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PRÓLOGO

El cáncer es una de las enfermedades más prevalentes y la primera causa
de muerte en España y en la Unión Europea. En nuestro país, provoca aproxi-
madamente unas 90.000 defunciones al año, lo que supone un 25.6% de to-
das las muertes y la incidencia anual de nuevos casos se sitúa en torno a los
162.000. En términos de riesgo individual, uno de cada tres españoles y una
de cada cinco españolas podrán padecer cáncer en algún momento de su vida,
aunque los avances médicos están consiguiendo reducir significativamente la
mortalidad y mejorar la calidad de vida de los pacientes y de hecho, se estima
que la mitad de los casos de cáncer sobrevivirán a su enfermedad más de 5
años.

Según estimaciones de la Organización Mundial de la Salud (OMS), más
del 40% de todos los cánceres se pueden prevenir. Sin embargo, el pronuncia-
do aumento de algunos factores de riesgo, como el consumo de tabaco y la
obesidad, está contribuyendo a aumentar la incidencia de la enfermedad. 

Las rápidas transformaciones del entorno mundial, consecuencia de la
globalización de los mercados y de la urbanización, están propiciando un
consumo de alimentos elaborados ricos en grasas, azúcar y sal, así como de
productos del tabaco; un menor consumo de frutas y verduras; y un estilo de
vida más sedentario. El resultado es que la incidencia de cáncer y de otras en-
fermedades crónicas está aumentando. Otros factores de riesgo prevenibles
son muchos carcinógenos ambientales y las infecciones que causan el virus de
la hepatitis B y el papilomavirus humano.

El Ministerio de Sanidad y Consumo, en coherencia con los planteamien-
tos de la OMS, propugna un enfoque integrado que combine la prevención, el
diagnóstico y el tratamiento del cáncer con las correspondientes medidas para
las cardiopatías, la diabetes, los accidentes cerebro-vasculares y otras enferme-
dades crónicas, dado que muchas de ellas comparten factores de riesgo comu-
nes tales como el tabaquismo, determinadas dietas o la inactividad física, y re-
quieren respuestas similares desde los servicios sanitarios del Sistema
Nacional de Salud.
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En este contexto, la Estrategia frente al Cáncer del Sistema Nacional de Sa-
lud constituye un texto de apoyo para la coordinación en todo el país de pla-
nes o programas de prevención y promoción de la salud, medios de diagnósti-
co apropiados para realizar una detección temprana de la enfermedad y
tratamientos cada vez más eficaces en Cáncer. 

Del mismo modo, la Estrategia tiene entre sus objetivos reforzar la investi-
gación, tanto epidemiológica como básica y clínica, y crear herramientas pre-
cisas que permitan evaluar la situación en cada momento y valorar la utilidad
de las medidas que se pongan en marcha. 

Este documento ha sido elaborado por expertos de todas las disciplinas re-
lacionadas con el Cáncer, coordinados por el Dr. Eduardo Díaz-Rubio, Jefe del
Servicio de Oncología Médica del Hospital Clínico de Madrid, y con la partici-
pación de técnicos de las Consejerías de Salud de las Comunidades Autóno-
mas y del Ministerio de Sanidad y Consumo. Para su elaboración se han teni-
do en cuenta las actuaciones y planes llevados a cabo tanto en España como
en la Unión Europea y la OMS, así como por parte de otros organismos como
el Consejo de Europa y la OCDE, entre otros.

Esta Estrategia forma parte del Plan de Calidad para el Sistema Nacional
de Salud y representa un esfuerzo consensuado entre Ministerio de Sanidad y
Consumo, Sociedades Científicas y Comunidades Autónomas para conseguir
una atención a los pacientes de cáncer basada en la excelencia clínica en con-
diciones de igualdad en todo el territorio nacional, avanzando de esta forma
en la necesaria cohesión de nuestro sistema sanitario en beneficio de todos
los ciudadanos, con independencia del lugar en el que residan. Algo que, sin
duda, servirá para reforzar tanto la calidad como la cohesión de nuestro Siste-
ma Nacional de Salud.

Con esta iniciativa de trabajo conjunto, los servicios sanitarios y los profe-
sionales que en ellos trabajan, tienen un instrumento de enorme importancia
en la mejora de la salud de los ciudadanos en general y de los pacientes en
particular.

La Estrategia en Cáncer del Sistema Nacional de Salud va a constituir una
«hoja de ruta» para la coordinación en todo el país de programas de preven-
ción y promoción de la salud, de los medios de diagnóstico apropiados para
realizar una detección temprana de la enfermedad y de la articulación de tra-
tamientos cada vez más eficaces en coherencia con la evidencia científica. Del
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PRÓLOGO

01  19/5/06 14:46  Página 12



mismo modo, la estrategia tiene entre sus objetivos reforzar la investigación,
tanto epidemiológica como básica y clínica, y crear herramientas precisas que
permitan evaluar la situación en cada momento y valorar la utilidad de las
medidas que se pongan en marcha.

Es obligado agradecer a todos quienes han participado en la elaboración
de este documento cuyo fin último es la mejora de la calidad de vida de nues-
tros ciudadanos ya que el resultado de su trabajo contribuirá definitivamente
en hacer posible una mejora en la calidad de la atención sanitaria en el Siste-
ma Nacional de Salud español.

JOSÉ MARTÍNEZ OLMOS

Secretario General de Sanidad 
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INTRODUCCIÓN

El cáncer agrupa a numerosas enfermedades diferentes en su etiología,
comportamiento y respuesta al tratamiento, siendo posible decir que muchas
de ellas son evitables, que otras se pueden diagnosticar de manera temprana y
tener un tratamiento más eficaz, que puede en ciertos casos conocerse los gru-
pos de personas de mayor riesgo para ofrecerles el consejo genético adecuado,
que la asistencia reclama una intervención multidisciplinar, que muchos ca-
sos son curables, y que en el peor de los casos se deben aplicar los oportunos
cuidados paliativos. Siendo imprescindible que la calidad esté siempre pre-
sente y que se pongan en marcha programas de investigación en todas las
áreas mencionadas. 

A todo ello, se suma la necesidad de equidad, cohesión, y homogeneidad
en todos los procesos que se apliquen. Por lo tanto, se hace evidente la opor-
tunidad del desarrollo de una Estrategia frente al Cáncer a nivel del Sistema
Nacional de Salud.

Cuando el Ministerio de Sanidad y Consumo decidió iniciar los trabajos
para realizar un documento técnico sobre Cáncer, la primera acción que se de-
sarrolló fue la de elaborar un estudio sobre la situación del cáncer en España
que sirviese de base para la Estrategia frente al Cáncer del Sistema Nacional de
Salud. Se encargó al Área de Epidemiología Ambiental y Cáncer del Centro
Nacional de Epidemiología del Instituto de Salud Carlos III, el estudio de la
incidencia, prevalencia y mortalidad de este grupo de enfermedades, utilizán-
dose los datos de la supervivencia del programa europeo Eurocare III.

La Estrategia recoge un total de siete líneas prioritarias de actuación: pro-
moción y protección de la salud; detección precoz; asistencia a adultos; asis-
tencia a niños y adolescentes; cuidados paliativos; calidad de vida; e investiga-
ción. En cada una de ellas se ha hecho un análisis de los antecedentes
existentes y del estado de la situación, se han establecido, los puntos críticos
existentes, los objetivos a alcanzar, las acciones a desarrollar e indicadores de
evaluación. Así mismo, se muestran ejemplos de buenas prácticas con la in-
tención de que sirvan de referencia.

15
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Cada línea estratégica de actuación contó con un grupo de expertos, coor-
dinado por un moderador de reconocido prestigio y capacidad integradora.
En estos grupos se involucraron representantes de las sociedades científicas de
las distintas disciplinas implicadas y agentes sociales. El número de expertos
que han participado en los grupos de trabajo ha sido cercano al centenar, ade-
más de otro número igualmente importante que lo han hecho como consul-
tores externos.

En un primer momento y tras numerosas reuniones se llegaron a definir
60 objetivos, 152 acciones y 50 indicadores, a partir de los cuales se procedió
a una priorización utilizando una metodología muy rigurosa, para llegar a
una propuesta de 20 objetivos, 37 acciones y 20 indicadores. 

En todo momento el consenso ha sido la clave de este trabajo, sin que se
hayan producido disonancias tanto personales como institucionales, lo que
ha sido primordial para que el documento tuviera el máximo rigor técnico. El
éxito ha estado sin duda en que todas las personas que han participado, com-
prendieron la dimensión del problema y que la elaboración de la Estrategia
debía estar centrada en la atención al paciente y por encima de los intereses
profesionales.

