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RESUMEN

El aumento de supervivientes de cancer
se esta convirtiendo en un problema de
salud publica a nivel mundial que re-
quiere de la adaptacion de los sistemas
sanitarios para su gestion. La integra-
cion de la supervivencia del cancer en
la atencién sanitaria supone una nueva
forma de abordar el proceso oncolégico
para el equipo multidisciplinar de sa-

lud. El objetivo de este articulo es abrir
un debate cientifico sobre el tipo de
atencién sanitaria que reciben los pa-
cientes largos supervivientes de cancer
en Espafa, y como disefiar un plan de
cuidados que mejore la atencién a este
grupo de pacientes. La evidencia mues-
tra la necesidad de implantar un plan
de cuidados individualizado y previsto

desde la fase aguda de la enfermedad,
como sucede en otros contextos sani-
tarios internacionales. Las enfermeras
podrian desempefiar un rol clave en la
gestion de cuidados en la supervivencia
del cancer.

Palabras clave. Cancer, enfermeria,
gestion en salud, prestacion de aten-
cion de salud, supervivencia.

ABSTRACT

The increasing of cancer survivors is be-
coming a public health problem worldwi-
de that requires adapting health systems
to manage survivorship. The integration of
cancer survival in healthcare is a new way
of tackling the cancer process for the mul-
tidisciplinary health team. The aim of this

article is to open scientific debate about
the type of health care delivered to long-
term cancer survivors in Spain, and how
to design a care plan to improve care for
this group of patients. Evidence shows the
need to implement an individualized care
plan from the acute phase of the disease,

as it occurs in other international health
contexts. Nursing could play a key role in

managing cancer survivorship care.

Keywords: Cancer, delivery of health care,

nursing, health management, survivorship.

INTRODUCCION

El cancer es una de las principales cau-
sas de morbimortalidad en todo el mundo.
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Se prevé que el nimero de nuevos casos
aumente en aproximadamente un 70% en

los proximos 20 afios!. Segun el ultimo in-
forme mundial sobre cancer de 2014, en
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2012 hubo unos 14 millones de nuevos
casos y 8,2 millones de muertes relaciona-
das con el cancerl. En Espafia se diagnos-
tica al afio méas de 200.000 nuevos casos
de cancer2. Sin embargo, la tendencia de
mortalidad ha ido disminuyendo a partir de
los afios 90, encontrandose en tasas simi-
lares a las de los pafses mas desarrollados
gracias a los avances en las terapias, asf
como a medidas de prevencion y diagnos-
tico precoz. Asi, las mejoras de las Ultimas
décadas en oncologia han supuesto un
cambio radical, no s6lo en la percepcion
del céncer sino en las posibilidades reales
de supervivencia?.

Con el avance de las modalidades de diag-
nostico y tratamiento del cancer, el name-
ro de supervivientes ha crecido un total de
38 millones en todo el mundo, con 13,7
millones de supervivientes de cancer en
los Estados Unidos (EE. UU.) a partir de
20123,4,5. En Espafia, hay actualmente
1.500.000 de supervivientes de cancer,
de los cuales casi la mitad son mayores
de 70 afios que presentan comorbilidades
frecuentes a esa edad®.

Ante este aumento de supervivientes, las
tendencias en la ciencia médica, servicios
de salud y la conciencia de la salud publica
convergen para forjar una nueva realidad
sanitaria, como es el caso del movimiento
de supervivencia en EE. UU. en los afios
ochenta’. Este surge ligado a dos hechos
que cambiaron el enfoque de atencién a
los supervivientes de cancer®. Por un lado,
la publicacion en el New England Journal
of Medicine de un articulo presentado por
un joven médico, el Dr Fitz Hugh Mullan®,
que describio por primera vez en 1985
las “estaciones de supervivencia”, iden-
tificando tres fases: Supervivencia aguda
(vivir con céncer) que comienza con el
diagnéstico del cancer e incluye el perfodo
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de exdmenes y tratamiento del céancer; Su-
pervivencia extendida (intermedio; pasar el
cancer) que comienza con la remisiéon de
la enfermedad y finalizacién del tratamien-
to inicial: esta fase puede incluir el mante-
nimiento, la consolidacién o el seguimien-
to; y la supervivencia permanente (a largo
plazo; vivir después del cancer): identifica-
da como la fase de la “cura” o con una
supervivencia prolongada después de la
remision.

