén and colaboracion).
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De manera similar al apartado anterior, cabe sefalar que parece existir una tendencia
en la puntuacién de cada hospital. Los hospitales que puntian alto en una dimension
suelen puntuar alto en el resto de dimensiones y los que puntlan bajo en una dimension
suelen tener una puntuacion baja en el resto aungue con algunos matices. En este caso,
se ha comparado la puntuacion obtenida en el PAlI Cancer de mama y la puntuaciéon
media de cada hospital, lo que proporciona una panoramica de las fortalezas vy

debilidades de los aspectos organizativos del PAI Cancer de mama en cada hospital.

Para el PAI Cancer de mama el hospital 1 mantiene el valor mas alto en contraposicion
con el hospital 8 que mantiene la puntuacion mas baja. Los hospitales 3 y 7 puntdan

diferente segun la dimension.

= CUESTIONARIO ESPECIFICO SOBRE EL PROCESO ASISTENCIAL CANCER
DE MAMA EN ANDALUCIA

Los resultados obtenidos en el cuestionario especifico (Anexo 3) sobre el proceso

asistencial cancer de mama ha sido analizado tal y como se describe a continuacion.

Se incluyeron cuatro hospitales de referencia, con Unidades de Oncologia y/o Patologia
mamaria de los hospitales Virgen del Rocio (Sevilla), Puerta del Mar (Cadiz), Carlos
Haya (Malaga) y Virgen de las Nieves (Granada). EI nimero total de participantes en
esta parte del estudio fue de 81 profesionales sanitarios. Para mantener la
confidencialidad de los datos no se incluyen los nombres de los hospitales. Al igual que
en la primera parte del estudio, se le ha asignado un nimero a cada hospital de manera
aleatoria dado que el estudio tiene como objetivo analizar el PAI Cancer de Mama en los
cuatro hospitales seleccionados y no se pretende establecer agravios comparativos

entre ellos.

Se calcul6 el Test de Homogeneidad de Pearson and Chi cuadrado para la pregunta
MAM1 en relacion a la categoria profesional, encontrdndose diferencias
estadisticamente significativas. Tal y como se describe en la Figura 16, la mayoria de
profesionales médicos afirmaron conocer la existencia del Proceso Asistencial Cancer
de mama mientras que el caso de los profesionales de Enfermeria el porcentaje fue del

50 por ciento del total de enfermeras incluidas.
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Figura 16: Nivel de conocimiento sobre le PAlI Cancer (MAML1) segln la categoria

profesional
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El resto de las preguntas no alcanzaron deferencias estadisticamente significativas en la
realizacion del Test de Chi cuadrado, pero se incluyen los graficos para proporcionar
una vision general sobre las preguntas planteadas segun el grupo profesional en la
muestra seleccionada MAM 2, MAM 4 y MAM 5.

Con respecto a la muestra, la totalidad de los médicos afirmaron disponer de guias de
practica clinica dentro de su practica asistencial mientras que entre las enfermeras el
porcentaje a pesar de que muchas respondieron que si, un elevado porcentaje

reconocio no utilizarlas en su préctica clinica. (Figura 17).

Figura 17: Existencia de Guias de Préactica Clinica especificas (MAM 2)
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Figura 18: Opinidn personal sobre la adecuacion de la formacidén especifica en
cancer de mama (MAM4)
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Figure 19: Adecuacion de los recursos existentes (MAMS)
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La mayoria de los profesionales sanitarios, independientemente de la categoria,
expresan que los recursos destinados a las mujeres afectadas de cancer de mama son
insuficientes (Figura 19).

La figura 20 muestra los resultados globales del cuestionario especifico, sin distincion
del grupo profesional ni del hospital. A pesar de que un 54,3% de los participantes

expresaron conocer el PAI Cancer de Mama, un 45,7% expresaron no conocerlo.
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Ademas, un 66,7% no utilizan guias de practica clinica y un 47% consideran que su

formacion en este campo no es suficiente.

Por otro lado, como aspectos positivos, un 86,4% confirma la existencia de un
profesional de referencia para cada paciente durante su estancia hospitalaria. El 69,2%
reconocio la existencia de un itinerario especifico para pacientes con cancer de mamay
un 93,5% confirma la disponibilidad de folletos informativos para los pacientes y
familiares (aunque mencionan que la mayoria de ellos son de asociaciones contra el
cancer).Un 48,1% de los profesionales utiliza un sistema de registro especificamente
disefado pero tan so6lo un 28,4% confirma que los registros tienen caracter

interdisciplinar.

Figura 20: Porcentajes de respuesta total al cuestionario especifico sobre el PAI
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A parte del cuestionario inicial, se incluyé una pregunta abierta para analizar las
propuestas de los profesionales sanitarios en relacion a posibles areas de mejora en los

servicios de cancer de mama. La siguiente tabla resume las principales sugerencias
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categorizadas en temas principales y priorizadas segun la importancia otorgada por los

profesionales y la frecuencia de aparicion (Tabla 5).