Tras el acuerdo de todas las Comunidades Autónomas y el Ministerio de
Sanidad y Consumo, la Estrategia en Cáncer del SNS fue aprobada el 29 de
marzo de 2006, por el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud.
Una vez aprobada la Estrategia comienza la parte más importante, la puesta
en marcha de la Estrategia de Salud en Cáncer por todos aprobada. Se requie-
re primero una fase de difusión, que consideramos muy importante para dar-
la a conocer a lo largo del SNS. Su implementación corresponde al conjunto
del Sistema Nacional de Salud. Luego se articulará el mecanismo más adecua-
do para realizar el seguimiento de la Estrategia, con la finalidad de evaluar y
analizar su desarrollo, así como proponer los posibles cambios que en cada
momento convenga introducir.

Los objetivos establecidos en la Estrategia frente al Cáncer pretenden,
basados en la evidencia científica, reducir la incidencia del cáncer, su morta-
lidad y la mejoría en la calidad asistencial. Se trata de reducir las inequida-
des y las variaciones injustificadas y existentes en el riesgo de padecer cán-
cer, en el acceso a los servicios preventivos y en el acceso a los servicios
clínicos de calidad.
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Estamos seguros que la implantación de la Estrategia permitirá disminuir
las cifras de mortalidad y de incidencia del cáncer, a la par que crear un am-
biente asistencial en todos los niveles, más adecuado y comprometido con la
calidad. Además, la Estrategia supondrá un respaldo e impulso a la investiga-
ción en cáncer, tanto clínica como básica, epidemiológica y aplicada, y por su-
puesto un punto a partir del cual se puedan tener sistemas de información
adecuados.

Es mi deseo mostrar mi agradecimiento más sincero a todas las personas e
instituciones que han participado, ya que ellos son los artífices de que esta Es-
trategia pueda ser una realidad. También es preciso recalcar la ayuda prestada
por todas las CCAA, así como la del Ministerio de Sanidad a través de la Di-
rección General de Calidad.

Personalmente ha sido un orgullo y un honor poder coordinar estos traba-
jos, y aunque a primera vista pueda parecer ardua la tarea realizada, debo de-
cir que ha sido sencilla, y ello ha sido debido a la extraordinaria colaboración
que siempre he encontrado en todos los lugares, estamentos y personas. Ha
sido un trabajo gratificante donde el consenso ha presidido todos los trabajos
realizados.

EDUARDO DÍAZ-RUBIO

Coordinador de la Estrategia frente al Cáncer del SNS
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NOTA TÉCNICA

Este documento consta de tres partes bien diferenciadas:

Una primera parte —Aspectos Generales—, que aborda la situación gene-
ral de la epidemiología del cáncer en España y la justificación de la Estrategia
(págs. 21-68).

Una segunda parte —Objetivos de la Estrategia en Cáncer del Sistema Na-
cional de Salud—, que detalla los objetivos, las acciones y el sistema de eva-
luación de la Estrategia, aprobados por el Consejo Interterritorial del Sistema
Nacional de Salud el 29 de marzo de 2006 (págs. 69 a 95).

Y una tercera parte —Recomendaciones técnicas de apoyo a la Estrategia—,
que presenta una serie de posibles objetivos, estándares, acciones e indicado-
res, a modo de documento de apoyo, para aquellas instituciones sanitarias im-
plicadas en la elaboración de planes o programas relacionados con el Cáncer
(págs. 97 a 247).
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1.1. JUSTIFICACIÓN

La Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, en su artículo 70 esta-
blece que la coordinación general sanitaria incluirá la determinación de fines
u objetivos mínimos comunes en materia de promoción, prevención, protec-
ción y asistencia sanitaria..., así como el establecimiento con carácter general
de criterios mínimos, básicos y comunes de evaluación de la eficacia y rendi-
miento de los programas, centros y servicios sanitarios.

La ley establece, además, que el Estado y las CC.AA. podrán establecer es-
trategias conjuntas que cuando implique a todas ellas se formularán en el
seno del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud.

Por otra parte, la experiencia internacional más reciente sugiere que una
buena vía para afrontar estas actuaciones conjuntas puede ser la elaboración
de estrategias sobre las enfermedades más relevantes con el objetivo de lograr
un enfoque homogéneo en el ámbito del Sistema Nacional de Salud.

Estas estrategias deben establecer objetivos, acciones y recomendaciones
basados en la evidencia científica y en las buenas prácticas disponibles en los
ámbitos de la promoción, la prevención, el manejo clínico, la rehabilitación y
la reinserción social, los sistemas de información y la investigación. Deben ser
elaboradas con amplia participación de las sociedades científicas y otros agen-
tes sociales y revisadas periódicamente.

Los principios rectores de la Estrategia en Cáncer son la solidaridad, la
equidad y la participación para lograr la reducción de desigualdades, la pro-
moción de la salud y de los estilos de vida saludables y la calidad de la aten-
ción.

En este sentido, cada Comunidad Autónoma, a partir de este documento,
implantará en mayor o menor grado aquellos elementos que sean consensua-
dos como los de mayor eficacia e impacto.

23

01  19/5/06 14:46  Página 23



En la elaboración de este documento han participado expertos de todas
las disciplinas relacionadas con el cáncer y un Comité Institucional integrado
por represenantes de todas las Comunidades Autónomas.

Los trabajos técnicos del Comité de Redacción sobre Cáncer comenzaron
en abril del 2003, dando lugar a un excelente documento técnico previo sobre
el que, a partir del verano del 2004, se procedió a la redefinición de la Estrate-
gia y a la aplicación de una metodología contrastada para la priorización de
objetivos, actividades e indicadores.

El resultado de este trabajo son los 19 objetivos con las correspondientes
recomendaciones y propuestas de acciones e indicadores de evaluación. Este
documento se completa con una propuesta técnica más completa y detallada
que puede servir a las Comunidades Autónomas, que así lo estimen, como
texto de apoyo en la elaboración de sus Planes o Programas en Cáncer.

1.2. SITUACIÓN DEL CÁNCER EN ESPAÑA

El cáncer constituye uno de los mayores problemas de salud en el mundo
desarrollado y su impacto negativo incide de manera especial en los grupos
humanos más desfavorecidos. Los últimos 20 años han visto un progreso real
en la comprensión y el manejo del cáncer. Desde el comienzo de los años 90
la frecuencia de muertes producidas por cáncer ha ido disminuyendo a un rit-
mo medio de 0,7% anual. Este progreso ha llevado a cifras globales próximas
al 50% de curaciones, definidas funcionalmente como supervivencias supe-
riores a cinco años. En todo caso, a pesar de que se ha hecho un progreso real,
es clara la necesidad de avanzar hacia un objetivo final, que no puede ser otro
que prevenir y curar todas las formas de cáncer.

El cáncer es una de las enfermedades más prevalentes en España y en la
Unión Europea. Estadísticas recientes estiman que el número de nuevos diagnós-
ticos de cáncer en la Unión Europea es de 1.300.000 por año y el de muertes de
837.000. En España el cáncer constituye la primera causa de muerte: aproxima-
damente 90.000 defunciones al año, lo que supone el 25% de todas las muertes.

En el año 2000 fallecieron por cáncer en España 91.623 personas
(57.382 hombres y 34.241 mujeres), lo que supuso el 25,6% de todas las
defunciones (Instituto de Salud Carlos III, Situación del cáncer en España, ju-
nio 2003).
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En nuestro país la incidencia anual de nuevos casos se sitúa en torno a los
155.000. De estos españoles, la mitad sobrevivirán a su enfermedad más de
cinco años. En términos del riesgo individual, uno de cada tres españoles y
una de cada cinco españolas serán diagnosticados de cáncer en un momento
de su vida.

Aunque la supervivencia del cáncer haya mejorado significativamente en
nuestro país en los últimos veinte años, la realización de una Estrategia del
Cáncer del SNS supone una oportunidad para la optimización de su preven-
ción, su diagnóstico y su tratamiento en el ámbito de la organización sanita-
ria, y también para la investigación y para la evaluación de los avances lo-
grados.

Por otro lado, existen importantes diferencias sociales en cuanto a inci-
dencia de cáncer e importantes diferencias geográficas en cuanto a resultados,
mortalidad, procedimientos y asistencia dentro de los mismos grupos de en-
fermedades. Así, llama la atención la elevada variabilidad de la tasa de altas y
de la estancia media de los ingresos oncológicos entre Comunidades Autóno-
mas, aunque la información disponible puede presentar problemas de com-
parabilidad (Instituto de Salud Carlos III, Situación del cáncer en España, junio
2003).

