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Resumen

Los cuidados continuos se entienden como la
atencion integral de la persona enferma en su
realidad total. Estos cuidados se inician desde el
mismo momento del diagnéstico y contintian a
lo largo del proceso evolutivo y tiene especial
énfasis en las fases avanzadas o finales, siendo un
componente esencial en el tratamiento del can-
cer. El objetivo final es mantener en lo posible la
mejor calidad de vida entendida como una situa-
cion de bienestar fisico, mental y social. Para ello,
se necesita de la coordinacion de los distintos
niveles asistenciales para la consecucién del
objetivo comin. La actuaciéon en Cuidados Con-
tinuos tiene muchos escenarios (domicilio, hos-
pital de agudos, hospital de crénicos, etc.) en los
que el papel de muchos colectivos de profesio-
nales es fundamental, adecuando los recursos a
las necesidades. El tratamiento sintomatico ten-
dra mayor protagonismo a medida que progrese
la enfermedad, pero no hay que olvidar el apoyo
y tratamiento de las necesidades psicoldgicas y
sociales, a lo largo de todo el proceso.

Palabras clave: Cuidados Continuos, aten-
cion integral y coordinacion asistencial.

Abstract

Continuos care is the integral care to the
ill person in his all reality. We have to initiate
the integral care to the cancer patient in the
diagnostic phase and we have to continuos it
along all the evolutive process with a special
attention in the final phase, being an essential
component in the cancer treatment. The tar-
get is to support the best quality of live in the
sense of well-being in the physical mental and
social status. For that, we need the coordina-
tion of the different levels of medical care, to
obtain the global target. Continuos care has a
lot of scenarios (home, hospital, and hospice)
in which the role of different professionals is
basic. Symptomatic treatment will be more
important along the illness is progressing, but
se have to remember that we have to support
and treat all the psychological and social
needs along all the process.

Key words: Continuity of Care, integral care
and asistance coordination.

INTRODUCCION

La Oncologia esta basada en los funda-
mentos de la medicina interna, en la que se
integran numerosos aspectos y que requie-
re de una interaccién continua con el resto
de especialidades. La atencién integral al
paciente oncolégico se inicia desde el mis-
mo momento del diagnéstico, contintia a lo
largo del proceso evolutivo y tiene especial
énfasis en las fases avanzadas y finales,
siendo un componente esencial en el trata-
miento del cancer. El control de sintomas no
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solo constituye una exigencia ética, sino
que también supone un factor prondstico-?
y debe acompanar a la aplicacién de trata-
mientos oncolégicos sistémicos como qui-
mioterapia, hormonoterapia, radioterapia,
cirugia y terapias biolégicas, adin cuando se
aplican con intencién sintomdtica en la
mejora de la calidad de vida (ver figura 1).
Si ademds constituye el objetivo prioritario
a conseguir, se procurara individualizar al
maximo la actitud a tomar considerando: el
estado general, patologias acompanantes,
tratamientos previos, intervalos, edad bio-
l6gica, etc. intentando producir la menor
toxicidad aguda posible y también, hecho
que seria muy favorable, involucrar al
paciente y familia en la toma de decisiones;
Debiendo primar siempre el beneficio cli-
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Figura 1. Obijetivos del tratamiento oncolégico estabilizador
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nico que se espera obtener sobre la toxici-
dad del tratamiento a aplicar. En un estudio
de Silvestre® del afio 1998 realizado en
pacientes diagnosticados de cancer de pul-
mon, Gnicamente un 22% elegia la quimio-
terapia para obtener una mejoraen la super-
vivencia de 3 meses, mientras que el 78%
restante preferia el tratamiento paliativo
buscando la mejor calidad de vida. Sin
embargo la situacién actual es muy diferen-
te, mejores fadrmacos y esquemas terapéuti-
cos, asociados con un mejor control de los
efectos secundarios han demostrado en
diferentes estudios” ® un beneficio del tra-
tamiento activo con quimioterapia en
pacientes con enfermedad avanzada res-
pecto al mejor tratamiento de soporte. En
ellos se demuestra el beneficio, en cuanto a
mejoria sintomatica, del grupo con trata-
miento quimioterapia en pacientes avanza-
dos con diferentes neoplasias como cancer
de pulmén, céncer transicional de vejiga,
colorrectal, préstata, mama, pancreas® etc.
En la misma linea, diferentes metanalisis”®

concluyen que existe un mayor control sin-
tomatico con la quimioterapia frente al
mejor tratamiento de soporte (MTS) en los
pacientes con carcinoma no microcitico de
pulmén avanzado y también, asociada, con
una mejora en la supervivencia. Cullen
comparé el tratamiento con quimioterapia
(MIC x 4) en el carcinoma no microcitico de
pulmén avanzado frente al MTS, encon-
trando diferencias significativas en la super-
vivencia media y el porcentaje de supervi-
vientes al afno, asi como un mejor control
sintomatico”. Simultidneamente, también
se ha evidenciado un mejor control de los
sintomas y de la supervivencia con trata-
mientos de segunda linea de quimiotera-
pia®?. Los tratamientos en el cancer avan-
zado de pulmén y mama, producen mejo-
ria de sintomas como son tos, disnea, dolor,
anorexia y hemoptisis hasta en un 60% de
los casos"?.