Tabla 5: Propuestas de mejoras en el PAI Cancer de Mama

Prioridad

10

11

12

13

14

15

Porcentaje

40%

35%

31,1%

26,7%

17,8%

17,8%

13,3%

13,3%

11,1%

11,1%

8,9%

6,7%

4,4%

4,4%

4,4%

PROPUESTAS
Necesidad de proporcionar mas informacién y educacién sanitaria
Aumentar el rango de edad establecido para los programas de cribado

Ampliar los recursos materiales y humanos destinados y conseguir una

mayor organizacion de los mismos.

Realizar una valoracion psicolégica y social de la capacidad de

afrontamiento de las mujeres afectadas y de sus familias.

Aumentar la difusién, implementacion y evaluacion del proceso

asistencial cancer de mama en los diferentes centros hospitalarios

Proporcionar formacién especifica en el desarrollo del Proceso

Asistencial para todos los profesionales sanitarios implicados.
Mejorar la coordinacién y potenciar el trabajo en equipo.

Disminuir los tiempos de espera para los procedimientos quirdrgicos y

las consultas de los especialistas.

Reorganizar y estandarizar el proceso asistencial (guias para orientar

la préactica clinica, optimizar la gestion, el seguimiento, etc.)

Crear programas de rehabilitacion especificos

“Humanizacioén” de los servicios y de los profesionales sanitarios.
Promocionar la reconstrucciéon mamaria de en un estadio temprano y
la posibilidad de aplicar implantes

Potenciar la consulta en acto Unico

Facilitar el uso de habitaciones individuales

Mejorar la coordinacion y la implicacion con los servicios de Atencion

Primaria y la atencion domiciliaria
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16

17

18

19

20

21

22

4,4%

4,4%

4,4%

2,2%

2,2%

2,2%

2,2%
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Promover la participacion del paciente y familia a lo largo del PAI

Facilitar el contacto con las asociaciones de cancer de mamay la

utilizacion de los recursos de apoyo disponibles

Mejorar los sistemas de comunicacion entre pacientes y profesionales.
Aumentar la inversién en investigacion

Identificacion de un profesional sanitario referente

Establecer mas medidas preventivas para evitar complicaciones

Invertir en campafas para la deshabituacion tabaquica
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CUARTA PARTE: DISCUSION Y
CONCLUSIONES

211



Rafaela Camacho Bejarano

212



Tesis Doctoral: Evaluacion del Proceso Asistencial Cancer de Mama

CAPITULO 7
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7. DISCUSION

La discusion del estudio se ha estructurado en tres apartados, de acuerdo con los
objetivos establecidos y la distribucion seguida en el apartado de resultados. Se
comenzard analizando la validacion de la herramienta CPSET en Espafia,
seguidamente se analizaran los resultados obtenidos en la aplicacién del CPSET en las
unidades de Patologia Mamaria incluidas y por ultimo el cuestionario especifico sobre el
PAI Cancer de mama en Andalucia.

7.1 VALIDACION DEL CUESTIONARIO CPSET EN EL CONTEXTO
ESPANOL

El nimero total de cuestionarios cumplimentados (283) ofrece un tamafio aceptable
para considerar el proceso de validacion adecuado. Los resultados de este proceso de
validacion en el contexto espafiol son adecuados aunque curiosamente aparecen cuatro
factores en lugar de los cinco en las que estad dividida la escala original. Estas
diferencias, aunque no afectan a la validez del cuestionario, si muestran pequefios
matices del cuestionario que pueden ser interpretados de manera diferente segun el
contexto donde se aplique, indicando que la dimensién de comunicacién se relaciona
con la dimensién de organizacion segun los participantes. En este sentido, se podria
contemplar la posibilidad de revisar el nUmero de dimensiones en la version espafola.
Comparando los resultados con el proceso de validacion inicial del cuestionario, los
resultados obtenidos son similares en relacion a las saturaciones obtenidas (Vanhaecht
et al, 2007).

La validez y fiabilidad del instrumento podria mejorarse comprobando la estabilidad
temporal (test-retest) y el consiguiente andlisis factorial confirmatorio que podria ser
planteado en futuros estudios para consolidar este proceso de validacion inicial (AFC),

tal y como se ha realizado en estudios similares (Vanhaecht, 2007).

7.2 UTILIZACION DEL CUESTIONARIO CPSET EN LA EVALUACION DE
LOS PAIS

La implementacion de los procesos asistenciales integrados se ha vinculado a un
impacto positivo en términos de mejora de la calidad y de resultados en salud asi como
en un descenso de la mortalidad (Panella, 2009) y de la estancia hospitalaria (Rotter et
al, 2010) en diferentes tipos de procesos y de procesos clinicos: intervencion quirdrgica
por prétesis de rodilla (Vanhaecht et al, 2005), cirugia gastrointestinal (Lemmens et al,

2008), etc. y unos resultados globales mejorados en relacién a la organizacion del
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proceso asistencial (Vanhaecht et al, 2009; Rotter et al, 2010). Esta mejora es
extensible a otros indicadores clinicos tales como el descenso de las infecciones
hospitalarias, la prevalencia de Ulceras por presion, disminucién de la tasa de reingresos
y mejora de la situacion de salud al alta en pacientes tras someterse a cirugia de fémur
(Roberts et al, 2004).