Al mismo tiempo, Andalucía, Cataluña, Valencia, Navarra, Galicia, Castilla
y León y País Vasco han elaborado Planes Oncológicos o Estrategias de aten-
ción al cáncer. Y existen programas organizados y efectivos de cribados pobla-
cionales, así como registros de calidad contrastada. De la interrelación de to-
dos estos esfuerzos y de la colaboración mutua es de esperar una potenciación
y estímulo para la consecución de los objetivos comunes perseguidos. La Es-
trategia del Cáncer del SNS se ha beneficiado de esta experiencia y de estos es-
fuerzos. A su vez, puede servir como apoyo para las Comunidades Autónomas
que están en proceso de elaboración de sus propios planes.

Análisis de la situación del cáncer en España

Por otro lado, El Instituto de Salud Carlos III, a través de un convenio de
colaboración con el Ministerio de Sanidad y Consumo, ha elaborado un in-
forme sobre la situación de esta enfermedad (incidencia, prevalencia y morta-
lidad) y recursos y demanda asistencial que como consecuencia de la misma
se produce, del que se han extractado los datos que aquí se presentan.
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Mortalidad

En términos absolutos, el cáncer es la primera causa de muerte en España,
con 91.623 muertes en el año 2000, lo que supuso el 25,6% de todas las de-
funciones (tabla 1.1).

TABLA 1.1. DIEZ CAUSAS PRINCIPALES DE MUERTE. ESPAÑA, 2000

Número de Tasa Tasa Porcentaje 
Causa defunciones cruda ajustada (*) del total

Todas las causas 357.788 906,58 623

1 Tumores malignos 91.623 232,16 173,45 25,6

2 Enfermedades del corazón 77.237 195,71 127,56 21,6

3 Enfermedades cerebrovasculares 36.420 92,28 57,49 10,2

4 Enfermedades crónicas de las 
vías respiratorias inferiores 16.573 41,99 26,17 4,6

5 Accidentes (lesiones 
no intencionadas) 11.661 29,55 25,73 3,3

6 Diabetes mellitus 9.232 23,39 14,79 2,6

7 Gripe y neumonía 8.278 20,98 13,08 2,3

8 Enf. crónica del hígado y cirrosis 5.137 13,02 10,88 1,4

9 Nefritis, síndrome nefrótico
y nefrosis 5.634 14,28 8,98 1,6

10 Enfermedad de Alzheimer 5.381 13,64 8,04 1,5

(*) Tasas ajustadas por 100.000 habitantes (población estándar europea).

Para el conjunto de grupos de edad, el cáncer es la primera causa en hom-
bres (57.382 fallecimientos) (tabla 1.2). En mujeres (34.241 fallecimientos),
aunque aún se sitúa en segundo lugar después de las enfermedades cardiovas-
culares, el cáncer presenta una tasa truncada ajustada (para los grupos de edad
de 35-64 años) tres veces mayor que aquéllas, y provoca el mayor número de
años potenciales de vida perdidos.
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TABLA 1.2. NÚMERO DE DEFUNCIONES REGISTRADAS PARA LAS
10 CAUSAS DE MUERTE MÁS IMPORTANTES POR SEXO. ESPAÑA, 2000

Todas las edades

Hombres Mujeres

1.º Cáncer 57.382 Enf. corazón 40.903

2.º Enf. corazón 36.334 Cáncer 34.241

3.º Enf. cerebrovascular 14.931 Enf. cerebrovascular 21.489

4.º Enf. crónica respiratoria 12.197 Diabetes 5.686

5.º Accidentes 8.524 Enf. crónica respiratoria 4.376

6.º Gripe/Neumonía 4.127 Gripe/Neumonía 4.151

7.º Diabetes 3.546 Alzheimer 3.622

8.º Cirrosis 3.538 Accidentes 3.137

9.º Nefritis, etc. 2.764 Nefritis, etc. 2.870

10.º Suicidio 2.534 Aterosclerosis 2.749

Analizando las defunciones por edad, sexo y causa, en el mismo año 2000
el cáncer es la causa de muerte más frecuente en hombres y mujeres en los
grupos de edad entre 40 y 79 años, y en mujeres también lo es para el grupo
de 20 a 39 años.

En términos de mortalidad, los tumores más importantes son, para los
hombres, el cáncer de pulmón, el cáncer colorrectal y de próstata, superando
todos ellos las 5.000 muertes/año, mientras que en mujeres este número de
muertes sólo son alcanzadas por los tumores de mama y el cáncer colorrectal
(tabla 1.3).
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TABLA 1.3. NÚMERO DE DEFUNCIONES REGISTRADAS PARA LOS
10 TUMORES MALIGNOS MÁS FRECUENTES POR SEXO. ESPAÑA, 2000

Todas las edades

Hombres Mujeres

1.º Pulmón 15.432 Mama 5.663

2.º Colorrectal 6.448 Colorrectal 5.184

3.º Próstata 5.448 Tumores mal definidos 2.629

4.º Estómago 3.741 Estómago 2.340

5.º Tumores mal definidos 3.300 Páncreas 1.920

6.º Vejiga 3.189 Pulmón 1.876

7.º Páncreas 2.069 Útero 1.800

8.º Cav. bucal y faringe 1.833 Ovario 1.755

9.º Laringe 1.768 Leucemias 1.255

10.º Hígado primario 1.722 LNH 1.101

En la última década, la mortalidad por cáncer en los hombres españoles
ha sufrido un incremento medio de un 0,10% anual, estadísticamente signifi-
cativo (figura 1.1).

Este incremento es debido principalmente al aumento de la mortalidad
por cáncer colorrectal, y en menor grado a la tendencia creciente de la morta-
lidad debida a cáncer de páncreas, tumores del sistema nervioso central, linfo-
mas no Hodgkin, mieloma múltiple y cáncer de riñón (figura 1.2). Algunas
localizaciones muestran un claro descenso en la última década: cáncer de es-
tómago, cáncer de laringe, cáncer de huesos, tumores malignos de piel no me-
lanomas, cáncer de testículo y linfoma de Hodgkin. Es interesante constatar
que el cáncer de pulmón por fin muestra signos de estabilización en nuestro
país en los últimos años. Finalmente, llama la atención el pronunciado incre-
mento observado en localizaciones tradicionalmente consideradas como in-
frecuentes: cáncer de pleura, melanoma cutáneo y mieloma múltiple, con in-
crementos porcentuales medios cercanos o superiores al 3% anual.

En las mujeres, durante la década de los 90 la mortalidad por cáncer
ha ido disminuyendo significativamente un promedio de 0,53% al año
(figura 1.3).
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FIGURA 1.1. EVOLUCIÓN DE LA MORTALIDAD EN ESPAÑA
POR GRANDES CAUSAS. HOMBRES, 1975-2001

Tasas ajustadas con población estándar europea

Fuente: Centro Nacional de Epidemiología, «Vigilancia del cáncer y otras causas online»,
http://cancer.isciii.es

Este descenso es debido a la disminución de la mortalidad por cáncer de
mama, que decrece a un ritmo de 1,4% anual, y a los tumores de estómago,
intestino delgado e hígado principalmente (figura 1.4). A diferencia de lo
comentado en los hombres, la mortalidad por cáncer de pulmón aumenta
rápidamente en las mujeres españolas, un 1,75% anual. También aumenta
la mortalidad por cáncer de páncreas, cáncer de ovario y tumores malignos
del sistema nervioso central en las mujeres, mientras que disminuye la debi-
da a linfomas de Hodgkin y a tumores malignos de piel no melanomas. Por
último, los linfomas no Hodgkin, el mieloma, el melanoma cutáneo y los
sarcomas de tejidos blandos, presentan incrementos de la mortalidad por
encima del 1,8%.
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FIGURA 1.2. EVOLUCIÓN DE LA MORTALIDAD POR LAS
LOCALIZACIONES TUMORALES MÁS FRECUENTES EN ESPAÑA.

HOMBRES, 1975-2000
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FIGURA 1.3. EVOLUCIÓN DE LA MORTALIDAD EN ESPAÑA
POR GRANDES CAUSAS. MUJERES, 1975-2001

Tasas ajustadas con población estándar europea

Fuente: Centro Nacional de Epidemiología, «Vigilancia del cáncer y otras causas online»,
http://cancer.isciii.es
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FIGURA 1.4. EVOLUCIÓN DE LA MORTALIDAD POR LAS
LOCALIZACIONES TUMORALES MÁS FRECUENTES EN ESPAÑA.

