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Resumen

Los cuidados continuos pueden ser entendi-
dos como la atencién integral a la persona
enferma en su realidad total: biolégica, psicolo-
gica, familiar, laboral y social. Por tanto para
realizar una atencion total, se deben atender
todas las fases de la enfermedad oncolégica
cubriendo desde la prevencién y el diagnéstico,
abarcando el tratamiento de soporte y sintoma-
tico, llegando a los cuidados paliativos del
enfermo en fase avanzada, y el manejo de la cri-
sis al final de la vida. Por tanto, los cuidados
continuos son aplicables a lo largo de todo el
proceso evolutivo del tratamiento del cdancer y
de sus diferentes etapas, enfatizando los recur-
sos empleados y su intensidad en funcién de las
necesidades o complejidad requerida, y no solo
aplicandolos en los pacientes avanzados al final
de la vida.

Palabras clave: cuidados continuos, cuida-
dos paliativos, tratamiento de soporte, atencién
integral.

Abstract

Continuity of care might be defined as an
integral care to the patient as a whole:
biological psychological social and the care of
the family. That s why to get this global care,
we need to care all the phases of the illness,
since prevention and diagnosis, covering
supportive care and reaching the palliative care
when the cure is not possible and patients
approach the end of life. Then, we need to apply
the continuity of care along all the illness
process in function of the needs and the
resources and not only at the end of life.

Key words: continuity of care, palliative care,
supportive care, integral care.

EPIDEMIOLOGIA )
Y ANALISIS DE SITUACION

El cuidado del paciente oncolégico esta
sufriendo cambios sustanciales en los Glti-
mos afios. Durante la evolucion de la enfer-
medad, los pacientes presentan unas nece-
sidades fisicas y psicolégicas complejas,
que deben ser tratadas adecuadamente.
Incluso cuando el paciente esta en remisién
completa o “curado”, las encuestas de cali-
dad de vida, revelan la presencia de sinto-

Correspondencia:

Vicente Valentin Maganto

Servicio de Oncologia Médlica. Hospital Universitario 12 de
Octubre.

Avda. de Cérdoba s/n. 28041 Madrid

E-mail: VVMM@eresmas.com

mas fisicos y distress psicosocial que alte-
rany condicionan su existencia'. Esto plan-
tea de base, en una bisqueda de la exce-
lencia, la continuidad de cuidados dispen-
sados desde la Oncologia Clinica, y al
oncoélogo la necesidad de coordinar el cui-
dado especifico en todas las fases.
Actualmente la prevalencia del cancer
es de casi tres casos por mil habitantes
en todo el mundo. En Europa, el 22% de
los fallecimientos son causados por esta
enfermedad lo que representa 850.000 exi-
tus/ano®. En Espafia constituye la segunda
causa de muerte en la poblacién. Durante
el afno 2001, segln los datos mas reciente-
mente publicados por el Instituto Nacional
de Estadistica, el nimero de fallecidos por
cancer fue de 97.714. (Hombres 61,202,
Mujeres 36,512). Por tanto, el 28% de los
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hombres y el 20% de las mujeres fallecen
como consecuencia de esta enfermedad®.
Afecta fundamentalmente a adultos de edad
avanzada, aumentando las tasas de morta-
lidad a medida que aumenta la edad. Pero
también en los nifios tiene gran repercu-
sién, ya que constituye la causa de muerte
mas frecuente, si exceptuamos los acciden-
tes, después del primer afio de vida.