En términos similares, la revision sistematica realizada por un grupo de investigadores
de la Cochrane Library, se centré en el efecto de los procesos asistenciales integrados
en la préactica clinica, los resultados en los pacientes, la estancia hospitalaria y los
costes asociados (Rotter et al, 2010). La revision incluyé 27 estudios, con un total de
11.398 participantes que cumplieron los criterios de inclusién. Los estudios compararon
los resultados entre las practica clinica basada en un proceso asistencial integrado y la
atencion sanitaria basada en un sistema de gestién tradicional, obteniendo una
reduccion significativa en las complicaciones hospitalarias (OR 0.58; 95% (IC) 0.36-
0.94) y una notable mejora en la documentacion clinica (OR 11.95: 95% IC 4.72-
30.30). No se observé ninguna diferencia en relacién a la tasa de reingreso o a la
mortalidad hospitalaria. La media de estancia hospitalaria fue el resultado mas utilizado
en todos los estudios, hallandose una importante reduccién en la mayoria de ellos,
sumado a un descenso de los costes hospitalarios. Como conclusion, se determina que
la utilizacion de los procesos asistenciales integrados se asocia con la reduccion de las
complicaciones hospitalarias y una mejora de la documentacion clinica, sin afectar

negativamente a la estancia hospitalaria o a los costes (Rotter et al, 2010).

En el presente estudio, los hospitales con Procesos Asistenciales Integrados
implementados obtienen puntuacién que aquellos hospitales donde no se trabaja por
procesos estructurados, coincidiendo con los hallazgos de estudios anteriores donde se
analiza la percepcion de los profesionales sanitarios sobre los PAI (Vanhaecht et al,
2009). Estos autores analizan las diferencias entre los hospitales cuya gestiéon se
realizada a través de PAI y aquellos en los que no existe, y la idoneidad de los PAI
como predictores de una organizacién sanitaria 6ptima. Se realiz6 un estudio transversal
multicéntrico, incluyendo a 309 profesionales sanitarios, 103 procesos asistenciales
diferentes y 49 hospitales. Los principales hallazgos muestran diferencias significativas
en dos de las cinco dimensiones de la escala, especialmente en las areas de
coordinacién (OR 8,92), seguimiento (OR 6,65) y la puntuacion global (OR: 4,26). Como
conclusién, se afirma que los PAI tienen un impacto positivo en la organizacion de la
atencion sanitaria ante determinados problemas de salud aunque no siempre los PAI

tienen una puntuacion elevada en el CPSET, y puede darse el caso de que algunas
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unidades que no apliquen un PAI puedan estar igualmente bien organizados. De esta
conclusion, se deriva una nueva reflexion, que nos lleva a confirmar la premisa existente
de que la gestion por procesos asistenciales integrados ofrece numerosas ventajas en
cuanto a la organizacién de la atencién sanitaria, y por ende de la calidad percibida y de
los resultados en salud, pero es fundamental contemplar un sistema de evaluacién y
mejora continua de aquellas areas susceptibles de mejora, ya que la existencia de un
PAI per se no es suficiente para garantizar una mejora en la calidad si no se acompafia
de una adecuada implementacién y seguimiento en la practica, integrando la vision del

propio usuario y de los profesionales sanitarios implicados.

Cabe destacar que, por tanto, el proceso de implementacion es un periodo crucial y
complejo, condicionado por las particularidades de cada hospital, de cada unidad, de
cada equipo y de la cultura organizacional existente, asi como de otros factores
relacionados con la asignacién de recursos. A menudo, se encuentran importantes
carencias que pueden afectar negativamente a su desarrollo. Segin algunos autores,
aln existe una gran variabilidad en la definicibn por parte de los investigadores de lo
gue debe incluir la implementacion de un PAI, incluyendo desde la implementacion de
un simple registro que no implican cambios en la practica clinica hasta la total
remodelacion de los cuidados proporcionados desde el equipo interdisciplinar
(Vanhaecht et al, 2007).

7.3 ANALISIS DEL PAlI CANCER DE MAMA EN ANDALUCIA

Los resultados del cuestionario CPSET muestran las diferencias existentes en la
organizacion general del PAI Cancer de Mama en los hospitales andaluces estudiados y
plantea la cuestion de si la implementacién del PAlI en Andalucia esta siguiendo los
mismos estandares y la necesidad de profundizar en este tema para unificar criterios al
analizar los factores condicionantes y conseguir los mejores resultados. Esta dificil
situacion refuerza la necesidad de continuar analizando los resultados obtenidos y el
propio proceso de implementacion, las diferencias existentes entre centros y proponer
medidas de mejora para asi poder alcanzar los objetivos establecidos en el propio PAI
Céancer de Mama. Es evidente que los cuidados oncolégicos se estan convirtiendo en
una prioridad en los servicios sanitarios y existen multitud de iniciativas a nivel
internacional para mejorar los servicios y optimizar los resultados a través de la

estandarizacion de la practica clinica.

Los profesionales sanitarios en general, y las enfermeras en particular, juegan un papel

crucial en la provision de cuidados aunque el impacto de sus intervenciones en la salud
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de los pacientes es raramente evaluado. En la actualidad se estan desarrollando
estudios en el contexto europeo para identificar y analizar la efectividad de los nuevos
modelos organizativos y la contribucion de las enfermeras en los cuidados oncolégicos
(Kearney et al, 2000).