Tras la publicacién de Mullan, en 1986 se
cred en Estados Unidos la Coalicién Nacio-
nal de Supervivencia del Cancer (NCCS)
cuya misién es promover la atencién onco-
l6gica de calidad para todas las personas
con cancer. En 1997, el superviviente de
cancer y excampeon de ciclismo, Lan-
ce Armstrong, fundé la Fundacién Lance
Armstrong (Lance Armstrong Foundation)
como un medio para unir y empoderar a
las personas afectadas de céancer. Entre
los muchos logros de la Fundacién esté la
creacion de LIVESTRONG, un centro para
ayudar y guiar a los supervivientes a afron-
tar las necesidades que experimentan tras
los tratamientos. En el @mbito internacio-
nal, en 2005, el Instituto de Medicina de
los Estados Unidos (IOM por sus siglas en
inglés) publicé el informe “From Cancer
Patient to Cancer Survivor: Lost in Tran-
sition” (De paciente oncolégico a supervi-
viente de céncer: perdido en la transicién),
considerado un punto de inflexién en la
supervivencia. Es una mirada integral de
la situacién y una propuesta de “Plan de
Cuidados para Supervivientes” (PCS) para
responder a la nueva realidad sanitaria.

En Europa, el movimiento ha sido mas
tardio, pero ya existen resultados al res-
pecto. Por ejemplo, en 2012 se funda en
Bari (ltalia), el Grupo Europeo de colabo-
raciéon en materia de supervivencia del

céancer con el fin de reunir a investigado-
res europeos con el objetivo de compartir
conocimientos, experiencias y aunar es-
fuerzos para la investigacion en supervi-
vencia®. En Espafia, el Plan de Atencion a
los Largos Supervivientes de Cancer de la
Sociedad Espafiola de Oncologia Médica
(SEOM) prioriza las acciones de coordi-
nacion asistencial en el seguimiento del
paciente e incluye no soélo los aspectos fi-
sicos sino también los psicolégicos, socia-
les, emocionales y laborales!®. Entre los
objetivos de las SEOM para la atencion al
largo superviviente de cancer se encuen-
tran los siguientes: deteccion y manejo de
los problemas comunes en este tipo de
personas (cansancio, dolor, depresion,
relaciones interpersonales, adaptacion
emocional, social y laboral, y las compli-
caciones reproductivas), monitorizacion
de efectos secundarios derivados de los
tratamientos, deteccién de recidivas y se-
gundos tumores, calidad de vida e identi-
ficacién de necesidades no cubiertas del
largo superviviente, satisfaccion de los
pacientes, y optimizacién de los recursos
asistenciales. También el Grupo Espafiol
de Pacientes con Céancer (GEPAC) esta
trabajando para dar respuesta a las ne-
cesidades de los largos supervivientes de
céncer, es decir aquellas personas que a
los 5 afios del diagnoéstico y finalizacion
de los tratamientos, se encuentran libres
de enfermedad, pero pueden tener se-
cuelas®.

Ante el aumento de los largos supervivien-
tes de cancer, se ve necesaria la integra-
cién de la supervivencia en la atencion
sanitaria, siendo hoy un gran reto que
requiere de un “cambio de paradigma”!’.
Supone para el equipo multidisciplinar
una nueva forma de mirar y gestionar el
cuidado y la atencion en la trayectoria del
cancer.

