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| cancer constituye uno de los mayores problemas de salud en el mundo desarrollado

y Su impacto negativo incide de manera especial en los grupos mas desfavorecidos

econémica y socialmente. Recordemos algunos datos importantes para centrar el
tema. Actualmente en el mundo se detectan 10 millones de nuevos casos de cancer al ano
y mueren seis millones por la enfermedad. El cdncer es la segunda causa de muerte en los
paises desarrollados (20-25%). Solo el 45% de las neoplasias diagnosticadas son curables.
El 55% de los enfermos de cancer falleceran de la enfermedad '

En las dos Ultimas décadas hemos asistido a un avance en la comprensiéon y el manejo del
cancer. Desde los anos noventa la frecuencia de muertes producidas por cancer ha ido dis-
minuyendo a un ritmo medio anual, cercano al 0,7%. Sin embargo, a pesar de estos avan-
ces, recientemente la OMS (Organizacién Mundial de la Salud) ha comunicado que para el
ano 2020 se duplicaran las cifras de incidencia de cancer. En la Unién Europea (UE), 2/3 hom-
bres y 1/3 mujeres, padeceran un cancer a lo largo de su vida®. Se espera que un tercio de
los mismos se diagnostique de forma precoz, gracias a los programas de cribado y el 66%
del total puedan ser curados. A pesar de ello, seguiran muriendo en el mundo mas de seis
millones de enfermos por causa del cancer.

En Espana durante el ano 2000 se diagnosticaron alrededor de 155.000 casos nuevos de can-
cer, con una tasa ajustada de 397,8 casos / 100.000 habitantes y hubo 91.623 muertes por
cancer (57.382 hombres y 34.241 mujeres), dando unas tasas de 244 muertes de cancer /
100.000 habitantes, cifras algo inferiores al de la totalidad de la Union Europea“®. Las muer-
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tes por cancer en Espana, representaron el 25,6% de todas las defunciones. En términos del
riesgo individual, actualmente uno de cada tres espanoles y una de cada cinco espanolas
seran diagnosticadas de cancer en algin momento a lo largo de su vida.

Si analizamos los tumores de mayor incidencia y mortalidad por sexo, observamos que en
el hombre las causas mas frecuentes de muerte por cancer fueron: el cancer de pulmon,
el cancer de proéstata, el cadncer colorrectal y el de vejiga. En la mujer las principales cau-
sas de muerte por cancer fueron: el cancer de mama, cancer colorrectal, Utero, ovario y el
de estébmago®.

En referencia a la asistencia de los pacientes con cancer, los mejores indicadores que dispo-
nemos para valorar la calidad de la misma en nuestro pais, son los datos de supervivencia
obtenidos de los registros poblacionales de cancer. En Espana, actualmente, los datos que
disponemos solo nos ofrecen la posibilidad de un conocimiento parcial, dado que no existe
una cobertura completa del territorio nacional. Esto hace que no podamos conocer aspectos
esenciales en diversas zonas geograficas, como los relacionados con la magnitud del proble-
ma y su evolucion, la distribucion espacial de la incidencia y supervivencia o la evaluacion cli-
nica mas especifica: no se dispone de datos que permitan relacionar la supervivencia en los
distintos tipos de cancer, con los diversos tipos de intervenciones y procedimientos clinico —
terapéuticos aplicados.

Los registros de cancer se pueden definir como el proceso de recogida sistematica y conti-
nua de informacién sobre la incidencia y caracteristicas de los diferentes tumores, con el
objetivo de evaluar a lo largo del tiempo el impacto del cancer en la poblaciéon. Los registros
de cancer son parte esencial de cualquier proyecto de estudio, analisis y control del cancer
en la comunidad. Su importancia para la investigacién epidemioldgica, la planificacion de los
diferentes Servicios de Salud e incluso para la asistencia que reciben estos paciente, queda
fuera de toda duda, ya que sera la fuente de informacién imprescindible para evaluar la cali-
dad de la asistencia oncoldgica de un hospital, de un area asistencial o de una poblacién
determinada.

Los registros de cancer de base hospitalaria, recogen la informacioén sistematica, continua-
da y exhaustiva sobre la ocurrencia y caracteristicas de los tumores que existen en los
pacientes de un hospital, cualesquiera que sea la procedencia geografica y los servicios o
unidades del hospital a través de los que han sido diagnosticados. Son un elemento infor-
mativo indispensable para conocer que ha sucedido con todos los casos de cancer atendi-
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dos en el hospital, con el objetivo de garantizar los estandares y la calidad de la asistencia
prestada.

Con el objetivo de conocer y comparar los datos de diferentes paises europeos, nace el
proyecto EUROCARE, que recoge datos de supervivencia de diferentes registros de cén-
cer, utilizando la misma metodologia. Recientemente se han publicado los datos del pro-
yecto EUROCARE Ill, en el que se analizan las historias de mas de un millén ochocientos-
mil adultos y 24.000 ninos, que incluyen 44 tipos de tumores diagnosticados entre 1990 y
1994 y que han sido seguidos hasta 1999°. Los datos han sido proporcionados por diferen-
tes registros poblacionales de cancer de 22 paises europeos.

Al analizar de forma global la supervivencia a cinco anos, se ha observado que los pacien-
tes recogidos en los registros espanoles se sitlan en una posicion intermedia alta en el
global del conjunto europeo. La supervivencia relativa a los cinco anos para todos los tumo-
res en los hombres fue de 43,9% mientras que la media europea fue de 40,5% v la del
pais con mejor resultado era del 47,5%. En las mujeres, la supervivencia en los registros
espanoles era del 57,1% mientras que la media europea era de 53,6% v la del pais con el
porcentaje mas alto era del 57,9%. Comparativamente con los resultados del quinquenio
anterior, recogidos en el proyecto EUROCARE Il7, existia una mejora global de la supervi-
vencia en los pacientes espanoles de un 9% (3,9% correspondia a los hombres y un 5,1%
a las mujeres).

Estos resultados deben ser considerados con la debida cautela, ya que los registros espa-
noles incluidos en este estudio no representan a toda la poblaciéon espanola. La supervi-
vencia obtenida, nos informa que la asistencia oncolédgica en Espafna se sitla por encima
de la media europea, sin embargo todavia estamos lejos de lograr la curacién de un gran
numero de pacientes, por lo que todavia tenemos margen de mejora en muchos tumores,
especialmente en lo que hace referencia a la prevencién primaria y secundaria, asi como
en aspectos organizativos e incremento de recursos humanos y materiales dedicados al
tratamiento del cancer.

La Oncologia es una de las especialidades médicas en las que concurren con mas frecuen-
cia todas las ramas de la Medicina por su universalidad, ya que el cancer afecta a todos los
6érganos vy sistemas del cuerpo humano. Es imprescindible que en la planificaciéon de la asis-
tencia de los pacientes con céncer, participen todos los especialistas que en algdn momen-
to intervienen durante el proceso, ya sea diagnostico o terapéutico. Hoy en dia no se entien-
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de al especialista en oncologia independiente que quiera atender a un paciente sin contar con
la colaboracién del resto de especialistas, porque dificilmente lo hara bien®.

Uno de los hechos mds importantes que justificaria por si solo la necesidad de planificacion
de la atencidon oncolégica, es el requerimiento de colaboracion de multiples especialistas y
otros profesionales implicados en los tratamientos, para actuar de forma coordinada, ya que
es la Unica forma de conseguir la maxima efectividad terapéutica. El oncélogo médico, por
su preparacién y conocimiento de la historia natural de las diferentes neoplasias, es el que
deberia dirigir a todo este conjunto de profesionales, para disenar la estrategia terapéutica
mas adecuada en cada momento, de forma individualizada, teniendo en cuenta la opinion del
paciente y sus familiares.

La Oncologia Médica es una especialidad troncal de la Medicina, para la que se requiere una
formaciéon basica en Medicina Interna y que capacita al especialista en la evaluacion y el
manejo del paciente con cancer. Se especializa, por tanto, en la atencién del enfermo en su
totalidad. Su objetivo es el cuidado del enfermo desde el momento del diagnéstico, incluyen-
do la fase de tratamiento y el seguimiento, hasta su curacién, si ésta se produce, o en caso
contrario, también durante el periodo terminal. Es de especial competencia suya el manejo
de los farmacos antineoplasicos. Asi mismo, es competencia del oncdlogo médico atender
las complicaciones asociadas a la enfermedad y las complicaciones derivadas de su trata-
miento. Ademas, colabora activamente en el apoyo emocional, social y psicoldégico de los
pacientes y sus familiares®.

Pero el campo de accién de la Oncologia Médica no es solo la asistencia, sino que tiene com-
petencias en otras areas, como la investigacion, la docencia de pregrado y postgrado, la for-
macién continuada de otros especialistas y profesionales de la salud, la informaciéon y educa-
cion de la poblacién general y de las asociaciones de pacientes.

Dentro de la terapéutica oncoldgica, existen tres ramas fundamentales: oncologia quirlrgica,
oncologia radioterapica y la oncologia médica. La primera de ellas, no existe como especiali-
dad, pudiendo integrar a todas aquellas especialidades quirdrgicas que desempenan un papel
primordial en el diagndstico y tratamiento quirdrgico de los pacientes con neoplasias, aunque
en muchos hospitales, estos especialistas, no se dediquen plenamente y en exclusividad a
la oncologia. Dentro de la Oncologia Quirdrgica, incluiriamos: urologia, ginecologia, cirugia
maxilofacial, ORL, cirugia general y digestiva, traumatologia y ortopedia, cirugia toracica, neu-
rocirugia, cirugia plastica y reparadora, dermatologia, etc.
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Clasicamente, otras especialidades cumplen un papel importantisimo durante el proceso diag-
ndstico: anatomia patoldgica, radiodiagnéstico, medicina nuclear, etc. En los Ultimos tiempos,
cada vez mas, se estan incorporando otros profesionales, como los bidlogos moleculares, bio-
guimicos, farmacélogos, ... cuya implicacion es crucial en lo que hoy dia denominamos investi-
gacion traslacional, que ya esta dando sus primeros frutos en la selecciéon individualizada del
tratamiento, basado en el conocimiento de la farmacogenomia y protedmica.

En Espana no existe un modelo definido de atencién oncoldgica ™. En los ultimos anos han
aparecido una serie de proyectos autonémicos con intencion de planificar diversos aspectos
relacionados con la prevencion, investigacion y asistencia de los pacientes con cancer'. A
nivel estatal, se ha realizado un esfuerzo importante durante este Ultimo ano, para elaborar
un documento de consenso, en el que han estado involucrados la practica totalidad de las
especialidades. El “Plan integral del Cancer” (PICA), estd pendiente de ser aprobado por el
Ministerio de Sanidad y Consumo y representa un documento pensado y dirigido a mejorar
la asistencia de los pacientes con cancer.

La oncologia es una especialidad de ambito hospitalario. Es una especialidad relativamente
joven, habiéndose incorporado tarde a los diferentes centros hospitalarios '*'?'®, Esta situa-
cion ha hecho que en muchas ocasiones haya tenido que competir con otras especialidades
para ocupar un espacio digno. En muchos hospitales, la oncologia ocupa el espacio libre que
existia en los hospitales materno — infantiles, dada su baja ocupacién durante los anos noven-
ta y finales de los ochenta.

De la misma forma que ha tenido que luchar por unos recursos materiales y estructurales,
ha tenido que competir para hacerse cargo de unos pacientes, que eran atendidos por otros
especialistas. En muchas ocasiones ha tenido que justificar sus decisiones terapéuticas, no
siempre comprendidas por otros profesionales.

Afortunadamente el oncdlogo médico ha dejado de ser el punto final de una serie de enfer-
mos tumorales avanzados, desahuciados por otras especialidades. Actualmente su actuacion
se integra desde el inicio en el equipo interdisciplinario de trabajo, que intenta proporcionar
el tratamiento méas adecuado en cada situacion, habiéndose olvidado de la secuencia clasica:
“cirugia-radioterapia-quimioterapia”.

La atencién integral del enfermo con céncer se basa en la cooperaciéon multidisciplinaria de
las diversas especialidades, estructurdndose fundamentalmente alrededor de aquellas que
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tienen dedicacion exclusiva a la oncologia '*'**. La estrategia terapéutica oncoldgica en los
hospitales, se debe regular mediante la confeccién de protocolos multidisciplinarios, elabo-
rados por todos los especialistas implicados en la atencion de cada tumor concreto, asi como
mediante el funcionamiento de comités especificos de tumores, en los que se encuentren
representados todas las especialidades.

Sin embargo, en el correcto entendimiento entre los diferentes especialistas, intervienen un
gran numero de factores, que van desde la heterogeneidad de las estructuras hospitalarias,
hasta problemas de relaciones personales, que pueden interferir en el desarrollo de los comi-
tés especificos de cada tumor y en potenciar la atencién integral de estos pacientes. No
debemos olvidar el hecho de que en un mismo hospital pueden existir diferentes unidades
con la misma actividad, sin coordinacion entre si. La variabilidad terapéutica, no es solo un
problema inter-centros, sino que dentro de un mismo hospital, e incluso dentro de un mismo
servicio, se puede dar la paradoja de que dependiendo de quien es el primero que ve al enfer-
mo, éste pueda ser tratado de una forma diferente. Otro aspecto importante es el diferente
desarrollo y capacidad de trabajo de los diferentes servicios y unidades oncoldgicas en cada
hospital. El tiempo dedicado a coordinarse dentro de los diferentes comités especificos de
cada tumor, deberia ser considerado tiempo asistencial, y las diferentes direcciones y geren-
cias de los hospitales deberian primar y mimar estas estructuras, indispensables para reali-
zar una correcta asistencia a nuestros pacientes.

Desdichadamente, “el Comité de Tejidos y Tumores”en muchos casos no deja de ser una
comisién asesora de la direccién, no teniendo ninguna capacidad ejecutiva para organizar la
asistencia a través de estas estructuras interdisciplinares, que a su vez colisionan frontalmen-
te con la tradicional estructura organizativa de los diferentes servicios asistenciales hospita-
larios. La necesidad actual de cualquier organizacion sanitaria de reorientarse al cliente (usua-
rio), aboca a modelos organizativos tendentes a incrementar la eficiencia y la calidad de la
asistencia. Los modelos organizativos contemporaneos, se basan en la gestién por procesos
y el establecimiento de areas clinicas o institutos ™.

La atencién multidisciplinar del proceso, deberia garantizarse por los diferentes Servicios de
Salud de las distintas Comunidades Auténomas, ya que es la Unica forma de asegurar la
excelencia en la asistencia. La evidente falta de recursos, hace que exista un escaso desarro-
llo de protocolos y guias clinicas que incluyan todo el proceso asistencial; se evallen los
resultados clinicos de los procedimientos diagndésticos y terapéuticos y se acceda homogé-
neamente a técnicas innovadoras, para ofrecer una atencién oncolégica de calidad.
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Todo paciente diagnosticado de cancer deberia disponer de un plan terapéutico global y per-
sonalizado, que tendra que haberse redactado previamente al inicio de cualquier tratamien-
to, en el marco de un comité de tumores y en el que hayan intervenido todos los especialis-
tas implicados. Este plan debe constar en la historia clinica, donde también se definira el
especialista responsable de la coordinacién, asi como la aportacion y responsabilidad de cada
especialidad en el tratamiento. No deberiamos olvidar una parte esencial del proceso asisten-
cial de estos pacientes: la rehabilitacion y la reinsercion sociolaboral, que deberia estar inte-
grado en el plan terapéutico.

Otra faceta que la Oncologia deberia liderar, es el tratamiento sintomatico y los cuidados
paliativos del paciente neoplasico *'*'¢. El tiempo medio que un oncdlogo dedica a paliar los
efectos que provoca la enfermedad y sus tratamientos, es superior al 70%. Si vemos el pro-
blema desde la otra vertiente, observamos que el 90% de los pacientes que reciben cuida-
dos paliativos son pacientes oncoldgicos.

El cuidado del paciente con cancer esta sufriendo grandes cambios en los Ultimos anos.
Durante la evolucion de la enfermedad, presentan unas necesidades fisicas y psicolégicas
cada vez mas complejas, que exigen ser abordadas adecuadamente. La presencia de multi-
ples sintomas fisicos y distrés psicosocial, ya no es exclusiva del paciente terminal, en el que
frecuentemente se asocian multiples sintomas cambiantes, que nos obligan a revisar fre-
cuentemente el plan de cuidados y tratamiento. La filosofia de los “CUIDADOS CONTINUOS"
en oncologia, supone la aplicacién de la forma de actuar en la atencién de cuidados paliati-
vos al paciente oncolégico desde el inicio, en el momento del diagnostico, cuando se esta-
blece el plan terapéutico &,

La Sociedad Espanola de Oncologia Médica, ha creado recientemente la Seccién de
Cuidados Continuos, en concordancia con las directrices de las sociedades americana y euro-
pea, ASCO y ESMQO *#, y de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), que la define como
la atencién integral de la persona enferma en su realidad total: bioldgica, psicoldgica, familiar,
laboral y social. Por tanto para realizar un manejo integral, se deben atender todas las fases
de la enfermedad oncoldgica abarcando el tratamiento de soporte y sintoméatico, los cuida-
dos paliativos del enfermo en fase avanzada y el manejo de la crisis al final de la vida. Por
ello los cuidados continuos son aplicables a lo largo de todo el proceso evolutivo del trata-
miento del cancer y de sus diferentes etapas, enfatizando los recursos empleados y su inten-
sidad en funcién de las necesidades o complejidad requerida, y no solo aplicandolos en los
pacientes avanzados al final de la vida.
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Una concepciéon moderna de los cuidados paliativos, debe contemplar la transversalidad
de las actuaciones terapéuticas a lo largo de la evolucién, garantizando la continuidad asis-
tencial. Es de destacar la responsabilidad de los servicios de oncologia en el inicio de la
orientacion de la terapéutica paliativa y en la posterior coordinacién con los distintos nive-
les asistenciales, fomentando la creacién de programas y equipos interdisciplinares?'.

En los ultimos diez anos, el escenario en Espana ha cambiado de forma significativa, habien-
do aumentado el niUmero de equipos y programas que han hecho de la atencion al enfermo
terminal su principal objetivo '®?2. Sin embargo, consideramos que es imprescindible integrar
esta asistencia en el marco de la red del sistema sanitario publico, potenciando la relacién
entre los distintos niveles asistenciales —atencién especializada y atencién primaria— y abier-
to a la coordinacion con recursos socio-sanitarios?"#. Un modelo idoneo contemplaria la coor-
dinacién entre un servicio de oncologia, la unidad de cuidados paliativos agudos, los centros
de perfil sociosanitario y las unidades de atencién domiciliaria, con una activa participacion
de los equipos de atenciéon primaria.

Como resumen, resaltar la actitud integradora de la oncologia, intentando en todo momento
coordinar a todos los especialistas y personal sociosanitario que interviene en el complejo
proceso de atencidn al paciente neoplasico, desde el momento de sospecha de presencia de
un cancer, pasando por los diferentes métodos diagnostico y terapéuticos, sin olvidarnos de
la rehabilitacion y reinsercion social, hasta la fase final de la vida, en aquellos casos donde la
curacion ha sido imposible. La coordinaciéon y el consenso, contribuird a optimizar los costo-
sos y complejos recursos necesarios para seguir mejorando los resultados del tratamiento
del céncer.
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INTRODUCCION

A pesar de los importantes avances en la comprension y el manejo del cancer de las Ulti-
mas décadas, sigue siendo uno de los principales problemas de salud mundial. Desde el
inicio de este siglo la mortalidad por céncer esta disminuyendo en Europa Occidental a un
ritmo de 0.7% anual, mientras que en Espana, sigue aumentando, debido principalmente
a un aumento de la incidencia. La incidencia estimada de cancer en Espana en Espana,
(GLOBOCAN 2000) es de 144000 casos, con casi 93000 muertes por cancer este mismo
ano, siendo la prevalencia a los 5 anos de casi 400.000 casos'. Si las expectativas de la
OMS se cumplen, 20 millones de personas padeceran cancer en el ano 2020, de las cua-
les falleceran entre un 50 y un 60% a pesar de la integracion de los diferentes tratamien-
tos. Esto significa que alrededor de 12 millones de personas se enfrentardn en un momen-
to de su evolucién con la muerte, con el proceso que a la misma antecede v, por lo tanto,
con la necesidad de una expectativa terapéutica paliativa. A ello se anade la apariciéon de
importantes cambios en el perfil socio-sanitario del paciente en variados aspectos tanto
terapéuticos como asistenciales. La sociedad ha aumentado sus exigencias de confortabi-
lidad en todas sus esferas, incluyendo la sanidad, y por ello demanda una atenciéon centra-
da en el ser humano, de alta calidad (calidad de vida) que permita una vida y una muerte
digna®. Por otra parte los recursos limitados, nos obligan a obtener la mayor calidad posi-
ble con unos costes razonables.
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La atencion integral al paciente oncoldgico, presente desde el mismo momento del diagnés-
tico, pero con especial énfasis en las fases avanzadas y terminales, representa un compo-
nente esencial y prioritario en el tratamiento del cancer. El control de los sintomas es una par-
cela fundamental de nuestro quehacer, no solo como una exigencia ética, sino porque supo-
ne un claro factor prondstico en nuestros enfermos. Esto, sin embargo, no debe hacernos
olvidar la aplicacion de tratamientos oncoldgicos activos como la quimioterapia, hormonote-
rapia radioterapia, cirugia e incluso, las terapias bioldgicas, con intencién también sintomati-
ca. En diferentes estudios se ha demostrado un beneficio del tratamiento activo con quimio-
terapia en pacientes con enfermedad avanzada respecto al mejor tratamiento de soporte. En
las dos Ultimas décadas tenemos ejemplos de diferentes estudios que demuestran el bene-
ficio, en cuanto a mejoria sintomatica, del tratamiento con quimioterapia en pacientes termi-
nales con cancer de pulmon, transicional de vejiga, colorrectal, etc. Los metaanalisis de Grilli,
Souquet, Marino, y sobre todo, el del Non Small Cell Lung Cancer Collaborative Group, con-
cluyen que existe un mayor control sintomatico con la quimioterapia frente al mejor trata-
miento de soporte (MTS) en los pacientes con carcinoma no microcitico de pulmén avanza-
do, y también una mejoria en la supervivencia. Cullen publicé en 1999 los resultados de un
estudio que comparaba el tratamiento con quimioterapia (MIC x 4) en carcinoma no microci-
tico de pulmén avanzado frente al MTS. Encontré diferencias significativas la supervivencia
mediana (6.7 vs 4.8 meses, p = 0.03) y el porcentaje de supervivientes al ano (256% vs 17%).
También se demuestran mejoras en el control de los sintomas y la supervivencia con el tra-
tamiento de segunda linea con docetaxel frente al mejor tratamiento de soporte (Fossella,
Sheperd). En todos estos estudios se demuestra que el beneficio clinico es independiente
del porcentaje de respuestas obtenidas. Los tratamientos en el cancer avanzado de pulmoén
y mama, produce mejoria de sintomas como tos, disnea, dolor, anorexia, y hemoptisis hasta
en un 60% de los casos.

La Oncologia Médica es una especialidad profunda y extensa, basada en los fundamentos de
la medicina interna, en la que se integran numerosos aspectos y que requiere de una inter-
accién continua con el resto de especialidades. Es imprescindible, por tanto que el oncélogo
médico sea capaz de realizar una atencion integral a sus pacientes, teniendo en cuenta, que
la mayoria de los sintomas estan relacionados con el estadio de la enfermedad, de forma que
éstos van aumentando conforme avanza ésta, aunque por otra parte la intensidad de los mis-
mos es una variable independiente del estadio (dolor); es por ello que conforme la enferme-
dad avanza toma especial relevancia el control sintomatico de las secuelas debidas a la enfer-
medad y a los tratamientos administrados, asi como el cuidado del enfermo y a la atencién
a sus familiares.
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Han pasado mas de 10 ahos desde el informe realizado por expertos de la Organizacion
Mundial de la Salud sobre el dolor en el paciente oncolégico y sus cuidados paliativos®. En
dicho informe se acentuaba la necesidad de atender de manera prioritaria a la calidad de vida
de los pacientes, durante todas las fases del tratamiento oncoldgico, teniendo en cuenta,
qgue los factores que disminuyen dicha calidad de vida son multiples, y presentes desde el
diagnostico de la enfermedad. Por ello recomendaban la intervencion de manera conjunta y
precoz de los tratamientos oncolégicos con “intencion curativa” y los tratamientos “sintoma-
ticos o de soporte”, haciendo especial hincapié en el control del dolor, la astenia y el bino-
mio ansiedad/depresion (Figura 1). Es de especial importancia el definir, dado que es nues-
tro objetivo principal, lo que entendemos por “calidad de vida”. De forma general se define
como la situacion de bienestar fisico, mental y social. Teniendo en cuenta, que son aspectos
individuales de cada paciente y por tanto extremadamente subjetivos, caracterizandose, ade-
mas por su temporalidad y mulltidimensionalidad.