Estos proyectos resaltan la necesidad de promover la responsabilidad de los diferentes
profesionales, y especialmente de las enfermeras, en la atencion a los pacientes con
cancer. En paises como EE.UU, Canada, Reino Unido, Australia y Bélgica existen
diferentes figures de Enfermeria de Practica Avanzada en Cuidados Oncoldgicos (nurse
practitioners, clinical specialist nurses, consultant nurses, etc.). La formacion
especializada, el trabajo en equipo y una buena coordinacién son las bases para
proporcionar unos servicios de calidad para este grupo de pacientes y sus familias. La
falta de coordinacion, la escasez de recursos y la falta de apoyo institucional son
algunas de las principales limitaciones para conseguir el desarrollo, implementacion y
evaluacién de los nuevos modelos organizativos en un intento de mejorar los servicios
sanitarios. En Espafia, en la ultima década, se ha producido un notable desarrollo de
los PAls, especialmente en Andalucia y Catalufia. En un estudio realizado
recientemente por Mesalles (2010) se analiza el desarrollo del PAI Cancer de Mama en
mujeres con cancer de mama avanzado que se encontraban sometidas a tratamiento de
guimioterapia, mostrando beneficios potenciales tras su implementacion (Mesalles et al,
2010).

En relacion a los resultados obtenidos en el cuestionario especifico sobre el PAI Cancer
de Mama resulta llamativo que existan diferencias entre los distintos profesionales
sanitarios que, aungue no son estadisticamente significativas debido al tamafio de la
muestra, aportan una informacion valiosa en cuanto al desarrollo del trabajo en equipo
dentro del proceso asistencial. Existen importantes diferencias en el grado de
conocimiento sobre el PAI Cancer de Mama entre médicos y enfermeras, siendo estas
Ultimas las que muestran un mayor desconocimiento, lo que denota que la informacion
sobre el PAI ha sido facilitada de manera desigual. Estas diferencias se extienden a la
integracion de la evidencia cientifica en la practica clinica, que aun presenta algunas
dificultades en su acceso y utilizacion por parte de las enfermeras, no manifestandose
este problema entre los profesionales médicos, siendo ésta un area susceptible de
futuras mejoras. Los propios profesionales reconocen que su formacion es insuficiente
por lo que deduce que la implementacion del PAI Céancer de Mama deberia ir
acompafado de la consiguiente formacion. Otros aspectos como disponer de un

sistema de registro interdisciplinar e informacion adaptada a pacientes y familiares
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parecen otros de los aspectos mas sobresalientes que deberian ser retomados. En
cuanto a las propuestas realizadas, un elevado numero coincide en la necesidad de
facilitar mas informacion a las personas afectadas, revisar los criterios de inclusion de
los programas de cribado y ampliar la dotacién de recurso humanos y materiales, lo cual
deberia ser analizado en mayor profundidad, ya que son los propios profesionales los

gue pueden contribuir a mejorar los PAls.
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8. CONCLUSIONES

En lineas generales, la version espafiola del CPSET se muestra como una herramienta
atil para medir la organizacion de los procesos asistenciales en Espafia. Esta
investigacion proporciona una informacion relevante sobre la validacion y aplicacion de
la herramienta CPSET en el contexto espafiol. Se necesitaria realizar nuevos estudios
para confirmar su aplicabilidad en otros contextos dentro del sistema sanitario para
poder estandarizar su uso.

Este estudio proporciona datos que corroboran los hallazgos de estudios previos que
evidencias que la utilizacién de procesos asistenciales integrados como parte de las
nuevas estrategias de gestion mejora la puntuacion total obtenida en el cuestionario
CPSET, y por tanto, refleja una importante mejora a nivel de organizacion, coordinacion,
comunicacion, colaboracion interniveles asistenciales y el seguimiento y monitorizacion
del proceso, y por tanto, suponen una mejora de la atencion sanitaria. Si bien, el grado
de mejora estad fuertemente ligado a la implementaciébn de cada proceso y a la
evaluacion continua del mismo, de manera que se establezcan areas de mejora y se

consigan los mejores resultados posibles con los recursos disponibles

La atencion sanitaria a las mujeres afectadas de cancer de mama en Andalucia
estructurada segun las directrices en el PAI ha supuesto la estandarizacion de los
cuidados prestados y una notable mejora en la calidad, aunque aun existen areas
susceptibles de mejora tales como la asignacién de recursos, la formacién de los
profesionales y la informacion proporcionada a los pacientes y familiares que necesitan
ser analizadas en profundidad para garantizar la costo-eficiencia de las intervenciones,

la coordinacién, la satisfaccion de los usuarios y los resultados globales en salud.
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9. FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

Este trabajo representa es una investigacion preliminar sobre el desarrollo del PAI
Céncer de Mama en Andalucia, la cual puede ser ampliada en un futuro ampliando

alcance.

Existe, ademas, la posibilidad de ampliar el nimero de hospitales incluidos en este
estudio con el resto de Unidades de Patologia Mamaria de Andalucia y otros hospitales
referentes a nivel nacional e internacional para comparar las tendencias actuales y el
abordaje de los servicios sanitarios en el cancer de mama. En este sentido, seria
interesante incluir la perspectiva de los usuarios y de sus familiares para contribuir en el

disefio, implementacién y evaluacion del PAI Cancer de Mama.