MUJERES, 1975-2000
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En base a los datos de incidencia y mortalidad en las provincias con regis-
tros de cáncer se han estimado los datos presentados en la tabla 1.4. En ella se
muestra una estimación del número de casos anuales de diferentes tumores
malignos a nivel nacional, su intervalo de credibilidad al 95% y la tasa ajusta-
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TABLA 1.4. ESTIMACIÓN DE LA INCIDENCIA ANUAL DE CÁNCER EN ESPAÑA EN EL PERÍODO 1997-2000

Ambos
Hombres Mujeres sexos

Localización tumoral Casos IC al 95% TA Casos IC al 95% TA Total casos
Todos excepto la piel 97.050 69.560-132.927 448,08 64.977 49.526-83.465 247,19 162.027
Colon y recto 14.204 9.977-19.753 63,58 11.461 8.152-15.679 39,01 25.665
Pulmón 16.690 12.271-22.084 77,40 2.131 1.455-3.036 8,07 18.821
Mama 15.979 10.508-23.586 67,06 15.979
Vejiga 12.727 6.441-23.121 58,06 1.750 1.371-2.201 5,56 14.477
Próstata 13.212 6.245-24.524 56,29 13.212
Útero y cérvix 7.164 4.120-11.657 31,92 7.164
Estómago 2.896 1.964-4.118 12,76 3.454 1.752-6.225 11,42 6.350
LNH 3.253 1.868-5.280 15,25 2.209 1.696-2.846 8,19 5.462
Laringe 3.705 2.034-6.248 18,31 852 54-3.897 3,66 4.557
Encéfalo 1.954 953-3.650 9,56 287 194-410 0,97 2.241
Hígado 3.081 2.233-4.158 13,85 1.309 807-2.025 4,02 4.390
Leucemia 2.436 1.873-3.104 11,15 1.852 1.429-2.361 6,75 4.288
Páncreas 1.919 1.449-2.516 8,87 1.675 1.247-2.238 5,30 3.594
Esófago 1.512 1.319-1.730 7,46 257 160-406 0,89 1.769
Riñón 1.441 374-3.923 6,71 1.189 771-1.772 4,59 2.630
Melanoma 1.283 597-2.406 6,14 1.785 1.231-2.543 7,26 3.068
Hodgkin 890 386-1.773 4,23 528 244-1.009 2,29 1.418
Mieloma 795 384-1.471 3,54 769 532-1.063 2,54 1.564
Ovario 2.997 1.735-4.870 12,31 2.997
Tiroides 456 48-1.776 2,22 1.278 205-4.246 5,69 1.734
Vesícula 696 497-944 3,06 1.542 761-2.804 4,52 2.238
Testículo 820 60-3.706 3,85 820

0
1
 
 
1
9
/
5
/
0
6
 
1
4
:
4
6
 
 
P
á
g
i
n
a
 
3
3



da para España. El número de casos/año de cáncer estimados para el período
1997-2000 es de 162.000, de los que 25.600 casos serían carcinomas colo-
rrectales, el tumor más frecuente de todos en términos absolutos. El siguiente
tumor en frecuencia es el cáncer de pulmón, con 18.800 nuevos casos, segui-
do del cáncer de mama en mujeres, con 15.979 casos.

Es importante constatar el incremento que está sufriendo la incidencia de
cáncer según los datos de los registros que disponen de series temporales (fi-
gura 1.5).

FIGURA 1.5. TASAS AJUSTADAS DE INCIDENCIA EN LOS REGISTROS
ESPAÑOLES Y ESTIMADA PARA ESPAÑA

Los registros de Navarra y Zaragoza son los más antiguos de nuestro país y
por tanto con una mayor serie temporal. Así, las tasas ajustadas para el con-
junto de tumores (excepto piel) en Navarra entre 1983-86 y 1993-97 han au-
mentado un 21,6% en hombres y un 15,4% en mujeres, y en la misma medi-
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da en Zaragoza (19% en ambos sexos). En el mismo período, las tasas de cán-
cer de pulmón en hombres han aumentado en ambos registros en torno a un
18%, pero en mujeres el comportamiento es diferente (Navarra 19% y Zara-
goza 0,8%), reflejando diferencias en los patrones de incorporación al hábito
de fumar en las mujeres de ambas provincias. Para el cáncer colorrectal en
hombres, los incrementos son del 46 y 43% en Navarra y Zaragoza respectiva-
mente, y en mujeres del 18 y 29% (figuras 1.6 y 1.7).

La Rioja cuenta con un Registro de Cáncer de Base Poblacional de la Co-
munidad Autónoma. La incidencia en el año 1993 fue de 1011 casos nuevos
de cáncer. Tasa bruta en hombres de 479,69 por 100.000 y, en mujeres 289,62
por 100.000. En el año 1994 la incidencia fue de 945 nuevos casos, tasa bruta
en hombres 413,03 por 100.000 y en mujeres 305,41 por 100.000.

La Comunidad Autónoma de Cantabria también cuenta con un registro de
tumores de base poblacional, Registro de Tumores de Cantabria (RTC). La
incidencia de casos nuevos de cáncer en el año 1997 fue de 2.437 y en 2001
de 2.335. Siendo la tasa bruta por 100.000 habitantes en 1997 de 588,06 en
hombres y 342,34 en mujeres, y en el año 2001 de 551,21 en hombres y
323,25 en mujeres.

FIGURA 1.6. EVOLUCIÓN DE LA INCIDENCIA DE CÁNCER
EN NAVARRA, 1973-1999. EXCLUYE PIEL NO MELANOMA

Tasas por 100.000 ajustadas a la población mundial
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FIGURA 1.7. EVOLUCIÓN DE LA INCIDENCIA DE LAS LOCALIZACIONES
TUMORALES MÁS FRECUENTES POR SEXO EN NAVARRA, 1973-1999

Tasas por 100.000 ajustadas a la población mundial
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Supervivencia

La supervivencia de los pacientes con cáncer, medida como proporción de
casos que logran sobrevivir un tiempo preestablecido (uno, tres, cinco años,
por ejemplo), es el indicador más importante de la eficacia del sistema asis-
tencial en la lucha contra el cáncer. Este indicador refleja en qué medida los
casos son diagnosticados en un estadio potencialmente curable y el grado de
eficacia de los procedimientos terapéuticos. Los proyectos EUROCARE-1, 2 y
3 proporcionan información sobre la supervivencia global de los pacientes
con cáncer en Europa. EUROCARE ha supuesto el seguimiento de todos los
casos de cáncer incluidos en los registros de cáncer europeos participantes, to-
dos ellos registros de base poblacional, minimizando así los posibles sesgos
de selección. Los datos que aquí se presentan en este capítulo se refieren a los
resultados de EUROCARE-3, estudio que incluyó los casi 1.800.000 pacientes
con cáncer de los registros participantes que fueron diagnosticados en los
años 1990-1994. Las estimaciones para España proceden de los registros de
cáncer del País Vasco, Granada, Gerona, Mallorca, Navarra y Tarragona. Te-
niendo en cuenta el año de registro, es esperable que la supervivencia actual
sea mayor, especialmente para aquellos tumores con altas posibilidades de
respuesta al tratamiento.

En las tablas 1.5 y 1.6 se presenta la supervivencia relativa (ajustada por
otras posibles causas de muerte) de las diferentes localizaciones tumorales a
1, 3 y 5 años según los datos del proyecto referido.

Comparando estos porcentajes con los obtenidos en el proyecto anterior
(EUROCARE-2), incluyendo pacientes diagnosticados en el período 1985-
1989, se observa un significativo aumento de la supervivencia global (de 40 a
44% a los 5 años en el caso de los hombres, y de 52 a 57% en el caso de las
mujeres) y en la mayor parte de las localizaciones.

37

ASPECTOS GENERALES

01  19/5/06 14:46  Página 37



38

A
SPEC

TO
S G

EN
ER

A
LES

TABLA 1.5. SUPERVIVENCIA DEL CÁNCER EN ESPAÑA POR LOCALIZACIÓN TUMORAL.
RESULTADOS DEL PROYECTO EUROCARE-3. HOMBRES

Supervivencia Supervivencia Supervivencia
1 año 3 años 5 años

Cáncer Observaciones Porcentaje Porcentaje Porcentaje IC 95%
Cavidad oral y faringe 2.021 71 42 36 [34-39]
Esófago 992 33 14 13 [10-16]
Estómago 2.848 44 28 27 [25-29]
Colon/Recto 5.044 72 57 53 [51-55]
Hígado 881 26 13 10 [8-13]
Páncreas 762 15 6 5 [3-8]
Laringe 2.214 88 71 67 [64-69]
Pulmón 8.789 32 14 12 [12-13]
Melanoma de piel 498 90 77 74 [69-79]
Próstata 3.635 86 70 65 [63-68]
Testículo 298 92 89 87 [84-91]
Vejiga 3.998 86 77 75 [73-78]
Riñón 999 71 58 56 [52-60]
Encéfalo, sistema nervioso 651 34 21 19 [16-22]
Tiroides 122 84 81 82 [68-98]
Linfoma no Hodgkin 277 87 79 73 [68-79]
Enfermedad de Hodgkin 1.083 69 57 53 [49-57]
Mieloma múltiple 350 70 46 34 [28-41]
Leucemia 764 64 50 47 [42-52]
Todas localizaciones excepto piel 36.021 62 47 44 [43-45]
Fuente: G. López-Abente et al., Situación del cáncer en España, Madrid: Ministerio de Sanidad y Consumo, diciembre 2003. Elaborado a partir

de Berrino et al., Survival of Cancer Patients in Europe: the EUROCARE-3 Study, Annals of Oncology, volume 14, 2003, Supplement 5.
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TABLA 1.6. SUPERVIVENCIA DEL CÁNCER EN ESPAÑA POR LOCALIZACIÓN TUMORAL.
RESULTADOS DEL PROYECTO EUROCARE-3. MUJERES