Figura 1. Modelo Integral de Cuidados Paliatives propuesto por la OMS

Tratamiento antitumoral

Cuidados Paliativos

Diagnéstico Muerte

-

Esta es una faceta, que supone un alto coste para el sistema sanitario, ya que gran parte del
gasto sanitario que se utiliza en el tratamiento del cdncer estéd destinado a la atencion de los
pacientes oncoldgicos en sus Ultimos 6 meses de vida. En Espana, un 50% de los pacientes
atendidos en los Servicios de Oncologia Médica se encuentran en fases muy avanzadas de
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su enfermedad, dedicando el oncélogo médico estando mas del 70% de su tiempo a la palia-
cion*®. En el ano 2002 se hicieron publicos los resultados de una encuesta realizada por la
SEOM sobre los cuidados paliativos en los servicios de Oncologia médica, segun las mismas
encuestas el 56% de los servicios encuestados disponian de recursos para cuidados paliati-
vos, y un 42% disponian de camas especificas para cuidados sintomaticos®. Por otra parte,
y segun el directorio 2000 de la SECPAL unos 22000 pacientes con cancer en fase terminal
son atendidos por equipos especificos de cuidados paliativos, lo que supone tan solo una
cobertura del 25%”.

El desarrollo de la atencién al paciente oncolégico en Espafna ha estado caracterizado duran-
te muchos anos, por la dificultad de interaccionar entre los diferentes servicios asistenciales
hospitalarios que estan involucrados en su asistencia, lo que ha supuesto un importante reto
a la hora de realizar la asistencia integral y multidisciplinar que requieren nuestros pacientes.
La integracién y coordinacion de la red asistencial es el punto clave para controlar con éxito
el proceso durante la enfermedad avanzada, por ello dicha atencion debe involucrar a onco-
logos, radidlogos, psicologos, unidades del dolor, unidades de cuidados paliativos y/o domi-
ciliarios, psicélogos, médicos de atencién primaria y personal de enfermeria junto con la
necesaria implicacion de la propia familia del paciente®.

Consideramos de especial importancia el desterrar el concepto de paciente terminal, y ofre-
cer al enfermo oncoldgico “cuidados continuos” que mejoran no solo su calidad de vida, sino
también su prondstico y supervivencia, aplicados desde el primer momento en que se diag-
nostica la enfermedad. Dentro de los cuidados continuos coexisten términos que engloban
diferentes actuaciones a la hora de realizar un control sintomatico adecuado a las necesida-
des de cada paciente. Hablamos de “tratamientos de soporte” a aquellos que se integran
asistencialmente para la mejora de los sintomas y el apoyo social a los pacientes y sus cui-
dadores en cualquiera de las fases de la enfermedad (desde el diagndstico, incluyendo
pacientes con enfermedades potencialmente curables), siendo aplicados de forma concomi-
tante con las terapias especificas antineoplasicas, “cuidados paliativos” entendiendo como
tales aquellas actuaciones que mejoran la calidad de vida de aquellos pacientes y sus fami-
liares que se enfrentan a problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida,
a través de la prevencion y el alivio del sufrimiento por medio de la identificacién temprana
con evaluaciéon y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicolégicos, sociales y
espirituales en aquellos enfermos en los que no se administran tratamientos oncolégicos
especificos®’®. Por ultimo definir “cuidados en la etapa final” aquellos que tienen lugar cuan-
do la muerte es inminente, con especial atencion a los sintomas fisicos, psiquicos y necesi-
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dades espirituales de los pacientes y sus familiares' 2. Entendiendo cada una de estas eta-
pas de tratamiento como “un viaje de ida y vuelta”, ya que los pacientes pueden requerir en
funcion de sus diferentes necesidades un tipo u otro de atencién.

Debemos hacer un esfuerzo para acomodar nuestras estructuras asistenciales a las necesi-
dades de los pacientes, y no al revés. El paciente es el actor principal de su enfermedad vy la
misma transcurre en diferentes escenarios, de forma que las necesidades inherentes a su
estado se van modificando. Por ello, en cada momento habra una estructura sanitaria que
soportara una mayor responsabilidad de sus cuidados, pero sin gue en ningln momento el
oncologo deba desvincularse de las obligaciones que adquirié cuando aceptd hacerse cargo
de la asistencia del enfermo. La propia definicion de la Oncologia Médica como especialidad,
gue expresa su formacién bdsica en Medicina Interna y especializada en la atencion del
enfermo como un “Todo"” nos obliga.

UNA NUEVA CONCEPCION DE LA ASISTENCIA: LOS CUIDADOS CONTINUOS

La importancia de los cuidados sintomaticos en la Oncologia médica 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 sociedades europeas (ESMO) y americana (ASCO)
y de la organizacion Mundial de la Salud (OMS). Entendiendo por “Cuidados Continuos”,
la atencion integral de la persona enferma en su realidad total: biolégica, psicologica, fami-
liar, laboral y social. Realizando un manejo integral y atendiendo a todas las fases de la
enfermedad oncoldgica: tratamientos de soporte, control sintomético, cuidados paliativos
del enfermo en fase avanzada y atenciéon en la etapa final de la vida (Figura 2). Desde estas
organizaciones se propugna que debe ser el Oncélogo Médico, el que coordine los cuida-
dos del paciente oncolégico, estando presentes desde las fases iniciales de la enfermedad
los tratamientos de soporte y posteriormente con intencion paliativa, exigiendo a los oncoé-
logos médicos experiencia en el manejo de los sintomas fisicos y psicoldgicos que presen-
tan sus pacientes y haciendo especial énfasis en que desde los Servicios de Oncologia
Médica se deberian ofrecer los cuidados de soporte y paliativos como una parte méas de
su actividad asistencial.

En 1999, se cred en el seno de la European Society of Medical Oncology (ESMOQO), el
Palliative Care Working Group dirigido por el Dr. Catane, con el objeto de establecer unas
directrices para mejorar la calidad de los cuidados de soporte y paliativos que se ofrecen
en y desde la Oncologia Médica, promoviendo una estrecha coordinacion entre los diferen-
tes profesionales que trabajan para mejorar la calidad de vida de los pacientes con can-
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cer®', Este grupo ha confeccionado una politica de soporte y cuidados paliativos integral,
cuyo objetivo es la atencidon continua del paciente y su entorno, para ello desde la ESMO
se ha confeccionado un plan de calidad y acreditacion de centros que redinan unos puntos
concretos, considerados béasicos para ofrecer de esta forma una asistencia, docencia e
investigacion de excelencia. El plan de acreditaciéon de centros comprende trece criterios

gue deben reunirse para poder acceder a la designaciéon de centro acreditado, debidamen-
te auditados'™.

Figura 2. Modelo de Atencidn Integral en una Unidad de Cuidados Continuos

ONCOLOGOS
MEDICOS

Sintomas
Emocionales

ATENCION
INTEGRAL

Aspectos
Sociales

ATENCION
PRIMARIA

Los trece criterios para obtener la designacion de Centros Integrados de Oncologia y
Cuidados Paliativos, son:

1. El centro debe disponer de Servicio de Oncologia Médica y servicios clinicos de cuida-
dos paliativos, estrechamente relacionados, que permitan ofrecer una asistencia integral
a los pacientes, incluyendo:
- "Screening” de pacientes para identificar a los que precisan cuidados paliativos precisos.

- Disponibilidad de “tiempo-real” para intervenciones de caracter paliativo en la activi-
dad asistencial diaria.
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- Disponibilidad de cuidados oncoldgicos para todos los pacientes de cancer que estan
en cuidados paliativos.
El centro se compromete a mantener filosofia de los cuidados continuos y del “no aban-
dono” de los pacientes. A través de un programa continuado paliativo y de soporte, de
forma que aquellos pacientes con cancer avanzado que ya no se benefician de las tera-
pias antitumorales accedan de manera continuada y progresiva a estos cuidados.
El centro debe proporcionar una atencién domiciliaria de alta calidad, con apoyo y coor-
dinacién entre los especialistas en Oncologia Médica vy los profesionales que se encar-
gan de la atencion domiciliaria. Los Servicios de Atencion Domiciliaria pueden depender
del propio centro o de diferentes centros, debiendo en todos los casos mantenerse la
continuidad y la comunicacion entre los servicios.
El centro de be ofrecer programas de apoyo a los familiares. Deben evaluarse de forma
rutinaria las necesidades de los familiares de los pacientes con cancer avanzado, dispo-
niendo 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 necesidades sociales de los pacientes, disponiendo de una infraestructura
gue permita la realizacion de estas intervenciones de manera oportuna. De forma que
cuando se detecte un mal control sintomatico se pueda evaluar y tratar con la urgencia
gue lo precise 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 necesida-
des que vayan surgiendo, con especial atencién a los cuidados o las necesidades que
puedan impedir una correcta atenciéon domiciliaria.
El centro dispone de personal médico y de enfermeria experto en la evaluacién vy trata-
miento del dolor en el paciente oncoldgico asi como del resto de sintomas fisicos.
El centro debe disponer de expertos en la evaluacién y el tratamiento de los problemas
psicologicos vy del distréss, que pueden aparecer en los pacientes o sus familiares. Debe
disponer de equipos de psico-oncdlogos (psicodlogos, psiquiatras, cuidados espirituales)
con posibilidad de realizar diferentes terapias: relajacién, terapias de grupo...
El centro debe disponer de servicio de atencién para los situaciones urgentes de mal
control sintomatico (fisico y/o psiquico), pudiendo ser atendidos en el propio centro o en
el domicilio.
El centro mantiene los cuidados por el experto y los medios cuando los pacientes pre-
sentan estabilizacion de los sintomas. Admitiendo a pacientes con sintomas mal contro-
lados, para estabilizacion de los sintomas por el equipo de expertos.
El centro debe atender a aquellos pacientes en los que no se pude realizar asistencia
domiciliaria y en casos de claudicacion familiar.
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11. El centro mantiene los medios y los cuidados expertos incluso en la atencion a aquellos
pacientes en la etapa final de la vida, comprometiéndose a proporcionar un alivio adecua-
do del sufrimiento en los pacientes agonizantes, atendiendo también a las necesidades
de sus familiares. Si asfi lo precisa se facilitara la atencion hospitalaria, con especial aten-
cion a los deseos del paciente, prevaleciendo las normas de autonomia del paciente,
beneficencia, y ética locales.

12. El centro debe participar en investigacion basica o clinica relacionada con la calidad de
vida de los pacientes con cancer

13. El centro participa en programas de formacién clinica para mejorar la integracion de la
Oncologia y los Cuidados Paliativos

Como resumen, podemos afirmar que la mejora de la atencion de enfermos con cancer es
uno de los retos que tiene planteados la Sanidad Espanola. Los instrumentos para respon-
der a las necesidades de los enfermos y sus familiares deben focalizarse en el control de
sintomas, la informacién y la comunicaciéon. Para que esto pueda llevarse a cabo de forma
coordinada, hace falta un equipo multidisciplinar con formacién adecuada y acreditada
(Figura 3).

Figura 3. Actividades y componentes de una Unidad de Cuidados Paliatives, segun el enfoque los
Cuidados Continuos

ACTIVIDADES DEL EQUIPO COMPONENTES DEL EQUIPO

e Atencién hospitalaria ® Oncologos médicos

e Atencién domiciliaria e Médicos Atencién Primaria
¢ Consulta externa ® Diplomados de Enfermeria
® Hospital de dia e Auxiliares de Clinica

e Atencién del duelo de la familia ¢ Psicélogos

® Reuniones interdisciplinares ¢ Fisioterapeutas

e Docencia e Trabajador Social

® |nvestigacion ¢ \/oluntariado

Las Unidades de Cuidados en Oncologia deben tener unos objetivos claros que contem-
plen las diferentes fases de la enfermedad, basados en el concepto de “Cuidados
Continuos”. El tratamiento sintomatico tendrd mayor protagonismo conforme avance la
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enfermedad. Los tratamientos curativos y sintomaticos no son excluyentes entre si
sino que forman parte de un todo en el control de los pacientes con cancer.
Dependiendo del tipo de neoplasia al que nos enfrentemos y la fase en la que se
encuentre la balanza se inclinara mas hacia una terapéutica curativa o sintomatica pero
sin desconexidn entre un tratamiento y otro, serd un tratamiento continuo. El tratamien-
to debe contemplar la atencién integral del paciente teniendo en cuenta los aspectos
fisicos, emocionales, sociales y espirituales de forma individualizada y el propio pacien-
te debe “consentir” y decidir sobre todas las actuaciones que se vayan a realizar.
Dentro de la organizacion es prioritario definir el papel de cada miembro del equipo mul-
tidisciplinar, teniendo el oncélogo una posicion destacada por su elevada responsabili-
dad, como consecuencia de su formaciéon especializada. Es indispensable que no olvi-
demos que nuestro eje asistencial es el hombre enfermo y a él debemos adecuar las
diferentes estructuras asistenciales'.
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Recursos necesarios y coordinacion
asistencial en cuidados continuos.
Areas de actuacion

Vicente Valentin Maganto, Médico Adjunto. Servicio de Oncologia Médica.
Maite Murillo Gonzalez. Servicio de Oncologia Radioterapica.

Hospital Universitario 12 de Octubre. Madrid

ANALISIS DE SITUACION

La oncologia como disciplina médica, a lo largo de su desarrollo como especialidad, debe
cubrir dreas como: prevencion, docencia, investigacion y finalmente la asistencia del enfer-
mo oncoldgico. Este uUltimo punto, constituye el elemento de mayor repercusion social y
sobre el que debemos potenciar todos nuestros esfuerzos al realizar una planificacion inte-
gral de la oncologia’. Es también conocido, que los pacientes presentan necesidades fisicas
y psicolégicas complejas, que deben ser tratadas adecuadamente; incluso cuando el enfer-
Mo se encuentra en situacion de remision completa o "curado’, las encuestas de calidad de
vida revelan la presencia de sintomas fisicos y distress psicosocial que alteran y condicionan
su existencia®. En este apartado, se estan produciendo profundos cambios organizativos y de
objetivos, pasando del diagndstico, curacion y paliacién que eran las intenciones asistencia-
les iniciales, a las actuales propuestas que incluyen prevencioén primaria, diagnéstico precoz,
curacion, tratamientos que prolongan la supervivencia, tratamientos de soporte, rehabilita-
cion, cuidados continuos y cuidados paliativos progresivos que no incluyan Unicamente el
manejo de la crisis al final de la vida. Por todo lo expuesto y por parte del clinico, es obliga-
do un cambio del paradigma relacionado con el concepto de enfermedad, pasando del marco
referencial biomédico al modelo biopsicosocial, donde se procura una atencion integral con
una vision globalizadora, comprendiendo a la persona enferma en su realidad total: biologica,
psicoldgica, laboral, familiar y social (Fig 1). Esto plantea de base, la continuidad de cuidados
dispensados desde la Oncologia Clinica, y al oncélogo, la necesidad de coordinar el cuidado
especifico en todas las fases.
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Figura 1

Actualmente la prevalencia del
CUADRANTE VlTAL cancer es de casi tres casos por
mil habitantes en todo el mundo.
En Europa, el 22% de los falleci-
mientos son causados por esta
enfermedad con 850.000 éxitus
/ano®. En Espana durante el ano
2001, constituye la 2% causa de
muerte segun los ultimos datos
publicados por el Instituto
Nacional de Estadistica, siendo el

Intelectual Espiritual
(pensamiento) (Dios)

HOMBRE

numero de fallecidos por cancer
de 97.714. (Hombres 61.202,
Mujeres 36.512), lo que represen-
ta que el 28% de los hombres y el
20% de las mujeres mueren

Sentimiento Fisico
(emocional) (cuerpo)

como consecuencia de esta

enfermedad®. Si analizamos la
morbilidad  hospitalaria, los
pacientes oncolégicos suponen en ese ano, el 8,5% del conjunto de las estancias y el 6,2%
de todas las altas, con una estancia media de 12 dias. Afecta fundamentalmente a adultos
de edad avanzada, aumentando las tasas de mortalidad a medida que aumenta la edad. Pero
también en los ninos tiene gran repercusién, ya que constituye la causa de muerte mas fre-
cuente, si exceptuamos los accidentes, después del primer ano de vida.

Ademas y en los ultimos anos, se han descrito un gran nimero de problemas clinico-asis-
tenciales y psicosociales en relacion con los enfermos oncolégicos, que marcan la necesi-
dad de un mayor conocimiento de las medidas de soporte, como parte de los cuidados
continuos. Resulta tan importante conocer todas aquellas actuaciones terapéuticas enca-
minadas al control de los procesos tumorales, como aquellas otras que intentan mejorar el
estado general, independientes o no de los tratamientos oncoldgicos administrados, inclu-
yendo el control de toxicidad y sus efectos secundarios; abarcando las pautas y consejos
dietéticos, prevencién y tratamiento de infecciones, medidas de soporte hematologico,
rehabilitacion en todos sus conceptos, apoyo psicolégico, social y espiritual, y el conoci-
miento de las urgencias oncoldgicas. Por tanto, para realizar un tratamiento global se
deben atender todas las fases de la enfermedad oncolégica, cubriendo desde la preven-
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cion y el diagndstico, abarcando el tratamiento de soporte y sintomatico, llegando a los cui-
dados paliativos del enfermo en fase avanzada y el manejo de la crisis al final de la vida.
Por todo lo expuesto, el tratamiento continuo y de soporte en oncologia comprende el
estudio de los problemas que complican y acompanan al curso clinico de las enfermeda-
des neoplasicas, ya sean dependientes del tumor, del paciente o del tratamiento. Sus obje-
tivos son: prevenir, eliminar o paliar aquellas circunstancias que deterioran la calidad de
vida, imposibilitan la correcta aplicacion de los tratamientos, intentando mejorar siempre
las condiciones de vida del paciente.

Los cuidados continuos, pueden y deben ser aplicados a lo largo de todo el proceso evolutivo
del tratamiento del cancer y de sus diferentes etapas, enfatizando los recursos empleados y
su intensidad en funcion de las necesidades o complejidad requerida, y no solo aplicandolos
en los pacientes avanzados durante el curso final del proceso clinico (Fig. 2). Se entienden
como la atencién integral de la persona enferma en su realidad total: "Cubriendo el todo
Holistico de la persona"®. Para llegar a esta atencion integral, se requiere una concurrencia
multidisciplinar de las distintas areas de la medicina al servicio del paciente, bajo la tutela y
control de la Oncologia Clinica, que debera coordinar el cuidado en todas las fases.

Tampoco debemos olvidar, que los cuidados continuos pueden mejorar la relaciéon del paciente
con su entorno familiar, favoreciendo las relaciones interpersonales, promoviendo un mayor
entendimiento y una mejora en la conciencia del vivir; a pesar de que la evolucién del tumor

pueda llevar a la curacion, o por
Figura 2 el contrario, a la progresion y
muerte del paciente. Estos cui-

CUIDADOS CONTINUOS dados pueden administrarse

CURSO EVOLUTIVO DEL PACIENTE ONCOLOGICO durante semanas, meses o0
anos, y al igual que la paliacion,

Prolongar supervivencia .
refuerzan la necesidad de sol-

28

EE CURACION TERAPIA g ventar una situaciéon compleja
85 ANTITUMORAL FASE _ .
3s TERMINAL | DUELO como parte integral de un cui-

dado de calidad para enferme-

' . . - dades graves o0 que amenazan

la vida.

TERAPIAS DE APOYO
Atencion Primaria, Tt° Soporte, Cuidados Paliativos,
Rehabilitacién, Trabajo Social, Aspectos Espirituales. Algunos autores®, han remar-

cado la importancia del oncélo-
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go clinico en su papel de "conocedor del futuro y de la posibilidad de hablar con el paciente
acerca de este futuro". Aunque los conocimientos cientificos actuales permiten predecir de
forma mas precisa el "prondstico” (al menos para algunas poblaciones de pacientes), estos
estudios no nos permiten determinar el futuro de cada paciente en concreto y esta es una
realidad que no debemos olvidar. Por tanto, el médico debe ser consciente de esa incerti-
dumbre, y deberd administrar de forma concurrente tratamientos curativos y paliativos que
minimicen el distress del paciente.

(CUALES SON LAS DEMANDAS DEL PACIENTE ONCOLOGICO?

Si gqueremos establecer unos cuidados continuos de calidad, debemos conocer cuéles son la
demandas basicas de los pacientes oncoldgicos. En varios estudios ”® realizados directamen-
te sobre los pacientes analizando sus necesidades, se han evidenciado tres cuestiones basi-
cas sobre los que pivotan todas sus demandas y que deberian constituir los principios de
actuacion:

e Buenos cuidados profesionales, es decir que el tratamiento administrado 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 personal sanitario.

e Cuidado holistico, se extiende mas alla del fundamento y aspecto clinico del tratamien-
to, para dirigirse de forma mas amplia a las necesidades y deseos del paciente.

De estas premisas, se puede concluir que el cuidado centrado en la persona esta rela-
cionado directamente con la organizaciéon del servicio de oncologia, mientras que un
cuidado competente y una atencidn holistica tiene mas que ver con la gestion del
mismo.

En el 4rea de gestion, van a ser muy importantes:
1. Los controles de calidad y auditorias,
. Cursos de formacién especificos dirigidos a los profesionales,
. Necesidad de enfocar y afrontar las necesidades del paciente,
. Implicacion del paciente en las decisiones del tratamiento,
. Capacidad de planificacion por parte de los integrantes del servicio,
. Informacién al paciente y sus familiares,

N O oA 0N

. No olvidar la comunicacién y coordinacién entre niveles asistenciales dando continui-
dad al cuidado.
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Estas demandas de los pacientes oncoldgicos, podian ser trasladadas como objetivos y prin-
cipios a las guias de actuacion de los servicios implicados, teniendo en cuenta que algunas
de las cuestiones planteadas tendran prioridad sobre otras. Por todo ello, en la actuacion
general de un servicio de oncologia, estos datos deberian tener un impacto importante, por
lo que seria imprescindible implicar a las gerencias de cada centro para conseguir una asig-
nacion presupuestaria especifica.

CRITERIOS DE PACIENTE ONCOLOGICO EN FASE AVANZADA
La OMS en 1993 establecid este criterio clinico como: "El paciente con enfermedad muy
avanzada, activa, en progresion y con un prondstico vital limitado" °.

Partiendo de esta definicion, los pacientes para ser considerados con enfermedad en
fase avanzada terminal, deben presentar algunos criterios que intentan delimitar esta
situacion™ . En oncologia estan aceptados una serie de parametros que caracterizan y
definen esta fase:

e Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva o incurable, con diagnéstico histo-
l6gico demostrado.

e Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo, espécifico para la patolo-
gia de base. En determinadas situaciones se pueden y deben utilizar recursos conside-
rados como especificos (RT, QT, HT, Bifosfonatos, antibioterapia...) por su impacto favo-
rable sobre la calidad de vida, siendo este su criterio de uso.

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

® |[mpacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, relacionado con el sufri-
miento y el proceso de morir.

e Prondstico vital limitado.

Asi se intenta diferenciar a los pacientes oncolégicos en fase avanzada terminal, de los
pacientes cronicos evolutivos de larga supervivencia y/o ingresados en unidades de cuidados
de larga estancia. La decisién por parte del personal clinico, para definir a un paciente como
avanzado, debe ser tomada sélo por profesionales cualificados, con experiencia asistencial,
estando sujeta a revision permanente dicha decision por los cambios que se producen en los
diferentes tratamientos aplicados '*".

Cuidados Paliativos
La Organizacion Mundial de la Salud en el ano 2002 ', redefine el concepto de cuidados palia-
tivos al describir este tipo de atencion como:
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"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 prevencion y el alivio del sufrimien-
to por medio de la meticulosa valoracion y tratamiento del dolor, y de otros problemas fisi-
cos, psicologicos y espirituales. Muchos de los cuidados paliativos deben ser empleados en
estadios mas precoces de las enfermedades, en combinaciéon con tratamientos mas activos
con finalidad paliativa".

De acuerdo a esta definicion y objetivos, 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.

® |ntegran aspectos psicolégicos, sociales y espirituales en los cuidados del paciente.
Ofrecen un sistema de apoyo a los pacientes para vivir tan activamente como sea
posible.
Ofrecen un sistema de apoyo a la familia para afrontar la enfermedad y el duelo.

Definidos de esta manera, los  Figura3

cuidados paliativos constituyen

una forma de cuidados conti- Evolucion de conceptos

nuos (Fig. 3), que como ya se

ha mencionado, son aplicables Tratamiento activo T"_ﬂ*'_:‘-
paliativo

a lo largo de todo el proceso

evolutivo del tratamiento del

cancer y de sus diferentes eta-

pas, enfatizando los recursos

empleados y su intensidad en

funcién de las necesidades o

. . Tratamiento activo
complejidad requerida en cada Tratamiento continuo
momento, y no solo aplicando- Tratamiento paliativo

Tratamiento activo

Tratamiento paliativo

los en el manejo de la crisis al

final de la vida.

Necesidades asistenciales

El paciente en fase avanzada presenta y se enfrenta a una sintomatologia multifactorial y
cambiante, a un deterioro progresivo, a una incapacidad fisica que aumenta diariamente, y
por tanto, a una dependencia cada vez mayor de familiares, cuidadores, equipos sanitarios y
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servicios de urgencia, tanto hospitalarios como domiciliarios, con multiples ingresos en cen-
tros sanitarios consumiendo recursos no adecuados. Ademas, precisa habitualmente trata-
mientos farmacoldgicos que se modifican frecuentemente. El alejamiento de sus actividades
diarias, el abandono de su actividad laboral, del circulo de amigos, le supone una soledad cre-
ciente con la consiguiente angustia y depresion.