Por otra parte y cada vez con una mayor
trascendencia clinica, esta desarrollandose
la terapia molecular con los nuevos agentes
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selectivos sobre dianas especificas (EGFR) y
pequenas moléculas de nuevo disefio como
ZD1839 (IRESA®). Estos farmacos, blo-
quean a distintos niveles la cascada de
sefales intracelulares con una actuacién
selectiva sobre las células tumorales y con
una minima accién sobre las células norma-
les, lo que les confiere una toxicidad casi
irrelevante. Estos compuestos estdn cam-
biando rapidamente los conceptos de tera-
pia con intencién curativa y/o terapia con
intencién paliativa haciendo que estos con-
ceptos se aproximen™, al poder utilizar far-
macos que consiguen mejoras en la super-
vivencia cuando simultdneamente obtie-
nen mejoras en el control plurisintomatico
de los pacientes afectos de cancer. Algunos
ejemplos muy significativos los encontra-
mos en el cancer de pulmén (IRESA®) y en
el cdncer de mama con Trastuzumab (HER-
CEPTIN)® ™y con resultados prometedores
estan Imatinib (GLIVEC®) en los leiomiosar-

comas digestivos y el Cetuximab (ERBI-
TUX®) en los tumores de la esfera ORL.
Han pasado més de 10 anos desde el
informe realizado por expertos de la Orga-
nizacién Mundial de la Salud sobre el dolor
en el paciente oncolégico y los cuidados
paliativos". En dicho informe se remarca-
ba la necesidad de atender de manera prio-
ritaria a la calidad de vida de los pacientes,
durante todas las fases del tratamiento onco-
l6gico, teniendo en cuenta, que los factores
que disminuyen dicha calidad de vida son
muiltiples y estan presentes desde el diagnés-
tico de la enfermedad. Por ello recomenda-
ban la intervencién de manera conjunta y
precoz de los tratamientos oncoldgicos con
“intencién curativa” y los tratamientos “sin-
tomaticos o de soporte”, haciendo especial
hincapié en el control del dolor, la astenia
y el binomio ansiedad/depresion (ver figura
2). El objetivo final es mantener en lo posi-
ble la mejor calidad de vida, entendida

Figura 2. Evolucién de conceptos
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como la situacién de bienestar fisico, men-
tal y social, por tanto extremadamente sub-
jetivos y caracterizado, por su temporalidad
y multidimensionalidad.

El desarrollo de la atencién al paciente
oncolégico en Espaia ha estado caracteri-
zado durante muchos afos, por la dificul-
tad de relacién entre los diferentes servicios
asistenciales hospitalarios que estan involu-
crados en su asistencia, lo que ha supuesto
una importante rémora a la hora de realizar
la asistencia integral y multidisciplinar que
requieren los pacientes. La integracién y
coordinacion de la red asistencial, es el
punto clave para controlar con éxito el pro-
ceso durante la enfermedad y mds en situa-
cién avanzada. Por ello dicha atencién
debe involucrar a oncélogos, radioterapéu-
tas, radidlogos, psicélogos, unidades del
dolor, unidades de cuidados paliativos y/o
domiciliarios, psicélogos, médicos de aten-
cién primaria y personal de enfermeria jun-
to con la necesaria implicacién de la pro-
pia familia del paciente/.

Como ya se ha presentado en un ante-
rior trabajo en esta revista™, si queremos
establecer unos cuidados continuos de cali-
dad, debemos conocer cudles son las
demandas de los pacientes oncolégicos. En
varios estudios’® 1719 se han evidenciado
tres cuestiones sobre los que pivotan todas
sus demandas y que deberian constituir los
principios de actuacion:

e Buenos cuidados profesionales, es
decir que el tratamiento administra-
do sea de calidad.

e Cuidado centrado en la persona. El
tratamiento debe estar organizado en
funcién de las necesidades y deseos
del paciente, mas que basado en la
conveniencia del hospital o del per-
sonal sanitario.

e Cuidado holistico, entendido mds
alld del aspecto clinico del trata-
miento, para dirigirse de forma mas
amplia alas necesidades y deseos del
paciente.

De estas premisas, se puede concluir
que el cuidado centrado en la persona esta

relacionado directamente con la organiza-
cion del servicio de Oncologia, mientras
que un cuidado competente y una atencién
integral holistica tiene mds que ver con la
gestion del mismo.

En el area de gestién, van a ser muy
importantes:

1. Necesidad de enfocar y afrontar las
necesidades del paciente.

2. Implicacién del paciente en las deci-
siones del tratamiento.

3. Capacidad de planificacién por par-
te de los integrantes del servicio

4. Informacion al paciente y sus fami-

liares.

Controles de calidad y auditorias.

6. Cursos de formacién especificos
dirigidos a los profesionales.

7. Comunicacién y coordinacién entre
niveles asistenciales garantizando la
continuidad del cuidado.

U1

Estas demandas de los pacientes onco-
|6gicos deben ser trasladados como objeti-
vos y principios a las guias de actuacion de
los servicios. Por ello, en la actuaciéon y ges-
tién de un servicio de oncologia estas cues-
tiones y principios deberdn tener un impac-
to importante, debiéndose implicar las
gerencias de cada centro para conseguir
una asignacién presupuestaria especifica.

Todos debemos hacer un esfuerzo para
acomodar nuestras estructuras asistenciales
a las necesidades de los pacientes, y no al
revés. El paciente es el actor principal de su
enfermedad y la misma transcurre en dife-
rentes escenarios, de forma que las necesi-
dades inherentes a su estado se van modifi-
cando. Por ello, en cada momento deberia
haber una estructura sanitaria que soporta-
rd una mayor responsabilidad de sus cuida-
dos, pero sin que en ninglin momento el
oncélogo pueda desvincularse de la asis-
tencia del enfermo (ver figura 3). Por otra
parte, la propia definicion de la Oncologia
como especialidad, expresa su formacién
basica en Medicina Interna y nos obliga a
tratar al enfermo como un todo.