10. IMPLICACIONES PARA LA PRACTICA CLINICA

En la actualidad la existencia de herramientas especificas para medir el impacto de los
PAI tras su implementacién a nivel asistencial escasa. Este estudio demuestra la
pertinencia del cuestionario CPSET para ser utilizado para medir las principales
dimensiones de la gestion por procesos. Este cuestionario, es una herramienta Gtil cuya
utilizacion puede aportar informacion relevante en relacion a los PAl y proporcionar la
informacion necesaria para desarrollar estrategias adecuadas para potenciar la
implementacién y evaluacidon de resultados para alcanzar los estandares nacionales e

internacionales propuestos.
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NEXOS

ANEXO I|: INDICADORES DE CALIDAD EN EL PROCESO CANCER DE
MAMA EUSOMA (ROSSELLI DEL TURCO ET AL, 2010)

INDICADOR Nivel de Obligatorio/ Estandares Objetivo
evidencia | Recomendado

DIAGNOSTICO

1 Estudio de imagen y diagndstico completo | IlI (0] 90% 95%
(Proporcién de mujeres con cancer de mama que
se han realizado una mamografia preoperatoria,

ultrasonido y examen fisico)

2 Especificidad de los procedimientos diagnosticos 11 (0] 1:2 1:4

3 Proporcién de mujeres con cancer de mama | llI O 80% 90%
(invasivo o insitu) que hayan tenido un

diagnéstico preoperatorio definitivo

4 Finalizacion del pronéstico/ (0]

4a Proporcién de casos de cancer invasivos para los | Il O 90% 95%
cuales los siguientes parametros predictivos han
sido documentados: tipo histolégico, grado, ER
PgR, HER 2

4b Proporcién de casos de cancer invasivo con | Il O 95% 98%
cirugia primaria, para los cuales se documentan
los siguientes parametros: tipo histoldgico, grado,
ER PgR, HER 2, estadio patologico (T y N),
tamafio en mm para el componente invasivo,
invasion vascular peritumoral, distancia al margen

radial mas cercano

4c Proporcién de casos de cancer no invasivo para | Il R 95% 98%
los cuales se registran los siguientes parametros
pronosticos/predictivos: patron histolégico
dominante, tamafio en mm, grado, distancia al

margen radial mas cercano

5 Tiempo de espera (tiempo desde el primer | IV R 75% 90%
examen diagnéstico dentro de la unidad hasta la
fecha de la cirugia o del comienzo del tratamiento

dentro de 6 semanas)

6 Disponibilidad de Resonancia magnética (al | IV R 5% NA
menos 5% de los canceres deben ser analizados
preoperatoriamente)

7 Disponibilidad de consejo genético (% de casos | IV O 5% NA

de cancer derivados)

CIRUGIA Y TRATAMIENTO LOCO-REGIONAL

8 Sesiones multidisciplinares (proporcion de casos | IV O 90% 99%

planteados)

9 Adecuado abordaje quirtrgico
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9a

Proporcién de pacientes (con cancer invasivo)
gque se someten a una Unica intervencion de
mama para extraer el tumor primario (excluyendo

reconstruccion)

80%

90%

9b

Proporcién de pacientes con cancer in situ que se

someten a una Unica intervencion

70%

90%

9c

Proporciéon de pacientes con cancer invasivo y
axila clinicamente negativa, a los que se realiza

biopsia del ganglio centinela

90%

95%

9d

Proporcién de pacientes con cancer invasivo con
vaciado axilar con al menos 10 ganglios linfaticos

analizados.

95%

98%

10

Radioterapia post-cirugia

10a

Proporcién de pacientes con cancer invasivo MO
que reciben radioterapia después de reseccion
quirdrgica del tumor primario y el correspondiente
limpieza/cirugia axilar en el contexto de cirugia

conservadora de mama

90%

95%

10b

Proporcién de pacientes con compromiso de los
ganglios linfaticos axilares que han recibido

radioterapia post-mastectomia

90%

95%

11

Evitar el sobre tratamiento

1lla

Proporciéon de pacientes con cancer de mama
invasivo de no méas de 3cm que se sometieron a

cirugia conservadora

70%

80%

11b

con cancer de mama no invasivo de no mas de

2cm que se sometieron a cirugia conservadora

70%

80%

11c

Proporcién de pacientes que no se sometieron a

vaciamiento ganglionar

95%

98%

11d

Proporcién de pacientes con cancer de mama
invasivo con PNO que no se sometieron a

vaciamiento ganglionar

80%

90%

TRATAMIENTO SISTEMICO

12

Hormonoterapia adecuada

12a

Proporcion de pacientes con carcinoma invasivo
hormono dependiente que han recibido
hormonoterapia, en relacién al total de pacientes

con este diagndstico

80%

90%

12b

Proporcion de pacientes con carcinoma ER- que
no recibieron terapia hormonal adyuvante en
relaciéon al numero total de pacientes con este

diagnéstico

98%

100%

13

Adecuacion de la quimioterapia y otras

terapias

13a

Proporcién de pacientes con carcinoma invasivo
ER (T 1cm o nédulo +) que han recibido
quimioterapia y tratamiento adyuvante con

trastuzumad, en relacién al numero total de

80%

90%
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pacientes con el mismo diagnéstico