OBJETIVOS

El objetivo de este articulo no es pre-
sentar una revisiéon exhaustiva sobre la
atenciéon sanitaria en la supervivencia
del cancer sino hacer una reflexion,
basada en la evidencia publicada y en
nuestra experiencia, sobre como podria
mejorarse la atencion que reciben los

largos supervivientes de cancer a través
de modelos especificos de atencién a la
supervivencia.

Para ello, el objetivo principal de este
articulo es conocer los principales mo-
delos de atencion al superviviente de
cancer implantados en el contexto in-

ternacional. Los objetivos secundarios
son: (1) identificar las caracteristicas
de los planes de atencion al supervi-
viente de cancer, y (2) exponer la ges-
tién de cuidados, liderada por enferme-
ras, en la atencién a la supervivencia
del cancer.
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MODELOS Y HERRAMIENTAS PARA UN
ABORDAJE INTEGRAL AL LARGO SUPERVI-
VIENTE DE CANCER

1. Modelos de atencién al superviviente

En las etapas de supervivencia extendida
y permanente, las necesidades de los pa-
cientes son diferentes a las detectadas en
la etapa aguda del cancer®1912, Eltemor a
la recidiva es una preocupacién constante
que puede afectar considerablemente a
la calidad de vida, tal y como recogen las
palabras de un largo superviviente “una
vez que se ha tenido céncer, cada peque-
fla cosa que surge piensas que tienes una
recidiva del cancer”!3. Por ello, diversas or-
ganizaciones y fundaciones, tales como el
Instituto de Medicina de los EE.UU (IOM),
han creado comités especificos para cen-
trar sus esfuerzos en describir las necesi-
dades de los pacientes con céncer una vez
finalizada la fase aguda del tratamiento, y
considerar el céncer y sus consecuencias
como una enfermedad crénica'*!®. Por
otro lado, la edad avanzada de gran nime-
ro de afectados de cancer y supervivientes
constituye un problema asistencial por la
morbilidad afiadida que presentan. Las
toxicidades especificas de los tratamientos
recibidos, especialmente cardiaca, pulmo-
nar, y las toxicidades renales, pueden afia-
dirse a su condicion de comorbilidad. Por
lo que se ve necesario seguir investigando
sobre este tema para tratar de mejorar la
atencion y coordinacion de los servicios!.

Ante esta nueva situacion, cabe sefialar la
necesidad en centrar la atencién al largo
superviviente tanto en los sintomas fisicos
derivados de los tratamientos como en
los aspectos psicosociales'. Los supervi-
vientes esperan de los profesionales de la
salud que se les escuche, recibir indicacio-
nes individuales y escritas y herramientas
educativas, entre otros. También esperan
recibir una atencion de calidad que res-
ponda a sus necesidades de salud®. Por
tanto, esta realidad exige de estrategias
innovadoras para mejorar la calidad y la
coordinacion de la atencion al paciente
tras un diagndstico de cancer.

En el informe "‘Ensuring Quality Cancer
Care” (Garantizando la calidad de la aten-
cién al cancer) publicado en 1999 sobre
prestacion de servicios de atencion del
cancer, se encontré un abismo entre el
cuidado ideal y el recibido por la mayoria
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de los estadounidenses!®. Segln el I0M,
calidad es “el grado en que los servicios
de salud aumentan las probabilidades
para que los resultados deseados sean co-
herentes con el conocimiento profesional
actual”?. Si adaptamos esta definicion al
contexto de supervivencia, las sociedades
europeas y americanas de oncologfa han
consensuado que una atencion de calidad
para supervivientes debe plantearse como
los modelos de atencién a pacientes cro-
nicos ya existentes'®. Ademas, para evitar
la falta de claridad acerca de quién es el
responsable de la atencion al supervivien-
te, es necesario el disefio de modelos es-
pecificos de atencién en la supervivencia
de cancer 1619,