Para la familia del paciente, supone una serie de cambios estructurales, econémicos, psico-
l6gicos vy sociales. Algun familiar del paciente debe transformarse en su cuidador principal,
con el consiguiente abandono de su trabajo habitual, de sus horas libres, de su vida de rela-
cion, con la responsabilidad muchas veces no compartida, de cuidar al paciente para su higie-
ne, alimentacién, movilizacién, entretenimiento y escucha. Como consecuencia, surge un
cansancio progresivo que lleva al agotamiento, angustias y miedos por no saber hacerlo bien,
al contagio o a padecer la misma enfermedad, asi como miedo a la pérdida del ser querido,
apareciendo facilmente cuadros depresivos y duelos patoldgicos de dificil correccion, cuan-
do fallece el paciente.

Por tanto, el alivio de los sintomas debe ser un objetivo primordial de los cuidados continuos,
enfatizando este control al realizar cuidados paliativos durante la fase avanzada. La experien-
cia clinica™ sugiere que con cuidados continuos, realizando actuaciones terapéuticas de
soporte y paliacion basicas y adecuadas, se puede conseguir un control sintomatico en la
mayoria de los pacientes durante la mayor parte de la enfermedad. En fases avanzadas, no
todos los sintomas fisicos y psicolégicos pueden eliminarse, pero si se puede conseguir un
alivio suficiente que disminuya el sufrimiento del paciente y familia.

Resumiendo por tanto, el paciente oncolégico avanzado requiere '

e Reconocimiento de la unidad familiar (enfermo - familia) como base de actuacion. Si
dicha unidad existe, constituye el nlcleo fundamental de apoyo del enfermo, tanto en
el ambito hospitalario, pero sobre todo en domicilio.

e Reconocimiento de la dignidad personal del enfermo en fase avanzada, cubriendo los
aspectos fisicos, psicoldgicos, sociales y espirituales durante el proceso evolutivo.

e Un cambio en la actitud de los profesionales sanitarios entendiendo las posibilidades
terapéuticas que existen.

e Cuidando en su concepto integral.

e Acompanando y dando bienestar al enfermo - familia.

¢ Potenciar las actuaciones sobre el control sintomatico del paciente, favoreciendo su
independencia e intentando conservar su autonomia.
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e Evitar internamientos inapropiados buscando sistemas alternativos, en el contexto mas
adecuado, para la necesidad de cada persona/familia.

* Apoyo emocional y comunicacién permanente y adecuada a las necesidades evolutivas
y sociales.

e Garantizar las condiciones de bioseguridad en el domicilio.

e Coordinacién entre niveles asistenciales, trabajando y formando equipos multidiscipli-
nares.

e Asegurar la identidad de cada miembro del equipo multidisciplinar y su aportacién al
seguimiento y atencion al paciente avanzado terminal y familia.

¢ |ntegracion de los servicios sanitarios y sociales.

¢ Entender el morir como un proceso natural que, igual que el nacer, requiere personal
sanitario entrenado y dispuesto a realizar su labor.

En todos y cada uno de los niveles asistenciales, las bases de actuacion terapéutica deberi-
an sery tener:

— Una atencién integral e individualizada.

— El enfermo y familia son la unidad a tratar.

— Reconocimiento de la dignidad del paciente como persona en todo momento.
— Actitud activa y positiva al realizar cuidados continuos en fase avanzada.

— Maxima importancia del soporte emocional y la comunicacion.

CRITERIOS DE ORGANIZACION DE LOS CUIDADOS CONTINUOS EN FASE AVANZADA
De acuerdo con los puntos anteriores, se puede afirmar que el objetivo de este sistema de
intervencion es intentar mejorar la calidad de vida, sin alargar la supervivencia, de forma que
se tengan en cuenta las necesidades bio-psico-sociales de la unidad familiar. La coordinacién
y optimizacion de todos los recursos sanitarios y sociales es, en consecuencia, su premisa
béasica, con un modelo de atencidon orientado a introducir los cambios necesarios que favo-
rezcan la integracién de niveles asistenciales y la coordinacion socio - sanitarias en funcién
de las siguientes caracteristicas:
¢ | os enfermos oncolégicos avanzados se encuentran en cualquier estructura de la Red
Sanitaria. Se debe garantizar los cuidados continuos en cualquier lugar, circunstancia o
situacion.
¢ Eliminar las diferencias existentes entre niveles asistenciales procurando la continuidad
de los cuidados continuos.
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® Integracion de los servicios sanitarios y sociales.

e E| domicilio del paciente parece el lugar mas idéneo para ser seguido, controlado,
apoyado y tratado en la fase avanzada final de la enfermedad.

¢ | os oncologos y los médicos de cabecera son los co-responsables de la atencion
al paciente oncolégico en todo momento.

e No se deben crear estructuras sanitarias paralelas especificas, pero si reforzando
y/o reformando aquellas estructuras fundamentales que lo precisen.

* Presencia de unidades o equipos de soporte especificos multidisciplinares.
Deberan estar ubicadas en Atencion Primaria, con personal médico, de enferme-
ria y psicologo.

e Unidad especifica de Hospitalizacién con camas asignadas al programa, que
garanticen ingreso rapido, sin pasar por el servicio de urgencias, con personal
seleccionado, entrenado y formado para su atencién. Su esquema de funciona-
miento y prioridades es diferente a la estructura clasica hospitalaria de la red
sanitaria.

* En el Hospital de Referencia del Area Sanitaria, debe existir la Unidad Funcional
de Cuidados Continuos (Soporte - Paliacion) coordinada por algin miembro del
servicio de oncologia.

e Formacién adecuada, especifica y continuada de todos los implicados en el cuida-
do y atencion de estos pacientes.

Caracteristicas esenciales del modelo de atencion
La puesta en marcha de un programa de Cuidados Continuos (Soporte - Paliaciéon) al pacien-
te oncolégico en fase avanzada'? debe basarse en que sea:

¢ Integral. Cubriendo todas las necesidades del paciente, incluyendo los aspectos psi-
colégicos, 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 Atencion Primaria (Equipos - Consultorios de A.P. y Unidades
de Apoyo Domiciliario).

¢ Abierto a la coordinacion con los recursos sociales (servicios sociales, voluntariado
y ONGs).

e Formado por equipos interdisciplinares y multiprofesionales.
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Programa coordinado en cuidados continuos al paciente oncolégico

Objetivo General:

Contribuir a mejorar la calidad de vida del paciente oncolégico a lo largo de todo el proceso
evolutivo, principalmente en la fase avanzada, fomentando la coordinaciéon adecuada entre
los diferentes niveles asistenciales, y contribuyendo a una muerte digna en cualquier situa-
cion o circunstancia.

Objetivos Basicos:
El programa coordinado al paciente oncologico debe intentar tener:

e Eficacia con el enfermo priorizando actitudes terapéuticas.
Cobertura con inclusion del mayor niumero posible de pacientes.

Racional de forma que el balance entre los recursos empleados (coste) y los resultados
obtenidos (efectividad) estén equilibrados.

Satisfactorio para el paciente - familia.

Justo, manteniendo la igualdad y equidad en todo momento.

Objetivos Especificos:

e Asegurar la continuidad de cuidados en todo momento y la deteccién de problemas psi-
cosociales y clinicos, intentando mejorar la calidad de vida y contribuyendo a una muer-
te digna domiciliaria.

e Contribuir a la educacion para la salud de la familia y del responsable del paciente, apo-
yandoles en su cuidado.

e Potenciar las actividades de formaciéon continuada de los profesionales que integran el
programa.

Mecanismos de puesta en marcha

Sea cual sea el modelo organizativo adoptado en un pais, comunidad auténoma o area asis-
tencial los programas de cuidados continuos para el paciente oncoldgico en fase avanzada
(cuidados paliativos), deberian incluir los siguientes componentes:

Atencion Domiciliaria

El domicilio es considerado el elemento base para proporcionar cuidados paliativos, quedan-
do las instituciones mas como elementos de apoyo que como elementos centrales de los
programas.
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Existen multiples referencias ' ' acerca de los beneficios que se derivan de la atencion domi-
ciliaria, que podriamos resumir en |los siguientes aspectos:

¢ | os enfermos pueden tener similar control de sintomas con una calidad de vida igual o
superior a la que tendrian en una institucion.
Al evitar la institucionalizacion se tiende a maximizar la autonomia del individuo.
Al mantener al paciente en su entorno se previenen problemas de salud mental, de
marginacién y de aislamiento.
Existen estudios de coste-efectividad que demuestran las ventajas de la atencién domi-

ciliaria frente a la atencién en institucion cerrada.

Organizar los cuidados paliativos considerando el domicilio de los pacientes el lugar
central de los cuidados, permite al equipo de atencién primaria mantener su papel tra-
dicional, con derivaciones a los especialistas cuando sea necesario.

Servicio de consulta con profesionales sanitarios expertos (Unidades de Soporte)
Estos profesionales desarrollarian actividades de formacién, investigaciéon y asistencia,
pudiendo estar ubicado este servicio en el hospital o en la comunidad, debiendo formar parte
del mismo, personal seleccionado e individualizado de los servicios oncolégicos. (Oncologia
Médica - Oncologia Radioteréapica)

Centros de dia

Donde determinados pacientes pueden beneficiarse de este tipo de atencién dos o tres dias
a la semana y / o donde se puedan resolver situaciones puntuales complejas que no requie-
ren ingreso. Podrian estar ubicados en los hospitales de dia de los servicios de oncologia del
Hospital de referencia.

Cuidados en institucion cerrada (Unidad de Internacion)

Pueden ser organizados en torno a diferentes estructuras:
e Centros especificos de cuidados paliativos "hospice".
e Areas de un hospital general destinadas a cuidados continuos (Soporte - Paliacion).
e Utilizacion de cualquier cama de un hospital general cuando se precise.

Como se puede entender, ninguno de los elementos mencionados anteriormente es impres-
cindible para proporcionar cuidados continuos en fase avanzada (cuidados paliativos), aunque
todos ellos son complementarios. La aplicacion y tratamiento de los cuidados paliativos,
deben ser rentables en coste - efectividad manteniendo el binomio eficacia - eficiencia, sim-
ples de administrar y faciimente aplicables en el domicilio de los pacientes.
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En general, se recomienda adaptar la organizacién de los cuidados paliativos a la organizacion
sanitaria de cada pais, no creando estructuras alternativas o paralelas.

Coordinacion general

La coordinacion entre niveles asistenciales es la premisa basica en la atencién a este tipo de
pacientes. La calidad del modelo se establece al romper la separacion fisica y funcional de
los profesionales sanitarios, permitiendo la continuidad de cuidados y homogeneizando la
actuacion terapéutica en cualquier estructura del sistema sanitario. Esta relacion, debe ser
entendida como parte de la actuacién terapéutica global multidisciplinar, y no deberia ser rea-
lizada, ni canalizada, por personal ajeno a la propia Red Sanitaria Publica, pues existe el ries-
go de rechazo de los profesionales directamente implicados y de las sociedades cientificas
vinculadas al desarrollo organizativo.

Las premisas que se consideran esenciales son:

e Coordinacion general entre las unidades de Atencién Primaria (AP), Equipo de Soporte
(ES) y Atencién Especializada (AE). En este sentido es fundamental que los médicos
responsables de un paciente dentro y fuera del hospital estén claramente identificados
y que mantengan una comunicacion fluida.

e Comunicacion de las altas hospitalarias a los centros de salud indicando como mini-
mo: diagndstico, sintomas predominantes, tratamiento especifico, cuidados de
enfermeria, situaciéon y valoracién socio-sanitaria, grado de informaciéon del enfer-
mo - familia, requerimientos psicolégicos, presencia e identificacién del cuidador
principal.

¢ Desde las unidades de soporte y ocasionalmente del responsable del equipo de AP,
decisiéon y organizacion del ingreso encaminado a la unidad de internacion, sin pasar por
el servicio de urgencias, ni el servicio de admision del nivel de AE. Cuando sea nece-
sario utilizar servicios que proporcionan cuidados especificos paliativos (radioterapia,
cirugfa, traumatologia...) se facilitara un acceso rapido vy dirigido a los mismos. El con-
trol de ingresos desde el punto de vista clinico, administrativo y estadistico sera con-
trolado por la Unidad Funcional Paliativa Hospitalaria.

¢ £l modelo de gestion y desarrollo serd en fases definidas, consensuados y unificadas
con todos los niveles asistenciales.

Proceso de implantacion del Programa de Cuidados Continuos para el paciente onco-
légico en fase avanzada
El proceso de implantacion se deberia apoyar en tres pilares basicos:



Cuidados Continuos

1. Politica gubernamental. Desarrollo de programas de cuidados continuos integrados en

el sistema sanitario nacional y coordinados desde la oncologia.

2. Educacion de los profesionales mediante cursos, sesiones y utilizacién de guias de

actuacion conjuntas.

3. Disponibilidad de forma inmediata, de morfina y otros farmacos, asi como material de

uso hospitalario en cualquier nivel asistencial.

CREACION DE LA COMISION DE ATENCION AL PACIENTE ONCOLOGICO
AVANZADO
Para atender y analizar de forma eficaz el buen funcionamiento del programa que cubre

las demandas del paciente oncoldgico, se creara una comision especifica. Estara forma-
da por:

Responsable del Programa en Atencion Primaria y sus centros.

Responsable de la Unidad Funcional Paliativa Hospitalaria.

Los responsables del Programa en Oncologia Médica y Oncologia Radioterapica
Los profesionales del Equipo de Soporte Domiciliario

Responsable del Servicio de Farmacia de Atencion Primaria

Responsable del Servicio de Farmacia de Atencion Especializada.

La coordinaciéon se establecera a través de reuniones de todos los responsables y
Unidades de Soporte con una periodicidad minima bimestral.

FUNCIONES DE LA COMISION

Promover el desarrollo del programa.
Resolver los problemas de coordinacion detectados.

e \elar por el mantenimiento de los aspectos bioéticos.

Realizacion de la evaluacion global del programa.

e \elar por el archivo, manteniendo la confidencialidad, cumpliendo las consideraciones

éticas precisas.

Denunciar errores.

CRITERIOS DE CONTROL
Con la evaluacion de los resultados de un programa de atencién al paciente oncolégico avan-
zado como el descrito, conoceremos el nimero de enfermos atendidos, control sintomatico,

caracteristicas clinicas y diagndsticas, tiempo en programa y mortalidad domicilio - hospital.

Estos datos nos ayudaran a conocer la importancia de la puesta en marcha de un programa

de estas caracteristicas en cualquier Area asistencial.
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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 resultados y procesos en una poblacion o area asistencial.

INDICADORES DE SEGUIMIENTO Y EVALUACION
La evaluacion del programa coordinado incluira:

Indicadores de estructura:
e Numero de EAP que realizan el servicio / total de EAP del Area.
¢ NUmero de EAP con responsable de programa/ total de EAP del Area.
e Numero de ES / total EAP del Area.
e Numero de camas destinadas a cuidados continuos.
¢ Presencia de la Unidad funcional hospitalaria.

Indicadores de proceso:
1. Conocimiento de la cobertura
e Numero de personas atendidas, respecto al nUmero de casos esperados en la
poblacién.

2. De seguimiento:
¢ Uso de morfina expresado en mg, y farmacos empleados

Numero de pacientes con infusores subcuténeos,

¢ Uso de escalas de valoracion validadas,

e Registro especifico sobre los problemas psicoafectivos y familiares,
e \aloracion del riesgo de duelos patolégicos y su desarrollo.

e Claudicacion familiar.

e Control sintomatico a todos los niveles.

3. De formacion:
e NUmero de sesiones, cursos, talleres realizados en el area.

4. De coordinacion:
e Numero de reuniones de coordinacion.
e Numero de informes de alta recibidos por los EAP.
e Numero de pacientes en intervencién coordinada con ONGs.
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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 basicos habituales.
¢ Mortalidad domicilio / hospital.
e Numero de pacientes muertos en domicilio/ niumero total de pacientes.
e Numero de sintomas controlados / numero total de sintomas
e Se evaluara regularmente el grado de satisfaccion de familia y profesionales, median-
te encuestas periddicas

CONCLUSIONES

Por todo la comentado, debemos insistir en que los cuidados continuos deben ser tenidos
en cuenta desde el diagndstico, y no solo como un concepto cerrado de "cuidado paliativo"
al enfermo oncolégico terminal, realidad que estd generando situaciones, cuando menos,
discriminatorias. Ademas, si desde la Oncologia Clinica aplicamos al paciente tumoral la
incertidumbre del tratamiento de forma explicita, aseguramos siempre, que tanto si su
enfermedad recidiva como si no, le administraremos en todo momento el mejor tratamien-
to posible. El término "no abandonar" implica por tanto, que ademas de la administraciéon de
la terapia antitumoral mas efectiva y de vanguardia, nosotros como oncoélogos, podemos y
debemos emplear nuestros conocimientos y experiencia en el control de sintomas, junto
con el apoyo psicosocial y la comunicacion ajustada a la necesidad evolutiva del paciente a
lo largo de todo el proceso clinico, recurriendo y trabajando dentro del equipo multidiscipli-
nar segun se precise.

Dentro de un programa de atencion integral, es posible coordinar las estructuras asistencia-
les existentes sin crear redes sanitarias paralelas, para atender y cubrir las demandas del
mayor numero posible de pacientes oncolégicos en fase avanzada.
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n los Ultimos anos debido al progreso cientifico y a la mejora de las condiciones socioe-

condémicas, se estad produciendo un cambio en el patron epidemiolégico de morbilidad

caracterizado por un aumento de la prevalencia de enfermedades crénicas y por la cro-
nificacion de otras enfermedades entre las que se incluye el cancer. Los pacientes con céan-
cer son ademas enfermos pluripatolégicos en su mayor parte por la misma exposicién a los
riesgos que indujeron su cancer. Todo ello esta conduciendo al desarrollo de nuevos mode-
los asistenciales caracterizados por una colaboracién mas estrecha con Atencion Primaria y
con un marcado componente sociosanitario.

La coordinaciéon entre niveles asistenciales en el tratamiento del cancer nos plantea un reto
para lograr el objetivo de mejorar la calidad asistencial de un gran colectivo de pacientes que,
inicialmente diagnosticados y tratados en el medio hospitalario, pasaran la mayor parte de su
vida como enfermos en un entorno social domiciliario que exige, cada vez mas, una continui-
dad en los cuidados asistenciales.

En la opinion de los pacientes con cancer, una atencion oncolégica de calidad deberia tener
los siguientes componentes:’
a) Cuidados profesionales competentes, con maxima formacion y calidad.
b) Cuidados centrados en el paciente, atendiendo a sus expectativas y adaptandose a las
necesidades individuales.
c) Cuidados integrales que trasciendan el &mbito puramente clinico y abarquen todas las
necesidades de la persona —tratar a la persona y no solamente la enfermedad-.



62

Cuidados Continuos

La coordinacion entre niveles asistenciales es una necesidad evidente y prioritaria tanto
desde el punto de vista de la sociedad que reclama una continuidad y una asistencia de cali-
dad como para la propia Administracion Sanitaria la cual, basandose en los principios de equi-
dad y accesibilidad, debe plantear soluciones de gestion alternativas ademas de desarrollar
los clasicos recursos asistenciales. Con independencia del lugar, circunstancia y situacién, los
Cuidados Paliativos para enfermos con cancer en situacion avanzada son considerados
actualmente un derecho legal del individuo.

EL CANCER Y SU DIMENSION

El cancer es una enfermedad genética que se produce como resultado de la acumulaciéon
progresiva de mutaciones en los mecanismos relacionados con el ciclo celular que son las
responsables Ultimas de la proliferacién anormal de las células con capacidad para invadir
organos y diseminarse a distancia -cortejo de malignidad que caracteriza los procesos tumo-
rales-.

Espana ocupa un lugar intermedio en comparacion con otros paises de la Union Europea en
el conjunto de la incidencia de los tumores malignos. Se estima que cada ano se producen
150.000 nuevos casos de cancer en Espana (90.000 en hombres y 60.000 en mujeres). En
términos absolutos, el cancer es la primera causa de muerte en Espana, con 91.623.714
muertes en el ano 2.000 (57.382 en hombres y 34.241 en mujeres) lo que supuso el 25'6%
de todas las defunciones.?

Disponer de informacion sobre la supervivencia de los pacientes con cancer, una vez realiza-
do el diagnéstico es clave para promover medidas para una correcta asistencia y control. Los
datos procedentes del proyecto EUROCARE-3 muestran diferencias importantes en las tasas
de supervivencia entre paises de la Union Europea debidas en su mayor parte, a factores
“mejorables” tales como la situacion del tumor al diagnéstico (estadio de presentacion),
accesibilidad a dispositivos asistenciales adecuados (recursos diagnésticos y terapéuticos) y
al grado de inversion en el Sistema Sanitario (presupuesto sanitario). Espana se encuentra en
una situacion intermedia, en cuanto a tasas de supervivencia en relacion al resto de paises
europeos®. A ello, probablemente ha contribuido sin duda alguna el progresivo incremento
de recursos dedicados a Sanidad en las Ultimas décadas, especialmente en Oncologia. El
gasto sanitario en Espana durante el periodo 1984-1998 ha crecido un 391 % mientras que
el PIB nominal crecié unicamente un 317%. La cobertura de la Seguridad Social en el mismo
periodo pasd de un 77% a un 99%. A pesar de este crecimiento, el gasto sanitario por ciu-
dadano esta aun bastante alejado de la media de la Unién Europea.
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OPCIONES TERAPEUTICAS. PROMESAS DE FUTURO

Las opciones terapéuticas en el cancer son multiples: cirugia, radioterapia, quimioterapia,
terapia biolégica, hormonoterapia, tratamiento de soporte etc., pudiéndose utilizar en forma
Unica 6 en combinacion y dependiendo su eleccion de una amplia serie de variables.

En la segunda mitad del siglo XX ha habido un importante avance en el desarrollo de la
Quimioterapia frente al cancer,. Se puede hablar de “curacion” en algunos tumores infanti-
les y hematoldgicos, algunos subtipos de linfomas Hodgkin y no Hodgkin, etc., También ha
habido mejoras en los tiempos de supervivencia tras Cirugia con la administracion de
Quimioterapia Adyuvante en cancer de mama, cancer de colon etc., e incluso mejoras en la
supervivencia y en la calidad de vida en algunos tumores sélidos en fase avanzada, si bien,
todas ellas, respuestas parciales, cortas e impredecibles que subrayan las limitaciones de la
Quimioterapia tradicional citotéxica.

Mas recientemente, se estan produciendo avances decisivos en el conocimiento de los
mecanismos moleculares del cancer. Estos mecanismos representan “dianas terapéuticas
especificas” con un potencial cada vez mayor en el diseno de nuevos farmacos “molecular-
mente dirigidos contra el cdncer” que va a permitir individualizar la respuesta al tratamiento
tanto en términos de eficacia como de disminucién de toxicidad en un futuro relativamente
cercano.

La lucha contra el cancer tiene por tanto pilar muy importante en el desarrollo de nuevos
medicamentos centrandose el reto actual en el recambio de los actuales farmacos citotoxi-
cos por otros especificamente dirigidos a las alteraciones moleculares, con algunos logros
expectaculares como en el caso de la LMC, cromosoma Philadelphia + y su tratamiento con
Imatinib. Esto no sucede con la gran mayoria de tumores soélidos dénde existen multiples
mecanismos moleculares afectados que hacen mas dificil el desarrollo de farmacos diana-
especificos y donde va a seguir siendo necesaria la Quimioterapia tradicional citotdxica con
importantes efectos secundarios.

LA INTERVENCION DEL PACIENTE EN LA TOMA DE DECISIONES

Cuando la curacion 6 la mejoria de las complicaciones del cancer se vislumbran como un
objetivo real, estos efectos secundarios son minimizados por el paciente y su entorno fami-
liar. Para los pacientes “no curables” los aspectos relativos a calidad de vida del tiempo que
queda por vivir adquieren un valor muy superior a “la probabilidad” siempre pequena, de una
cierta prolongacién en el tiempo de supervivencia.

63



64

Cuidados Continuos

Las alternativas deben ser bien informadas al paciente por parte de su médico responsable
en un entorno de comprension y respeto enmarcado en un “modelo deliberativo” de rela-
cion médico-paciente*. Los pacientes quieren estar involucrados en las decisiones que afec-
tan a su estado de salud, incluyendo las alternativas diagnésticas y terapéuticas, los efectos
secundarios de los tratamientos etc., mostrando un alto nivel de confianza con su oncélogo
5. El mayor nivel socio-econémico, la oferta de informacién a través de los medios sobre
avances cientificos y una responsabilidad creciente sobre el propio estado de salud esta cre-
ando un paciente mas exigente y poco dado a conformarse con vagas explicaciones sobre
su enfermedad o a crearse “falsas expectativas” sobre opciones terapéuticas. Es el primer
gran desafio que debemos acometer en nuestra la labor asistencial: la informaciéon y comu-
nicaciéon satisfactorias con el pacientes oncoldgico.