Esta asuncién de responsabilidades
puede ser beneficiosa para el clinico, ya



Organizacién de los cuidados continuos 11

Figura 3. Curso evolutivo compartido
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que logra eliminar la presion excesiva por
la “curacién” que conduce al “burnout” y
recuperar asi uno de los elementos maés
enriquecedores de la practica médica,
como es la satisfaccion personal de la con-
secucion de una buena relacién interperso-
nal médico - paciente y de un trabajo bien
hecho.

UNA NUEVA CONCEPCION DE LA
ASISTENCIA: LOS CUIDADOS
CONTINUOS

Partiendo de todo lo expuesto, los Cui-
dados Continuos se entienden como la
atencion integral de la persona enferma en
su realidad total: “Cubriendo el todo Holis-
tico de la persona”"?. Por tanto, para reali-
zar un tratamiento global, se deben atender
todas las fases de la enfermedad oncolégi-
ca cubriendo desde la prevencion y el diag-
néstico, abarcando el tratamiento de sopor-

te y sintomatico, llegando a los cuidados
paliativos del enfermo en fase avanzada y
el manejo de la crisis al final de la vida.

La importancia de los cuidados conti-
nuos en la Oncologia es lo que ha llevado a
la Sociedad Espanola de Oncologia Médica
a crear la Seccion de Cuidados Continuos, en
consonancia con las directrices de las socie-
dades europeas (ESMO) y americana (ASCO)
y de la organizacién Mundial de la Salud
(OMS). Entendiendo por “Cuidados Conti-
nuos”, la atencién integral de la persona
enferma en su realidad total: biolégica, psi-
colégica, familiar, laboral y social. Realizan-
do un manejo integral y atendiendo a todas
las fases de la enfermedad oncolégica: trata-
mientos de soporte, control sintomaético, cui-
dados paliativos del enfermo en fase avanza-
day atencién en la etapa final de la vida (ver
figura 4). Desde estas organizaciones se pro-
pugna que debe ser el oncélogo clinico el que
coordine los cuidados del paciente neoplasi-
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Figura 4. Fases de la enfermedad oncolégica
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co, participando y coordinando los trata-
mientos especificos en las fases iniciales de la
enfermedad, aplicando los tratamientos de
soporte y los cuidados paliativos cuando se
precisen, por tanto, exigiendo experiencia en
el manejo de los sintomas fisicos y psicologi-
cos que presentan los pacientes. Se realiza un
especial énfasis, en que desde los servicios
oncoldgicos deberan ofrecerse los cuidados
de soporte y paliativos como una parte més
de su actividad asistencial. Para llegar a esta
atencién integral, se requiere una concurren-
cia multidisciplinar de las distintas dreas de la
medicina al servicio del paciente y el oncé-
logo, debera estar y/o coordinar el cuidado
en todas las fases.

En 1999, se cred en el seno de la Euro-
pean Society of Medical Oncology (ESMO),
el Palliative Care Working Group dirigido
por el Dr. Catane, con el objeto de estable-
cer unas directrices para mejorar la calidad
de los cuidados de soporte y paliativos que

se ofrecen en y desde la Oncologia Médi-
ca, promoviendo una estrecha coordi-
nacién entre los diferentes profesionales
que trabajan para mejorar la calidad de vida
de los pacientes con cdncer®”, Este grupo
ha confeccionado una politica de soporte y
cuidados paliativos integral, cuyo objetivo
es la atencion continua del paciente y su
entorno, para ello desde la ESMO se ha con-
feccionado un plan de calidad y acredi-
tacién de centros que retinan unos puntos
concretos, considerados basicos para ofre-
cer de esta forma una asistencia, docencia
e investigacion de excelencia®! 22,

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

¢ El centro debe disponer de Servicio
de Oncologia Médicay servicios cli-
nicos de Cuidados Paliativos, estre-
chamente relacionados, que permi-
tan ofrecer una asistencia integral a
los pacientes, incluyendo:
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1. “Screening” de pacientes para
identificar a los que precisan cui-
dados paliativos precisos.

2. Disponibilidad de “tiempo-real”
para intervenciones de cardcter
paliativo en la actividad asisten-
cial diaria.

3. Disponibilidad de cuidados onco-
l6gicos para todos los pacientes
de cancer que estan en cuidados
paliativos.

¢ El centro se compromete a mantener

la filosofia de los cuidados continuos
y del “no abandono” de los pacien-
tes, a través de un programa conti-
nuado paliativo y de soporte, de for-
ma que aquellos pacientes con can-
cer avanzado que ya no se benefi-
cian de las terapias antitumorales
accedan de manera continuada y
progresiva a estos cuidados.

El centro debe proporcionar una
atencién domiciliaria de alta cali-
dad, con apoyo y coordinacién entre
los especialistas en Oncologia vy los
profesionales que se encargan de la
atencion domiciliaria. Los Servicios
de Atencién Domiciliaria pueden
depender del propio centro o de dife-
rentes centros, debiendo en todos los
casos mantenerse la continuidad y la
comunicacion entre los servicios.

El centro debe ofrecer programas de
apoyo a los familiares. Deben eva-
luarse de forma rutinaria las necesi-
dades de los familiares de los pacien-
tes con cdncer avanzado, disponien-
do de asistencia psicoldgica y apoyo
social cuando se precisa.