La Oncologia, como disciplina médica,
debe cubrir todas las areas en su desarrollo:
prevencion sobre la poblacion, destinada a
reducir la incidencia del cancer; docencia
que tiene como objetivo disponer de espe-
cialistas adecuadamente preparados; inves-
tigacion que debe permanentemente inda-
gar sobre todos los elementos que intervie-
nen en el desarrollo de las enfermedades
malignas y finalmente, asistencia del enfer-
mo oncolégico, que es el elemento de
mayor repercusion social y sobre el que
debemos potenciar al maximo nuestros
esfuerzos, a la hora de intentar realizar una
planificacién integral de la Oncologia®. En
este Gltimo apartado, se estan produciendo
profundos cambios organizativos y de obje-
tivos; pasando del diagndstico, curacion y
paliacién que eran las intenciones asisten-
ciales iniciales, a las actuales propuestas
que incluyen: prevencién primaria, diag-
néstico precoz, curaciéon, tratamientos que
prolongan la supervivencia, tratamientos de
soporte, rehabilitacién, cuidados continuos
y cuidados paliativos progresivos que no
incluyan Gnicamente el manejo de la crisis
al final de la vida (ver tabla 1).

Ademas y para hacerlo mas complejo,
en la atenciéon del paciente oncolégico

resulta imprescindible un cambio del para-
digma, en cuanto al concepto de enferme-
dad, por parte del médico. El modelo biop-
sicosocial procura una atencién integral
con una vision globalizadora, compren-
diendo a la persona enferma en su realidad
total: Biologica, psicolbgica, laboral, fami-
liar y social (ver figura 1).

Partiendo de todo lo expuesto, los Cuida-
dos Continuos se entienden como la atencién
integral de la persona enferma en su realidad
total: “Cubriendo el todo Holistico de la per-
sona”®. Y por tanto, para realizar un trata-
miento global, se deben atender todas las
fases de la enfermedad oncoldgica cubrien-
do desde la prevencion y el diagnéstico, abar-
cando el tratamiento de soporte y sintomati-
co, y llegando a los cuidados paliativos del

Figura 1. Cuadrante Vital
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Tabla 1. Cambio de Objetivos en Oncologia

INICIALES

ACTUALES

e Diagndstico
e Curacion
e Paliaciéon

e Prevencion

e Diagndstico precoz

e Curacion

¢ Prolongar supervivencia
e Soporte y paliacion

e Rehabilitacién

e Atencién fase final
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enfermo en fase avanzada y el manejo de la
crisis al final de la vida. Por tanto, los cuida-
dos continuos son aplicables a lo largo de
todo el proceso evolutivo del tratamiento del
céancer y de sus diferentes etapas, enfatizan-
do los recursos empleados y su intensidad en
funcién de las necesidades o complejidad
requerida, y no solo aplicandolos en los
pacientes avanzados al final de la vida (ver
figura 2). Para llegar a este manejo integral,
se requiere una concurrencia multidisciplinar
de las distintas areas de la medicina al servi-
cio del paciente, bajo la tutela y control de la
Oncologia Clinica; y como principal especia-
lista en cancer el oncélogo debera coordinar
el cuidado en todas las fases.

Algunos autores®, han remarcado la
importancia del oncélogo en su papel de
“conocedor del futuro y de la posibilidad de
hablar con el paciente acerca de este futu-
ro”. Aunque los conocimientos cientificos
permiten predecir de forma mas precisa el
“prondstico” (al menos para algunas pobla-
ciones de pacientes), estos estudios no nos
permiten determinar el futuro de un pacien-
te en concreto. Por tanto, el médico debe
ser capaz de conocer esa incertidumbre, a

la vez que administra de forma concurren-
te tratamientos curativos y paliativos que
minimicen el distress del paciente y esta es
una realidad que no debemos olvidar.

Por otra parte, los cuidados continuos
pueden mejorar la relaciéon del paciente
con su familia, favoreciendo el confort en
la relacién del dia a dia, promoviendo un
mejor entendimiento y mejora en la con-
ciencia del vivir; a pesar de que la evolu-
cion del tumor pueda llevar a la curacién,
o por el contrario la progresiéon y muerte del
paciente. Por tanto estos cuidados, al igual
que la paliacion, enfatizan la comprensién
de una situacién compleja como parte inte-
gral de un cuidado de calidad para enfer-
medades graves o que amenazan la vida, y
estos cuidados pueden administrarse
durante semanas, meses o anos .

sCUALES SON LAS DEMANDAS
DEL PACIENTE ONCOLOGICO?