CUIDADOS DE SOPORTE Y PALIATIVOS EN PACIENTES CON CANCER. CONTEXTUA-
LIZACION. CONTINUIDAD DE CUIDADOS ONCOLOGICOS

Los Cuidados Paliativos consisten en una “asistencia total, activa y continuada de los
pacientes y sus familias por un equipo interdisciplinario cuando la expectativa no es la cura-
cion. La meta fundamental es dar calidad de vida sin intentar alargar la supervivencia ni
acortarla especificamente”. En este contexto, esta asistencia se concibe como un proce-
so de atencién integral — holistico - en una esfera biopsicosocial que abarca todas las face-
tas del individuo bioldgica, psicoafectiva, sociofamiliar y espiritual. Hay que entender los
Cuidados Paliativos no sélo como una disciplina médica sino como una “filosofia”, una
voluntad de servicio en la que priman la consideracion de las prioridades del paciente y
sus familiares.

En Oncologia, casi en un 50% de los pacientes no es posible la curaciéon por lo que los
Cuidados Paliativos tienen un papel relevante a lo largo de la experiencia de una enfermedad
gue generalmente se acompana de un importante cortejo de sintomas fisicos, psicolégicos
y con una gran repercusion en la esfera social de la persona. Tradicionalmente, existen cui-
dados paliativos desde el inicio del proceso oncoldgico, en pequena cuantia al principio, que
coinciden con la etapa de mayor aplicacién de tratamiento oncoldgico activo y que va aumen-
tando a medida que va disminuyendo el tto activo si progresa la enfermedad hasta asumir el
tratamiento paliativo todo el protagonismo.

En los ultimos anos coinciden varias circunstancias (escepticismo en relaciéon al poder ilimi-
tado de las técnicas, incremento de costes sanitarios y una mayor preocupacion por la cali-
dad de vida...) que favorecen la tendencia hacia una medicina mas humanizada y mas perso-
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nalizada, con niveles crecientes de sensibilidad profesional y social que demandan una aten-
cibn mas proxima al habitat del paciente con cancer. Ya en 1990 la Organizacion Mundial de
la Salud alerta sobre la necesidad de integrar los esfuerzos para mantener la calidad de vida
del paciente oncolégico en todas las fases de la enfermedad y del tratamiento porque los
factores que causan disconfort existen desde el momento del diagndstico. En este contex-
to, es posible introducir el concepto de los Cuidados de Soporte definidos como un trata-
miento “que comprende el estudio de los sindromes, y sintomas que complican o acompa-
nan al curso de las enfemedades oncoldgicas ya sean dependientes del cancer, del paciente
o del tratamiento”. Su objetivo es “eliminar o paliar aquellas circunstancias que deterioran la
calidad de vida” desde el inicio de la enfermedad.®

Los Cuidados de Soporte ¢ Cuidados Continuos en Oncologia consisten en la aplicacién de
las técnicas y procedimientos de los Cuidados Paliativos para pacientes que presentan algun
tipo de disconfort pero que todavia estan en fase de tratamiento oncolégico activo de su
enfermedad. Al anadir cuidados de soporte se mejora la calidad de la asistencia ya que, junto
a unos tratamientos mas 6 menos agresivos para el control de la enfermedad, se ahaden cui-
dados dirigidos a disminuir su impacto negativo sin desvincular nunca la necesidad de un tra-
tamiento oncolégico activo de la atencion al sufrimiento. Los Cuidados Continuo se conciben
como una parte inseparable incluida en el “todo” del tratamiento integral del paciente con
cancer 6 lo que es los mismo el tratamiento integral del paciente oncoldgico incluye el trata-
miento activo y el tratamiento de soporte que sea necesario ya que el acto médico no se
gueda solo en un excelente diagndstico y tratamiento, sino que tiene que involucrarse en
todas las necesidades del ser humano.

En la misma linea de lo anterior la Sociedad Europea de Oncologia Médica (ESMO) distingue
los siguientes conceptos’:

Cuidados de soporte: cuya finalidad es optimizar el confort, funcionalidad y soporte social
de los pacientes y su familia en régimen de tratamiento activo de la enfermedad. Especial
énfasis merecen las medidas para mantener una buena calidad de vida cuando se aplica un
tratamiento oncoldgico activo para un proceso curable dénde consideramos mas “justifica-
dos” unos efectos adversos severos de la QT.

Cuidados paliativos: optimizan el confort, funcionalidad y soporte social en pacientes no
curables. Incluyen control fisico y psicolégico de sintomas, educacion y optimizacion de cui-
dados hospitalarios y extrahospitalarios.
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Cuidados al final de la vida: cuidados paliativos cuando hay evidencia de una muerte inmi-
nente. Estos pacientes precisan una “individualizacién” de cuidados a la medida de sus
necesidades fisicas, psicoldgicas, sociofamiliares y espirituales.

Actualmente resulta incuestionable la responsabilidad del oncdlogo médico en todas la etapas
de la enfermedad del paciente. Los objetivos de la Oncologia se extienden mas alla de la res-
puesta objetiva del volumen tumoral 6 del tiempo hasta progresion®. La medida de la supervi-
vencia y de la calidad de vida son las dos variables principales con las que se debe evaluar
cualquier tratamiento oncolégico. Por otra parte, la incorporacion de una dimension cualita-
tiva (calidad de vida) favorece la continuidad de cuidados en los que el tratamiento primario
del tumor y el tratamiento de soporte —cuidados continuos— son administrados de forma
transversal con diferente protagonismo segun la fase de la enfermedad. (cuadro 1).

La responsabilidad del oncélogo médico en el inicio de la orientacion terapéutica paliativa y
en la posterior coordinacion de los distintos niveles asistenciales es un hecho destacado ulti-
mamente por diversos autores.® Para la mayoria de pacientes con cancer, el oncdélogo es su
médico responsable, desde el inicio de la enfermedad ¢ inmediatamente tras Cirugia y a lo
largo de todo el proceso, de orientar la secuencia de los distintos tratamientos tanto prima-

Cuadro 1. El “continuum” del manejo del Cancer (modificado ASC0-2002)

Actuacion sobre la enfermedad (tratamiento
primario).

actuacionl ~

sokye” = | Actuacién sobre los sintomas (soporte,
- paliativo, confortar).

el riesgo

Pt 1

A riesgo Inicio Diagnéstico Preparacion para Fin de
sintomas el final de la vida la vida
(semanas, dias)

T4

MUERTE
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rios como sintomaticos asi como la coordinacion con los distintos especialistas médicos y
Unidades de Soporte, otros niveles asistenciales (Atencion Primaria) y personal paramédico
Esto debe implicar una vision integradora de las necesidades asistenciales del paciente esta-
bleciendo un modelo de colaboracién con los otros agentes implicados en el que se compar-
ten responsabilidades y en el que el oncdlogo desempena un rol de agencia del paciente en
un nivel de alta complejidad como es el hospitalario.

EL MEDICO DE ATENCION PRIMARIA

El médico de Atencion Primaria se integra en el Sistema Nacional de Salud en el primer nivel
de Atencién Sanitaria al que tiene acceso directo toda la poblacion, sin seleccién ninguna por
patologias especificas, técnicas concretas etc. Ofrece continuidad, esto es, seguimiento de
problemas concretos de salud y longitudinalidad que significa un seguimiento de la perso-
na con el conjunto de problemas de salud que le afectaran toda la vida.

Sus principales ejes de actuacion se basan en proporcionar una asistencia integral e integra-
da, continua y permanente, accesible, comunitaria y participativa abarcando los aspectos bio-
|6gicos, psicoldgicos y sociales de las personas asi como actividades de promocion de la
salud, prevencion, asistencia y rehabilitacion de las enfermedades de forma continuada a lo
largo de la vida del sujeto. Interviene en el contexto del entorno familiar y de la comunidad.

A partir de Declaracion de Alma-Ata en 1978 comienza la Reforma de la Atenciéon Primaria vy el
desarrollo del Nuevo Modelo (1982) cuya expansion se ha realizado de forma no homogénea,
con un desarrollo desigual y en un porcentaje variable entre el 60-100% de la poblaciéon depen-
diendo de las distintas CCAA, sin haber llegado a cumplir todas las expectativas generadas ini-
cialmente. No obstante se han introducido importantes logros como son la mejora de las ratios
poblacionales de personal médico, enfermeria y trabajadores sociales, el aumento significativo
de la jornada de trabajo v la capacitacion de los profesionales médicos y enfermeria.

Por otra parte, la Reforma de Atencién Primaria ha propiciado un importante cambio de orga-
nizacion asi como el trabajo en equipo multidisciplinar®. La funcion del médico de Atencion
Primaria excede ampliamente la de filtro (“gatekeeper”) de la Atencién Especializada al tener
la responsabilidad de decidir en qué lugar del Sistema Sanitario debe realizarse la atencién
de un problema de salud. Sus actuaciones pueden evitar la valoracion innecesaria de pacien-
tes en Atencion Especializada (mejora de la eficiencia del Sistema) y proteger al paciente de
desplazamientos, exploraciones ¢ tratamientos innecesarios. En su cartera de servicios inclu-
ye la atencién domiciliaria a pacientes encamados y terminales.
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Los pacientes con cancer pasan la mayoria del tiempo en sus domicilios en compania ¢ al
cuidado de sus familiares. En nuestro medio existen unos condicionantes culturales y una
estructura sociofamiliar que “todavia” cuida y protege al paciente. Sabemos, ademas que los
pacientes prefieren recibir una asistencia ambulatoria en vez de hospitalizacién e incluso la
mayoria prefiere fallecer en su domicilio si dispone de una atencion adecuada. Todas estas
premisas subrayan la aceptacion social de una atencidon extrahospitalaria que predispone un
marco de accion adecuado y un papel muy relevante al médico de Atencién Primaria en el
“continuum” de los cuidados de soporte y cuidados paliativos del paciente con cancer asi
como en el apoyo de sus cuidadores.

Unos cuidados domiciliarios de calidad para el paciente oncoldgico solamente son posibles
si existen cauces de comunicacion y de coordinacion entre los profesionales implicados™
y esto Unicamente es posible si se realiza dentro de un modelo de atencion compartida
entre el equipo de Atencién Primaria y los otros recursos, especialmente el Oncdlogo
Médico, de forma que todos participen en mayor 6 menor medida y responsabilidad en el
cuidado del paciente en funcién de su evolucién, sin que se produzcan niveles estancos. Para
ello deben superarse las barreras de comunicacion y establecerse un contacto directo entre
el médico de Atencién Primaria y el Oncologo Médico, no sélo con los tradicionales informes
clinicos que deben ser obligatorios, sino incorporando vias mas innovadoras que pueden ir
desde contactos telefénicos 6 por la red, sesiones presenciales de discusion de casos clini-
cos, foros interactivos en la red etc, Es fundamental la realizacién de protocolos y Guias de
Practica Clinica al menos para las situaciones clinicas mas frecuentes.

La aparicion de sintomas nuevos 6 la exacerbacion de sintomas pre-existentes en pacien-
tes con cancer es relativamente frecuente y no siempre es posible ni tampoco necesario,
consultar con el oncélogo al poder ser resueltos en el entorno del paciente. Para ello es
necesario que el médico de Atencion Primaria esté capacitado y reciba la formacion ade-
cuada para paliar estos sintomas en el entorno del paciente ¢ bien para dar la celeridad
suficiente, en caso de sospecha diagndstica de recidiva tumoral ¢ urgencia oncoldgica,
para interconsulta con el Servicio de Oncologia de referencia y derivaciéon cuando sea
necesario. Esto mejoraria la calidad de los cuidados al mismo tiempo que disminuiria una
parte innnecesaria de la presion asistencial existente en la actualidad en los Servicios de
Oncologia.

Los Equipos de Atencion Primaria constituyen un recurso general, esencial para el cuidado
de los pacientes con cancer. En este “continuum” de cuidados el médico de Atencién
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Primaria tiene un papel muy importante tanto en la fase de cuidados de soporte, continuos,
durante el tratamiento primario como en la fase de tratamiento exclusivamente paliativo.

PAPEL DEL EQUIPO DE ATENCION PRIMARIA EN LA CONTINUIDAD DE LOS
CUIDADOS ONCOLOGICOS. INTERRELACIONES ENTRE EL ONCOLOGO MEDICO Y EL
MEDICO DE ATENCION PRIMARIA

La instauracion de cuidados continuados en el control de los efectos secundarios producidos
por el tratamiento oncoldgico activo, la implementacién de sus técnicas y procedimientos,
etc., debe ser instaurada por el oncélogo médico simultaneamente con el propio tratamien-
to. El oncélogo médico no debe nunca desvincular la Medicina biotécnica de la atencién al
disconfort y sufrimiento de los pacientes. La introduccién de estos cuidados de soporte
supone una mejora de la asistencia ya que a los tratamientos agresivos dirigidos al control
de la enfermedad se suman los tratamientos para disminuir su impacto negativo incorporan-
do la atencidn integral —biopsicosocial- de las personas y la atencién integrada de los aspec-
tos preventivo, curativo y rehabilitador™.

El médico de Atencion Primaria debe ser informado desde el momento del inicio del trata-
miento de los objetivos terapéuticos, de la naturaleza de los tratamientos "per se” asi
como de los posibles efectos adversos que su administracién puede provocar, tanto en
toxicidad inicial como tardia. Asimismo el oncdélogo debera poner en marcha toda la bate-
ria que corresponda en medidas preventivas ¢ terapéuticas de las que hara participe al
médico de Atencion Primaria mediante informe detallado. Todas estas medidas deben ir
encaminadas a atajar los problemas mas frecuentes que aparecen como efectos secunda-
rios asociados a la Quimioterapia: a) Nauseas y vomitos; b) Mucosistis; c) Alopecia; d)
Mielosupresién con el consiguiente riesgo aumentado de infecciones; e) anemia; f) aste-
nia; g) dolor etc.

El control de todos estos sintomas debera ser coordinado desde Oncologia con Atencion
Primaria, contando con el concurso cuando sea necesario de Unidades de Apoyo situadas en
otras Especialidades para la resolucion de problemas puntuales.

Ademas de todo esto es necesaria la comunicacidon con el paciente, la relacion de ayuda, la
empatia. Las necesidades psicoemocionales empiezan con el impacto mismo que produce
el diagndéstico y aumentan con los efectos secundarios de la Quimioterapia y el deterioro fisi-
co. Siempre va a ser Util conocer y emplear técnicas de comunicacion, habilidades emocio-
nales, manejo de situaciones de conflicto, etc. Es fundamental transmitir una informacion
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adecuada al paciente y familia desde los distintos niveles de salud. La informaciéon contradic-
toria es altamente perjudicial.

Para hacer posible la coordinacion de los cuidados continuos es necesaria la comunicacion.
Destacamos como herramientas de comunicacion:
¢ Informe clinico de cada paciente atendido por 1% vez y siempre que se proponga un
cambio relevante en el plan terapéutico.
e Utilizacion de vias telematicas al alcance, teléfono, Internet, etc.
e Sesiones presenciales conjuntas interactivas de discusion de casos.
¢ Posibilidad de compartir la H® Clinica. Las nuevas tecnologias de la informacion, la inte-
gracion de los Sistemas de Informacion como nueva herramienta para facilitar la conti-
nuidad asistencial van a ser factores determinantes para disponer de una informaciéon
comun entre niveles asistenciales. En este sentido algunas Comunidades Auténomas
ya han comenzado a implantar el sistema de historia clinica Unica digitalizada.
e Disponer de uno/dos responsables por Centro de Salud trabajando en un programa
de pacientes oncolégicos en seguimiento con objeto de una mayor fluidez en la
comunicacion.

A medida que la enfermedad avanza vamos a encontrar una serie de problemas anadidos que
refuerzan la necesidad de coordinacién. El ejercicio de la Oncologia al igual que sucede en el
resto de la Medicina, viene determinado por la integracion que cada uno de nosotros hacemos
de una serie de decisiones variables, basadas en nuestros conocimientos cientificos, incerti-
dumbres de diversa naturaleza y grado, recursos de que disponemos, valores morales de cada
uno y actitud ante el paciente y la familia etc. La incertidumbre es inherente a la practica médi-
ca, moviéndonos permanentemente en términos probabilisticos dénde el razonamiento
deductivo es fundamental. La toma de decisiones en cuanto a la utilizacién de medidas diag-
nosticas y terapéuticas, aunque individualizada siempre para cada paciente, debe estar funda-
mentada en criterios sélidos basados en la evidencia disponible.

La aseveracion de terminalidad es actividad y competencia fundamental del Oncélogo
como médico responsable del paciente, basado en datos objetivos, conocimiento profun-
do del paciente y relacién con la familia. Son muy criticables las posturas (que por desgra-
cia aun existen) en las que en esta etapa se da de alta al paciente por considerar que no
hay mas remedios curativos que emplear (el oncélogo médico lo precibe como un fraca-
so) sin mas apoyo que el de una familia que tampoco cuenta con ningln apoyo y con un
tratamiento de doporte insuficiente. En esta situacién pasa a manos de su médico de
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Atencién Primaria que hasta ese momento ha tenido una nula informacién de la proble-
matica de ese paciente y que se ve totalmente impotente ante el cimulo de problemas
a resolver.

Uno de los problemas mas frecuentes en esta etapa es precisamente la falta de coordina-
cion entre los niveles y dentro de los equipos. El derecho a recibir Cuidados Paliativos por
parte de los enfermos con cancer cuando no cabe ya esperar ningun remedio curativo en las
fases avanzadas y mas terminales de la enfermedad y en cualquier nivel asistencial, es un
derecho innegable. Si la experiencia de la enfermedad se ha vivido de forma compartida
entre el oncélogo y el médico de Atencion Primaria este derecho se satisface de un modo
natural para el paciente y la familia.

Este clima de atencion en Cuidados Paliativos se consigue cuando la atencidon es proporcio-
nada por personal con un buen nivel de formacion en conocimientos, técnicas y habilidades
de comunicacién. En ocasiones es necesario recurrir a equipos especificos como pueden ser
las Unidades de Cuidados Paliativos ¢ a Unidades especificas de Apoyo cuando las condicio-
nes de complejidad 6 los condicionantes personales del paciente lo requieren. Es necesario
siempre asegurar una respuesta de la maxima coordinacion entre los niveles asistenciales
y una vez identificadas las necesidades del paciente y de la familia en cada situacién particu-
lar, establecer un plan interdisciplinar de atencién compartida ™ de cuidados paliativos para
pacientes y cuidadores potenciando un trabajo en equipo y facilitando la creacion de un entor-
no 6ptimo.

El haber mantenido un intercambio de informacién clinica con el Equipo de Atencion Primaria
desde el inicio de la enfermedad facilita la coordinacion entre niveles y la continuidad de la
atencion en esta etapa en la que el mayor peso de la atencién recae en la aplicacién de
Cuidados Paliativos. Algunos de los fallos existentes provienen de una falta de formacién, de
las vivencias del fracaso profesional y de las vivencias ante la propia muerte. La medicaliza-
cion de la muerte en el marco hospitalario y su trivializacién no puede llegar nunca a conver-
tirse en algo que pase desapercibido en nuestra practica asistencial.

Existen una serie de problemas que dificultan la provision de Cuidados Paliativos en el
paciente oncolégico y la coordinacién entre ambos niveles:
¢ |nsuficiente desarrollo del nuevo modelo de Atencién Primaria.
e Carga asistencial excesiva que dificulta una atencién individualizada. Falta de trabajado-
res sociales y profesionales de Salud Mental.
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e Persistencia de trabas burocraticas para la utilizacion de determinado material de uso
hospitalario, medicacién y derivadeos opiaceos. En ocasiones se afaden, reminiscen-
cias de “recelos profesionales” en su uso.

¢ Falta de recursos. Limitacion de peticion de pruebas complementarias.

e Temor a equivocarse ante la falta de tiempo/recursos.

¢ Problemas organizativos dentro de los equipos de Atencidon Primaria como son la coor-
dinacién y definicién de funciones entre sus diversos componentes asi como entre
niveles asistenciales.

* Fragmentacion de los cuidados.

¢ Falta de programas integrados de cuidados paliativos.

e Falta de disponibilidad de derivacién a servicios especificos. Falta de camas de
Cuidados Paliativos y mecanismos directos de derivacion.

¢ Duplicaciéon de recursos en algunas zonas para realizar el mismo servicio: recursos “gene-
rales” (Atencion Primaria, Servicios Hospitalarios) junto con recursos “especificos”
(Unidades de Cuidados Paliativos, Equipos de Soporte y Unidades de Hospitalizacion
Domiciliaria) con un incremento econdmico importante y alto coste-oportunidad en relacion
a otras claramente desasistidas. Parcelas de inequidad dentro del Sistema Sanitario.

e Falta de habito de trabajo en equipo interdisciplinar. Comunicacién inadecuada.

¢ [alsas expectativas de los pacientes.

e Desgaste profesional (burn-out) en los equipos. Falta de incentivos profesionales.

e Deficiencias de formacion.

e Escasez en la protocolizaciéon y falta de Guias de Practica Clinica para Cuidados
Paliativos.

e Déficit de investigacion en Cuidados Paliativos.

MARCO DE COORDINACION ENTRE NIVELES

La Ley General de Sanidad (25 de abril de 1986) reconocié explicitamente al paciente como
un "todo anico". Afirma que “deben fijarse las medidas adecuadas para garantizar la interre-
lacion entre diferentes niveles asistenciales en cada drea de salud". Por tanto la continuidad
de atencion y de cuidados es un imperativo legalmente recogido para el buen funciona-
miento de ambos niveles

La intervencion de cada nivel asistencial debe realizarse en un marco de “complementarie-
dad de actividades” interviniendo:
e un primer nivel constituido por los Equipos de Atencion Primaria encargado de asistir y
resolver una parte importante de problemas en el mayor nimero posible de pacientes
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® un segundo nivel, constituido por las Unidades de Medicina Paliativa en relaciéon a la
complejidad del paciente ¢ su situacién socio-familira

e un tercer nivel, constituido por las Unidades Hospitalarias Especializadas (Oncologia
Médica y otras Especialidades con técnicas paliativas de apoyo).

La mejor sistematica de coordinacion entre niveles de asistencia y sociosanitarios no esta
completamente resuelta aun.

ORGANIZACION. EL PROCESO ASISTENCIAL INTEGRADO DE CUIDADOS PALIATIVOS
Los Cuidados Paliativos deben desarrollarse a modo de red de trabajo integrada en los recur-
sos del Sistema de Salud y con una estrecha coordinacion entre todos los dispositivos exis-
tentes, de caracter interdisciplinar e integral, cubriendo las necesidades fisicas, psicolégi-
cas, sociales y espirituales, implementados de forma progresiva'. Cada Comunidad 6 Area
Asistencial debe desarrollar su propio modelo de Cuidados Paliativos ¢ continuidad de
Cuidados que admite variaciones en torno a diferentes posibles modelos de intervencién
aunque siempre integrando niveles asistenciales.

Algunas Comunidades han desarrollado un modelo de Asistencia en Cuidados Paliativos
basado en la reingenieria de procesos, con una herramienta eficiente como es el proceso
asistencial integrado de cuidados paliativos y sustentado principalmente en el nacleo fami-
liar. Este proceso abre un operatvo de continuidad asistencial para la prestacion de unos cui-
dados integrales al paciente y a sus cuidadores hasta la muerte del paciente.

En este modelo existe un Comité decisorio de Cuidados Paliativos que en situaciones con-
cretas examina en sesioén cliinica aquellos enfermos subsidiarios de Cuidados Palitivos y tras
establecer unos criterios para ingresar en el Programa de Cuidados Paliativos en el nlcleo
familiar 6 en el nucleo hospitalario indica qué programa de Cuidados Paliativos es méas ade-
cuado y qué aspectos organizativos requieren. Los dispositivos se definen como:

e Equipos no especificos:
a) Equipos de Atencién Primaria
b) Equipos de Atencién Especializada, como Oncologia etc.

e Equipos especificos:
a) Equipos de soporte 6 apoyo
b) Unidades de Cuidados Paliativos
¢) Unidades de Apoyo Domiciliario
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CONCLUSIONES
La plena integracién de los equipos de Atenciéon Primaria en la organizacion de los
Cuidados de Soporte y los Cuidados Paliativos de los pacientes con cancer, puede repor-
tar beneficios importantes para el paciente y para el Sistema Sanitario como son la acce-
sibilidad del paciente y la equidad del Sistema Sanitario. Para conseguir esto es necesa-
ria una organizacion basada en niveles asistenciales coordinados generando un modelo de
responsabilidades compartidas en el que los pacientes seran atendidos en uno U otro
nivel dependiendo de la complejidad de los sintomas que presente. En este modelo es fun-
damental que exista:

¢ coordinacidn excelente que garantice la fluidez de movimientos del paciente hacia uno

U otro nivel en funcién de sus problemas
¢ informacién sobre el paciente, completa y disponible, en ambos niveles
e formacion y habilidades ténicas que garanticen la resolucién de los problemas.