El centro debe realizar evaluaciones
rutinarias de los sintomas fisicos y
psiquicos, asi como de las necesida-
des sociales de los pacientes, dispo-
niendo de una infraestructura que
permita la realizacion de estas inter-
venciones de manera oportuna. De
forma que cuando se detecte un mal
control sintomatico se pueda evaluar
y tratar con la urgencia que lo preci-
se en funcién de la naturaleza y la

severidad del problema. Se deben
evaluar los apoyos sociales de forma
rutinaria, de forma que se puedan
solucionar las necesidades que
vayan surgiendo, con especial aten-
cion alos cuidados o las necesidades
que puedan impedir una correcta
atencién domiciliaria.

El centro dispone de personal médi-
co y de enfermeria experto en la eva-
luacién y tratamiento del dolor en el
paciente oncolégico asi como del
resto de sintomas fisicos.

El centro debe disponer de expertos
en la evaluacién y el tratamiento de
los problemas psicolégicos y del dis-
tress, que pueden aparecer en los
pacientes o sus familiares. Debe dis-
poner de equipos de psico-oncélo-
gos (psicélogos, psiquiatras, cuida-
dos espirituales) con posibilidad de
realizar diferentes terapias: relaja-
cion, terapias de grupo, etc.

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

Si el paciente presenta un adecuado
control sintomético seguird siendo
atendido por el mismo equipo. Por
otra parte, se admitird a pacientes
con sintomas mal controlados para
estabilizacion de los mismos por par-
te del equipo especifico.

Se atenderdn a aquellos pacientes en
los que no se puede realizar asisten-
cia domiciliaria y en los casos de
claudicacién familiar.

Se mantendran los medios y cuida-
dos necesarios a aquellos pacientes
que se encuentren en la etapa final
de la vida, comprometiéndose a pro-
porcionar un alivio adecuado del
sufrimiento en los pacientes agoni-
zantes y las necesidades de sus fami-
liares. Si fuera preciso, se facilitara
ingreso hospitalario, con especial
atencion a los deseos del paciente,
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prevaleciendo las normas de autono-
mia del paciente, beneficencia vy éti-
ca locales.

e Investigacion bdsica o clinica rela-
cionada con la calidad de vida en los
pacientes oncolégicos.

¢ Programas de formacién clinica para
mejorar la integracién de la Oncolo-
gia y los Cuidados Paliativos.

CRITERIOS DE ORGANIZACION DE
LOS CUIDADOS CONTINUOS
DURANTE LA FASE AVANZADA.

El objetivo del sistema integrado de
intervencién en cuidados continuos, es
conseguir mejorar la calidad de vida, sin
prolongar indtilmente la supervivencia, de
forma que se tengan en cuenta las necesi-
dades bio-psico-sociales de la unidad fami-
liar. La coordinacién y optimizacién de
todos los recursos sanitarios y sociales es,
en consecuencia, su premisa bésica, con un
modelo de atencién orientado a introducir
los cambios necesarios que favorezcan la
integracion de niveles asistenciales y la
coordinacion socio — sanitarias®??.

Por tanto, la puesta en marcha de un
programa de Cuidados Continuos (Sopor-
te—Paliacion) al paciente oncolégico en fase
avanzada debera basarse en:

— Integral. Cubriendo todas las necesi-
dades del paciente, incluyendo los
aspectos psicolégicos, sociales vy
espirituales.

- Integrado en lared asistencial del sis-
tema sanitario.

— Sectorizado por Areas Sanitarias.

— Coordinado entre los niveles de
Atencion Especializada (Hospitales
de Agudos y Hospitales de Apoyo) y
Atencion Primaria (Equipos - Consul-
torios de A.P. y Unidades de Apoyo
Domiciliario).

— Abierto a la coordinacién con los
recursos sociales (servicios sociales,
voluntariado y ONGs).

— Formado por equipos interdisciplina-
res y multiprofesionales.

Hemos intentado resumir, de manera
muy esquematica, los diversos modelos
organizativos que existen en el estado espa-
nol, evitando identificar a cada Unidad o
Programa.

¢ Desarrollo de Unidades de Cuidados
Paliativos ubicadas en hospitales de
segundo o tercer nivel, que ejercen
los cuidados fundamentalmente en
régimen de hospitalizacién, y en
menor grado en actividades de aten-
cion domiciliaria llevadas a cabo
mediante Unidades Volantes de
Atencién (constituidas por médico y
enfermera) dependientes del servicio
hospitalario.

e La incorporacién de los Cuidados
Paliativos al ejercicio de los EAPs
coordinados o no con los servicios
de Cuidados Paliativos.

e Unidades de Cuidados Paliativos
ubicadas en hospitales que trabajan
en un modelo de hospitalizacion sin
atencion domiciliaria.

e Unidades de Atencién Domiciliaria
con funcionamiento independiente,
conectadas con algln servicio que
permita la hospitalizacién, subven-
cionadas por entidades no pertene-
cientes al Sistema Sanitario Pablico.

e Programas Coordinados de Atencién
constituidos por Equipos de Soporte
o Unidades de Apoyo, ubicados en
Atencion Primaria (AP), con un siste-
ma de comunicacién rapido y eficaz
con la Atencién Especializada (AE),
en el que se realiza Atencién Domi-
ciliaria, con un hospital con camas
especificas para cuidados paliativos
cuando el ingreso es necesario, todos
ellos pertenecientes al Sistema Sani-
tario Publico.