Supervivencia Supervivencia Supervivencia
1 año 3 años 5 años

Cáncer Observaciones Porcentaje Porcentaje Porcentaje IC 95%
Cavidad oral y faringe 322 78 55 52 [47-59]
Esófago 113 45 26 23 [16-35]
Estómago 1.546 48 33 30 [28-33]
Colon/Recto 3.709 73 58 55 [53-57]
Hígado 349 26 13 12 [8-16]
Páncreas 646 15 7 6 [5-9]
Laringe 42 92 79 80 [65-98]
Pulmón 773 33 16 13 [11-16]
Melanoma de piel 695 98 91 90 [86-93]
Mama 9.814 94 84 78 [77-79]
Cuello del útero 985 86 72 69 [66-72]
Cuerpo del útero 1.741 89 78 75 [73-78]
Ovario 1.084 66 49 43 [40-46]
Vejiga 665 82 73 70 [66-75]
Riñón 465 76 64 61 [56-66]
Encéfalo, sistema nervioso 461 37 20 18 [14-22]
Tiroides 437 87 86 86 [81-90]
Linfoma no Hodgkin 191 89 80 76 [70-83]
Enfermedad de Hodgkin 924 72 60 55 [52-59]
Mieloma múltiple 340 74 54 38 [32-44]
Leucemia 539 62 49 44 [40-49]
Todas localizaciones excepto piel 24.699 72 60 56 [56-57]
Fuente: G. López-Abente et al., Situación del cáncer en España, Madrid: Ministerio de Sanidad y Consumo, diciembre 2003. Elaborado a partir

de Berrino et al., Survival of Cancer Patients in Europe: the EUROCARE-3 Study, Annals of Oncology, volume 14, 2003, Supplement 5.
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Los costes del cáncer en España

Una estimación del costo del cáncer, en total y por Comunidades Autó-
nomas, se muestra en la siguiente tabla 1.7. En ella se exponen los costos di-
rectos e indirectos, así como la pérdida de productividad laboral asociada al
cáncer, considerando que:

Costes directos: Es el consumo de recursos del sistema de atención sa-
nitaria. Se diferencian dentro de los costes directos,
los relativos a hospitalización y tratamiento ambula-
torio.

Costes de hospitalización: coste de las estancias hos-
pitalarias.

Coste tratamiento ambulatorio: atención especiali-
zada ambulatoria, consultas, tratamientos quimiote-
rapia y hormonoterapia, fármacos y consultas de aten-
ción primaria.

Costes indirectos: Son las pérdidas potenciales de productividad laboral
ocasionadas por la mortalidad y la morbilidad de la
enfermedad.

Costes estimados por mortalidad: a través de la valora-
ción de los años potenciales de vida pérdidos (APVP).

Costes estimados por morbilidad: a través de la valora-
ción de los recursos que se asocian a la incapacidad per-
manente (IP) y a la incapacidad temporal (IT).

Costes totales: Son la suma de costes directos e indirectos.
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TABLA 1.7. ESTIMACIÓN DE LOS COSTES TOTALES DE CÁNCER (*) EN ESPAÑA
Datos actualizadosa 2003. En euros

Coste Coste Hospitalización Tratamiento Coste Mortalidad Incapacidad Incapacidad
total directo (1) ambulatorio indirecto prematura permanente (IP) transitoria (IT)

Andalucía 258.223.155 187.141.350 4.493.648 142.647.702 71.081.805 34.589.144 32.534.358 3.958.303

Aragón 55.222.690 40.116.251 11.665.658 28.450.593 15.106.439 6.984.181 7.190.117 932.142

Asturias 54.385.230 40.532.927 11.250.605 29.282.322 13.852.303 6.375.310 6.632.507 844.485

Baleares 35.610.075 23.225.942 5.250.538 17.975.404 12.384.133 5.872.672 5.827.350 684.111

Canarias 55.659.944 37.019.763 8.464.139 28.555.624 18.640.181 8.949.827 8.617.863 1.072.491

Cantabria 22.494.205 14.776.319 3.337.178 11.439.141 7.717.886 4.016.627 3.302.498 398.760

Castilla y León 114.244.218 88.945.564 23.896.299 65.049.265 25.298.654 11.860.850 11.901.368 1.536.436

Castilla-La Mancha 65.468.983 48.901.030 11.343.883 37.557.147 16.567.953 7.716.315 7.850.403 1.001.234

Cataluña 307.879.651 198.790.493 55.997.630 142.792.863 109.089.158 54.238.810 48.698.847 6.151.501

Com. Valenciana 164.872.616 112.687.488 25.853.296 86.834.192 52.185.128 24.965.514 24.192.559 3.027.056

Extremadura 41.150.683 30.681.590 7.552.033 23.129.557 10.469.093 5.096.242 4.778.824 594.027

Galicia 128.279.235 93.348.733 27.146.187 66.202.546 34.930.502 16.375.408 16.429.951 2.125.142

Madrid 239.756.237 149.030.773 39.761.967 109.268.806 90.725.464 46.629.497 39.212.493 4.883.475

Murcia 40.070.822 29.449.513 6.275.134 23.174.379 10.621.309 5.422.835 4.627.576 570.897

Navarra (C. Foral) 24.683.406 16.487.628 3.814.396 12.673.232 8.195.778 4.139.721 3.573.122 482.934

País Vasco 105.603.723 62.123.374 14.365.341 47.758.033 43.480.349 21.351.055 19.499.624 2.629.669

La Rioja 12.950.798 9.286.396 2.493.452 6.792.944 3.664.402 1.858.983 1.573.728 231.690

Ceuta y Melilla 3.568.637 2.393.922 368.962 2.024.960 1.174.715 644.181 476.528 54.006

España 1.730.124.306 1.184.939.054 303.330.344 881.608.710 545.185.252 267.087.173 246.919.719 31.178.361

(*) Tumores: colorrectales, mama, próstata y cérvix.
(1) Según datos de CMBD y Encuesta de Morbilidad Hospitalaria (INE) referidos al año 2000.
Fuentes: Antoñanzas y col., Estudio de costes directos del tratamiento del cáncer en España. Oliva y col,. Informe sobre las pérdidas de productividad ocasionadas por el cáncer en España.
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La prevención del cáncer

El cáncer es una enfermedad que se puede prevenir, tanto su aparición
como sus impactos negativos una vez se ha desarrollado.

En efecto, existe una relación, ampliamente aceptada, que liga la exposi-
ción del ser humano a una serie de condiciones y el desarrollo de ciertos tu-
mores malignos. Algunas publicaciones relevantes han mostrado que entre 5
y 7 de cada 10 cánceres tienen una causa que se puede ligar a la actividad hu-
mana, definiendo así el cáncer como una enfermedad evitable en cierta medi-
da (R. Doll y R. Peto, 1981; K. Czene et al., 2002). La prevención primaria del
cáncer tiene por objeto disminuir la incidencia de esta enfermedad a través de
una reducción, tan intensa como sea posible, de la exposición a una serie de
factores cuya presencia se reconoce como necesaria o favorecedora de la apari-
ción de la enfermedad. En algunos casos, estos factores no son modificables o
no lo son de una manera fácil (como los asociados a la reproducción). En
otros, en cambio, es posible combatir y erradicar la exposición nociva. Dado
que con frecuencia estos factores de riesgo se relacionan con más de una en-
fermedad, los diferentes planes de salud y, específicamente, los planes para el
control del cáncer han hecho de esta información una importante fuente de
estrategias de prevención.

Enfoque actual de las estrategias de prevención primaria

Durante las dos últimas décadas se han desarrollado algunas estrategias
preventivas que ya han sido evaluadas desde el punto de vista de la disminu-
ción de la incidencia de tumores y de su aplicabilidad, lo que ha permitido al-
canzar una serie de acuerdos, consensuados, entre los diferentes agentes com-
prometidos con la mejora del control del cáncer, de los que destacamos los
más relevantes:

• Se demuestra la complejidad de cualquier medida de mejora de la salud
que implique la modificación de hábitos personales, sociales y produc-
tivos (C. Stephens et al., 2001). De hecho, pese al empeño puesto por
ciudadanos, profesionales, instituciones y gobiernos, el control sobre
ciertos hábitos de probada acción carcinogénica, como el tabaco, se re-
vela extremadamente difícil. Desalentador incluso, si se tiene en cuenta
los datos disponibles sobre el daño real que produce. Así pues, recono-
ciendo la dificultad que entraña, se precisa en todo momento de un
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enorme esfuerzo y seriedad en la evaluación y actualización de las estra-
tegias más idóneas, que habrán de ser abiertas y multisectoriales, y en
constante cambio y evaluación.