La atencion integral oncolégica tiene que estar presente desde el inicio de la enfermedad, con
el tratamiento activo y el tratamiento de soporte necesarios para controlar el sufrimiento del
enfermo y su familia y mejorar su calidad de vida. Bajo este prisma se desarrollan los cuidados
continuos en Oncologia. En esta filosofia de trabajo el oncélogo tiene un papel fundamental de
comunicacion, participacion, informacién y atencion compartida con Atencidon Primaria.

Tenemos la obligaciéon de proporcionar una atencion holistica, que tiene como fundamento
un adecuado control de los sintomas fisicos, directos o indirectos, una adecuada comunica-
cion con el enfermo y su familia, en la correcta atencion de las necesidades psicoemociona-
les de los pacientes oncoldgicos. Un apoyo sociosanitario adecuado y una especial sensibili-
dad hacia la escucha activa en las necesidades espirituales si el enfermo las demanda den-
tro de un marco de maximo respeto’®.

Es fundamental acercar los Cuidados Paliativos alli donde el paciente se encuentre que es el
entorno domiciliario y el nucleo familiar. En este sentido el papel del médico de Atencién Primaria
es de una gran importancia debiendo ofrecer por nuestra parte como Oncdélogos la mayor cola-
boracién y comunicacién a fin de poder desarrollar una verdadera atencion compartida.

En la atencidon a los pacientes con cancer es imprescindible desarrollar desde el mismo diag-
nostico un programa de cuidados de soporte cuya intensidad variara dependiendo de la situa-
cion de la enfermedad siendo porporcionalmente inverso al énfasis sobre el tratamento onco-
|6gico activo.
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Concepto de calidad de vida.
Meétodos de evaluacion utiles y de
facil aplicabilidad clinica

Dra. Claudia Valverde Morales, Dr. José Maria Roca Pallin, Dr. Juan Carulla Torrent
Servicio de Oncologia Médica. Universitario “Vall d'Hebron”. Barcelona

INTRODUCCION

En las Ultimas décadas se ha producido un cambio en nuestra sociedad, y con ello un cam-
bio en su escala de valores. Como individuo, el paciente, y en nuestro caso concreto, el
paciente oncoldgico en situacion avanzada, también ha modificado sus prioridades y deman-
da una respuesta de acuerdo a las mismas, de las instituciones y personal sanitario. No sélo
reclama atencion, sino una atencion personalizada y de calidad, no sélo medicacion sino bien-
estar, no una curaciéon imposible sino una muerte digna; en definitiva, se exige calidad de
vida, y por extension calidad de muerte.

En respuesta a esta demanda, ya en la década de los 80 se inici6 la busqueda de nuevos
parametros de evaluacion empleados en la investigacion, la politica sanitaria y en la practica
clinica, mas alla de los indicadores tradicionales del éxito terapéutico, tales como respuesta
tumoral, supervivencia global e intervalo libre de enfermedad. Asi, a estos indicadores clasi-
cos se ha de sumar la valoracién de la salud funcional, psicoldgica y social del individuo, es
decir, la de calidad de vida (C.V.), como componente fundamental del proceso de evalua-
cion (9,12). “La supervivencia y la calidad de vida son las dos variables finales con las
que se debe evaluar cualquier tratamiento oncoldgico”’.

Debido a que estamos delante de una enfermedad de alto impacto en anos de vida perdidos,
por cuanto un tercio de nuestros pacientes tienen menos de 65 anos, y el tratamiento con-
sume muchos recursos, deben seguirse unos criterios sistematicos en la toma de decisio-
nes: en el proceso diagndstico, terapéutico o rehabilitador, basados en el efecto positivo

77



78

Cuidados Continuos

sobre el curso de la enfermedad, eficacia, sobre el riesgo personal, seguridad, en la repro-
ductibilidad en condiciones asistenciales, efectividad, y con el menor consumo de recursos,
eficiencia.

DEFINICIONES

Segun La OMS los cuidados paliativos consisten en una aproximaciéon para mejorar la calidad
de vida de los pacientes y sus familias, enfrentdndose a los problemas asociados a una enfer-
medad amenazante para la vida, mediante la prevencion y alivio del sufrimiento por medio de
la identificacién temprana y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psico-sociales y
espirituales.

Puesto que la OMS vya define los cuidados paliativos, en base al concepto de C.V., es eviden-
te que son términos inseparables, que es importante concretar.

Veremos que no existe una definicion Unica para el concepto de C.V.: Una definicién sencilla
de The Nursing Outcomes seria: “la satisfaccion expresada por un individuo con las cir-
cunstancias de su vida actual”. La OMS la define como: “La percepcion que el individuo
tiene de su propia posicion en la vida, en el contexto cultural y el sistema de valores
en que vive, y en relacion con sus objetivos, expectativas y preocupaciones. Todo ello
influenciado por la salud fisica del individuo, el estado psicologico, espiritualidad y
relaciones sociales”.

En cualquier caso parece un término complejo, que podriamos dividir en componentes:
Fisico, en relacion con el estado de salud. En este contexto se ha definido la calidad de vida
relacionada con la salud como el valor asignado a la duracién de la vida modificado por el
deterioro, estatus funcional, percepciones y oportunidades sociales influenciadas por la
enfermedad y su tratamiento. Psicoldgico, en relacion con el estado mental y animico asi
como espiritual. Socio-econdmico, el acceso a bienes materiales (vivienda, higiene, alimen-
tacion...), las relaciones del individuo con los demas (estructura familiar) y de forma genérica
las libertades, derechos y obligaciones derivadas del régimen politico en que vive.

¢QUE ES CALIDAD DE VIDA PARA EL PACIENTE?

Arraras, Valerdi y Hernandez-Bronchud (2001)° nos aportan una definicion a la medida del
paciente: “llamamos calidad de vida a la valoracion que el paciente realiza de su esta-
do de salud en sus diferentes dimensiones, valoracion en la que considera el modo en
que puede verse afectado por la enfermedad y el tratamiento oncologico, comparan-
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dolo con sus deseos. Esta valoracion es temporal y produce un grado de bienestar y
satisfaccion en el sujeto”.

¢{PORQUE MEDIR LA CALIDAD DE VIDA?

El objetivo fundamental es hacer frente a una nueva demanda y nos permite: comparar dife-
rentes poblaciones, con distintas enfermedades, e incluso compararlas con una poblacién
sana. de esta forma podremos detectar diferentes necesidades, evaluar la efectividad de las
intervenciones llevadas a cabo y sus efectos secundarios, tanto a nivel individual en la prac-
tica clinica diaria como a nivel poblacional, siendo fundamental a la hora de gestionar los limi-
tados recursos econdémicos disponibles. Es un parametro cada vez mas importante en la
investigacién clinica, en estudios fase lll, permitiendo obtener descripciones de funciona-
miento fisico, social y emocional de los pacientes antes, durante y después del tratamiento.
Pueden emplearse para evaluar las preferencias y valores, utilidades, que los pacientes dan
a determinados estados de C.V. Puede ser de por si, una maniobra terapéutica, al implicar al
paciente en su propio tratamiento y mejorando la comunicacion médico-paciente. De hecho,
algunos estudios como el publicado por G.Velikova' y colaboradores, muestra que el mero
hecho de interrogar al paciente sobre su C.V. produce un beneficio significativo en su calidad
de vida relacionada con la salud.

¢{COMO MEDIR LA CALIDAD DE VIDA?

Actualmente no existe un instrumento Unico, genérico o especifico de céncer que pueda
considerarse como “gold standard”. Los instrumentos genéricos tienen la ventaja de permi-
tir comparaciones entre poblaciones distintas y las méas especificas de determinada enfer-
medad, aportan una mayor sensibilidad para objetivar cambios en grupos especificos y una
mejor evaluacion de sintomas mas frecuentes y directamente relacionados con la enferme-
dad en cuestion.

INSTRUMENTOS GENERICOS

Se dividen a su vez en dos tipos: perfiles de salud (SF-36, Nottingham Health Profile) que
proporcionan una descripcion del estado de salud de un paciente, pero, por regla general, no
generan un unico indice; y los indices globales (EuroQol-5D).

SF 36 (Short Form 36 Health Survey Questionnaire)*

Consta de 8 dominios que cubren un drea amplia: Funcionalidad fisica, limitaciones en el rol
habitual debidas a la salud fisica, dolor, funcionamiento social, salud mental, limitaciones del
rol habitual debidas a la salud mental, vitalidad, percepciones de la salud en general. Ofrece
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una puntuacion para cada una de las areas y dos puntuaciones resumen: una del estado de
salud fisico y otra del estado de salud mental. Permite evaluar la C.V. relacionada con la
salud de una poblacién y sus preferencias. Como inconveniente, los mecanismos de pun-
tuaciéon son bastante complicados y por otra parte puede resultar dificultoso para el pacien-
te dar una media del dolor, por ejemplo, en las Ultimas cuatro semanas. Domingo E. et al en
nuestro medio, demuestra con este instrumento que la CV es factor prondstico en cancer
de pulmon™.

Nottingham Health Profile?

Fue disenado para su uso en atencion primaria, para dar informacion de forma breve de los
problemas percibidos por el paciente en cuanto a salud fisica, emocional y social y sus reper-
cusiones sobre la vida del individuo. Consta de 2 partes: la primera con 38 preguntas dividas
en 6 subdreas, con respuesta dicotémica (SI/NO). A cada pregunta se le asigna un peso rela-
tivo, siendo la suma de los pesos relativos de las preguntas de cada subarea igual a 100:
Nivel de energia®, dolor?, reaccién emocional '°, sueno®, aislamiento social®, habilidades fisi-
cas, etc. La segunda, mide el impacto de los problemas anteriores sobre 7 areas, con res-
puestas igualmente dicotémicas: trabajo, cuidado de la casa, vida social, vida familiar, vida
sexual, aficiones, vacaciones.

EuroQolL-5D’

Es una medida genérica simple, que sélo incluye las dimensiones basicas comunes a las
medidas genéricas de los estados de salud. Su disefo permite su uso como auto-cuestiona-
rio, ideal para encuestas por correo, o su administracion durante la entrevista clinica. Todo
ello facilitado por su simplicidad, que permite su administracién en pocos minutos. El cues-
tionario consta de varias partes. Una primera (pagina 2: sistema descriptivo) compuesta por
5 dominios (los tres primeros muy dependientes de la funcionalidad fisica) con tres opciones
cada uno. El paciente ha de senalar con una cruz el enunciado que mejor describa su situa-
cion en el dia de hoy.

Movilidad 1. No tengo problemas para caminar
2. Tengo algunos problemas para caminar
3. Tengo que estar en cama

Cuidado 1. No tengo problemas en el cuidado personal
personal 2. Tengo algunos problemas para lavarme o vestirme solo
3. Soy incapaz de lavarme o vestirme solo
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Actividades 1. No tengo problemas para realizar mis actividades cotidianas
cotidianas (trabajar, estudiar, tareas domésticas, actividades familiares o
durante el tiempo libre)

2. Tengo algunos problemas para realizar mis actividades cotidianas
3. Soy incapaz de realizar mis actividades cotidianas

Dolor / 1. No tengo dolor o malestar
Malestar 2. Tengo moderado dolor o malestar
3. Tengo mucho dolor o malestar

Ansiedad/ 1. No estoy ansioso o deprimido
Depresion 2. Estoy moderadamente ansioso o deprimido
3. Estoy muy ansioso o deprimido

Comparando con mi estado general de salud durante los Ultimos 12 meses, ahora es:

Mejor

lgual

Peor

Por tanto, el estado de salud de un paciente se puede describir por un nimero de 5 digitos.
Su administracién puede generar 243 estados de salud tedricos, que han de ser “traducidos”
de forma cuantitativa a un Unico indice para ser operativos en la comparacién inter e intrain-
dividual.

La segunda parte (pagina 3:EQ EVA, también perteneciente a la parte descriptiva) consis-
te en una escala visual analdgica vertical graduada del 0 al 100. El paciente ha de dibujar
una linea desde el punto mas bajo de la escala hasta el punto que mejor indique en su opi-
nion su estado de salud actual, comparado con su estado de salud general a lo largo de los
ultimos 12 meses. Esto permite cierta reflexion a la hora de valorar su estado de salud,
aunque se considera valida una Unica marca sobre la escala. Debe emplearse conjunta-
mente con el sistema descriptivo para construir un perfil preciso del estado de salud de al
encuesta.
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La tercera parte, denominada de valoracién (pag. 4-7) sirve para evaluar como valora el
paciente distintos estado de salud hipotéticos sobre una escala analdgica igual a la emplea-
da en la segunda parte, teniendo en cuenta que cada estado durara un ano y que lo que ocu-
rra después ni se sabe ni debe ser tenido en cuenta. La Ultima parte (pag. 8 y 9) recogen
datos sociodemograficos. En general, se suelen emplear Unicamente las dos primeras par-
tes, habiendo sido las demas disenadas para comparar valoraciones entre distintos grupos
poblacionales (distintos paises, distinto género o nivel cultural,..).

EORTC QLQ-C3035
Consta de 30 items que se reparten en: 5 escalas funcionales: funcionamiento fisico, rol,
emocional, social y cognitivo. 3 escalas de sintomas: fatiga, dolor y ndusea/vémitos.

1 escala global de salud / calidad de vida. Items individuales que valoran sintomas adiciona-
les: disnea, anorexia, insomnio, estrenimiento/diarrea e impacto financiero. En la mayoria de
las escalas se utiliza un formato de respuesta tipo Likert de 4 opciones (en absoluto, un poco,
bastante, mucho), salvo en las de funcionamiento fisico y rol que ofrecen dos alternativas y
la escala global con 7.

CUESTIONARIOS ESPECIFICOS

EORTC: Ademas del cuestionario general mostrado en el apartado anterior, estan disponibles
maodulos de medicién de C.V. méas especificos, por enfermedad concreta. Cancer de mama
(EORTC QLQ-BR23), pulmén (EORTC QLQ-LC13), cabeza y cuello (EORTC QLQ-H/N37), eso-
fago (EORTC QLQ-OES24).

BPI (Brief Pain Inventory)%°"®: Es un cuestionario auto administrado que evalla dos dimen-
siones. Por una parte valora la intensidad, tipo y respuesta al tratamiento del dolor oncolédgi-
CO y por otra, su repercusion en las actividades de la vida diaria. Sélo recomendable, por
ejemplo, en evaluaciones de investigacion de nuevos analgésicos.

MPAC (Memorial Pain Assessment Card)'': En proceso de traduccion y validacion en nues-
tro pais a cargo de Y. Escobar y M. Domine, preferible al BPI, por simplicidad y facilidad de
relacionar la relacién dolor-trastornos afectivos®™.

FARMACOECONOMIA Y CALIDAD DE VIDA
Como comentamos al inicio, en el campo de la farmaco-economia y la politica sanitaria, es
necesario realizar una evaluacion de manera global de los problemas de salud de la poblacién
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y una valoracion continuada de la efectividad de las medidas implantadas, de cara a una 6pti-
ma distribucion de los limitados recursos disponibles, dando prioridad a determinadas inter-
venciones / tratamientos frente a otros disponibles. Para ello se emplean distintos tipos de
analisis: Analisis costo-beneficio, en que se mide tanto el valor de la intervencion como el
del resultado, en este caso la ganancia en salud, en unidades monetarias. Analisis costo-efi-
cacia, en que se mide la salud en anos de vida ganados. Analisis costo-utilidad, en que la
salud se mide en anos de vida ajustados por calidad de vida (AVAC). Los instrumentos de
valoracion de calidad de vida enumerados hasta ahora suministran informaciéon sobre el esta-
do de salud, pero no utilidades, ya que las utilidades incorporan la actitud del individuo fren-
te al riesgo, y ésta es una variable subjetiva. Las utilidades, en definitiva, proporcionan una
informacién mas completa y nos permiten tomar decisiones individuales consensuadas,
implicando al méaximo al paciente que va a recibir los beneficios y efectos secundarios de una
terapéutica.

Q-TWIST ™

Herramienta que objetiva un valor matematico obtenido en funcién de areas de superficie
para una determinada calidad de vida.

Ejemplo de Q-TWIST, CV segun diferentes alternativas terapéuticas

1.0 - . .
Tratamiento activo

0.8 4

0.6 Qv sin tratamiento

Qv 7 M Qv con tto y toxicidad
0.4 - Q-TWIST
02 4 B Recidiva con tto 2° linea
Progresién
0.0 -

Tiempo

Q-TWIST=Qv .a* t.a + Qv .b*t.b + Qv .c*t.d + Qv .e*t.e
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Ejemplo de Q-TWIST, CV segun diferentes alternativas terapéuticas

1.0 -

0.8 4

0.6 4

Qv .

Best supportive care

0.4 4

0.2 4 Best supportive care
M Progresion

0.0

Tiempo

Q-TWIST=Qv .a* t.a + Qv .b*t.b

El concepto en lineas generales de dicho método es dividir el periodo de la evolucion de la
patologia en intervalos temporales en los cuales la C.V., evaluada segun el paciente, tiene
valores superponibles. Asi por ejemplo, intervalos posibles podrian representar: periodo de
tratamiento activo, periodo de respuesta -mejor CV-, periodo de recaida (con o sin tratamien-
to de segunda linea), etapa final sin tratamiento activo. Cada periodo seré representado por
un rectangulo cuya base expresa el tiempo y la altura, la calidad de vida alcanzada (utilidad)
en dicho intervalo temporal. El sumatorio de las dreas de los diferentes periodos evolutivos
de la patologia nos da un valor que podria compararse al de la calidad de otros pacientes
incluso con igual o distinta patologia, con un tratamiento similar o no.
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INTRODUCCION

El sufrimiento es una vivencia que acompana a la vida humana en todo su itinerario. No se
trata de algo puntual o pasajero, de una experiencia concreta, sino de una vivencia que se
dilata en el tiempo y en el espacio y que adquiere distintas formas y modalidades. El enfer-
mar es discontinuo pero el padecer es continuo. Es el intruso que revuelve por entero
nuestra identidad personal. Carlos Diaz nos dice: “El mal, el dolor y el sufrimiento se pre-
sentan entre los comensales aun sin haber sido invitados, incluso de forma perentoria y en
el momento mas inoportuno, hasta el extremo de extenuar nuestra capacidad de resisten-
cia enterrandonos por fin, devolviéndonos a la tierra cuando méas pareciamos estar en el
cielo”'. No se debe identificar el mal con el sufrimiento, pues el sufrimiento tiene un carac-
ter ineludiblemente subjetivo, para que exista sufrimiento tiene que haber un sujeto capaz
de sentir y capaz de percibir. Tradicionalmente es negado y relegado a los aspectos religio-
sos. Es uno de los ultimos valuartes humanos que se resiste a la medicacién (impersonal,
fisiolégica y técnica). No es ajeno a la vida humana, sino que esta completamente presen-
te en ella aungue bajo formas y modalidades muy distintas. El sufrimiento no es univoco,
pero tampoco es equivoco, sino mas bien analdgico. Presenta distintas formas de padecer.
Es distinto un dolor de muelas, de una frustracién profesional o de un desencanto afecti-
vo, Pero en el seno de dichas experiencias palpita una vivencia comun: el sufrimiento.
Debe formar parte integral de la experiencia de la enfermedad y su abordaje, prevencion y
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tratamiento son objetivos esenciales de los profesionales de la salud. Como bien dice A.
Polaino Lorente? “estamos en una cultura en la que sufrir tiene mala prensa. El dolor es un
disvalor”. La sociedad en que vivimos no favorece en nada a la persona que le toca estar
enferma o afrontar la Ultima etapa de la vida. La gente se aparta, fisica y emocionalmente,
del que habla de morir o sufrir. Ha cambiado la orientacién religiosa de la vida y la muerte
hacia una perspectiva dominada por valores cientificos, comerciales y de interés. La dispo-
sicion individual de prestar ayuda existe en todos y cada uno de los seres humanos, pero
la posibilidad de hacerla efectiva y plasmarla en la realidad muchas veces esta lejana o es
inalcanzable por multiples y diversas circunstancias. La racionalizacién es un gran mecanis-
mo de defensa para estas ocasiones. Las personas sanas vivimos actualmente en tiempos
de ajetreo, prisas, competitividad, globalizacién, actividades rutinarias, tareas multiples
urgentes y no importantes, actos automaticos, en fin con una vida programada en su
mayor parte por otros. Si cuantificamos el tiempo que dedicamos cada dia a nosotros mis-
mos, a nuestra vida privada, a nuestra intimidad y hacer nuestras propias elecciones nos
sorprenderemos. Estamos organizados desde el exterior y no han contado con nuestro
mundo interior. Somos cautivos de otros y tenemos pocas ocasiones para ejercer una de
las propiedades mas caracteristica y apreciable del ser humano: la libertad y la capacidad
de elegir. Nuestras prioridades, proyectos, sentimientos, emociones, motivaciones y cre-
encias no son contempladas en ningln momento. Al parecer tenemos bastante programa-
da la vida, pero inos quieren programar también nuestra muerte?, jestamos satisfechos
con el disefo aplicado?. El "derecho a morir con dignidad" es una expresion del principio
de autonomia o autodeterminacién. Significa poder elegir, gestionar la propia vida, sus con-
diciones y su final®.

El sufrimiento, junto con el dolor, la enfermedad y la muerte, acompana la existencia del ser
humano. Son realidades que la sociedad del bienestar trata de ocultar y rechazar. El bienes-
tar es considerado un valor absoluto y el sufrimiento algo que se debe rechazar frontalmen-
te. Como consecuencia todos estos aspectos son devaluados y estan infratrados en los pro-
gramas de formacién de Medicina, Enfermeria y Psicologia. El exceso de celo en los trata-
mientos biotecnoldgicos inoperantes en los estadios finales de la vida, hace olvidar los sen-
timientos, las emociones y los sufrimientos de los moribundos y sus familias.

UN POCO DE HISTORIA

Preocuparse por el tema de la muerte es una prueba de madurez y un exponente de cultu-
ra. A nadie, medianamente normal, le divierte tratar de la muerte; pero, nadie en verdad, se
desinteresa de la propia muerte. Hablar de la muerte es abordar el tema del hombre deses-
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peradamente consciente del mundo y de si mismo; de ese Unico ser para quien “vivir es
saber que se va morir”. Platon definié la filosofia como una constante meditacién sobre la
muerte. Quevedo describe mejor que nadie este proceso depredatorio: “Lo que llamamos
muerte es acabar de morir, lo que llamamos nacer es empezar a morir, y lo que llamamos
... por eso cuando el hombre muere acaba a un tiempo
de vivir y de morir”*. La muerte no es un hecho inesperado, sino un proceso que se inicia
cuando venimos al mundo. Puede necesitar cien anos para completarse, pero ya se ha inicia-
do. Camina de la mano con el proceso de la vida, con el que se haya inextricablemente entre-

"

vivir es morir viviendo”. Y anade:

lazado. Todo ser humano ha tenido que afrontar, desde tiempo inmemorial, las mismas gran-
des cuestiones: la vida, la felicidad y la muerte. La cultura occidental esta orientada hacia el
exterior, y lanzada a la conquista de la materia, desarrollando la biotecnologia y la medicina
curativa (curar el cuerpo). Mientras las culturas orientales se han centrado en lo interior,
explorando el espiritu y desarrollando las técnicas de meditacion y medicina sanadora (curar
el alma). Ambas tradiciones deben aspirar a superar la division entre materia y espiritu, alma
y cuerpo, y a considerar al individuo como un todo. Tres personajes de la historia, Gilgamesh,
Buda y Socrates (470-379 a.C.), aunque lejanos en el tiempo tienen en comuin con Nosotros
lo que es comun a todos los seres humanos: la vida y la muerte. Los tres satisfacen el requi-
sito de Soldn (uno de los sabios de Grecia) que no quieren llamar feliz a un hombre antes de
gue haya muerto. Desde la narracion babilénica de las aventuras del mitico héroe Gilgamesh
(viaja en busca de la inmortalidad), hace 5.000 anos, los seres humanos han intentado esca-
par de la muerte por miedo a afrontarla. Buda, que vivié 100 anos antes que Soécrates, ense-
Aa que la existencia es una concatenacion de fendmenos fisicos y psiquicos en cuya base es
Imposible encontrar algo que dure. Nada permanece mientras nosotros quisiéramos que las
cosas fueran duraderas: asi nos apegamos a lo que siempre cambia, enganandonos a nos-
otros mismos. Buscamos la felicidad en cosas inestables, que no podemos apresar entre las
manos porque se desvanecen. Sécrates dijo: “jQué desconcertante es en apariencia lo que
los hombres llamamos placer! |Y qué extrana es su naturaleza, respecto aquello que se con-
sidera su contrario, el dolor!. Ni el uno ni el otro aceptan residir al mismo tiempo dentro de
un hombre, y, sin embargo, basta perseguir a uno, y agarrarlo, para atrapar siempre, casi
necesariamente, también al otro, como si ambos estuvieran pegados por un extremo”.
Placer y sufrimiento, alegria y dolor, satisfaccién y descontento. La vida estd hecha de opues-
tos, de contradicciones, de momentos vacios y de dias luminosos. Hemos de contar con esta
ambivalencia, y en particular con la contraposicién extrema; entre la vida y la muerte. Una
antigua tradicién nacida en Epicuro (341-270 a.C) dice que la muerte es irrelevante, porque
cuando ésta sobreviene ya no hay ningun sujeto capaz de sufrir turbacion. Mientras estamos
vivos estamos; cuando estamos muertos ya no estaremos, y no podremos sufrir.
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LA MUERTE Y EL PROCESO DE VIVIR

Todos los profesionales de la salud tienen que enfrentarse alguna vez con la cuestion de
acompanfar a algunos enfermos durante la fase final de sus vidas. Circunstancia bastante
desconcertante por la escasez de recursos y habilidades incorporados durante el periodo de
formacion. El inconveniente de la aproximacién terapéutica al paciente moribundo radica en
gue impone demandas psicoldégicas que crean conflictos internos que sélo pueden enten-
derse y solucionarse mediante un entrenamiento y capacitacién adecuados. La dificultad se
iIncrementa cuando la propia persona no se ha planteado con cotidianidad dicha eventuali-
dad y no tiene esbozadas sus propias actitudes. Todo el que intenta ayudar en una situacién
tan comprometida debe haber encontrado argumentos y herramientas propias para la oca-
sion. Se ponen en marcha mecanismos inconscientes que bloguean la capacidad de rela-
cion afectiva con el enfermo, quedando éste olvidado y aislado. Hay que tener respuesta
para la pregunta ;qué necesitaria yo si estuviera en la misma contingencia?. Ello implica el
conocimiento del propio “yo” vy el didlogo interno con uno mismo. El problema no termina
ahi. Ademas hay que apoyar y colaborar con los allegados y familias durante todo el proce-
so y posteriormente durante el proceso de duelo. Nadie puede dar lo que no tiene. El pro-
fesional transmite no sélo lo que dice, sino también, lo que no dice y lo que siente. Las emo-
ciones se transmiten y son contagiosas. Si ante el proceso de morir sentimos miedo, ansie-
dad e inseguridad el enfermo lo percibe y aumenta su incertidumbre. Vamos a plantear algu-
nas reflexiones hechas a lo largo de la historia de la humanidad que pueden ser de utilidad
para adquirir o cambiar actitudes, estar mas capacitados o0 menos tensos y temerosos ante
esta eventualidad.