CRITERIOS DE CONTROL

Con la evaluacién de los resultados de
un programa de atencion al paciente onco-
|6gico?®, conoceremos el nimero de enfer-
mos atendidos, control sintomético, carac-
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teristicas clinicas y diagnésticas, tiempo en
programa y mortalidad domicilio — hospi-
tal. Estos datos nos ayudaran a conocer la
importancia de la puesta en marcha de un
programa de estas caracteristicas en cual-
quier Area asistencial.

Estos criterios deberan ser:

Clinicos. Midiendo el resultado y el
proceso de asistencia en los pacientes y
familias.

Organizativos. Midiendo la estructura 'y
el proceso prestado.

Epidemioldgicos. Midiendo los resulta-
dosy procesos en una poblacién o drea asis-
tencial.

Indicadores de seguimiento y
evaluacion

La evaluacién del programa coordina-
do incluira:
Indicadores de estructura:

— Numero de EAP que realizan el ser-
vicio / total de EAP del Area.

— Numero de EAP con responsable de
programa/ total de EAP del Area.

— Numero de ES / total EAP del Area.

— Ndmero de camas destinadas a cui-
dados continuos.

— Presencia de la Unidad funcional
hospitalaria.

Indicadores de proceso:

— Conocimiento de la cobertura:

— Ndmero de personas atendidas, res-
pecto al nimero de casos esperados
en la poblacién.

De seguimiento:

— Uso de morfina, expresado en mg, y
farmacos empleados.

— Numero de pacientes con infusores
subcutdneos.

— Uso de escalas de valoracién valida-
das.

— Registro especifico sobre los proble-
mas psicoafectivos y familiares.

— Valoracién del riesgo de duelos pato-
l6gicos y su desarrollo.

— Claudicacién familiar.
— Control sintomético a todos los niveles.

— De formaciéon: Numero de sesiones,
cursos, talleres realizados en el area.

— De coordinacion: Nimero de reunio-
nes de coordinacion.

— Ndmero de informes de alta recibi-
dos por los EAP.

— Ndmero de pacientes en interven-
cién coordinada con ONGs.

Indicadores de resultado:

— Pacientes atendidos por el programa
diferenciando domicilio/hospital.

— Patologias predominantes con los
sintomas prevalentes.

— Porcentaje y motivo de ingresos, con
todos los datos bésicos habituales.

— Mortalidad domicilio / hospital.

— Nudmero de pacientes muertos en
domicilio/ ndmero total de pacientes.

— Ndmero de sintomas controlados /
nimero total de sintomas.

Se evaluard regularmente el grado de
satisfaccion de familia y profesionales,
mediante encuestas periddicas.

Dimensionamiento de recursos en un
plan estratégico:

Usando los registros de tumores de ser-
vicio u hospitalarios, deberian conocerse:

1. Incidencia de casos nuevos.

2. Prevalencia de casos, del &rea y
externos a la cobertura formal.

3. Numero de camas y estancias por
episodio de ingreso que suponen el
conjunto de pacientes en etapa
avanzada con descompensacion de
sintomas o soporte activo.

4. Estancia media de los episodios de
ingreso.

5. Mortalidad global con cédigo de
céncer en el Hospital.

6. Mortalidad global en domicilio.

7. Mortalidad en el Servicio de
Oncologia.
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8. Incidencia de reingresos por
descompensacion sintomatica.

9. Definiciéon de modelo comarcal
(hasta 300.000 habitantes) o urba-
no, (desde 300.000 hasta 750.000
habitantes aproximadamente).

10. Comité Interdisciplinar de Cuidados
Continuos.

En el dltimo anuario o directorio de la
SECPALZ> (2000) existian 203 programas
recogidos, cifra no desdefiable. Se observa un
incremento de Unidades hospitalarias y el
incremento de unidades moviles financiadas
por la AECC tras la firma de un acuerdo con
el INSALUD, para la atencién domiciliaria de
los pacientes oncolégicos terminales. Sin
embargo esta politica selectiva, puede propi-
ciar desigualdades con enfermos terminales
de otras patologias. Pese a todo, existe un
“mapa paliativo espanol” con zonas desérti-
cas y con recursos empleados poco homogé-
neos para la prevalencia prevista. En dicho
anuario, aparecen mas 1700 profesionales
dedicados a la atencion de este tipo de pacien-
tes incluyendo especialistas, generalistas,
enfermeras, psicélogos, trabajadores sociales,
fisioterapeutas y encargados de la atencion
pastoral. En ese mismo directorio, se cifran en
menos de 30.000 los pacientes oncolégicos
atendidos. Si se considera que anualmente
fallecen unas 98.000 personas de cancer en
Espaiia, los Cuidados Paliativos tal como estan
asi concebidos, parece que llegarian a aten-
der aproximadamente un 25% de los pacien-
tes en su fase avanzada. Pero ;qué sucede con
el otro 75%? ;Quién los atiende...?