• Tradicionalmente las estrategias de prevención primaria han partido del
principio de riesgo, es decir, de la consideración de las diferentes canti-
dades o concentraciones de agentes o hábitos carcinogénicos, a partir de
las cuales podrían ser considerados como peligrosos y por tanto evita-
bles. Este principio ha sido sustituido por el principio de precaución a
la hora de definir políticas y estrategias preventivas para el cáncer y otras
enfermedades (N. Myers, 2002).

Esto significa que el reconocimiento de la incertidumbre científica, so-
bre los daños que cierto nivel de exposición es capaz de producir, debe
traducirse en una conducta que valore el riesgo potencial en la planifica-
ción de acciones preventivas. Este cambio de planteamiento conduce a
una serie de principios operativos, ya recogidos en normativas comunes
para países desarrollados, especialmente para los agentes contaminan-
tes y el tabaco (J. Lubchenco, 1998). Así, por ejemplo, no son el público
o las agencias gubernamentales quienes deben encontrar las pruebas de
la inocuidad de una cierta actividad. El peso de la prueba corresponde
al interesado en llevarla a cabo. Pruebas que deben ser valoradas a tra-
vés de un proceso abierto, informado y democrático, invitando al deba-
te a los potenciales afectados, e incorporando el examen de un amplio
rango de alternativas a esa actividad, incluso la no acción (European En-
viroment Agengy, 2003).

• Esto conlleva que a la hora de transmitir la información a la pobla-
ción general y diseñar estrategias preventivas de carácter individual y
colectivo, se necesite clarificar hacia qué factores de riesgo es necesario
dirigir los esfuerzos más vigorosos, y hacia cuáles debemos tener una
actitud menos determinante, evitando, de ese modo, la diseminación
de medidas de escasa eficacia o ineficacia probada, que saturan a la
población.

Se distinguen, pues, un plano legislativo y normativo que afecta al dise-
ño de políticas sanitarias y en general de protección de la salud y el me-
dio ambiente, y un plano de diseño de estrategias de aplicación a gru-
pos de ciudadanos. El primero debe tender a ser muy restrictivo y
conservador, y el segundo muy sólido y evaluado.
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• En este sentido conviene no perder la referencia del Código Europeo Con-
tra el Cáncer recientemente revisado y actualizado (P. Boyle et al., 2003),
cuyos consejos relativos a la prevención primaria parecen en este mo-
mento los más sólidamente relacionados con una disminución real de
la incidencia del cáncer. De hecho, la mayoría de los planes contra el
cáncer existentes, de diferentes niveles de aplicación, basan sus estrate-
gias de prevención primaria en estas ideas y su mejor difusión.

El Programa Europa Contra el Cáncer (CE 96/646) y sus desarrollos pos-
teriores son un buen motor para que las iniciativas de control del cán-
cer, y específicamente las estrategias de prevención primaria, encuen-
tren la difusión y la consideración que merecen. El Código Europeo
Contra el Cáncer, recientemente revisado (Boyle et al., 2003), contiene
las recomendaciones mejor documentadas en estos momentos y debe
continuar siendo una referencia para todas las estrategias que se dise-
ñen desde las diferentes Estrategias del Cáncer. Se trata de una base ge-
neral para la realización de programas, que deben ser adaptados a la
realidad de cada país, y que encuentra su concreción y sus especifi-
caciones en cada uno de los capítulos de este documento.

Si adopta un estilo de vida sano, puede prevenir ciertos tipos de cáncer y me-
jorar su salud general:

• No fume; si fuma, déjelo lo antes posible. Si no puede dejar de fumar,
nunca fume en presencia de no fumadores.

• Evite la obesidad.

• Realice alguna actividad física de intensidad moderada todos los días.

• Aumente el consumo de frutas, verduras y hortalizas variadas: coma al
menos 5 raciones al día. Limite el consumo de alimentos que contienen
grasas de origen animal.

• Si bebe alcohol, ya sea vino, cerveza o bebidas de alta graduación, mo-
dere el consumo a un máximo de dos consumiciones o unidades dia-
rias, si es hombre, o a una, si es mujer.

• Evite la exposición excesiva al sol. Es especialmente importante proteger
a niños y adolescentes. Las personas que tienen tendencia a sufrir que-
maduras deben protegerse del sol durante toda la vida.
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• Aplique estrictamente la legislación destinada a prevenir cualquier ex-
posición a sustancias que pueden producir cáncer. Cumpla todos los
consejos de salud y de seguridad sobre el uso de estas sustancias. Apli-
que las normas de protección radiológica.

Existen programas de salud pública que pueden prevenir el cáncer o aumen-
tar la posibilidad de curar un cáncer que ya ha aparecido:

• Las mujeres, a partir de los 25 años, deberían someterse a pruebas de
detección precoz del cáncer de cuello de útero.

• Las mujeres, a partir de los 50 años, deberían someterse a una mamo-
grafía para la detección precoz de cáncer de mama.

• Los hombres y las mujeres, a partir de los 50 años, deberían someterse a
pruebas de detección precoz de cáncer de colon.

• Participe en programas de vacunación contra el virus de la hepatitis B.

Estos puntos podrían resumir la visión actual en torno a los intentos por
disminuir la incidencia del cáncer y consecuentemente sus efectos individua-
les y sociales.

Detección precoz

Cáncer de mama

El primer programa poblacional de detección precoz de cáncer de mama
en España se inició en Navarra en 1990 (tabla 1.8). En 1991 se puso en mar-
cha en Asturias. En 1992, otras Comunidades Autónomas siguieron esta ini-
ciativa: Castilla-La Mancha, Castilla y León, Cataluña, Comunidad Valenciana
y Galicia. Progresivamente se han puesto en marcha nuevos programas. Los
más recientes se iniciaron en 1998 en Extremadura, en 1999 en Canarias y
Madrid y en el año 2001 en la ciudad de Ceuta, completando así la extensión
de esta actividad preventiva a todas las CC.AA.
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TABLA 1.8. AÑO DE INICIO DE LOS PROGRAMAS, GRUPOS DE EDAD
DIANA Y COBERTURA DEL PROGRAMA POR COMUNIDADES

Año inicio Grupo de Población Población 
Comunidad Autónoma programas edad diana objetivo cubierta (%)

Andalucía 1995 50-65 548.216 93,60

Aragón 1997 50-64 101.908 61,21

Asturias 1991 50-64 95.640 100,00

Baleares 1997 50-64 69.141 74,19

Canarias 1999 50-64 136.253 83,50

Cantabria 1997 50-64 45.079 100,00

Castilla-La Mancha 1992 45-67 190.850 100,00

Castilla y León 1992 45-65 292.632 100,00

Cataluña 1992 50-69 554.465 100,00

Ciudad de Ceuta 2001 45-64 3.622 37,49

Comunidad Valenciana 1992 45-69 504.596 100,00

Extremadura 1998 50-64 79.819 100,00

Galicia 1992 50-64 244.956 100,00

La Rioja 1993 45-65 30.984 100,00

Madrid 1999 50-64 417.762 100,00

Murcia 1994 50-69 113.106 100,00

Navarra 1990 45-69 78.791 100,00

País Vasco 1995 50-64 199.828 100,00

Fuente: http://www.programascancerdemama.org, «Situación de los Programas de Cáncer de
Mama en España. Año 2002», elaboración propia.

Todos los programas incluyen como población objetivo el grupo de edad
de 50 a 64 años. Algunos programas, que se iniciaron antes de 1994 (Castilla-
La Mancha, Castilla y León, Comunidad Valenciana, La Rioja y Navarra),
atienden a las mujeres a partir de los 45 años. La edad máxima objetivo es, en
todos los programas, de 64/65 años, excepto Navarra, Cataluña, Comunidad
Valenciana y Murcia, que incluyen hasta los 69 años, y Castilla-La Mancha,
que está en proceso de aumento de edad.

El número de mujeres objetivo de los programas, teniendo en cuenta los
diferentes grupos de edad objetivo en cada autonomía, en diciembre de 2002
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era de 3.707.648. La población cubierta por los programas era de 3.510.625, lo
que supone que el 94,69% de la población objetivo tenían en esa fecha acceso
a este programa preventivo. Trece Comunidades ya tenían una cobertura del
100% de su población objetivo. Andalucía alcanzó el 93,6%, Canarias el
83,5%, Baleares el 74,19%, Aragón el 61,21%, y la Ciudad de Ceuta el 37,49%.