Si queremos establecer unos cuidados
continuos de calidad, debemos conocer
cuales son las demandas basicas de los

Figura 2. Curso Evolutivo
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pacientes oncolégicos. En varios estudios”
9 realizados directamente sobre los pacien-
tes analizando sus necesidades, se han evi-
denciado tres principios basicos sobre los
que pivotan todas sus demandas y que debe-
rian constituir los principios de actuacién:

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

¢ 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, se extiende mas
alla del fundamento y aspecto clini-
co del tratamiento, para dirigirse de
forma mas amplia a las necesidades
y deseos del paciente.

Cuando se analizan con detenimiento
estas necesidades se observa que hay diez
puntos de relevancia:

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

¢ Soporte emocional, administrado de
forma sistematica y reglada.

¢ ;Somos personas!, necesidad de ser
tratados como personas, no como
enfermos o niimeros.

¢ Implicacién en la decision del trata-
miento.

¢ Proximidad al domicilio, que los ser-
vicios estén préximos sin que ello
implique una pérdida de calidad en
los tratamientos administrados.

¢ Menor tiempo de espera, en el diag-
néstico y tratamiento, tanto para
enfermos ambulantes como los
ingresados.

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

e Terapias complementarias, facil
acceso a las terapias alternativas.

e Continuidad de cuidados, buena
coordinacion entre niveles, personal
competente y especializado.

e Servicio de “hosteleria” adecuado,
facil acceso a los servicios, sin barre-
ras arquitectonicas, con entrada a los
banos sencillos, comidas saludables,
limpieza adecuada, etc.

De estos datos, se puede concluir que el
cuidado centrado en la persona estéa relacio-
nado directamente con la organizacién del
servicio, mientras que un cuidado compe-
tente y una atencion holistica tiene méas que
ver con la gestion del servicio. En las areas
de gestién, van a ser muy importantes los
controles de calidad, auditorias, cursos de
formaciéon dirigidos a los profesionales,
enfocar las necesidades del paciente, redi-
seno de los servicios, implicacion del
paciente, capacidad de planificacién, infor-
macioén, comunicacién y coordinacién
entre niveles dando continuidad al cuidado.

Estas demandas de los pacientes, po-
drian ser trasladadas como objetivos y prin-
cipios a las guias de actuacién de los servi-
cios, teniendo en cuenta que algunas cues-
tiones son mas importantes que otras.

Si en la actuacion general de un servi-
cio de Oncologia, estos datos tienen mucho
impacto, se debe implicar a la gerencia del
centro intentando conseguir una asignacién
presupuestaria especifica.

NECESIDADES DEL PACIENTE
ONCOLOGICO EN FASE AVANZADA

Las mejoras en la supervivencia, no
deberfan ser el Gnico objetivo y por tanto,
lo que defina el fracaso o el éxito de una
determinada terapéutica oncolégica. A
menos que la historia natural del cancer
cambie de forma sustancial, un niimero sig-
nificativo de pacientes acabara sufriendo
las consecuencias de una enfermedad pro-
gresiva e incurable. La calidad de vida es
también importante. En estos pacientes
exclusivamente “prolongar la vida” puede
tener un efecto adverso. En ocasiones los
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enfermos pueden vivir més, pero desarro-
[lando més complicaciones, que si hubie-
ran fallecido rapidamente al inicio del pro-
blema. No podemos olvidar que, un ndme-
ro significativo de los tumores sélidos son
incurables desde el momento del diagnos-
tico, pues muchos pacientes acuden al
médico, en su primera visita, con enferme-
dad diseminada de inicio.

DECLARACION DE PRINCIPIOS

“Cada individuo tiene derecho al alivio
del dolor y de otros sintomas penosos. Los
Cuidados Paliativos deben ser dispensados
seglin los maximos principios de equidad,
sin tener en cuenta el lugar de atencién,
estatus social o condiciéon econémica” (lll
Congreso Europeo de Cuidados Paliativos.
Barcelona, Dic/95).