13b | Proporcion de pacientes con carcinoma invasivo | | M 80% 90%
N+ o N- menor de 1cm HER2+ tratados con
quimioterapia y trastuzumad como adyuvante, en
relacion al nimero de pacientes con el mismo

diagnostico

13c | Proporcion de pacientes con carcinoma invasivo | Il M 98% 100%
HER2+ que no recibieron tratamiento adyuvante
con trastuzumad en relacion al ndmero de

pacientes con el mismo diagnéstico

13d | Proporcion de pacientes con carcinoma invasivo | IV M 95% 100%
HER2+ que han tenido quimioterapia adyuvante
en relacion a los pacientes con el mismo
diagnéstico que han sido tratados con

trastuzumad.

13e | Proporcion de pacientes con cancer de mama | Il M 90% 95%
inflamatorio o localmente avanzado que han
tenido quimioterapia en relacion al total de

pacientes con el mismo diagnéstico

SEGUIMIENTO, APOYO Y REHABILITACION

14 Adecuacion del estadiaje

1l4a | Proporcion de mujeres con cancer de mama | IlI M 95% 99%
grado | a las cuales no se les ha realizado
pruebas para determinar el estadio (hepatica,

radiografia y gammagrafia 6sea)

14b | Proporcion de mujeres con cancer de mama | IlI M 95% 99%
grado Il a las cuales se les ha realizado pruebas
para determinar el estadio (hepética, radiografia y

gammagrafia 6sea)

15 Proporcionar el adecuado seguimiento

15 Proporcion de pacientes asintomaticas que se | | M 95% 99%
realizan una mamografia y revision clinica cada 6

meses después de su intervencién quirdrgica

16 Evitar el seguimiento intensivo innecesario

16 Proporcion de mujeres asintomaticos que no han | 1 R 95% 99%
realizado un protocolo de seguimiento mas
intensivo que la mamografia anual y la revision
clinica cada seis meses en los primeros cinco

afios tras su intervencion.

17 Disponibilidad de una enfermera asesora o de
apoyo
17a | Proporcion de pacientes derivadas a la enfermera | IV R 85% 95%

en el momento del tratamiento inicial

17b | Todas las mujeres con un diagndstico de cancer | IV R 95% 99%
de mama deben tener acceso directo a una
enfermera especializada en cancer de mama que
le proporcione la informacién necesaria y el apoyo

para abordar los sintomas relacionados con el
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tratamiento y la toxicidad durante el proceso y la

recuperacion tras el tratamiento inicial.

ANEXO II: CUESTIONARIO CPSET ORIGINAL

Care Process Self Evaluation Tool (CPSET) © 2006, CZV-KULeuven

You agree with the following statements Total disagreement  Total
agreement
Organization focused on the patient 1(2]3|4]|5(6 8|9( 10
P01 There is a vision focused on the patient inside the organization
P02 The quality of the health care is a priority inside the organization
P03 The coordinator of the care process has a vision focused on the patient
P04 Communication with the patient has an important consideration inside
the organization
P05 The organizational structure is focused on the patient
P06 There is a clear vision about the policies of health care in the whole
hospital
Coordinator of the welfare process 1{2(3[4|5]|6 8| 9| 10
COR1 | Agreements are reached
COR2 | All the team members know the different stages of the welfare process
COR3 | There is an optimum duration of the activities considered in the care
process
COR4 | Concrete agreements are specified inside the care process 1(2]3[4]|5]6 8|9| 10
COR5 | Team members feel involved in the organization of the care process
COR6 | The information given to the patients and relatives about their health
status is honest, clear and precise
COR7 | The discharge is communicated with enough time to let patients and
relatives adopt the necessary measures
Communication with the patient and the family 1(2]3|4]|5([6 8|9( 10
COM1 | A determined time is contemplated to listen to the necessities of the
patient and his family in the care process
COM2 | The time is organized in such a way that lets an specific timetable for
communication between health professionals and patients
COM3 [ There is time enough for giving information inside the care process
COM4 | The consent related to the proposed care process is requested to the
patient
Collaboration with Primary Health Care 1{2(3[4|5]|6 8| 9| 10
SE1 Primary Health Care is considered as a fundamental element to get the
continuity of the health care by the Hospital??
SE2 There is a good collaboration between the hospital and Primary Health
Care
SE3 In complex situations consults are made between specialists,
physician/surgeon and general practitioner.
Monitoring the care process 1(2]13[4]|5]6 8|9(10
OP1 The quality indicators are formulated in the design/evaluation stage of
care process
OP2 The health care provided is assessed continuously to adjust it to the
needs of every patient.
OP3 The level of patient’s satisfaction is evaluated continuously along the
welfare process
0P4 The objectives of the care process are specified
OP5 Along the care process a monitoring process is executed to check that
the designed activities are executed properly
OP6 Objectives are monitored continuously
0OP7 Different variations/alternatives are considered in the care process
0oP8 A systematic monitoring of the possible complications is executed in the
care process
0P9 The progress in the care process is evaluated and adjusted continuously
Additional questions 112(3[4|5]|6 8| 9| 10
AD1 How do you score the organization climate where this care process is
organized?
AD2 How do you score the organization of this care process?
AD3 How do you score the way this care process in monitored/ followed up?
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Anexo lllI: Version Espafiola del cuestionario CPSET