La prueba básica de cribado que se realiza en las unidades de exploración
es la mamografía. A las mujeres que acuden por primera vez a realizar el cri-
bado se les hacen 4 placas (2 proyecciones en cada mama). Lo mismo ocurre
en exploraciones sucesivas, salvo en 5 Comunidades que en esa fecha realiza-
ban una única proyección por mama: Asturias, Castilla-La Mancha, Comuni-
dad Valenciana, Extremadura y Navarra.

Todos los programas coinciden en la periodicidad del cribado, cada dos
años, independientemente de los factores de riesgo. Únicamente se recomien-
da una mayor frecuencia, denominada mamografía intermedia, basada en cri-
terios radiológicos y no epidemiológicos.

En este momento no se dispone de indicadores agregados de todos los
programas en marcha.

La «cartera de servicios» de atención primaria con relación a servicios de diag-
nóstico precoz de cáncer de mama y de cérvix en el antiguo INSALUD incluía
como norma técnica (208.3) que «se realizará una mamografía cada dos años, a
toda mujer incluida en servicio, cuya edad esté comprendida entre 50 y 64 años,
ambos inclusive, constando el resultado en la historia clínica». En la tabla 1.9 se
presenta la cobertura de mamografía en algunas Comunidades Autónomas.

Estos datos hay que interpretarlos con la precaución que la construcción
del propio indicador implica; sólo los datos de cobertura y participación de
los programas poblacionales dará una idea completa de la actividad de criba-
do de cáncer de mama en España.

Según los datos del informe «Uso de la mamografía y de la citología de Pa-
panicolau para la detección precoz del cáncer de mama y de cérvix uterino en
España» (Agencia de Evaluación de Tecnologías Sanitarias, Informe de Evalua-
ción n.º 34, noviembre de 2002), el 59,2% de las mujeres de 40 a 70 años de
edad entrevistadas manifiestan haberse realizado al menos una mamografía
durante los dos años anteriores al momento de la entrevista (el 48% si se con-
sidera una mamografía preventiva).
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TABLA 1.9. COBERTURA DE MAMOGRAFÍA

Ámbito geográfico Cobertura (%) Ámbito geográfico Cobertura (%)

Aragón 40,9 Castilla-La Mancha 67,0

Asturias 57,9 Extremadura 50,7

Baleares 59,8 La Rioja 89,7

Cantabria 78,8 Madrid 48,1

Ceuta 49,5 Melilla 22,8

Castilla y León 68,0 Murcia 65,9

Fuente: INSALUD, 2001.

Cáncer de cuello de útero

En España se realiza un gran número de citologías vaginales, aunque no se
desarrollan programas de cribado organizados de carácter poblacional. Ac-
tualmente se realizan muchas citologías en mujeres jóvenes y pocas en muje-
res de mayor edad, especialmente de nivel socioeconómico más bajo (Institu-
to de Salud Carlos III, Situación del cáncer en España, junio 2003).

Las diversas Comunidades Autónomas han ido adoptando las recomen-
daciones de los organismos internacionales, especialmente las de la Unión
Europea, para establecer programas o protocolos de actuación con los profe-
sionales sanitarios en el ámbito de su competencia. Actualmente nueve Co-
munidades Autónomas disponen de programas o protocolos de diagnóstico
precoz de cáncer de cuello de útero.

Las estrategias definidas en estos programas o protocolos están basadas en
el cribado oportunista.

Existe una gran variabilidad tanto en la edad de indicación de realización
de la citología como en la periodicidad entre las pruebas. Un reciente estudio
de la Agencia de Evaluación de Tecnologías describe la situación de las reco-
mendaciones en cuanto a edades e intervalo entre pruebas, que a continua-
ción se transcribe (AETS, Informe de Evaluación n.º 34, 2002).

La mayoría de los programas incluyen mujeres de entre 35 y 65 años, algu-
nos comienzan en edades más tempranas, desde el comienzo de las relaciones
sexuales: Extremadura, Canarias, Castilla y León, Cataluña, Navarra, País Vas-
co y Murcia (tabla 1.10). En el caso de Andalucía la población diana son mu-
jeres en edad fértil desde los 15 a los 49 años.
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TABLA 1.10. DESCRIPCIÓN DE LOS PROGRAMAS DE CRIBADO DE CÁNCER DE CUELLO UTERINO EN ESPAÑA

Ámbito de Población 
Comunidad Autónoma Año inicio Tipo programa realización diana Periodicidad

Andalucía 1986 Oportunista A.P. y P.F. 15-49

Canarias 1995 Oportunista A.P. y A.E. 18-65 Tras 2 citologías, cada
3 años hasta los 35 años
y cada 5 hasta los 65 años

Castilla y León 1986 Poblacional A.P. 25-65 Dos primeras 1 año y luego
cada 3 años

Cataluña Oportunista A.P. y programas 25-64 Cada 3 años
de la mujer

Comunidad Valenciana 1995 Oportunista A.P y P.F. 35-65/25-35 Cada 3 años
según riesgo

Extremadura 1983 Oportunista Equipos del Desde inicio Dos primeras 1 año y luego 
programa relaciones cada 3 años

hasta 65

Galicia Oportunista A.P. 35-65 Dos primeras 1 año y luego
cada 5 años

Navarra 2000 Oportunista A.P. y Centros 25-65 Bajo riesgo: 3 ó 5 años.
de la mujer Alto riesgo: dos primeras

1 año y luego cada 3 años

País Vasco 1999 Oportunista A.P. y A.E. 25-59 Dos primeras 1 año y luego
cada 3-5 años según riesgo

Antiguo territor. INSALUD Oportunista A.P. 35-64 Dos primeras 1 año y luego
cada 5 años

A.P.: Atención Primaria. A.E.: Atención Especializada. P.F.: Planificación Familiar.
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La periodicidad más frecuente es cada 3 ó 5 años, pero muchos programas re-
comiendan que las dos primeras citologías se realicen con un intervalo de un año.
Prácticamente todos los programas coinciden en que se realicen en el ámbito de la
atención primaria, programas de atención a la mujer y planificación familiar.

La «cartera de servicios» de atención primaria con relación a servicios de
diagnóstico precoz de cáncer de mama y de cérvix en el antiguo INSALUD in-
cluía como norma técnica (206.1) que «toda mujer entre 35 y 64 años deberá
tener realizada y registrado el resultado (normal o no) en la historia clínica
de: A) Dos citologías iniciales (exfoliativas con tinción de Papanicolau) con-
secutivas con un año de intervalo entre ellas. B) Una citología cada cinco años
desde los 35 a 64 años de edad». En la siguiente tabla 1.11 se presentan los re-
sultados de cobertura en algunas Comunidades Autónomas.

TABLA 1.11. COBERTURA DE CITOLOGÍAS

Ámbito geográfico Cobertura (%) Ámbito geográfico Cobertura (%)

Aragón 39,5 Castilla-La Mancha 25,3

Asturias 18,9 Extremadura 12,8

Baleares 33,4 La Rioja 28,9

Cantabria 40,2 Madrid 37,5

Ceuta 18,2 Melilla 41,3

Castilla y León 42,6 Murcia 22,5

Fuente: INSALUD, 2001.

Cáncer colorrectal

Hasta el momento sólo se han realizado en España algunos estudios pilo-
to, la mayoría por iniciativa de profesionales del ámbito hospitalario (Albace-
te, Canarias, Navarra).

Entre las últimas experiencias que se han desarrollado se encuentra la
prueba piloto de cribado de cáncer colorrectal de Hospitalet de Llobregat pro-
movido por el Departament de Sanitat y Seguretat Social de la Generalitat de
Catalunya. Esta experiencia podrá aportar información en un futuro cercano
sobre la aceptación y viabilidad de programas de este tipo.

Algunos investigadores españoles en este terreno se han incorporado al
European Colorectal Cancer Screening Group que reúne representantes de
doce países europeos.
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Planes oncológicos y detección precoz

Cáncer de mama

Las seis comunidades que han desarrollado planes oncológicos (Andalu-
cía 2002-2006, Castilla y León 2002-2004, Cataluña 2001-2004, Galicia 2002-
2005, Navarra 2001, Comunidad Valenciana 2002-2006) disponen de progra-
mas de detección precoz de cáncer de mama ya implantados, por lo que las
referencias que se hacen en relación con este tumor corresponden a actuacio-
nes orientadas a conseguir una cobertura total y a mejorar la calidad de los di-
ferentes programas. En la tabla 1.12 se resumen las referencias que se realizan
en los planes de seis Comunidades Autónomas. El Plan de Salud de Murcia
2003-2007 incluye la realización de una experiencia piloto en un área selec-
cionada y su evaluación antes de finalizar el 2005.
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TABLA 1.12. DETECCIÓN PRECOZ DEL CÁNCER DE MAMA EN SEIS PLANES ONCOLÓGICOS

Todas las Comunidades, excepto Castilla y León, que tiene implantado un programa poblacional, señalan la
necesidad de realizar actividades de detección precoz con carácter oportunista tanto en mujeres de riesgo como en
población general con el desarrollo de protocolos que permitan obtener el máximo beneficio posible (tabla 1.13).
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Andalucía

• Conseguir accesibi-
lidad del 100% para
mujeres de 50-65
años.