Segun el Monogréfico de Largos Supervi-
vientes en Cancer editado por la SEOM en
2012, existen dos modelos de atencién im-
plantados en el dmbito internacional. Por
un lado, el modelo especializado, propor-
cionado por centros de atencién especifi-
ca del cancer, con un abordaje multidis-
ciplinar. Pueden agruparse en un mismo
centro por tipo de neoplasia, por tipo de
tratamiento u ofrecer un programa integral.
Por otro lado, se encuentra el modelo com-
partido con dos modalidades de atencion:

. Sin transicién o simultaneo, en el
que el paciente es valorado periédi-
camente por los especialistas de on-
cologfa, compartiendo con Atencién
Primaria la asistencia en enfermeda-
des intercurrentes, promocion de la
salud y manejo de comorbilidades.

. Con transicién o secuencial, moda-
lidad en la que después de un se-
guimiento inicial por oncologia, tras
un tiempo se transfiere a Atencion
Primaria, manteniendo contactos
periddicos con los especialistas. Las
responsabilidades estan definidas
y se establecen de una manera se-
cuencial. En este modelo, los provee-
dores de los cuidados y educacion
son los profesionales de enfermeria
oncolégica que ademas desarrollan
un papel de enlace entre los dos ni-
veles asistenciales.

El éxito para disminuir la transicién y que
exista realmente una continuidad asisten-
cial se basa en la estratificacion del riesgo
de recidiva de cada paciente. Establecer
categorfas de riesgo-bajo, moderado o alto-
proporciona la base para la vigilancia y la
intervencioni+2,
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Cabe sefalar los avances que se han rea-
lizado, especialmente en el ambito inter-
nacional, en la implementacién de nuevos
modelos de atencién en la supervivencia
del céncer. Sin embargo, queda evaluar
estas experiencias’. La evidencia, aun
escasa, ha identificado algunos problemas
en los modelos de atencién actuales. Entre
ellos destacan los siguientes puntos:

1 Los supervivientes son dados de alta
de los servicios de oncologfa y pasan
a sus proveedores de atencién pri-
maria. Se limitan a contactar con el
equipo de oncologfa ante la presen-
cia de nuevas sospechas de recidi-
va. La finalizacién del tratamiento no
indica el final de la experiencia de
céancer?,

2 La transicion a atencién primaria no
garantiza la continuidad de la aten-
cion22. Los profesionales de aten-
cién primaria no son expertos en el
cuidado de la oncologia. Al menos
50% de supervivientes de cancer
sufren de anormalidades de efecto
de retraso, disminucién de la ener-
gia, trastornos del suefio, estado de
animo alteraciones, asf como preocu-
paciones con respecto a la recidiva
y/o el desarrollo de nuevos tumores
malignos®?,

3 Desde la perspectiva de la atencion
de primaria, los profesionales pue-
den carecer de los conocimientos y
estrategias para la gestion de los su-
pervivientes de cancer?#,

Por tanto, es necesario seguir investigando
para conocer con méas detalle los modelos
de atencién mas eficaces y eficientes, asi
como las caracteristicas de los planes de
cuidados para supervivientes; aspecto que
se aborda a continuacion.

2. Plan de cuidados en la supervivencia del
cancer

Tras la finalizacion de los tratamientos,
en el periodo de transicién, los pacien-
tes que han pasado por una experiencia
de cancer necesitan orientacién, lo que a
menudo falta en la atencién de salud ac-
tual. Se sienten perdidos en la transicion,
tal y como describe el informe de la IOM
“From Cancer Patient to Cancer Survivor:
Lost in Transition”. No existe un protocolo
estandar similar al que recibieron durante
la etapa de supervivencia aguda (es decir
durante los tratamientos), y salvo algunas
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excepciones, no existen unas lineas direc-
trices especificas para el seguimiento de
los efectos tardios.