Care Process Self Evaluation Tool (CPSET) © 2006, CZV-KULeuven

Wniversidad
de Huelva
DATOS GENERALES
Edad:
‘ 20-29 ‘ ‘ 30-39 \ \ 40-49 \ \ 50-59 \ \ 60-6 9 ‘ ‘ >70 \ \
Sexo:
Hombre ‘ ‘ Mujer ‘ |

Categoria profesional:

Puesto que desempeiia:

Nombre del Hospital:

Unidad/ Especialidad

Se utiliza un proceso asistencial integrado en su unidad

Si

No
Si la anterior respuesta es afirmativa, por favor indique el nombre:

Tiempo que lleva implementado

meses
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Care Process Self Evaluation Tool (CPSET) © 2006, CZV-KULeuven

Esta de acuerdo con las siguientes afirmaciones

Totalmente en desacuerdo

Totalmente de acuerdo

Organizacion centrada en el paciente 2|/3/4|5/6|7|8 10
P01 Existe una visién centrada en el paciente dentro de la organizacion
P02 La calidad de los cuidados es una prioridad dentro de la organizaciéon
P03 El coordinador del proceso asistencial tiene una visién centrada en el
paciente
P04 La comunicacidn con el paciente se considera importante en la
organizacion
P05 La estructura organizativa esta centrada en el paciente
P06 Existe una clara vision sobre las politicas de cuidado en todo el hospital
Coordinador del proceso asistencial 2/3/4|5/6|7|8 10
COR1 | Se establecen acuerdos
COR2 | Todos los miembros del equipo conocen las diferentes etapas del
proceso asistencial
COR3 | Existe un tiempo dptimo de duracién de las actividades contempladas
en el proceso asistencial
COR4 | Se especifican acuerdos concretos dentro del proceso asistencial
COR5 | Los miembros del equipo se sienten implicados en la organizacién del
proceso asistencial
COR6 | Se proporciona una informacion sincera, claray precisa a
pacientes/familiares
COR7 | Elalta se comunica con la suficiente antelacién para que los pacientes/
familiares puedan adoptar las medidas necesarias
Comunicacion con el paciente y la familia 2/3/4|5/6|7|8 10
COM1 | Dentro del proceso asistencial se contempla un tiempo determinado a
escuchar las necesidades del paciente y su familia
COM2 | El tiempo estd organizado de forma que exista un horario especifico
para la comunicacion entre los profesionales sanitarios y el paciente
COM3 | Dentro del proceso asistencial existe tiempo suficiente para
proporcionar informaciéon
COM4 | Se solicita el consentimiento del paciente en relacion al proceso
asistencial/ plan de cuidados propuesto
Colaboracion con Atencién Primaria 2/ 3[4[5|6|7|8 10
SE1 La Atencién Primaria es considerada por el hospital como un elemento
fundamental en la continuidad para conseguir la continuidad en los
cuidados
SE2 Existe una buena colaboracién entre hospital y Atencién Primaria
SE3 Ante situaciones complejas se realizan interconsultas entre el médico
especialista/cirujano y el médico de familia
Monitorizacidn y seguimiento del proceso asistencial 2|/3/4|5|/6|7|8 10
OP1 Se formulan indicadores de calidad durante la fase de
disefio/evaluacion del proceso asistencial
OP2 Se valora continuamente si los cuidados proporcionados se ajustan a
las necesidades de cada paciente
OP3 Durante el proceso asistencial se evaliia continuamente el grado de
satisfaccion del paciente
0OP4 Los objetivos del proceso asistencial estan explicitos
OP5 Durante el proceso asistencial se realiza un seguimiento para
comprobar que las actividades disefladas se realizan adecuadamente
OP6 Los resultados son monitorizados continuamente
0OP7 Se contemplan posibles variaciones/ alternativas en el proceso
asistencial
OP8 Dentro del proceso asistencial se hace un seguimiento sistematico de
las posibles complicaciones
0P9 La evolucion en el proceso asistencial se evaliia y ajusta continuamente
Preguntas adicionales 2/3/4|5/6|/7|8 10

AD1 Coémo valorara el clima organizacional donde tiene lugar el proceso
asistencial
AD2 Cémo valora la organizacién de este proceso asistencial

ADR

CAmMn valoara 1a manara an 1a Aalie ca raaliza al cagniimiantn de actn
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INFORMACION ESPECIFICA DEL PROCESO ASISTENCIAL CANCER DE MAMA Si | No | NS/NC

MAM 1 | Conoce el Proceso Asistencial Integrado de deteccidn precoz y
tratamiento del Cancer de mama disefiado por la Consejeria de Salud
de la Junta de Andalucia

MAM 2 | Existe en su Unidad alguna guia de préctica clinica o protocolo que guie
las actuaciones de los diferentes profesionales sanitarios

MAM 3 | Existe un profesional de referencia para cada paciente durante su
estancia hospitalaria

MAM 4 | Considera su formacién especifica sobre el proceso cancer de mama
suficiente para llevar desarrollar su actividad asistencial

MAM 5 | Cree que los recursos disponibles para la atencién de las mujeres
afectadas por cancer de mama son suficientes

MAM 6 | Existe un itinerario especifico en el tratamiento de la mujer afectada por
cancer de mama

MAM 7 | Existe un sistema de registro especifico/hoja de valoracién para las
mujeres afectadas por cancer de mama

MAM 8 | Sila respuesta es si, ¢es una hoja de valoracion multidisciplinar para el
itinerario cancer de mama?