BIOTECNOLOGIA Y PROCESO DE MORIR

En los albores del siglo XXI el hombre tras dedicarse a construir su mundo a golpe de des-
cubrimientos cientificos advierte que ha modificado la realidad y el orden de las cosas.
Primero trata de conocer la naturaleza, luego intenta corregir algunas lagunas y finalmen-
te dominarla del todo. Hoy existen posibilidades sin precedentes de intervenir en las diver-
sas fases de la vida: nacimiento y desarrollo, reproduccion, envejecimiento y muerte. Las
conquistas de la genética y el proyecto, que ya es una realidad, del “Genoma Humano”
estan haciendo posible una “medicina predictiva” que permitird a cada individuo prever el
futuro sanitario e influir en él, asi como curar enfermedades con terapia génica. El nuevo
conocimiento permitird el cambio de una Medicina paliativa a la nueva Medicina predicti-
va. Las nuevas tecnologias aplicadas a la produccién de micro-bio-chips del ADN vy el car-
tografiado de SNPs (polimorfismos) abren nuevas vias de mercado para el test de diagnés-
tico genético, mas concretamente a los conocidos por el nombre “OTC" (over the counter
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sales) "test de venta en farmacias”. Las nuevas posibilidades de la biologia molecular, de
la terapia génica y de la clonacién hacen emerger un mundo nuevo que puede tornarse una
pesadilla si el gigante cientifico-tecnolégico en que nos vamos convirtiendo, camina con
pies de barro en cuanto a legitimidad y justificacion de sus actos. La medicina se resiste
ciegamente al hecho bioldgico de la muerte. Dentro de esta légica, manipular la vida, retra-
sar el envejecimiento y rechazar las fronteras de la muerte se convierten en un fin desea-
ble. Se ha construido un mundo donde la suplencia cientifica y tecnolégica intenta mejorar
la vida y alejar los limites de la muerte. Mientras esperamos ese anorado paraiso cientifi-
co nos conformamos, de momento, con ir tirando, con ir disimulando nuestro propio
derrumbe: estiramientos cutadneos, cirugias y demas torturas empefnadas en achicar la
caducidad personal. La muerte es percibida como un evidente fracaso de la ciencia. Es la
constatacion dolorosa y continua de la derrota de un progreso cientifico tan admirado y pro-
movido. Buena prueba de ello es la amplia utilizacion de medicinas alternativas en la tera-
pia del cancer, con porcentajes que oscilan entre el 30 y 65% de los casos®. La muerte
médica es el resultado de la enfermedad, en lugar de ser el final de una vida natural. Se
suele acusar a la ciencia y a la medicina de prolongar la muerte y, con ello, prolongar tam-
bién el sufrimiento, la angustia y la agonia. La deshumanizacién y despersonalizacién de la
muerte son desgraciadamente una realidad en nuestra sociedad. La muerte tiene lugar en
instituciones sanitarias (90%) y al cuidado de personas extranas. El duelo se ha converti-
do casi en una ofensa para los vivos. En 1963 la Iglesia de Roma acepta la incineracién
como nueva forma de sepultura diferente al entierro tradicional. Las ventajas de esta prac-
tica no son pocas: es mas barata, las ceremonias duran menos y los restos mortales ocu-
pan menos espacio. El nuevo ritual se articula como intento de evitar encarar la muerte v,
sobre todo, evitar vivirla. Todo ello conduce a la representacién de una comedia cuando
alguien tiene su muerte anunciada. Verdades a medias o mentiras organizadas pretenden
hacer ignorar la proximidad de la muerte. El moribundo debe fingir que ignora que esta
muriendo, Los familiares actlan como si la amenaza no existiese y por ultimo los profesio-
nales de la salud se convierten a su vez en actores ocultando al enfermo su prondéstico
fatal. El resultado es casi siempre el mismo: la persona que muere esta sola y prefiere
interpretar una comedia antes de vivir y protagonizar su tragedia. Una vez mas la muerte
es ocultada. Vivir con miedo a la muerte es tener miedo a vivir. En este contexto la muer-
te es expropiada, marginada, desacralizada y negada. Los valores socioculturales actuales
han expulsado a la muerte del mundo de los vivos’. El santo y sena de la medicina ha sido
siempre hacer todo lo posible a favor del enfermo. Ahora bien, la nueva tecnologia ha
hecho que empiecen a surgir serias dudas sobre lo que resulta beneficioso para el pacien-
te y lo que no.



92

Cuidados Continuos

DEFINICION DE SUFRIMIENTO
En la vida hay dos clases de sufrimiento: uno que es inevitable y que hay que aprender a llevar, y
otro que es evitable y estd en nuestra mano impedir que se produzca. El sufrimiento consustan-
cial con la vida (inevitable) es necesario y pone en marcha nuestra evolucion. No hay ninguna
medida o ley que sea capaz de evitarlo. Podemos definir el sufrimiento como todo proceso, esta-
do o experiencia que rebaja, disminuye o destruye la integridad de la persona. Tiene un compo-
nente cognitivo y afectivo, complejo y negativo caracterizado por la percepcion de amenaza de la
integridad personal, y por el senti-

Figura 1. Componentes sufrimiento miento de impotencia ante recur-

S0S escasos 0 agotados®. También
puede definirse como dolor moral,
dolor del alma. Se relaciona con el
dano, la pérdida, y las expectati-

Espiritual Sintomas vas negativas que en los distintos
Fisicos avatares de la vida se pueden ori-
Sufrimiento ginar. El sufrimiento lo experimen-

Total tan las personas, no simplemente

los cuerpos y tiene su origen en
Cultural Psicologico los retos que amenazan a la inte-
Emocional gridad de la persona como enti-
dad social y psicoldgica compleja.

El sufrimiento es un hecho, pero

un hecho que reclama un deber.
El deber de identificarlo, afrontarlo
y tratarlo adecuadamente prestando la ayuda necesaria a la persona que lo padece. La experien-
cia del sufrimiento se convierte en un imperativo moral®. Pero al mismo tiempo intentar controlar
el sufrimiento puede ser un mito fruto o bien de nuestra omnipotencia o bien de nuestra necesi-
dad de autoprotecciéon como profesionales. El sufrimiento exterior o de nuestra corporeidad se
puede combatir desde la terapéutica, la farmacologia y los instrumentos tecnoldgicos, pero el
sufrimiento interior reclama un modo de atencién distinta, reclama la presencia humana, la pala-
bra adecuada y el arduo ejercicio del didlogo. El sufrimiento es emocional y subjetivo y sus com-
ponentes se recogen en la figura 1.

TIPOS DE SUFRIMIENTO
Desde la Antropologia Filoséfica se pueden distinguir cinco formas de sufrimiento intima-
mente enraizadas en la estructura pluridimensional y plurirelacional del ser humano: a) sufri-
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miento intrapersonal que se manifiesta en dos modalidades: el sufrimiento exterior (dolor) y
el sufrimiento interior; b) sufrimiento interpersonal (mundo afectivo de interrelacion humana);
c) natural o de la relacion hombre- naturaleza interrelacion con el entorno natural y vida
medioambiental (cambio climatico); d) sufrimiento tecnolégico o el que emerge en la relacién
del hombre con las maquinas (culto a la tecnologia); e) sufrimiento trascendente procedente
de la relacion entre el hombre y el mundo de lo sagrado y/o la divinidad. La religiosidad vivi-
da de forma inadecuada puede ser fuente de importantes conflictos humanos y sociales.
Podemos anadir dos clases méas de sufrimiento propios de la naturaleza humana que son
racionalmente inaceptables: 1) el gratuito como es entrar en polémica y 2) el intencionalmen-
te provocado como es la tortura.

DOLOR Y SUFRIMIENTO

En algunas ocasiones el profesional confunde el dolor con el sufrimiento. Alguien que sufre
puede expresar esta circunstancia demandando alivio de dolor. Entonces se debe analizar lo
gue se encuentra detras de la peticién de analgésicos. Como bien describen M Gonzalez
Bardn y colaboradores'™, la experiencia o vivencia dolorosa consta de dos componentes. Uno
propiamente sensitivo por el que se detectan las caracteristicas del estimulo nociceptivo
(algognosia). Otro de orden afectivo emocional (algotimia). Price' distingue tres dimensiones
en la experiencia dolorosa: la sensitivo discriminativa y la afectivo- emocional (ya descritas) y
anade la cognitivo-evaluadora. La demanda de un analgésico puede ser debida fundamental-
mente a una situacion afectivo-emocional complicada. En esta faceta personal estan com-
prendidos los valores, las creencias, el estar contento consigo mismo vy el tener una pacifica
vida interior.

Otras formas de sufrimiento ademas de dolor son: la compasion, la culpabilidad, las pérdi-
das, el remordimiento, la ansiedad, el miedo, el resentimiento. Lo importante no son los sin-
tomas en si mismos sino las valoraciones de intensidad amenazadora que los mismos sus-
citan en las personas concretas que los padecen. ;Quién padece el sufrimiento? Ademas de
la persona también lo perciben los familiares, los cuidadores y todos los testigos de la situa-
cion. Es por ello que el evitarlo o aliviarlo tiene un efecto positivo que se expande de forma
geomeétrica. En el caso de que fuera provocado o no aliviado lo harfa de la misma forma pero
en sentido negativo

EXPERIENCIA DE SUFRIMIENTO
Todos los seres humanos, incluidos los que estan fisicamente sanos, han tenido, tienen o
tendran en mayor o menor medida la experiencia del sufrimiento a lo largo de la vida. En los
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gue padecen cancer esta experiencia se hace una realidad diaria tanto en el &mbito fisico
como espiritual. Puede manifestarse con diversas intensidades dependiendo de la historia
biogréfica de cada persona, de sus creencias, y su red de relaciones humanas. El mundo de
los afectos en el campo de la medicina cientifico-técnica tiene poca cabida debido a la esca-
sez de tiempo y a la carencia de habilidades en la comunicacion e identificacién de las emo-
ciones. El profesional se encuentra ante una situacién amenazante y que en muchos casos
le sobrepasa que le lleva a conductas de evitacion y escape. La atenciéon se fragmenta y cada
profesional se responsabiliza de su parcela. Por ejemplo en un servicio de oncologia el médi-
co se responsabiliza del tumor, la enfermera del registro y monitorizacién de las constantes
vitales, el psicélogo del tratamiento de los miedos y las fobias, pero y del sufrimiento...
(quién se ocupa?. Frente a posturas abstencionistas, anteriormente descritas, aparecen
otras posiciones de corte intervencionista. En estas circunstancias corremos el riesgo de
creer que el sufrimiento es tratable médicamente y que puede ser “curado” con la adminis-
tracion de un farmaco en pauta regular. Se olvida que son las personas las que sufren y no
los cuerpos.

EL SENTIDO DEL SUFRIMIENTO

La espiritualidad es una dimension constitutiva de la vida humana. Es lo profundo, lo abarcan-
te, lo que nos agarra, lo que se nos impone, lo trascendental y lo que da sentido a nuestra
vida. Es lo que se denomina Fe filosofica (no Fe religiosa). Es un “don” que nos ha sido dado,
una “gracia” es un “regalo”. Regalo = don = gracia. La vida auténtica es intentar no vivir en
lo cotidiano sino en el “don” de la vida, en lo abarcante. La vida inauténtica es la cotidianidad.
El “ser” es algo que se nos da y no algo que yo pongo, no es una posicion.

El animal vive en el medio que le rodea el mundo. Pero el hombre trasciende del medio
qgue le rodea para convertir todo el medio en otra situacion en la que “proyecta” su vida.
El hombre hace del mundo su medio, tiene capacidad de trascender o proyectar ante la
realidad, sobrenadar sobre las cosas y proyectar nuestra vida con relacion a ellas.
Normalmente y de forma cotidiana sélo “proyectamos” en la superficialidad que Unica-
mente abandonamos cuando llegan las situaciones limite. En las situaciones limite lo coti-
diano pasa a segundo plano y afloran las ideas que estan en la profundidad de nuestro ser.
Surgen preguntas como: ¢Quién soy yo, de dénde vengo, a donde voy, cual es el sentido
de la vida, cual es mi proyecto de vida, qué me hace feliz, hay algo después de la muerte,
existe Dios? La espiritualidad es la experiencia profunda del ser. La razdén actla sobre una
experiencia previa preexistente. ;jCuales son las situaciones limite? Fundamentalmente
tres: el amor (trasforma tu vida), el sufrimiento (nos hace tocar fondo y nos relativiza lo coti-



Cuidados Continuos

diano), y la muerte o méas exactamente el proceso de morir (experiencia profunda y tras-
cendental).

La situacion del proceso de morir es la que nos interesa. Para el espectador ese momento
de la vida es visto como un “saldo”, como una etapa de la vida devaluada. Lo que queda de
la vida en ese momento para la persona que lo vive es una situacién existencial privilegiada.
Es la mas importante de la existencia puesto que afecta al orden de lo propio (el ser uno
mismo, lo méas profundo) y no al orden de la vida (lo cotidiano y superficial).

La religién dota de contenido a la experiencia espiritual. Cada religion lo hace de forma dife-
rente. Esto no quiere decir que la religién tenga el monopolio de cubrir las necesidades
espirituales, lo tiene para el creyente, pero no para el agnéstico. Se puede llegar a la paz
interior, a lo abarcante y trascendente sin militar en ninguna religion. Se puede llegar a la
paz final. Si se tiene Fe (creer en algo no probado) se puede llegar a Dios. Se puede vivir
en la religion sin tener vida espiritual y viceversa, se puede tener vida espiritual y no ser
religioso.

Queda claro que si podemos no sufrir es mejor. Pero como existe un sufrimiento inevitable,
ademas del contingente (puede ser evitable), es necesario encontrar su sentido para poder
soportarlo. Digo encontrar y no dar porque cada persona tiene que hacer ese trabajo indivi-
dual e interno que es hallar el sentido de su vida y el de todos sus actos. Todos hemos podi-
do comprobar como la adversidad o la enfermedad nos estimula y hace aflorar recursos y
sentimientos que nos fortalecen y nos hacen sentirnos mas tolerantes y mejor. Parece que
el sufrimiento (algo en teoria negativo) con sentido propio puede ser perfeccionante para la
persona que lo padece. El encontrar “el por qué” del sufrimiento (fuente de energia) y cana-
lizar la energia que libera hace a las personas mas humanas. Nadie es igual después de expe-
rimentar una pérdida significativa. Esto no quiere decir que sufrir es “bueno en si mismo”.
Afirmaciéon confirmada por Jesucristo cuando dice en la Oracion en el Huerto. (S. Lucas)
“Padre, si quieres, aparta de mi este caliz pero no se haga mi voluntad sino la tuya...”.
También él pidi6é a quien podia ayudarle que le aliviase su sufrimiento: “Padre mio, si es posi-
ble que se aleje de mi esta hora” ™.

PLAN DE AFRONTAMIENTO

El “lugar del control” del sufrimiento no esta sélo en los cuidadores sino también en la
persona que sufre. El sufrimiento es emocional y subjetivo y el enfrentamiento a la pro-
pia muerte propia es su paradigma. ¢ Es el sufrimiento una urgencia médica? ¢Quién es la
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persona capacitada para ayudar al sufriente? ;Ddénde se trata el sufrimiento? ;Cémo se
trata el sufrimiento? ;Cémo podemos ayudar en esta situacién?. Imaginemos el grado de
perplejidad que se produciria en un servicio de Urgencias al ver que una persona llega
diciendo: “estoy sufriendo”. Nosotros si creemos que el sufrimiento es una urgencia
médica. Es llamativo que algo que todo ser humano tiene que padecer no se ensene a
conocerlo, prevenirlo, tratarlo, soportarlo y a encontrar su sentido. Todos los pacientes
son biograficamente diferentes en sus miedos y en los recursos que poseen para afron-
tarlos. Es necesario descubrir y potenciar los propios recursos del enfermo con el fin de
disminuir, eliminar o prevenir su sensacion de impotencia. Histéricamente el sufrimiento
se ha abordado o desde la perspectiva religioso/moral y especulativa, y casi nunca desde
el lado cientifico.

El ser humano debe aprender a vivir con frustraciones. No todos los problemas tienen solu-
cion y todos tenemos problemas. Inexorablemente estas lecciones soélo se aprenden con
la practica. El conocimiento previo ayudaria a encontrar los recursos necesarios para tole-
rarlo mejor. Sélo el que ha sufrido sabe cémo ayudar al que sufre. Para afrontar el sufri-
miento es necesario escuchar, dialogar y observar al paciente, identificar el significado de
la enfermedad desde la perspectiva personal del enfermo, interpretar la expresion verbal y
no-verbal de las emociones y hacer un exquisito control de los sintomas fisicos como el
dolor y la disnea. El alivio del sufrimiento y la curacién de la enfermedad, deben conside-
rarse como obligaciones gemelas de la profesion médica. El sufrimiento es una urgencia
médica y necesita atencioén inmediata. Ignorar su presencia y tratar sélo técnicamente la
situacién se convierte en una nueva fuente de sufrimiento anadida. Hay que pasar de una
vida tolerada (vivida como una carga), a una vida tolerable (dificil, pero cargada de sentido).
Hay que lograr que la muerte se lleve la vida y no la "no-vida". Como profesionales sanita-
rios tenemos obligaciones ineludibles con respecto a sufrimiento: a) Impedir el sufrimien-
to evitable, b) No generar sufrimientos nuevos y c) Acompanar, consolar y compartir en el
caso del sufrimiento inevitable.

¢{QUE SE PUEDE HACER PARA QUE EL TRANSITO HACIA LA OTRA VIDA SEA
CONFORTABLE?

En primer lugar asumir, elaborar, aceptar y dar sentido al sufrimiento constitutivo del ser
humano o sufrimiento inevitable. Reflexionar y ordenar el mundo interno mediante el dialo-
go con uno mismo™. Esta tarea nada facil es individual y especifica, necesita tiempo, condi-
ciones adecuadas (sintomas controlados), oportunidad y muchas veces ayuda. El trastorno
cognitivo inducido por farmacos hace este trabajo, en ocasiones, mas dificil. En segundo



Cuidados Continuos

lugar la “regla de oro” es evitar el sufrimiento inducido. No prolongar artificialmente una
situacion penosa vy dificil para todos. Causar sufrimiento es la inmoralidad por excelencia, v,
por lo tanto, supone la toxicidad de calidad suprema. Hay que evitar procedimientos terapéu-
ticos que disminuyan la confortabilidad; tratamientos que son mas insufribles que la propia
enfermedad; practicas futiles o maleficentes; y, todos ellos aplicados siempre con la mejor
voluntad™. La soledad en la etapa final de la vida es causa de intenso dolor espiritual. El
acompafnamiento y la presencia vigilante son dos antidotos potentes contra las peticiones de
dimitir de la vida. Respetar las prioridades, creencias o no creencias, y el cédigo de valores
de la persona adquiere una vital importancia

RECOMENDACIONES

El hombre no ha nacido para resolver los problemas del universo, sino para descubrir lo que
ha venido ha hacer. Repartir alegria, estima, admiracion, respeto, gratitud, sinceridad, hones-
tidad, libertad y justicia; es infundir fe, optimismo, confianza y esperanza. Se ha dejado de
vivir cuando: a) se existe sin tener un propdsito, b) cuando se cree que ya se ha hecho bas-
tante por la vida y ahora es ella la que debe hacer algo por nosotros, ¢) cuando ya no se puede
elegir el camino porque se piensa que ninguno es bueno. La felicidad no depende de lo que
pasa a nuestro alrededor, sino de lo que pasa dentro de nosotros.

El dolor y el sufrimiento son inevitables; la miseria es opcional.
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1. INTRODUCCION

En los ultimos anos la Oncologia Médica ha experimentado un gran desarrollo con la intro-
duccion de innovadoras técnicas diagnoésticas y tratamientos cada vez mas eficaces. La bio-
logia molecular esta posibilitando un mayor conocimiento de la cancerogénesis, la investiga-
cion de factores prondsticos y predictivos de respuesta, y el desarrollo de terapias dirigidas
frente a dianas moleculares. Todos estos avances estan consiguiendo aumentar la supervi-
vencia y curacion de muchos tumores, pero no debemos olvidar la importante toxicidad que
producen los tratamientos aplicados y el sufrimiento que padecen nuestros enfermos, tanto
los que se curan como, de manera mas significativa, los que no se curan.

Los cuidados continuos en el paciente oncoldgico forman una parte fundamental de su tra-
tamiento, de manera que deben estar presentes durante toda la evolucion de la enfermedad.
Estos cuidados engloban diversas actuaciones terapéuticas encaminadas a paliar el sufri-
miento del enfermo con cancer, que las podriamos dividir en cuatro niveles distintos:

e Paliacion inespecifica: Incluiria todos los cuidados que precisan los enfermos desde
qgue comienza la sintomatologia de la enfermedad (apoyo psicolégico, valoracién nutri-
cional, analgesia, laxantes, hipnaoticos, etc).

¢ Paliacion durante el tratamiento antineopléasico: Este nivel contemplaria los cuidados
necesarios durante la terapia antineoplasica (quimioterapia, radioterapia o cirugia),
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como son el tratamiento antiemético, el tratamiento con factores de crecimiento (de
granulocitos y hemotopoyéticos), el tratamiento de mucositis y epitelitis, el cuidado de
ostomias, etc.

e Paliacion puntual con tratamientos especificos: Son tratamientos habitualmente emple-
ados en la enfermedad localmente avanzada o metastasica, como la radioterapia (antial-
gica sobre lesiones éseas, en el sindrome de vena cava superior, en la compresion
medular, etc), la cirugia (colostomia de descarga en la obstruccién intestinal, cirugia pro-
filactica en las metastasis 6seas en huesos de carga, etc), o el tratamiento dirigido
sobre las metastasis 6seas (bifosfonatos, radiofarmacos, etc).

¢ Paliacion en el enfermo terminal: Control de sintomas (fisicos y psicoldgicos), aspectos
familiares, sociales y espirituales, cuidados en la agonia, sedacién, duelo, etc.

En los cuidados continuos del paciente con cancer intervienen diversos especialistas (oncoé-
logos médicos y radioterapeutas, psicélogos, psiquiatras, cirujanos, médicos de familia, uni-
dades de paliativos, enfermeros/as, etc) que deberian coordinarse para realizar una atencion
integrada, de manera que se consiga un 6ptimo control sintomatico del enfermo. Para lograr-
lo es fundamental que todos estos especialistas tengan una formacién adecuada en cuida-
dos continuos’.

A pesar de la importancia que los cuidados paliativos han ido adquiriendo en la practica médi-
ca, los planes de estudio en el pregrado siguen centrados en la curacién del enfermo?®. Se
explica poco sobre el control de los sintomas o la comunicacion con el paciente, y nada acer-
ca del proceso de la muerte. Esto hace que surjan sentimientos de fracaso, impotencia y
frustracion en el personal que atiende a los enfermos con cancer o con otras patologias incu-
rables. Son frecuentes las reacciones de rechazo hacia estos enfermos: las visitas médicas
son menos frecuentes y se acorta su duracion, la comunicaciéon se hace mas dificil y el que
antes era un enfermo colaborador se empieza a ver ahora como una persona molesta, pro-
vocadora y exigente.