Esta declaraciéon de principios, asumi-
ble por todos, planteaba ya las cuestiones
clave ;A QUIEN, COMO, CUANDO, POR
QUIENZ. Intentaremos dar respuesta a todas
estas preguntas.

Paciente con enfermedad en fase
avanzada terminal

La OMS en 1993 estableci6 este crite-
rio clinico como: “El paciente con enferme-
dad muy avanzada, activa, en progresion y
con un prondstico vital limitado”®.

Partiendo de esta definiciéon, los
pacientes para ser considerados con enfer-
medad en fase avanzada terminal, deben
presentar algunos criterios que intentan
delimitar esta situacién®™. En patologia
oncolégica estan aceptados una serie de
parametros que caracterizan y definen esta
fase, aunque resulta mucho mas complica-
do para otras patologias.

Los criterios que se aplican para definir
la crisis final son:

a) Presencia de una enfermedad avan-
zada, progresiva o incurable, con
diagnostico histol6gico demostrado.

b) Escasa o nula posibilidad de res-
puesta al tratamiento activo, especi-
fico para la patologia de base. En
determinadas situaciones se pueden
y deben utilizar recursos considera-
dos como especificos (Radioterapia,
Quimioterapia, Hormonoterapia,
Bifosfonatos, Antibioterapia, etc.)
por su impacto favorable sobre la
calidad de vida, siendo este su crite-
rio de uso.

¢) Presencia de problemas o sintomas
intensos, maltiples, multifactoriales
y cambiantes.

d) Impacto emocional en el paciente,
familia y equipo terapéutico, rela-
cionado con el sufrimiento y el pro-
ceso de morir.

e) Prondéstico vital limitado.

Con estas caracteristicas generales se
intenta distinguir a los pacientes en fase
avanzada terminal, de los pacientes croni-
cos evolutivos de larga supervivencia y/o
ingresados en unidades de cuidados de lar-
ga estancia. La decision por parte del per-
sonal clinico, para definir a un paciente
como avanzado, debe ser tomada sélo por
profesionales cualificados, con experiencia
asistencial, estando sujeta a revisién perma-
nente dicha decisién por los cambios que
se producen en los diferentes tratamientos
aplicados%13),

Cuidados paliativos

La Organizaciéon Mundial de la Salud
en el ano 2002"%, redefine el concepto de
cuidados paliativos al describir este tipo de
atencién como: “Un enfoque terapéutico,
por el cual se intenta mejorar la calidad de
vida de los pacientes y familia enfrentados
a la enfermedad terminal, mediante la pre-
vencion vy el alivio del sufrimiento por
medio de la meticulosa valoracion vy trata-
miento del dolor, y de otros problemas fisi-
cos, psicolbgicos y espirituales. Muchos de
los cuidados paliativos deben ser emplea-
dos en estadios mas precoces de las enfer-
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medades, en combinacion con tratamientos
mas activos con finalidad paliativa”.

De acuerdo a esta definicion y objeti-
vos, los cuidados paliativos:

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

¢ No aceleran ni posponen la muerte.

¢ Proporcionan alivio del dolor y otros
sintomas penosos.

e Integran aspectos psicolbgicos,
sociales y espirituales en los cuida-
dos del paciente.

e Ofrecen un sistema de apoyo para
ayudar a los pacientes a vivir tan acti-
vamente como sea posible.

e Ofrecen un sistema de apoyo a la
familia para afrontar la enfermedad y
el duelo.

Definidos de esta manera, los cuida-
dos paliativos constituyen una forma de
cuidados continuos, que como ya se ha
mencionado, son aplicables a lo largo de
todo el proceso evolutivo del tratamiento
del cancer y de sus diferentes etapas, enfa-
tizando los recursos empleados y su inten-
sidad en funcién de las necesidades o
complejidad requerida, y no sélo aplican-
dolos en el manejo de la crisis al final de
la vida.