MAM 9 | Se dispone de folletos informativos para las mujeres afectadas de
cancer de mama

MAM Existe un programa de rehabilitacion especifico para mujeres con

10 cancer de mama
MAM Se proporciona educacién sanitaria a las mujeres
11

Enumere 3 propuestas para mejorar la atencién a la mujer con cancer de mama:

1.

2.

Muchas gracias por su colaboracion
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Anexo V: Carta informativa para los participantes

Care Process Self Evaluation Tool (CPSET) © 2006, CZV-KULeuverI

CareProcessSelf-EvaluationTool (CPSET) © 2006, CZV-KULeuven

Thni
de Huelva

HOJA INFORMATIVA

El presente cuestionario forma parte de un proyecto de investigacién que tiene como objetivo la
validacion del cuestionario CPSET© en el contexto espafiol y su aplicaciéon en el andlisis del

desarrollo e implementacién del proceso asistencial integrado cincer de mama en Andalucia.

El cuestionario original fue disefiado y validado por KrisVanhaecht, profesor de la Universidad
Catdlica de Lovaina (Bélgica) en el afio 2007 (Vanhaecht, K.; De Witte, K; Depreitere, R.; Van Zelm,
R.; De Bleser, L.; Proost, K.; Sermeus, W. (2007c). Development and validation of a care process self-
evaluation tool. HealthServices Management Research, 20, 189-202), siendo colaborador en el

presente estudio.

La cumplimentacién es totalmente voluntaria y anénima, manteniéndose en todo momento la
confidencialidad de los datos. Todos los participantes deberan expresar su libre participaciéon a

través de la firma del documento de consentimiento informado anexo.

Para cualquier consulta pueden contactar con la responsable del proyecto: Rafaela Camacho

Bejarano (rafaela.camacho@denf.uhu.es).

Muchas gracias por su colaboracion.
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Anexo VI: Consentimiento informado
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i de Hueha

Netwerk Klinische Paden

CZV-K UlLesven, 200

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del proyecto: Validacién del cuestionario CPSET© en el contexto espafiol y su
aplicacion en el analisis del desarrollo e implementacion del proceso asistencial
integrado cancer de mama en Andalucia.

Yo (Nombre y apellidos)

He leido la hoja de informacién que acompaiia a este consentimiento.

He podido hacer preguntas sobre el estudio y he recibido suficiente informaciéon del profesional
sanitario.

Comprendo que mi participacién es voluntaria y soy libre de permanecer o no en el estudio.

Se me ha informado que todos los datos obtenidos en este estudio seran confidenciales y se
trataran conforme establece la Ley Organica 15/1999de Proteccién de Datos de Caracter Personal.

La informacion obtenida sélo se utilizara para los fines especificos del estudio.
Comprendo que puedo retirarme del estudio cuando quiera y sin tener que dar explicaciones

Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.

El/La participante, El /La investigador/a,

Fdo. Fdo.

Fecha Fecha
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Anexo VII: Autorizacion del Comité de ética de la Investigacion de Huelva

ThD Servicio Andaluz de Salud
LR By  CONSEJERIA DE SALUD Y BIENESTAR SOCIAL

D* M* VICTORIA ALONSO MARTINEZ, Secretaria del Comité de Etica de la
Investigacion de la provincia de Huelva,

CERTIFICA
Que este Comité ha ponderado y evaluado en la sesion celebrada el 27 de Febrero de
2014, a propuestas del/de la investigador/a D./D* Rafaela Camacho Bejarano, para que se

realice el Proyecto de Investigacién titulado:

Andlisis del Proceso Asistencial Cancer de Mama
Codigo: PI 011/14

Que a dicha sesion asistieron los siguientes integrantes del Comiteé.

Presidente/a: Vocales:
D. Salvador Grutzmancher Saiz D/D* Rafael Balongo Garcia
D/D* E. Begoria Garcia Navarro
Vicepresidente/a: D/D Juan Gomez Salgado
D¢ Valle Coronado Vizquez D/D% M- Inmaculada Mesa Gallardo

D/D M". Inés Velasco Lopez
Secretario/a:
D* Victoria Alonso Martinez

Que en dicha reunién, tras evaluar favorablemente, se acordé proceder a emitir informe
Favorable.

Que dicho comité, esta constituido y acttia de acuerdo con la normativa vigente y las
directrices de la Conferencia Internacional de Buena Prictica Clinica.

Lo que firmo, en Huelva a 27 de Febrero de 2014

Firmado:

PR

Area Hospitalaria Juan Ramén Jiménez
Ronda Norte, s/n. 21005 Huelva
Teléf. 959 01 60 00
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