Todo esto justifica la necesidad de realizar una docencia adecuada de los cuidados continuos
en el enfermo oncoldgico, tanto en pregrado como en postgrado, que deberia ser impartida
siempre por oncoélogos médicos con amplia experiencia en paliacion, en colaboracién con
médicos dedicados a los cuidados paliativos de los pacientes con cancer y psicologos.
Existirian diferentes niveles de ensenanza:
a) El nivel basico o de impregnacioén seria el adecuado para la ensehanza en pregrado, y
deberia ser conocido por cualquier médico de familia 0 especialista clinico.
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b) El nivel medio se impartiria en el postgrado, y cubriria los aspectos asistenciales basi-
cos para el cuidado adecuado de enfermos oncolégicos a lo largo de la evolucién de
su enfermedad. Todo oncélogo médico o radioterapeuta deberia poseer estos conoci-
mientos.

c) Por Ultimo existiria un nivel superior de docencia, que evidentemente se realizaria
en el postgrado, y que abarcaria desde los conocimientos necesarios para lograr una
asistencia clinica especializada hasta conocimientos de gestion e investigacién en
cuidados paliativos del enfermo con cancer. Este nivel seria el alcanzado por los
meédicos que se van a dedicar especificamente a los cuidados paliativos en enfer-
mos oncolégicos.

A continuaciéon se describiran con detalle los distintos tipos de docencia en cuidados conti-
nuos que habria que realizar.

2. DOCENCIA EN PREGRADO

Tras el reconocimiento y desarrollo de la especialidad de Oncologia Médica dentro del siste-
ma sanitario, comenzaron los intentos para su introduccion como disciplina independiente en
los estudios de licenciatura, ya que la formacién oncoldgica se encontraba dividida y reparti-
da a lo largo de toda la carrera de medicina. La Unién Europea en su Programa de Europa
contra el Cancer ya establecia en la década de los 80 que los “Estados miembros deberan
tener un profesor de Oncologia en los centros de ensefanza médica para ofrecer un progra-
ma extendido de cursos que vayan desde la epidemiologia y la prevencion a la deteccion pre-
coz, los tratamientos y los cuidados terminales...” . En la década de los 90 las distintas
Facultades de Medicina de Espana fueron incluyendo progresivamente la Oncologia en su
programa de licenciatura, y desde entonces se considera una asignatura de asistencia obli-
gatoria que se imparte en alguno de los ultimos cursos de la carrera.

La ensefanza de la medicina clinica en la facultad se basa principalmente en la explicacion
de las distintas enfermedades y sus posibles tratamientos curativos. Hasta hace poco tiem-
po, como hemos visto, ni siquiera se contemplaba la docencia de la Oncologia desde un
enfoque integrado, y la Medicina Paliativa muchas veces no se llegaba ni a mencionar.
Resulta dificil de creer que un médico pueda terminar su licenciatura sin conocer los concep-
tos basicos de como realizar unos cuidados paliativos, cuando la gran mayoria de los enfer-
mos que tratara a lo largo de su vida los necesitara en mayor o menor medida. Esto ha ocu-
rrido en nuestras facultades de manera generalizada hasta hace pocos anos, y, desgraciada-
mente aun sigue siendo muy frecuente.
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En los ultimos anos, en algunas Facultades de Medicina se esta introduciendo la Medicina
Paliativa como una asignatura independiente (en la Universidad Autbnoma de Madrid existe
como asignatura optativa en 6° curso) o bien dentro del programa de Oncologia. La docencia
de esta disciplina deberia considerarse como un objetivo prioritario en aquellas facultades
donde todavia no se realiza. Ya hemos comentado previamente que en el pregrado la ense-
Aanza de Medicina Paliativa tendria un nivel basico o de impregnacion. El temario de esta asig-
natura en la Universidad Auténoma de Madrid estd formado por los siguientes apartados:
Definicién de enfermo terminal y concepto de enfermedad neoplésica progresiva; concepto
de calidad de vida; sindromes acompanantes en el enfermo con cancer; anemia y astenia en
el enfermo neoplasico; tratamiento del dolor; sindrome de anorexia-caguexia; urgencias en
oncologia; dolor total y sufrimiento; aspectos psicoldgicos y el duelo; comunicacién e informa-
cion en oncologia; aspectos éticos; ensanamiento terapéutico y eutanasia.

3. DOCENCIA EN POSTGRADO

La docencia de los cuidados continuos tras la licenciatura se puede realizar de diferentes
maneras, que dependeran de la situacion profesional de los alumnos vy el nivel de conoci-
mientos que quieran adquirir’.

3.1. Docencia durante el periodo de formacion de especialistas en Oncologia
Meédica
Segun la Guia de formacién de especialistas de 1996 (actualmente estéd pendiente de publi-
carse una nueva edicién) el objetivo del oncélogo médico “es el cuidado del enfermo desde
el diagnostico, incluyendo el tratamiento y seguimiento, hasta la curacion o durante el perio-
do terminal del enfermo. Atiende la patologia asociada a la enfermedad y las complicaciones
derivadas del tratamiento. Colabora activamente en el apoyo emocional, social y psicolégico
gue los pacientes y familiares necesitan”. Esta guia establece una serie de blogues de con-
tenidos de aprendizaje, de los que podrian englobarse dentro de los cuidados continuos los
siguientes®:
e Estudioy tratamiento de la enfermedad diseminada, derrame pleural y pericardico, asci-
tis y sindromes paraneoplasicos.
e Andlisis y tratamiento de las situaciones de urgencia: sindrome de vena cava superior,
hipertension intracraneal, compresion medular, hipercalcemia, etc.
¢ Valoracion y tratamiento del dolor
e Tratamiento y prevencion de infecciones
e Otros tratamientos de apoyo: nutricional, transfusiones, factores de crecimiento, apoyo
psicosocial, rehabilitacion.
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Cuidados relacionados con la administracién de citostaticos: precauciones con la admi-
nistracion intravenosa, utilizaciéon y cuidado de catéteres permanentes, etc.

Tratamiento de las complicaciones de la quimioterapia: infecciones, trastornos digesti-
vOs, neurotoxicidad, alteraciones de la fertilidad, etc.
Cuidados del enfermo terminal: mantenimiento del bienestar, cuidados especificos de

la fase terminal, programas de atencién domiciliaria, aspectos éticos y legales.
® Aspectos psicosociales de los enfermos con cancer: impscto psicolégico de la enfer-
medad, informacién apoyo psicoldgico y asistencia social, etc.

Rehabilitaciéon del enfermo con cancer: rehabilitacion fisica y protesis, rehabilitacion
laboral, cuidado de estomas, etc.

Por ello, todo residente de oncologia debe aprender a tratar la sintomatologia asociada a los
enfermos con cancer en los distintos periodos evolutivos de la enfermedad. La docencia sera
tutelada por el tutor del Servicio de Oncologia Médica. La parte principal de la misma la ocu-
paran las distintas rotaciones, siendo fundamental la rotacién por una Unidad de Cuidados
Paliativos en la docencia de los cuidados continuos. Ademas de estas rotaciones seria dese-
able complementar la formacién a través de la realizacién de cursos monograficos sobre dis-
tintos aspectos de los cuidados continuos.

3.2. Cursos monograficos o de formacion continuada

Los cursos monograficos deben ir dirigidos fundamentalmente a residentes de oncolo-
gia, radioterapia, medicina interna y medicina de familia. En estos cursos se desarrolla-
ran los conocimientos basicos y generales de la medicina paliativa o bien se centraran
en algunos aspectos concretos de los cuidados continuos (tratamiento del dolor, aspec-
tos psicosociales del enfermo terminal, etc). Un ejemplo de estos cursos es el Curso de
cuidados continuos interhospitalario de Valencia, o el Seminario postgrado sobre dolor
oncolégico organizado anualmente por la Catedra de Oncologia Médica y Medicina
Paliativa de la Universidad Auténoma de Madrid y el Servicio de Oncologia Médica del
Hospital La Paz. Como ya se ha comentado, los cursos monograficos sobre cuidados
continuos y, en concreto, sobre tratamiento del dolor oncoldgico y sobre comunicacion
e informacién, deberian generalizarse para todos los residentes de oncologia médica vy
radioterapica®.

Los cursos de formacién continuada sobre cuidados continuos se realizardn tanto en el hos-
pital como en los centros de atencién primaria, e irdn dirigidos a todo el personal sanitario
(médicos, enfermeras, etc) que atienda con mayor o menor frecuencia a enfermos oncolégi-
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cos. Al igual que los cursos monograficos podran servir como introduccion a los conceptos
basicos de paliacion, o bien profundizar en aspectos mas concretos®.

3.3. Reuniones cientificas

En los congresos y simposios de Oncologia es fundamental que existan ponencias 0 mesas
redondas sobre cuidados continuos y tratamiento de soporte, para que todos los oncélogos
podamos conocer los avances existentes. En los Congresos Nacionales de la Sociedad
Espanola de Oncologia Médica se viene realizando desde 1995 una mesa redonda sobre cui-
dados paliativos y tratamiento de soporte, en la que se exponen y discuten los progresos en
este campo’.

3.4. Master en medicina paliativa y tratamiento de soporte del enfermo con
cancer

En Espana hoy en dia se imparten diversos cursos de capacitacion postgrado, pero soélo exis-
ten tres Méaster o Magister en Medicina Paliativa: en Madrid (organizado por la Catedra de
Oncologia Médica y Medicina Paliativa de la Universidad Auténoma de Madrid), en Valladolid
y en Barcelona. Evidentemente, la realizacion de estos Master representa el maximo nivel
de docencia en cuidados continuos. El objetivo es que los profesionales que atienden a
enfermos con cancer sean capaces de hacerse cargo del conjunto de sus necesidades y con-
tribuyan eficazmente a mejorar su calidad de vida. Ademas de los conocimientos tedricos
que se adquieren a lo largo del Master, una parte fundamental del mismo son las rotaciones
por unidades de paliativos hospitalarias y domiciliarias, asi como la realizacion de cursos
monograficos intensivos en forma de talleres de contenido fundamentalmente préactico. Otro
objetivo de estos cursos es la introduccion a la investigacion clinica, de manera que el apren-
dizaje en cuidados continuos no debe ser algo que permanezca estancado en el tiempo, sino
gue debe inculcarse la necesidad de continuar el estudio y la investigacién a lo largo de la
vida profesional’.

El Méster organizado por la Catedra de Oncologia Médica y Medicina Paliativa de la
Universidad Auténoma de Madrid tiene una duracion de 1.500 horas a lo largo de 2 anos.

Las clases teodricas se dividen en 10 modulos: aspectos generales, oncologia basica,
complicaciones de la quimioterapia y la radioterapia, urgencias mas frecuentes, trata-
miento del dolor, control de otros sintomas, aspectos especificos del enfermo terminal,
aspectos psicolégicos y sociales, aspectos éticos, y modelos de organizaciéon, docencia
e investigacion®,
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Las rotaciones practicas se realizan a lo largo de 8 semanas (4 semanas en una unidad hos-

pitalaria de paliativos y 4 semanas en una unidad domiciliaria).

Se imparten 5 talleres de 20 horas de duraciéon cada uno:

1)

Habilidades de coordinacion y trabajo en equipo en cuidados paliativos. Investigacion
en cuidados paliativos.

Técnicas de comunicacion. Control emocional. Duelo.

Aspectos especificos del control del dolor.

Nutricién e hidratacién en el enfermo con cancer. Decisiones al final de la vida: anali-
sis éticos de casos practicos.

Presentacion de los trabajos de investigacion que ha realizado cada alumno a lo largo
del Master.

Se considera que todo alumno que finaliza este Curso-Master en medicina paliativa y trata-
miento de soporte del enfermo con cancer debe haber adquirido una serie de habilidades,
gue se enumeran a continuacion®:

Conocer los criterios para catalogar a un paciente como terminal.

Recoger los datos especificos y elaborar una historia clinica de Cuidados Paliativos
Aplicar habilidades de comunicaciéon e informacion.

Comprender e identificar las multiples necesidades (fisicas, psiquicas, sociales, espiri-
tuales,...) de un enfermo terminal y su familia.

Integrarse dentro de un grupo multidisciplinar y trabajar en equipo.

Establecer objetivos terapéuticos y planificacion de los cuidados.

|dentificar posibles situaciones de urgencia y tratarlas adecuadamente.

Evaluar correctamente el dolor.

Conocer y utilizar adecuadamente la escalera analgésica de la OMS.

Conocer las toxicidades de los farmacos empleados habitualmente en Cuidados
Paliativos.

Tratar los sintomas mas frecuentes e incapacitantes del enfermo terminal: disnea,
vomitos, estrefimiento y sindrome confusional.

Conocer los métodos de infusion de farmacos y usar correctamente la via subcutéanea.
Realizar bioequivalencia entre la via oral y otras vias de administracion.

Valorar las indicaciones de procedimientos no farmacoldgicos y técnicas especializadas.
Concretar los cuidados de enfermeria para realizar una planificacion basica de los mismos.
Conocer los recursos comunitarios del area especifica de trabajo para la atencién del
paciente.

Identificar la situacion de agonia y plantear los cuidados en esta fase.
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e Comprender el proceso de duelo e identificar la necesidad de intervenciones especificas.

e Conocer los diversos modelos de gestion de programas especificos de Cuidados
Paliativos.

¢ Aplicar adecuadamente los métodos de evaluacion de resultados.

4. Ensenanza practica

Ademas de los programas tedricos expuestos, la ensefnanza en cuidados continuos debe
contar con un gran componente practico. Para ello, no es suficiente con sesiones en las
gue se comenten casos clinicos o se proyecten videos, sino que es imprescindible el con-
tacto con el enfermo para la transmisién del componente emocional del aprendizaje, que
en este caso tiene una importante funcion motivadora. Sin embargo, a la hora de planifi-
car las practicas hay que tener en cuenta las circunstancias en las que se encuentran
estos enfermos y su privacidad, por lo que debe evitarse el “pase de visita” que tradicio-
nalmente se realiza en los hospitales universitarios, donde se aglomeran alrededor del
enfermo un gran numero de personas (médicos adjuntos, residentes, estudiantes, enfer-
meros/as, etc)®S.

Durante estas practicas se adquiriran conocimientos sobre el manejo de sintomas y sobre
los cuidados que requiere el paciente segun la fase de le enfermedad en la que se encuen-
tre (tratamientos activos, fase preterminal, agonia,...), pero es igualmente importante que el
estudiante comprenda la importancia de saber escuchar al enfermo y el poder profundizar en
sus sentimientos e inquietudes.

En el pregrado deberia ser obligatoria la rotacion de los estudiantes por las plantas de hos-
pitalizacion de los Servicios de Oncologia, y en aquellos hospitales que no tuvieran unida-
des de cuidados paliativos seria deseable que parte de la rotacion de Oncologia se realiza-
se en una unidad de cuidados paliativos de otro hospital. Como ya hemos comentado, el
numero de estudiantes en estas rotaciones deberia ser reducido por las caracteristicas de
los enfermos.

La rotacién practica por unidades de cuidados paliativos también tendria que formar parte del
programa de formacién de los residentes de oncologia, radioterapia, medicina interna y medi-
cina de familia. La duracién de la rotaciéon tendria que ser definida en el programa docente de
cada especialidad, pero, evidentemente, tendria que ser mas prolongada en el caso de los
residentes de oncologia médica. Esta rotacién se dividiria en dos periodos, uno en una uni-
dad hospitalaria y otro en una unidad domiciliaria.
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La formacién practica sera también un aspecto fundamental, como ha quedado reflejado, en
los Master de cuidados paliativos.

Por tanto, podriamos concluir que la docencia de los cuidados continuos del enfermo con
cancer constituye un objetivo fundamental en el programa de formacién de los residentes de
oncologia médica, y en menor medida deberia también formar parte de la formacion de resi-
dentes de otras especialidades que atiendan a enfermos oncoldgicos. Aunque en los ultimos
anos se esta consiguiendo una mayor sensibilizacion del colectivo médico hacia los cuidados
continuos en el paciente con cancer, todavia no se ha alcanzado la importancia que deberia
tener como disciplina universitaria. Hoy en dia, la manera de obtener una formacién 6ptima
en cuidados continuos y tratamiento de soporte es a través de la realizacion de alguno de los
Master existentes, o durante el periodo de formacion de las especialidades oncolégicas
suplementado con cursos monograficos adicionales de prestigio.
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INTRODUCCION

La asistencia y cuidados del paciente con cancer se debe extender desde el momento del
diagnéstico hasta el momento en el cual, a pesar de los esfuerzos realizados para controlar
la enfermedad, esta ha progresado y el paciente tiene que enfrentarse a la muerte. A medi-
da que la enfermedad progresa, los conceptos asistenciales de curacién o prolongacion de la
vida van perdiendo protagonismo e importancia, aumentando la necesidad de poner en mar-
cha estrategias para proporcionar un aumento del confort fisico, controlando los sintomas y
mejorando la calidad de vida.

Los oncdlogos, histéricamente, han sido lideres en el desarrollo y la aplicacion de la medici-
na basada en la evidencia en la clinica oncoldgica? por lo tanto es un deber de la Oncologia
Médica la construccion y aplicacion de la evidencia cientifica en los cuidados continuos. Eso
solo se lograra con el desarrollo de un extenso horizonte de investigacion que comprenda
tanto la investigacion cuantitativa como la cualitativa. Al fin y al cabo el objetivo final de la
medicina es la calidad de vida y el alivio del sufrimiento.®

OBJETIVOS EN INVESTIGACION EN CUIDADOS CONTINUOS (CC)

Recientemente ha habido en la clinica médica un gran interés en el analisis de los resultados
de la investigacion clinica, para integrar estos resultados en el ambito de la clinica médica o
mejor para integrarlos en la rutina de los cuidados médicos.

Podemos definir los objetivos de la investigacién como: el estudio de los resultados que pro-
ducen efectos beneficiosos netos sobre la salud y el bienestar de las personas.
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Entonces los objetivos de la investigacion se pueden definir como la busqueda de la identifica-
cion de qué tratamiento es mejor, bajo qué circunstancias, para qué pacientes y a qué coste.®

Por lo tanto toda investigacion en cuidados continuos, ademas de la respuesta al tratamien-
to, deberia considerar como objetivos los resultados en cuanto a coste, calidad de vida, vy
satisfaccion de los pacientes por la asistencia recibida. Esta coincidencia entre objetivos y
resultados de investigacion implica el progreso del anélisis de los datos obtenidos que pos-
teriormente alimentara las modificaciones y mejoras en guias de practica clinica que incre-
mentaran la calidad asistencial.

Tabla 1. Investigacion Objetivos

1. Respuesta a Tratamientos. Supervivencia y Control de sintomas

2. Calidad de Vida. Estado funcional, Estado psicolégico y Estado familiar y Psicosocial
3. Satisfaccién con los cuidados recibidos. Percepcion de Calidad

4. Control sobre decisiones anticipadas

5. Coste/ Efectividad

1. Respuesta a tratamientos

La evidencia cientifica en cuidados continuos esta practicamente por construir. Excepto algu-
nos estudios controlados aleatorizados en dolor, anemia, eventos 6seos, etc., apenas si tene-
mos certeza de cuales el mejor tratamiento para controlar algunos sintomas.

No es por casualidad que s6lo un porcentaje de pacientes con dolor tiene un control adecua-
do, probablemente por que el clinico no usa instrumentos para medir objetivamente este sin-
toma (vgr. EVA),® a pesar que desde hace generaciones se dispone de medios adecuados
para estimar objetivamente la intensidad del dolor y disponemos de excelentes farmacos
para controlar el dolor.

Es obligado el desarrollo de estudios para determinar la eficacia de diversos tratamientos en
sintomas como, la astenia, la anorexia, caqguexia, dolor, disnea, ansiedad, insomnio.

Pero también son necesarios estudios epidemiolégicos para determinar la importancia de la
prevalencia de estos sintomas, tanto durante la fase inicial de la enfermedad como en la fase
de diseminaciéon de la misma.
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El método ideal para desarrollar programas de investigacion en este campo es el desarrollo de
grupos cooperativos que permitan la inclusion de pacientes en un corto periodo de tiempo.*

En Espana ya existen dos grupos que han desarrollado programas de investigacion en este
campo son:

e EL PROYECTO ALGOS, con una especial dedicacién al tema del dolor oncolégico y que
ya tiene una experiencia de anos en esta labor y al que se puede acceder a la pagina
web. http//www.proyectoalgos.com

e EL GRUPO ASTENQOS, cuyo objetivo es el estudio de la astenia tumoral y otros sinto-
mas y sindromes acompanantes. Y que en este momento esta realizando un estudio
transversal de la prevalencia de la astenia en los servicios de oncologia hospitalarios.

2. Calidad de Vida

Quizas la importancia de los estudios cualitativos en el campo de los cuidados continuos, no
se enfatiza bastante. Todos los estudios controlados de eficacia deberian tener en sus obje-
tivos la medida de la calida de vida (CV), cuestién mas importante que por supuesto el con-
trol del sintoma, o la supervivencia. El problema esté en la dificultad de realizar este tipo de
estudios cualitativos, por la complejidad de los instrumentos a aplicar para la valoraciéon de la
CV que precisa de personal entrenado, en especial en aquellos estudios en los que se reali-
zan entrevistas para la obtencion de los datos.

También son aplicables los instrumentos de medida de CV auto administrados. Pero la valo-
racion de los resultados requiere de personal con conocimientos especificos. Que decir de
la investigacion de parametros psicosociales, familiares etc. Este tipo de investigacién cuali-
tativa precisa de la existencia de un equipo multiprofesional constituido por clinicos, psicélo-
gos, enfermeros vy trabajadores sociales para poder ser realizada, lo que aumenta la dificul-
tad de su puesta en marcha.

Una dificultad anadida a este tipo de investigacion es la metodologia de validacién de los ins-
trumentos que se utilizan para la investigacion tanto de CV como de elementos psicosocia-
les, técnicas fijas como la triangulacion, muestreo, cédigo multiple, validacién interna, etc.,
gue indudablemente son garantes de calidad minima de datos, cuando se emplean rigida-
mente pueden ser un obstaculo insalvable en la investigaciéon en cuidados continuos, espe-
cialmente en pacientes en situacion de enfermedad avanzada o terminal. (). La aplicacién de
estas medidas pueden constituir molestias innecesarias a los pacientes y sus familiares sin
qgue vean la justificacion de la necesidad del estudio.
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4. Percepcion de la Calidad, Coste/efectividad

Estos objetivos, muy dificiles de medir con métodos objetivos, no deben ser infravalorados
en la investigacion, solo por que otros aspectos, como la supervivencia y el estado funcional
sean mas féaciles de objetivar y cuantificar.

Aunqgue el ensayo clinico aleatorizado constituye el “patrén oro”, para la construccion de la
evidencia, no debemos despreciar la posibilidad de investigar con métodos alterativos no tra-
dicionales.

De hecho el una serie de revisiones sistematicas realizadas sobre la valoracion de servicios
de paliativos, de los 11 estudios aleatorizados que se encontraron, todos tenian problemas
metodoldgicos, tan graves que impidieron comunicar resultados de los estudios.??

En otra revisiéon sistematica que incluia ademas de ECA, estudios observacionales pros-
pectivos y retrospectivos, y que comparaban los cuidados de los pacientes tratados por
equipos multidisciplinarios en soporte frente a la asistencia tradicional sin formacién
especifica en cuidados de soporte, demostraron que el cuidado especializado pluridisci-
plinar mejord los resultados en cuanto a satisfaccion del paciente, control sintomatico,
control de la ansiedad de la familia y reduccién de costes, reduccion de dias de ingreso
hospitalario.®

CUESTIONES A CONSIDERAR EN LA INVESTIGACION EN CC

Ya hemos senalado previamente algunas de las dificultades para realizar investigacion en cui-
dados continuos, unas seran de caracter cientifico y metodoldgico y otras de caracter ético.
Pero habida cuenta que “la mala ciencia es mala ética™’ solo haremos una relacion somera
de las cuestiones a analizar previas al disefo de cualquier estudio de investigacion en este
campo, muchas de las cuestiones no son sino problemas de orden general de cualquier
investigacion clinica y otras solo aparecen cuando la investigacion se plantea en pacientes en
situacion de enfermedad avanzada y/o terminal.

Dilema clinico - investigador

Los limites entre préactica clinica e investigacién biomédica son dificiles de precisar por
gue, en ocasiones, ambos hechos se producen de manera simultanea. Otras discrimi-
naciones necesarias a realizar son: la distincién entre investigacion de la conducta en
los procesos biolégicos, la investigacion epidemioldgica, la investigacién basica y la
investigacion clinica. En ocasiones, tratamientos o conductas terapéuticas que se ale-
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jan de las mas habituales, se consideran tratamientos experimentales cuando en reali-
dad no lo son. Es importante definir cuidadosamente los términos "investigacion' y
"experimental”.

Para la mayoria de los profesionales el concepto de "practica clinica" se refiere a intervencio-
nes realizadas con el propdésito de obtener una mejoria en la enfermedad de un de un pacien-
te determinado, de un individuo. El objetivo de la practica clinica es el establecer un diagnés-
tico, efectuar un tratamiento preventivo o proveer un tratamiento curativo, a individuos con-
cretos. Por el contrario el término investigacion designa una actividad dirigida a probar una
hipdtesis, que ayude a obtener unas conclusiones que signifiquen un aumento en el conoci-
miento biomédico. Hipdtesis que posteriormente, expresada en forma de teoria o principios
generales, se pueda aplicar universalmente.