Para conocer esta realidad desde la
Oncologia en su faceta de cuidado continuo,
se ha desarrollado un trabajo de campo, rea-
lizando una encuesta, en el mes de Abril
2004 atodos los servicios, secciones, unida-
des de oncologia médica, tanto publicas
como privadas que figuran en el directorio
SEOM de este mismo afio. Se han enviado
104 encuestas y presentamos los resultados
de las 58 primeras recogidas, y que consti-
tuyen una muestra mas que representativa
del panorama oncolégico del Estado. Para
nuestra satisfaccion los resultados son muy
similares a la realizada en 2001 por la pro-

pia SEOM (65 contestaciones /119 remiti-
das) y presentada en el congreso de la socie-
dad en Valencia en 2001%9,

La encuesta planteaba 12 item basicos
sobre la actividad realizada en el aiio 2003
y que intentaremos resumir de forma breve:

1. El ndmero total de pacientes nuevos
recogidos es de 49.022 (rango 50 —
2200 por centro, con una media de
860) (35.000, con media de 720
casos en 2001) con un volumen de
consultas generadas de 433.267 (ran-
go 1300- 40.524 y media de 15.473
consultas). La estancia media es de
8,64 dias (rango entre 3 — 13 dias).

2. El 95% de las unidades que respon-
den no atienden oncologia pediatri-
ca directamente y un 44% tampoco
la onco-hematologia, variando el
resto de las localizaciones tumora-
les no cubiertas de forma minima
(melanoma, SNC, urolégicos, etc.).

3. Un 62% de los centros no tienen
Oncologo Médico de guardia. Dicha
guardia es cubierta por el equipo de
medicina interna. Un 14% (ocho)
tienen cubierta la atencién urgente
por el propio servicio hasta las 20 -
22 horas y 14 centros (24%) tienen
oncologo médico de presencia fisica
las 24 horas. Esta situacion suele
estar cubierta con residente avanza-
do (R-3 -R-4)en el hospital y con per-
sonal de STAF localizado.

4. Alapregunta del numero de pacien-
tes fallecidos y lugar del mismo: En
el hospital, responden 42 centros
con un total acumulado de 8.069
fallecidos en los servicios de Onco-
logia Médica.

En domicilio, responden 11 centros
con un total de 1.891 pacientes.

5. Sobre la cuestién de tener los cuida-
dos paliativos hospitalarios consti-
tuidos como tal, de forma diferen-
ciada, en los diferentes hospitales
los resultados son: No los tienen 32
centros (55% vs. 46% en 2001). Si
tienen CP dependientes de O.M. un
19% (11 centros) vs. 28% en 2001.
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Si tienen CP no dependientes de
O.M. un 26% (15 centros) vs. 26%
en 2001. Sin embargo, hay que des-
tacar que todas las unidades asumen
los cuidados continuos como una
practica habitual de la oncologia cli-
nica diaria, con un seguimiento has-
ta la fase final en el 94% de los casos
(54 unidades) (88% en el 2001); rea-
lizando los ingresos en las camas
asignadas a oncologia de los pacien-
tes en situacién muy avanzada y
siempre que la situacién lo requiera.

6. Enrelacion de la conexion Oncologia
Médica con Atencién Primaria: Un
29% (17) la mantienen mediante
informes y el resto (41 unidades) man-
tienen una comunicacion mas fluida
utilizando el teléfono, fax, e-mail y
desarrollando sesiones, cursos, etc.

7. Programas de Atencién en Domici-
lio al paciente avanzado: No tienen
11 unidades (19%) vs 15% en 2001.
Silo tienen el 81% de los centros. La
provisién de este servicio es muy
variada (ver figura 5).

Un dato significativo e impensable has-
ta hace poco tiempo es que 16 de las 58 uni-
dades oncoldégicas que responden, tienen
personal clinico especifico asignado para la
realizacion de los cuidados continuos.

De todo lo presentado se puede concluir
que existe, en la Oncologia Médica espano-
la, una constante y creciente atencién de las

demandas y atencién integral del paciente
oncolégico, con un peso estructural y asis-
tencial tan importante como las Unidades
recogidas en la SECPAL y que aparentemen-
te no estdn conexionadas con los servicios
de Oncologia Médica. Existen y se consta-
tan, diferencias importantes en cuanto a
recursos estructurales y humanos aplicados
a la Oncologia y que debemos intentar
homogeneizar. Como dato muy positivo,
hay que destacar una relacion cada vez
mayor con atencién primaria, lo que puede
generar un desarrollo profundo de los cui-
dados continuos entendidos como una aten-
cién continua y coordinada a lo largo del
proceso evolutivo tumoral. Que se inicia
con la prevencion primaria y secundaria, y
termina en la atencién en la fase al final de
la vida y el seguimiento del duelo, entendi-
do siempre con un enfoque multidisciplinar
y uniendo en un objetivo comun los dos
niveles asistenciales.

ORGANIZACION GENERAL DE LOS
RECURSOS EN EL MODELO DE
ASISTENCIA COMPARTIDA EN LA
FASE AVANZADA

La organizacion de un sistema de aten-
cion basado en modelos asistenciales coor-
dinados, debe originar un modelo de aten-
cién compartida. En este caso, en relacién
con la complejidad de sus problemas, los
pacientes seran atendidos por un nivel de

Figura 5. Tipos de unidades domiciliarias

ESAD+AECC 10%

Privado 3%

Hosp. domicilio 21%
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salud u otro, existiendo una “ida y venida”
fluida y coordinada, del enfermo y de la
informacién disponible sobre el mismo, de
un nivel de asistencial a otro. La interven-
cién de cada nivel se realiza bajo un mar-
co de complementariedad de actividades
para la consecucion de un objetivo comdn.

El primer nivel de atencién a los pacien-
tes es la comunidad incluida la atencién
domiciliaria. El segundo y tercer nivel de
atencién actdan en el contexto hospitalario
y son responsables de los enfermos subsi-
diarios de hospitalizacién, y del apoyo
cientifico - técnico, de la atencién primaria
y del resto de recursos generales para la
resolucion de problemas especificos.