Sin embargo, el cuidado al superviviente
de cancer puede considerarse especial
porque a menudo intervienen multiples es-
pecialistas durante el proceso (cirujanos,
radioterapeutas, oncélogos médicos, psi-
cologos, enfermeras). Por lo tanto, la co-
municacion multidisciplinar en la atencion
al cancer es fundamental?®. Asimismo,
para establecer un Plan de Cuidados del
Superviviente (PCS), es fundamental tener
una historia completa del tratamiento del
cancer: resimenes de las intervenciones
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quirurgicas, quimioterapia recibida, infor-
me de radiacién, transfusiones de sangre
y / o0 de la médula désea para trasplante,
y cualquier terapia médica continua como
la terapia endocrina'4'9%4, Asi, el punto de
partida del PCS es tener un resumen clini-
co de la atencién recibida en la fase aguda
de la enfermedad.

Puesto en marcha en Estados Unidos,
el PCS se ha promovido como un aspec-
to clave en la atencién de la superviven-
cia’1%%2%. en Espafia, sin embargo, es
menos conocido. Pero ;qué es un PCS?
Es la hoja de ruta para el superviviente
que debe ser individualizado y entregado

Tabla 1. Caracteristicas del Plan de Cuidados al Superviviente

por un equipo multidisciplinar de salud,
que oriente y ayude al paciente a mane-
jar las necesidades fisicas y psicosociales
que pueda experimentar®. Existen plan-
tillas de PCS desarrolladas por diferentes
asociaciones; en todas ellas, se incluye el
resumen de lo que ha sucedido durante
el tratamiento de céncer y lo que podria
suceder como resultado de este y de la
propia enfermedad®. Las principales areas
del PCS, recogidos en la evidencia inter-
nacional, deben responder a las siguientes
preguntas: ;qué datos deben aparecer en
el PCS? ;Quién es responsable? ;Cuando
hacerlo? ;Qué implica?
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Hasta hace poco, el seguimiento para
supervivientes de céncer se ha restrin-
gido en gran parte a la deteccion de
recidiva de la enfermedad primaria. Sin
embargo, los nuevos PCS deben abor-
dar efectos crénicos del cancer (dolor,
fatiga, prematura la menopausia, depre-
sién, ansiedad, entre otros), y la preven-
cion de los efectos tardios como la os-
teoporosis, la enfermedad cardiaca, la
deteccién de tumores malignos, y pro-
mocion de estilos de vida saludables®.
Un aspecto importante en el desarrollo
de un PCS es que el paciente debe estar
involucrado de una manera significati-
va, debe ser un colaborador en el proce-
s0, no el destinatario de las decisiones
de los proveedores de salud®*'5, Igual-
mente, el PCS debe ser compartido y
completado por todos los profesionales
de la salud involucrados en la atencién
continua del superviviente®122227 Por
ello, es esencial que el PCS esté integra-
do en la historia clinica y que ésta sea
electrénica para facilitar la accesibilidad
de todos los profesionales®?®?8, Un as-
pecto que requiere aln mayor estudio
es el tiempo y costes por la prestacion
de cuidados para supervivientes, pues
se ha evidenciado que el desarrollo del
PCS puede llevar entre 45 a 90 minutos
por paciente 20.23.26

Como hemos visto anteriormente en los
modelos de atencion al superviviente en
el &mbito internacional, la labor de los
equipos de atencion primaria a veces es
compartida con los especialistas, de for-
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ma simulténea o secuencial. En nuestro
entorno, rara vez hay una sola historia
clinica integrada y el equipo de atencién
primaria no suele estar incluido en la
gestion del paciente durante este tiem-
po*. Meses o afios después de la finali-
zacion del tratamiento es cuando el pa-
ciente vuelve para revisiones regulares
con el equipo de atencién primaria. En
esta etapa, muchos pacientes se sien-
ten reticentes al seguimiento, pensando
que el cancer y el riesgo a una recidiva
son la principal y més grave amenaza a
la que se enfrentan en la etapa de lar-
ga supervivencia. Sin embargo, muchos
son los supervivientes que experimentan
efectos tardios derivados de los trata-
mientos!'®, que deben ser abordados por
profesionales de la atencién primaria de
salud.