Con la aceptaciéon de la medicina como ciencia probabilistica, pocos dudan en aceptar este
doble papel del médico como cuidador y como investigador.’

Vulnerabilidad

Todos los pacientes para los que no existe un tratamiento estandar o convencional eficaz
para su enfermedad o proceso patolégico, son, por definicion pacientes vulnerables. Si
ademas se trata de pacientes terminales, la consideraciéon de vulnerabilidad se acrecienta.
Uno de los principios enunciados en el Cédigo de Niremberg que entre otros dice que
<<... no se efectuara investigacién médica en moribundos...>>, lo que se deberia de hacer
es distinguir puntualmente entre paciente incurable, paciente terminal y paciente moribun-
do. Los pacientes en esta situacion se pueden sentir obligados a participar en investigacio-
nes solo por un sentimiento de desesperacion y sintomas severos les pueden conducir a
aceptar cualquier alternativa que se les ofrezca sin una valoraciéon adecuada del balance
riesgo beneficio.®®’

Valor cientifico de la investigacion y pruebas a realizar.

Asegurar el nivel cientifico de la investigaciéon es obligacion de los investigadores y Comités
de Investigaciéon que tienen que vigilar que el objetivo, realizacién y pruebas clinicas a reali-
zar estén acertadamente elegidas y no signifique un aumento de la incomodidad, estrés o
disconfort de los pacientes, problemas que redundarian en el detrimento de la CV de los suje-
tos que aceptasen la investigacion. Los Comites deberian incluir a miembros familiarizados
en CC vy paliativos que pudieran asesorar en custiones de riego, potencial beneficio y valor
de la propuesta de investigacion.
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Aleatorizacion a placebo o a tratamientos de eficacia no probada

Aunque la asignacion aleatoria se considera la piedra angular de un ensayo clinico, en cuida-
dos de soporte, puede ser un problema mayor, especialmente en aquellos ensayos que tie-
nen un grupo control asignado a “no tratamiento” o placebo. No es cientifico ni moral el no
tratar de aliviar un sintoma presente. Independientemente del diseno del estudio para probar
la eficacia de la intervencién que se propone, los investigadores deberan incluir tratamiento
de rescate y explicitar el momento exacto de su aplicacion.

Informacion y Consentimiento Informado

Realizar investigacion en sujetos vulnerables, especialmente cuando se trata de pacientes
con enfermedad avanzada y/o terminales plantea problemas especificos en cuanto a la infor-
macioéon y el consentimiento.

Pacientes muy enfermos pueden tener disminuida su capacidad de decisién. La primera
cuestidon es que no seria absolutamente imprescindible que el investigador informara al
paciente de la “proximidad de su fin, tanto para el consentimiento como para la autorizacién
de recogida de los datos. No se consideraria una actitud fraudulenta al no informar de que el
fallecimiento se puede producir proximamente.®®

Problemas muy importante en la informacién y recogida de datos es la garantia acerca de la
confidencialidad, por lo que se debe extremar los cuidados de protocolizacién de los meca-
nismos dirigidos a asegurar la confidencialidad.

Conviene valorar la capacidad para tomar decisiones, estado cognitivo y para dar un consen-
timiento voluntario, previamente a plantear los documentos formales de la informacion vy el
consentimiento.

CONCLUSIONES

Creemos que la investigacion en pacientes terminales es conveniente y necesaria para res-
ponder a muchas preguntas, todavia sin respuesta, en el campo de los CC. Esta investiga-
cion debe cumplir todos los requisitos legales y también éticos, yo diria mas, no solo cum-
plir con los principios de ética de minimos si no que deberian cumplirse también los princi-
pios éticos de ética de maximos, poniendo especial atencion al diseno de los estudios, obje-
tivos, balance riesgo beneficio, molestias a los pacientes, y familiares. Y sobre todo los inves-
tigadores deben demostrar que sus objetivos son importante, el método es adecuado para
obtener resultados validos y que sus hallazgos puedan ser generalizados a todos los pacien-
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tes. Y huir de los disenos en los que se aprecia como objetivo, si no fundamental, si parale-

lo, una intencién de induccion de la prescripcion.
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Radioterapia paliativa

Manuel de las Heras, J. Salinas, I. De la Fuente
Oncologia Radioterapica. Hospital Virgen de la Arrixaca. Murcia

a radioterapia es una modalidad terapéutica fundamental en el tratamiento de los

pacientes con cancer. Aproximadamente el 60% de todos los pacientes con cancer

van a recibir radioterapia en algin momento de su enfermedad, y su efectividad tera-
peutica es reconocida desde finales del siglo XIX. Actualmente es el tratamiento oncoldgi-
CO no quirdrgico que mas pacientes consigue curar, y la radioterapia es la Unica especiali-
dad oncoldgica reconocida en todos los paises de la Unién Europea.

La radioterapia es también muy eficaz para aminorar los sintomas que padecen los enfer-
mos incurables que padecen cancer. Los tumores en su crecimiento pueden infiltrar local-
mente plexos nerviosos produciendo dolores insoportables, que generalmente son mejo-
rados con la administracién de radiaciones ionizantes. También la radioterapia puede dete-
ner hemorragias en diversas localizaciones, gracias a la obliteracion vascular y disminuciéon
tumoral, y es por lo tanto un tratamiento de enorme importancia en la medicina paliativa
del céncer.

La radioterapia como tratamiento paliativo (RTP) supone una parte muy importante del tra-
bajo diario en un Servicio de Radioterapia (entre el 15-60% del total de los tratamientos
efectuados), y podemos aceptar que el 40% del total de tratamientos efectuados son palia-
tivos., aunque en se evidencia un aumento de la radioterapia con intencién curativa y un
descenso de la RTP en los ultimos anos, mas debida a la disminucion del numero de frac-
ciones de cada tratamiento como consecuencia de los estudios clinicos realizados, que a
una menor indicacion de radioterapia paliativa. Las indicaciones mas frecuentes de radio-
terapia paliativa son las metastasis 6seas (40%), cancer de pulmoén (20-30%) y metastasis
en SNC (10-15%) .

La necesidad de RTP crece con el aumento de la edad de la poblacién y el incremento de
nuevos casos de cancer. De todas maneras existen en nuestro pais, una menor utilizacién de
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la radioterapia paliativa prevista segun los estandares internacionales, debido a factores
estructurales como son: un menor numero de unidades de megavoltaje y una gran desigual-
dad entre las diferentes Comunidades Auténomas, lo que obliga a desplazamientos de
muchos kildmetros para recibir radioterapia paliativa, que junto a una enorme carga asisten-
cial de los Servicios, se producen retraso en los tratamientos lo que disminuye la eficacia y
se buscan tratamientos alternativos®. El desconocimiento de las indicaciones de RTP por
parte de muchos especialistas, la edad y comorbilidad de los pacientes (remitiéndose soélo
los maés jovenes y sin comorbilidad, a pesar que el beneficio es similar) e incluso el tipo de
tumor y de metdstasis (mas frecuentes metastasis 6seas y de cerebrales), hace que en
Espana la indicacion de RTP sea menor que en otros paises de nuestro entorno, prescribién-
dose tratamientos alternativos menos eficaces y con un mayor coste econémico. De todas
formas estos cambios de practica clinica no son exclusivos de nuestro pais, y en un recien-
te estudio canadiense, se evidencia un aumento de la radioterapia con intencién curativa de
casi el 40%, y un descenso de la radioterapia paliativa del 22%, cifras justificadas por una
mayor eficacia de los tratamientos pero sobre todo por un acortamiento del tiempo del tra-
tamiento con radioterapia como consecuencia de los resultados de los estudios clinicos
publicados?®.

La decision de realizar la RTP va depender de multiples factores como son: la decision infor-
mada del paciente, la perspectiva de supervivencia, la probabilidad de respuesta, la severi-
dad y duracion de los sintomas y efectos adversos, la necesidad de hospitalizacién, el esta-
do funcional etc, buscandose siempre el mejor coste-beneficio, sin olvidar que la radiotera-
pia es un tratamiento relativamente barato, ya que sélo el 4% del dinero invertido en el tra-
tamiento del cadncer es consumido por la radioterapia®.

En RTP los objetivos del tratamiento son aliviar los sintomas y mejorar la calidad de vida de los
pacientes, y la curacién no es un objetivo razonable, por lo que los efectos secundarios a medio
largo plazo deben ser valorados en este contexto. En radioterapia paliativa es obligado utilizar
esquemas de hipofraccionamiento, que consiste en utilizar dosis por fraccidén mas altas que las
empleadas en tratamientos con intencidn curativa, consiguiendo la misma eficacia en aliviar los
sintomas, alcanzando este objetivo en un menor tiempo y evitando a los pacientes desplaza-
mientos inutiles a los hospitales en la parte final de sus vidas. Las dosis/fraccién oscilan entre
30 Gy (cinco dias en semana) hasta 10 Gy en una sola dosis, ya que la intencion del tratamien-
to es provocar la mayor cantidad de muerte celular en el menor tiempo posible. Por el contra-
rio, las dosis totales son relativamente bajas —si las comparamos con las empleadas en trata-
mientos de intencion curativa— en el entorno de 10 Gy-30 Gy. El hipofraccionamiento puede
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producir mayor dano en los tejidos Figura 1. Tratamiento convencional de una metastasis
sanos con poca capacidad proliferativa vertebral

(muy diferenciados), aunque estos
efectos tardios casi nunca llegan a
manifestarse en los pacientes, debido

Y. OriE R
g

a gue estos tienen una supervivencia
limitada. La RTP generalmente se rea-
liza con haces de radiacion sencillos,
gue no requieren excesivas conforma-
ciones ni calculos dosimétricos com-
plejos y que por tanto se pueden plani-
ficar y realizar en un periodo de tiempo
breve (Figura 1).

Hay de todas maneras que evitar las
secuelas agudas graves inducidas por

la RT, por lo que se debe valorar el tipo

de irradiacibn mas adecuado, que

6rganos sanos deben irradiarse y que esquema de hipofraccionamiento es el mas adecuado
(No olvidemos que si tratamos un hueso largo que soporta carga no debemos administrar un
tratamiento Unico de 8 Gy)°.

RTP EN ENFERMEDAD METASTASICA

Las metastasis constituyen la parte fundamental de las indicaciones de la RTP, y las metas-
tasis Oseas es la localizacion metastasica méas frecuente en los tumores mas prevalentes,
siendo el dolor el sintoma acompanante en la mayoria de los casos. También pueden apare-
cer fracturas patoldgicas, hipercalcemia y compresiones de médula espinal, de plexos y de
raices nerviosas. La decision en la estrategia terapeutica de las metastasis 6seas debe indi-
vidualizarse segun el estado del paciente, la situacion del tumor primitivo, el tipo y gravedad
de la metéastasis (riesgo de fractura, reaccion de partes blandas y existencia de dafo neuro-
l6gico son de primordial importancia para determinar el tipo de tratamiento). Los tumores
mas prevalentes como carcinoma de prdstata, mama y pulmaon, representan casi el 80% del
total de los enfermos tratados.

La RTP tiene como objetivos: mejorar el dolor, prevenir o tratar las fracturas patolégicas y evi-
tar los cuadros neuroldgicos graves de compresion medular. El dolor se controla entre el 60-
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80% de los pacientes entre las 48-72 horas después de administrar el tratamiento, aunque
existen tumores mas radioresistentes en los que el dolor no mejora hasta |14 semanas de con-
cluir la irradiaciéon. La duracion de la respuesta en el 50% de los casos es de seis 0 mas
meses. Por lo tanto, uno de los principales objetivos del tratamiento de las metastasis 6seas
es aliviar el dolor. En los ultimos anos el mejor esquema de radioterapia en le tratamiento de
las metéstasis 6seas sintomaticas, ha sido motivo de numerosos estudios clinicos aleatori-
zados y ha generado una enorme controversia. En el ano 1999 se publicé la primera revision
sistematica cuya conclusién fué que dosis y fraccionamiento mayores se conseguia mejor
control del dolor®, pero la Colaboracién Cochrane al ano siguiente, publica otra revision siste-
matica con resultados diferentes afirmando que no hay diferencias en eficacia entre diferen-
tes esquemas de fraccionamiento ni existe una relacion entre respuesta del tumor a la radio-
terapia y el esquema administrado. Un meta-analisis reciente con mas de 3.000 pacientes y
7 estudios, compara dosis Unica (mediana 8 Gy; rango 8-10 Gy) versus fraccionada (mediana
20 Gy en 5 fracciones; rango 20 Gy en 5 fracciones-30 Gy en 10 fracciones). Los resultados
en términos de respuesta completa son similares (32,4 versus 32,9%), siendo mejor la
repuesta global para la dosis Unica 62,1 vs. 56,7% (p=0.04). Cuando se hizo el analisis res-
tringido a pacientes evaluados esas diferencias desaparecieron. Tampoco se evidencia una
relacion dosis-respuesta cuando se analizé por Dosis Bioldgica Efectiva. Unicamente hubo
mas frecuencia de re-irradiaciones en el grupo de dosis Unica. Las conclusiones son: que en
las metéastasis dseas no complicadas debe administrase una dosis Unica de 8 Gy’.

Se han efectuado numerosos ensayos aleatorizados sobre la dosis minima eficaz en metas-
tasis 6seas no complicadas, y las conclusiones son unanimes en que las dosis Unicas repre-
sentan el tratamiento mas eficiente®.

En casos de metédstasis dseas dolorosas y multiples y necesitan multiples campos de trata-
miento se puede emplear la irradiacion hemicorporal superior y/o inferior (“Half Body
Irradiation”), que consiste en la irradiacion con campos muy grandes a distancia mayor de 1
metro de la fuente de irradiacién, en donde se incluyen todos los focos metastasicos Este tipo
de RT con magacampos es muy eficaz, pero no permite proteger los tejidos sanos. La dosis
de radiacion se suele administrar en sesion Unica de 6 Gy en el hemicuerpo superior (los
parenquimas pulmonares son los érganos criticos) y 8 Gy en el hemicuerpo inferior. La RTOG
publicé un estudio fase Il, con 144 pacientes, con la toxicidad hematolégica (25% grado lI),
como la toxicidad mas importante. La conclusién fue que es una alternativa vélida a esquemas
mas fraccionados y a volumenes mas pequenos. El resto de las series publicadas sobre irra-
diacién hemicorporal se ha demostrado entre un 20% de respuestas completas (desapariciéon
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Figura 2. Irradiacion hemicorporal del dolor) y un 73% de respuestas parciales

(mejoria significativa del mismo). Es un proce-

dimiento que requiere premedicacion para
evitar la toxicidad derivada del sindrome de
irradiacion corporal y hospitalizaciéon, general-
mente preventiva. Puede asociarse a una
toxicidad gastrointestinal y hematolégica (13
y 10% en irradiacion hemicorporal inferior, vy

Irradiacién de
hemicuerpo
superior

16y 32% en superior) importantes® (Figura 2).

Otra técnica Util en el tratamiento de las
metastasis Oseas dolorosas multiples es la
radioterapia metabdlica con el uso de isétopos
radiactivos que se fijan selectivamente al

Irradiacion de hueso. Los mé&s usados han sido el

hemicuerpo

inferior Estroncio89, Rhenium186, Samario1b3, etc.

Estos radiois6topos son emisores beta vy
requieren medidas de radioproteccion. El

Estroncio-89 se administra a una dosis de 150

MBq. El efecto analgésico se produce en el 50-
90% de los casos, generalmente a los 15 dias,
es igual de efectivo como la irradiacién hemicorporal en retrasar la progresiéon de las metastasis

6seas, pero al ser mas selectivo del hueso no es posible tratar la masa de partes blandas que a
veces acompana a las lesiones éseas. Estan indicados en tumores de préstata, mama, y en
general en metastasis osteoblasticas. La principal toxicidad es también hematoldgica. Sus indi-
caciones en el carcinoma de préstata diseminado son: que sea refractario al tratamiento hormo-
nal, que el dolor no se controle con analgésia, tener que utilizarse multiples volimenes de radio-
terapia, no compromiso de médula espinal, reserva medular adecuada, y matastasis éseas que
capten el radionUclido en la gammagrafia 6sea previa. En los cinco estudios publicados frente a
placebo, radioterapia externa o irradiacion hemicorporal, se evidencia una disminucién de la apa-
ricion de nuevas localizaciones dolorosas, menos necesidad de reirradiacion y disminucion del
consumo de analgésicos™.

La compresion medular es un sindrome producido por la existencia de una neoplasia que
comprime la médula espinal y que puede producir dolor y un cuadro neuroldégico que puede
ser leve (solo afectacion sensitiva 0 motora radicular) o muy grave (paraparesia y paraplejia).
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Las posibilidades de tener una metastasis con invasion del espacio epidural son altas (encima
del 70%) en los pacientes con tumores diseminados. Si no existe un cuadro de radiculopatia
la frecuencia es menor oscilando entre el 40-60% (incluso con exploracién normal). La com-
presion medular grave llega a ser del 10% y su diagndéstico debe realizarse mediante la reali-
zacion de una Resonancia Magnética Nuclear (RNM), pues la mielografia y el TAC tienen mas
complicaciones y son menos sensibles y especificas. La médula dorsal es la méas frecuente-
mente afectada (70%), seguida de la lumbosacra (20%) y la cervical (10%).

El diagndstico precoz es muy importante para evitar el dano neurolégico, que una vez pro-
ducido es irreversible. Es por esto por lo que la compresién medular en la RNM es una
urgencia oncolodgica. La posibilidad de permanecer ambulatorio, es decir, de poder seguir
caminando normalmente, tras el tratamiento esta correlacionada con la situacién clinica al
diagndéstico: ambulatoria 89-94%, paraparesia 39-51%, paraplejia establecida 10%. La
cirugia de la compresion medular tumoral consiste en la reseccion de una parte de la vér-
tebra, generalmente la lamina externa para permitir la descompresion de la médula (lami-
nectomia). Es imprescindible para establecer el diagndstico cuando no hay constancia de
un tumor primario conocido o para el tratamiento de una lesidon sospechosa que no pode-
mos visualizar o diagnosticar con las técnicas de imagen. También estéd indicada la des-
compresion quirdrgica cuando se produce un progresion de la lesion tras el tratamiento
con RT. Las situaciones de inestabilidad vertebral y colapso vertebral con impactacién o
desplazamiento del hueso dentro de la médula requieren la intervencién quirdrgica para
la estabilizacion o desimpactacion. Los corticoides disminuyen el edema, el dolor y ayu-
dan a preservar la funcién neuroldgica y a mejorar el resultado tras el tratamiento con irra-
diacion.

La RTP es el tratamiento mas eficaz de la compresiéon medular maligna con unos resulta-
dos en porcentaje de permanecer ambulatorio igual a la descompresién quirdrgica. Entre
el 70-80% de los casos de cancer de mama, préstata, mieloma vy linfoma responden com-
pletamente a la RTP. Ademas produce una mejoria del dolor entre el 70-85% de los casos.
El mejor esquema terapéutico con radioterapia no esta establecido y se ha publicado un
ensayo aleatorizado que compara distintas dosis de RT 30 Gy (10 fracciones) versus 37,5
Gy (15 fracc) versus 40 Gy (20 fracc). Los resultados son equiparables en recuperacion de
la funcién motora o tasa de vida ambulatoria. El estudio aleatorizado presentado en las
Sociedades de Oncologia Clinica y de Radioterapia y Oncologia de los EE.UU. (ASCO vy
ASTRO) en 2003, con 101 pacientes comparandose radioterapia exclusiva con cirugia y
radioterapia. El esquema de radioterapia es el mismo en ambos brazos (30 Gy en 10 frac-
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ciones) y los pacientes se estratifican segun el tumor primario vy la capacidad de deambu-
lacion antes del tratamiento. Las conclusiones son: que la capacidad de mantener la deam-
bulacion es mayor en el grupo de tratamiento combinado, asi como la disminucién de dexa-
metasona y morficos'.

Las metastasis cerebrales son la manifestacion neuroldgica mas frecuente del cancer, con
una incidencia del 15% en los pacientes, aunque en series autépsicas alcanza hasta el 50%
de los pacientes fallecidos, la mayoria con cuadro de matéastasis cerebrales multiples. La gran
mavyoria (70%) son supratentoriales (en los hemisferios cerebrales), el 26% supratentoriales
y cerebelares, y raramente en otras localizaciones (3% en cerebelo y 1% en tronco). La cli-
nica tipica es de cefalea, alteracion estado mental y focalidad neuroldgica (33%); en ocasio-
nes asocia crisis epilépticas y ataxia (10-20%).

Los tumores que mas frecuentemente producen metdstasis cerebrales son el pulmon
(39%), mama (17%) y melanoma (11%). La supervivencia oscila entre 4 a 6 meses, depen-
diendo del estado funcional del paciente, el nimero de metéastasis, el desplazamiento de
linea media que implica edema y reaccién vasogénica importante y de la respuesta a la RT.
El tratamiento estandar es la radioterapia del todo el cerebro (RT holocraneal). Numerosos
aleatorizados han explorado el empleo de fraccionamientos alterados y dosis mas altas no
consiguiéndose mejoria sobre el tratamiento de 30 Gy en 10 fracciones, que actualmente se
considera el tratamiento estandar. Recientemente parece que la combinacion con ciertas
drogas como la temozolamida o la fostemustina podrian ser de cierto beneficio en algunos
pacientes.

En caso de metéstasis cerebral solitaria, un estudio publicado en 1994 con 66 pacientes mos-
tré una mejoria tanto de la recidiva local como de muerte por causa neuroldgica, cuando a la
cirugia se anadia irradiacién holocraneal'. La Radiocirugia (SRS) se ha incorporado al tratamien-
to de las metastasis cerebrales (> de 3 metéstasis y tamano menor de 2,5 cm de didmetro) y
la SRS mejora el control local y la supervivencia cuando se anade a la RT halocraneal. El control
local a un ano fue del 92% con SRS versus 0% sin SRSy la supervivencia mediana mejor con
SRS (11 versus 7.5 meses). El grupo americano de investigacion en oncologia radioterapica en
su ensayo (RTOG-95-08), con pacientes de 1-3 metastasis cerebrales irresecables, compara
3750 cGy/15 fracciones de RT halocraneal o el mismo tratamiento mas 1500 cGy a 2400 cGy
SRS (segun tamano). En el analisis preliminar la supervivencia mediana fue de 5.8 vs. 6.7
meses (diferencias no significativas), y el control local ligeramente mejor con SRS. No hubo
toxicidad grado IV-V. Toxicidad grado Il 4% (SRS) vs. 0% (no SRS)™.
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CARCINOMA PULMONAR LOCALMENTE AVANZADO

Cerca del 30% de los pacientes se diagnostican en estadio IV (metastdsicos), y una alta
proporcion pacientes en estadio |ll (derrame pleural) no siendo actualmente curables con
los tratamientos actuales, con supervivencias medianas de 6-10 meses. La eficacia de la
RTP en el control de sintomas locales es muy alta y aproximadamente del 80% de los
pacientes se benefician de la RT. Es deseable ofrecer este tratamiento a todos los pacien-
tes sintomaticos si la enfermedad puede incluirse dentro de un volumen razonable de
radiacién (Nivel de evidencia Ill. Grado de recomendacion B. British Columbia Cancer
Agency Guidelines). Las indicaciones de RTP son: dolor toracico, tos, hemoptisis y disnea.
En aquellos pacientes sintomaticos se debe considerar tratamiento urgente en caso de:
compresion medular, plexopatia braquial, radiculopatia, obstrucciéon de un bronquio princi-
pal, atelectasia aguda, sindrome de vena cava superior, hemoptisis severa, disfagia seve-
ra y dolor severo. También la RTP puede estar indicada en pacientes asintomaticos con
lesiones que ocluyen una proporcion significativa de un bronquio principal, cuando haya
compresion de vena cava superior en ausencia de sindrome clinico o cuando exista riesgo
potencial de compresion medular. Aunque existe alguna discordancia respecto al mejor
esquema de radioterapia, parece evidente que esquemas cortos de 10 Gy en una fraccién
o 16 Gy en dos fracciones son idéneos para pacientes con un pobre estado funcional y
esquemas algo mas largos 30 Gy en 10 fracciones en pacientes con el estado funcional
mas conservado™ (Figuras 3y 4).

Figuras 3 y 4: Campos paralelos y opuestos en Carcinoma pulmonar localmente avanzado
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La radioterapia paliativa es una parte importante de la radioterapia e ignorar esta realidad

significa ignorar a la mitad de los pacientes que van a morir de sus neoplasias, y es impe-

rativo introducir la metodologia cientifica en esta parcela de nuestra especialidad, como
Unica manera de llegar a unos estandares medios en el cuidado de la enfermedad no cura-
ble, para alcanzar una calidad en los tratamientos, con efectividad y a un coste razonable,

dentro de la politica global de cuidados del enfermo oncolégico. Planes como el reciente-

mente concluido Plan Nacional Integral de Cancer (PICA), deben ayudar a conseguir estos

objetivos.
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