El paciente tiene unas necesidades de
asistencia sanitaria diferentes en funcion de
los sintomas de su proceso. (ver figura 6) Se
pueden definir diferentes etapas atendiendo
a la complejidad de patologias que concur-
ren en el paciente y los recursos requeridos®”):

— Fase de baja complejidad y alto
soporte, perfil de paciente que pue-
de ser atendido en domicilio por
atencién primaria o programas espe-
cificos domiciliarios.

— Fase de alta complejidad que debe
ser atendido en recursos terciarios
como cuidados agudos en camas vin-
culadas a los servicios de Oncologia.

— Fase de baja complejidad y bajo
soporte que pueden ser atendidos en
Unidades de Cuidados Continuos de
centros socio-sanitarios.

El modelo se organiza, en relacién a
una atencién compartida porque los nive-
les de salud no ceden completamente la res-
ponsabilidad del cuidado. Al contrario, la
comparten mediante la planificacién con-
sensuada de los objetivos y la realizacién
de actividades complementarias. La organi-
zacioén de la asistencia sanitaria se realiza
en funcién de:

Figura 6. Atencién en funcién de la complejidad

Atencion en Funcion Complejidad

BAJA COMPLEJIDAD
ALTO SOPORTE

BAJA COMPLEJIDAD
BAJO SOPORTE

ALTA COMPLEJIDAD

DOMICILIO
ATENCION PRIMARIA
UNIDADES ESPECIFICAS ?

CENTRO SOCIOSANITARIO
UNIDADES ESPECIFICAS ?

CAMAS AGUDOS
UNIDADES ESPECIFICAS
VINCULADAS CON A.E.
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Figura 7. Modelo de asistencia compartida en la fase avanzada

—

PRIMER NIVEL

SEGUNDO NIVEL

APOYO FAMILIAR
ATENCION PRIMARIA

CUIDADOS FORMALES
UNIDADES ESPECIFICAS

—

- ASISTENCIA SOCIOSANITARIA

TERCER NIVEL

UNIDADES ESPECIFICAS HOSPITALARIA

ALTA COMPLEJIDAD

Un primer nivel de asistencia consti-
tuida por la atencién primaria de
salud. Esta es responsable del cuida-
do de los pacientes que por su situa-
cién de sufrimiento controlado pue-
den estar y morir en el domicilio.
Para esta actividad, atencién prima-
ria recibe el asesoramiento del
segundo vy tercer nivel de cuidados
continuos.
Un segundo nivel de asistencia sani-
taria, constituido por unidades espe-
cificas de medicina paliativa cuya
actividad es ofertar apoyo a todos los
recursos generales e intervenir en la
resolucion de problemas complejos
de sufrimiento.

- En este segundo nivel tendriamos
la asistencia sociosanitaria para
aquellas personas que por sus con-
diciones sociofamiliares no pue-
den ser cuidados en el domicilio.

Este nivel, esta representado por las
instituciones de cuidados prolon-
gados y en el mismo estardn ubica-
das todas aquellas personas que
carecen de un adecuado apoyo
familiar y que no presentan un gra-
do de sufrimiento fisico complejo,
que requiera el ingreso en las uni-
dades de cuidados continuos.

e [l tercer nivel asistencial estd consti-

tuido por las unidades especializa-
das hospitalarias, preparadas para la
resolucién de sintomas especialmen-
te complejos y que actéan de apoyo
a las unidades de cuidados paliati-
vos. Una vez resuelto el problema, si
el paciente es susceptible de estar en
el domicilio serd nuevamente con-
trolado por los equipos de atencién
primaria, con menor o0 mayor aseso-
ramiento de las unidades de cuida-
dos paliativos (ver figura 7).
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Como corolario, los instrumentos para
responder a las necesidades de los enfermos
y sus familiares deben focalizarse en el con-
trol de sintomas, en la informacién vy la
comunicacion. Para que esto pueda llevar-
se a cabo de forma coordinada, hace falta
un equipo multidisciplinar e interdiscipli-
nar con formacién adecuada y acreditada,
pero considerando de manera sistematiza-
da que es necesaria una supervision de su
funcionamiento interno y de su propia tarea
en orden a conseguir los fines establecidos.

Las Unidades de Oncologia deben
tener unos objetivos claros que contemplen
las diferentes fases de la enfermedad, basa-
dos en el concepto de “Cuidados Conti-
nuos”, sin desconexion entre los tipos de
tratamientos ni de los equipos que los apli-
can. El tratamiento debe contemplar la
atencion integral del paciente teniendo en
cuenta los aspectos fisicos, emocionales,
sociales y espirituales de forma individuali-
zada y el propio paciente debe “consentir”
y decidir sobre todas las actuaciones que se
vayan a realizar.

Dentro de la organizacién es prioritario
definir el papel de cada miembro del equi-
po multidisciplinar, teniendo el oncélogo
una posicion de responsabilidad como con-
secuencia de su formacion especializada.

Es indispensable que no olvidemos que
nuestro eje asistencial es el hombre enfer-
mo y a él debemos adecuar las diferentes
estructuras asistenciales (ver tabla 1).