European Society for Medical Onco-
logy, en 1999, cre6 un grupo de trabajo que
acaba de presentar sus conclusiones®. Este
grupo reconoce que existe confusion en los
conceptos que delimitan: cuidados conti-
nuos o de soporte, cuidados paliativos y el
cuidado de la fase final. Para clarificar estos
hechos se han definido los mismos y se han
enfatizado sus objetivos, grado de implica-
cioén, nivel de actuacion y optimizacion de
recursos.

Teniendo en cuenta estos criterios se
han definido como:

¢ Cuidados de Soporte: Aquellos que
tratan de optimizar el confort y sumi-
nistrar un soporte funcional y social,
a los pacientes y sus familiares, en
todas las fases de la enfermedad. Esta
dimension del cuidado enfatiza el

papel del oncélogo en la optimiza-
cion de la calidad de vida para todos
los pacientes incluidos los potencial-
mente curables.

e Cuidados Paliativos: Se definen
como aquellos cuidados cuyo obje-
tivo es optimizar los soportes y
recursos para conseguir el confort, y
suministrar un soporte funcional y
social a los pacientes y familiares,
cuando la cura no es posible. Esta
dimensién de cuidados, enfatiza las
necesidades especiales hacia el con-
trol de sintomas tanto fisicos como
psicosociales, educaciéon y optimi-
zacién de los recursos de la comu-
nidad.

¢ Cuidados al final de la vida: Son los
cuidados paliativos aplicados cuan-
do la muerte es inminente. Los
pacientes que se enfrentan a esta rea-
lidad y sus familias, tienen unas
necesidades intensas y especiales
que frecuentemente requieren cui-
dados individualizados e intensos.

NECESIDADES ASISTENCIALES

Por tanto, el paciente oncolégico avan-
zado requiere fundamentalmente de%19:

1. Un cambio en la actitud de los pro-
fesionales sanitarios entendiendo las
posibilidades terapéuticas que exis-
ten:

— Cuidando en su concepto integral.
— Acompanando y dando bienestar
al ENFERMO - FAMILIA.

2. Formacion teérico - practica especi-
fica en el tratamiento de la situacién
avanzada a los profesionales sanita-
rios, voluntarios y familia (cuidador
principal); mejorando la calidad
asistencial.

3. Educacion especifica en el uso de los
opioides, pues legislativa ya existe.

4. Coordinacion entre niveles asisten-
ciales, trabajando y formando equi-
pos multidisciplinares.
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5. Existencia de equipos de soporte
especificos ubicados en Atencién
Primaria y unidades funcionales
paliativas hospitalarias en Atencion
Especializada.

6. Integracion de los servicios sanita-
rios y sociales.

7. Reconocimiento de la unidad fami-
liar (enfermo - familia) como base de
actuacion.

8. Entender el morir como un proceso
natural que, igual que el nacer,
requiere de personal sanitario entre-
nado y dispuesto a realizar su labor.

Las bases de la actuacién terapéutica en
todos los niveles asistenciales serian:

* Atencion integral e individualizada,
cubriendo los aspectos fisicos, psico-
l6gicos, socialesy espirituales duran-
te el proceso evolutivo.

¢ El enfermo y la familia son la unidad
a tratar. Si dicha unidad existe, cons-
tituye el ndcleo fundamental de apo-
yo del enfermo, tanto en el ambito
hospitalario, pero sobre todo en
domicilio.

¢ Reconocimiento de la dignidad per-
sonal del paciente en todo momen-
to.

e Actitud activa y positiva en la reali-
zacion de los cuidados continuos.

¢ Importancia del soporte emocional y
la comunicacion adecuada a las
necesidades evolutivas y sociales.

Si tuviéramos que resumir en una idea,
lo que constituye el proceso asistencial con
el que deberiamos afrontar esta situacién
clinica, seria la de eliminar como concepto
y frase a utilizar, en cualquier situacién o
circunstancia en relacién con el paciente
avanzado: “Lo siento, no hay nada que
hacer”. Como dijo Smithers en 1960®
“Considerar que no puede ayudarse con
nada al enfermo, no tiene excusa y rara-
mente o nunca es verdad”. Pese al tiempo
transcurrido y a las circunstancias que rode-
an al paciente en fase avanzada tiene plena
vigencia y actualidad.