3. El papel de la enfermera en la gestion de
la supervivencia del cancer

El cuidado a los supervivientes ofrece
una oportunidad para que los diferen-
tes agentes de salud implicados en la
atencion en la supervivencia del cancer
desempefien un papel significativo para
un cuidado y seguimiento eficiente y
de calidad*!®. En este contexto, la evi-
dencia internacional destaca la figura
del profesional de Enfermeria como
pieza clave en la provisién del plan de
atencion a supervivientes de céncer, en
todos sus ambitos: asistencial*??, do-
cente?®, de gestion?, y de investigacion?®.
Entre las funciones que las enfermeras
y enfermeros pueden desempefiar en
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este nuevo escenario de atencion, la li-
teratura destaca tres areas principales
de intervencion:

. Implementacién y desarrollo de un
resumen del tratamiento y de los
planes de cuidados para el super-
viviente “14.

. Prevencién y deteccién, vigilancia
y promocion de la salud en super-
vivientes!42l,

. Coordinacion de la atencién a la
supervivencia®®12,

Se han considerado a las enfermeras
de préactica avanzada y especialistas en
enfermerfa oncolégica como los perfiles
enfermeros mas adecuados para pres-
tar cuidados efectivos y eficientes a los
supervivientes de cancer®. Cabe sefia-
lar que en algunos modelos de aten-
cion al superviviente ya instaurados,
los profesionales de préactica avanzada
son responsables de los resimenes de
tratamiento y planes de atencién y de
la continuidad de los cuidados con la
atencion primaria?®. Asimismo, la aten-
cion telefénica semanal o bisemanal por
una enfermera de practica avanzada ha
sido descrita como una estrategia inno-
vadora que ayuda al uso rentable de los
recursos®!®, Por lo tanto, se deberfan
abrir nuevas lineas de reflexién y eva-
luar el coste-efectividad de la atencion
al superviviente por parte del equipo
multidisciplinar, y particularmente por
parte del personal de enfermeria.

CONCLUSIONES Y DISCUSION

En paises del norte de Europa, asi como
en EE. UU. y Canad4, el potente movi-
miento surgido a favor del colectivo de
supervivientes de cancery en pro de sus
necesidades ha propiciado la implanta-
cion de nuevos modelos de atencién sa-
nitaria especificos para la prestacion de
cuidados en la supervivencia del cancer;
también la necesidad de una atencién
coordinada entre niveles asistenciales.
En Espafia, sin embargo, son aun esca-
sas las experiencias en este tipo de aten-
cion. Por ello, consideramos necesario
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aprender de las experiencias de otros
paises y tratar de disefiar e implementar
en nuestro contexto un plan de cuidados
especifico para supervivientes, igual que
lo hemos hecho para la atencion al pa-
ciente pluripatolégico.

Si bien es cierto que todavia hay poca
investigacion sobre la eficacia de los re-
cursos puestos en préactica en términos
de calidad de vida de los supervivientes,
tenemos la oportunidad de implementar
aquellas acciones que la evidencia cien-
tifica considera como esencial para la
atencion al superviviente. Por un lado,

se destaca la importancia de planificar
el PCS desde el diagnostico de céncer,
incorporando el resumen clinico de la
atencién recibida en la fase aguda. Por
otro lado, se identifica la necesidad de
coordinacion entre niveles asistenciales.
Por ultimo, las experiencias internacio-
nales avalan el potencial que tiene el
profesional de enfermeria como pieza
clave del engranaje asistencial para la
prestacién de cuidados de calidad al
superviviente y para promover la tan de-
seada coordinacién y continuidad de los
cuidados.
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