Los cuidados continuos deben ser apli-
cados desde el diagnéstico y no como un
concepto cerrado de “cuidado paliativo” al
enfermo oncolégico terminal, realidad que
estd generando situaciones, cuando menos,
discriminatorias. Desde la Oncologia Clini-
ca debemos asegurar al enfermo, que tanto
si su enfermedad progresa como si no, le
administraremos en todo momento el mejor
tratamiento posible. El término “no abando-
nar” implica por tanto, que ademads de la
administracion de la terapia antitumoral
mas efectiva, podemos y debemos emplear
nuestros conocimientos y experiencia en el
control de sintomas, junto con el apoyo psi-
cosocial y la comunicacién ajustada a la
necesidad evolutiva del paciente a lo largo
de todo el proceso clinico, recurriendo y tra-
bajando dentro del equipo multidisciplinar.

Dentro de un programa de atencion
integral, es posible y necesario coordinar
las estructuras asistenciales eliminando
diferencias existentes, ya que nuestro eje
asistencial es el hombre enfermo y a él
debemos adecuar las estructuras sanitarias
y sociales.

Tabla 1. Actividades y componentes de una Unidad de Cuidados Paliativos,
segun el enfoque los Cuidados Continuos

ACTIVIDADES DEL EQUIPO

COMPONENTES DEL EQUIPO

e Atencion hospitalaria

e Atencion domiciliaria

e Consulta externo

e Hospital de dia

e Atencion del duelo de la familia
e Reuniones interdisciplinares

e Docencia

* Investigacion

e Oncologos Médicos

e Oncologos Radioterapicos
e Médicos Atencién Primaria
e  Equipo soporte

e Diplomados de Enfermeria
e Auxiliares de Clinica

e Psicélogos

e Fisioterapeutas

e Trabajador social

e Voluntario
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RESUMEN

Existe una alta demanda asistencial
por parte de la sociedad.

La mejora de la atencién de enfermos
con cancer en fase avanzada y termi-
nal es uno de los retos que tiene plan-
teados la Sanidad Espafiola.

La atencién de enfermos avanzados
forma parte de la practica cotidiana
de las Unidades de Oncologia Médi-
ca, pero existe un exceso de presion
asistencial, un evidente déficit de
recursos estructurales (camas especi-
ficas) y de recursos humanos.

La atencién es con frecuencia inade-
cuada (por descoordinado vy falta de
recursos humanos) y con inequida-
des de acceso. El fallecimiento en el
domicilio sigue siendo solo una
hipdtesis de trabajo para la mayoria
de la poblacién.

Derivado de estas insuficiencias el
enfermo padece un sufrimiento inne-
cesario.

El alivio de este sufrimiento es un
derecho de los enfermos y debe estar
garantizado por el Sistema Nacional
de Salud.

Existe un gran respeto por todas las
experiencias, reconociendo el esfuer-
zo realizado por todos y constatan-
do la voluntad explicita de desarro-
[lar experiencias de adaptacién y
mejora, implementacién, formacién
e investigacion, con un especial
énfasis en la vinculacién y el
compromiso de los servicios de
Oncologia.

El oncélogo médico y el médico de
cabecera son los corresponsables de
la asistencia.

Una de las medidas importantes
debe ser mejorar los recursos exis-
tentes a ese fin (atencién primaria,
Hospitales Generales y Centros de
larga estancia) asociado a formacién
adecuada de los profesionales. Las
Unidades de Oncologia Médica,
deben promover y desarrollar la coo-

peracion, integraciéon y convergen-
cia entre todos los profesionales
implicados en los Cuidados Paliati-
vos. Un excelente instrumento son
los Comités Interdisciplinares.
Los instrumentos para responder a
las necesidades de los enfermos y sus
familiares deben focalizarse en el
control de sintomas, desde las fases
iniciales de la enfermedad, con una
informacién y comunicacién ade-
cuada. Para que esto pueda llevarse
a cabo de forma coordinada, hace
falta un equipo multidisciplinar con
formacion adecuada y acreditada.
La actuacién en Cuidados Continuos
tiene muchos escenarios (domicilio,
hospital de agudos, hospital créni-
cos, etc.) en los que el papel de
muchos colectivos es fundamental,
por lo que nuestra responsabilidad es
sumar e integrar todos los esfuerzos
que se estan realizando en este cam-
po, por ello la filosofia seria la inte-
gracion y la convergencia sin exclu-
sion de colectivos que estén adecua-
damente capacitados.

Las Unidades de Cuidados Conti-

nuos en Oncologia deben tener unos

objetivos claros que contemplen las
diferentes fases de la enfermedad:

— El tratamiento sintomatico tendra
mayor protagonismo conforme
avance la enfermedad.

— Los tratamientos curativos y palia-
tivos no son excluyentes entre si
sino que forman parte de un todo
en el control de los pacientes con
céncer. Dependiendo del tipo de
neoplasia al que nos enfrentemos
y la fase en la que se encuentre, la
balanza se inclinard mas hacia
uno u otro pero sin desconexion
entre un ambos, serd pues, un tra-
tamiento continuo.

— El tratamiento debe contemplar la
atencién integral del paciente
teniendo en cuenta los aspectos
fisicos, emocionales, sociales y
espirituales de forma individuali-
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zada y el propio paciente debe
“consentir” todas aquellas actua-
ciones que se vayan a realizar.

e Escasez de guias clinicas y eviden-

cias. Debemos mejorar los aspectos
metodoldgicos y docentes, que pro-
porcionen una mejora gradual de la
evidencia. Evaluar los Cuidados
Continuos en Oncologia es una
cuestion prioritaria para su desarro-
llo y dignificacion.

¢ La Administracién debe proveer los

recursos y normativas necesarias
para su consecucion.
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