CRITERIOS DE ORGANIZACION

De acuerdo con los puntos anteriores,
se puede afirmar que el objetivo de este sis-
tema de intervencion es dar calidad de vida,
sin intentar alargar la supervivencia, de for-
ma que se tengan en cuenta las necesida-
des fisicas, psicolégicas y sociales del
paciente y su familia"®. La coordinacién de
todos los recursos sanitarios y sociales es,
en consecuencia, su premisa basica, de
acuerdo con las siguientes caracteristicas:

e Integral: Cubre todas las necesida-
des del paciente, incluyendo los
aspectos psicolégicos, sociales y
espirituales.

¢ Integrado en la red asistencial del
sistema sanitario:

e Sectorizado por Areas Sanitarias.

¢ Coordinado entre los niveles de
Atencion Especializada (Hospitales
de Agudos y Hospitales de Apoyo) y
Atencién Primaria (Equipos y Con-
sultorios de Atencion Primaria, asi
como, Unidades de Apoyo Domici-
liario).

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

e Formado por equipos interdiscipli-
nares y multiprofesionales.

Por tanto, el modelo de atencién se
orientara a introducir los cambios necesarios
en la organizacion asistencial, coordinacién
entre niveles, mejorando y facilitando la
coordinacién sociosanitaria, garantizando:

e Reconocimiento de la dignidad per-
sonal del enfermo en fase avanzada.

e Potenciar las actuaciones sobre el
control sintomatico del paciente,
favoreciendo su independencia e
intentando conservar su autonomia.

e Evitar internamientos inapropiados
buscando sistemas alternativos, en el
contexto méas adecuado, para la
necesidad de cada persona/familia.

e Apoyo emocional y comunicacién
permanente.
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e Garantizar las condiciones de biose-
guridad en el domicilio.

o Asegurar la identidad de cada miem-
bro del equipo multidisciplinar y su
aportacién al seguimiento y atencién
al paciente avanzado terminal vy
familia.

CONCLUSIONES

Por todo lo comentado, debemos insis-
tir en que los cuidados continuos deben ser
tenidos en cuenta desde el diagnéstico, y no
s6lo como un concepto cerrado de “cuida-
do paliativo” al enfermo oncolégico termi-
nal, realidad que estd generando situacio-
nes, cuando menos, discriminatorias. His-
téricamente los servicios de Oncologia
habian sido estructurados como redes dis-
pensadoras de quimioterapia y radiotera-
pia, més que como servicios dedicados a la
atencion integral del paciente oncolégico.
Esta situacion, estd cambiando de forma
continua y progresiva en los Gltimos anos
como se refleja en el dltimo libro blanco de
la Oncologia, pero estamos todavia lejos de
alcanzar el nivel 6ptimo de asistencia inte-
gral; posiblemente por no tener los servicios
estructurados y adecuados a la realidad
asistencial y presentar un déficit del perso-
nal necesario.

Ademas, si desde la Oncologia Clinica
aplicamos al paciente tumoral la incerti-
dumbre del tratamiento de forma explicita,
aseguramos siempre, que tanto si su enfer-
medad recurre, como si no, le administra-
remos en todo momento el mejor tratamien-
to posible. El término “no abandonar”
implica por tanto, que ademas de la admi-
nistraciéon de la terapia antitumoral mas
efectiva y de vanguardia, nosotros como
oncélogos, 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
trabajando dentro del equipo multidiscipli-
nar seglin se precise.

Dentro de un programa de atencion
integral, es posible coordinar las estructuras
asistenciales existentes, sin crear redes sani-
tarias paralelas, para atender y cubrir las
demandas del mayor ntimero posible de
pacientes oncologicos en cualquier situa-
cion, incluida la fase avanzada.
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