• Implicación de pro-
fesionales de aten-
ción primaria.

• Es tab lec imiento
de mecanismos de
coordinación y eva-
luación del funcio-
namiento y de
resultados del pro-
grama.

• Realización de en-
cuestas de satisfac-
ción a las usuarias.

• Garantizar una alta
participación.

• Existencia de cir-
cuitos ágiles que
permitan tiempos
de respuesta ade-
cuados en las prin-
cipales etapas del
programa.

Castilla y León

Mejora de calidad y
cobertura del Progra-
ma de Detección Pre-
coz del Cáncer de
Mama en lo que se re-
fiere a:
• Desarrollo de guías

y protocolos.
• Impulso de comi-

siones de segui-
miento.

• Actualización de
unidades de mamo-
grafía para garanti-
zar el intervalo de
24 meses.

• Garantizar una par-
ticipación de al me-
nos 70%.

• Desarrollo de uni-
dades de Consejo
Genético.

Cataluña

• Finalizar el desplie-
gue a todas las mu-
jeres de Cataluña
entre 50 y 69 años.

• Una vez finalizada
esta etapa, evaluar
la conveniencia de
iniciar el cribado
entre las mujeres de
45 a 49 años.

Galicia

• Mantener los están-
dares europeos, po-
tenciando la partici-
pación de las mu-
jeres.

• Ampliar la pobla-
ción objetivo a to-
das las mujeres resi-
dentes en Galicia
hasta los 69 años.

• Siguiendo las reco-
mendaciones de la
Unión Europea, el
intervalo de tiempo
una vez establecida
la indicación de ci-
rugía y la primera
cita desde admisión
sea menor o igual a
3 semanas en el
90% de los casos.

Navarra

• Mantener el Progra-
ma de Prevención
de Cáncer de Mama.

• Aumentar en un
10% los tumores de
mama con tamaño
menor a 1 cm. en
2002-2008 respecto
a los diagnosticados
en el período 1990-
1997.

Com. Valenciana

• Ampliar la edad de
la población diana
del Programa de
Prevención de Cán-
cer de Mama a los
69 años.

• Mejorar aquellos
aspectos que influ-
yen no sólo en la
supervivencia sino
también en la cali-
dad de vida de las
mujeres, como es el
acortamiento de los
tiempos para el tra-
tamiento.

• Proporcionar el apo-
yo psicológico que
algunas mujeres pre-
cisan.
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TABLA 1.13. DETECCIÓN PRECOZ DEL CÁNCER DE CUELLO DE ÚTERO EN SEIS PLANES ONCOLÓGICOS

Cáncer colorrectal

Todos los planes hacen referencia a la necesidad de realización de estudios piloto que evalúen la viabilidad de
este tipo de cribado (tabla 1.14).53
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Andalucía

• Programa de diag-
nóstico precoz ba-
sado en la detección
de casos con un es-
quema mixto de in-
tervalos de realiza-
ción de citologías
para mujeres con y
sin factores de ries-
go.

Castilla y León

Mejora de calidad y
cobertura del Progra-
ma de Detección Pre-
coz del cáncer de cue-
llo uterino en lo que
se refiere a:
• Implantación del

programa en el
100% de las zonas
básicas.

• Desarrollo de guías
y protocolos.

• Garantizar una par-
ticipación suficiente
para que el progra-
ma sea efectivo.

• Desarrollo de activi-
dades de informa-
ción y educación
para la salud en re-
lación con los facto-
res de riesgo de cán-
cer de cuello de
útero y sus medidas
de prevención.

Cataluña Galicia

• Realizar actuaciones
con carácter de in-
formación y difu-
sión, especialmente
dirigidas a grupos
de riesgo.

• Emitir recomenda-
ciones consensua-
das con los grupos
de expertos corres-
pondientes, para es-
tablecer las indica-
ciones del cribado
de cáncer de cérvix
en el sistema públi-
co antes del año
2006.

• Establecer un pro-
grama de garantía
de calidad basado
en «European Gui-
delines for Quality
Assurance in Cervi-
cal Cancer Scree-
ning».

Navarra

• Aplicar las «Reco-
mendaciones del
Consenso Técnico
en Detección Pre-
coz del Cáncer de
Cérvix».

Com. Valenciana

• Incrementar las ac-
tuaciones de pre-
vención primaria y
secundaria en gru-
pos de riesgo frente
al cáncer de cérvix.

• Actualizar y di-
fundir el protocolo
de actuación para la
detección precoz
del cáncer de cuello
de útero.

0
1
 
 
1
9
/
5
/
0
6
 
1
4
:
5
7
 
 
P
á
g
i
n
a
 
5
3



TABLA 1.14. DETECCIÓN PRECOZ DEL CÁNCER COLORRECTAL EN LOS PLANES ONCOLÓGICOS
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Andalucía

• Realización de es-
tudios piloto para
valorar el resulta-
do de las distintas
técnicas de criba-
do en las zonas de
mayor mortalidad.

Castilla y León

• Diseño de un pro-
tocolo de detección
precoz de cáncer
colorrectal en po-
blación de alto ries-
go de acuerdo a los
resultados de la in-
vestigación y la evi-
dencia científica
disponible, con im-
plicación de los
diferentes niveles
asistenciales.

• Inclusión entre las
actividades de pre-
vención y promo-
ción de la salud del
adulto sano de la
cartera de servicios
de atención prima-
ria, actuaciones de
búsqueda activa de
sujetos con factores
de riesgo y oferta de
test de cribado, sus-
tentadas en el pro-
tocolo.

Cataluña

• Prueba piloto de
cribado de cáncer
colorrectal: evaluar
sus resultados y re-
comendar su ex-
tensión al resto de
Cataluña si proce-
de.

Galicia

• Población de alto
riesgo:
— Rectosigmoi-
doscopia anual o
colonoscopia bia-
nual en personas
con poliposis ade-
nomatosa familiar
o síndrome de
Lynch.
— Historia fami-
liar de cáncer en
familiares de pri-
mer grado: desde
los 35-40 años es-
tudio de sangre
oculta en heces y
rectosigmoidosco-
pia cada 3-5 años.

• Población no de
riesgo mayor de 50
años: estudio siste-
máticos de sangre
oculta en heces
cada 2 años dentro
de un programa
organizado. Pre-
viamente deberá
evaluarse su efecti-
vidad y factibili-
dad.

Navarra

• Elaborar y aplicar
un programa de
detección precoz
del cáncer de co-
lon en la pobla-
ción de alto riesgo.

• Diseñar y promo-
ver un programa
piloto de detec-
ción poblacional
del cáncer de co-
lon.

• Aumentar para el
año 2010 en un
20% los tumores
en estadio Dukes
A+B respecto a lo
observado en el
período 1990-1996.

Com. Valenciana

• Incrementar el diag-
nóstico precoz de
cáncer de colon en
grupos de riesgo
según la evidencia
científica disponi-
ble en la actuali-
dad.

• Realizar un estu-
dio piloto de cri-
bado de cáncer de
colon en dos áreas
de salud para co-
nocer su viabili-
dad, eficacia y
eficiencia.
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Asistencia

El uso de los procedimientos diagnósticos y terapéuticos varía amplia-
mente en los distintos ámbitos. Factores que juegan un papel fundamental en
la variabilidad son las diferencias en la disponibilidad de recursos, en la ade-
cuación de su uso, en la aplicación de las guías de práctica clínica, así como en
el grado de implantación y homogeneidad en los protocolos de derivación de
pacientes o la práctica ausencia de los mismos.

Estas discrepancias en el uso de procedimientos diagnósticos y terapéuti-
cos que han demostrado su eficacia no son aceptables, ya que pueden tener
un impacto en la mortalidad y morbilidad de los pacientes, siendo por tanto
deseable su reducción.

Un aspecto relevante en la calidad de la atención oncológica es la variabi-
lidad en la práctica médica, tanto en el ámbito diagnóstico como en el tera-
péutico (Peris, 2001; Pla, 2003). Dos aspectos son relevantes en el análisis de
esta problemática: la variabilidad por distinto enfoque terapéutico según la
especialidad que atiende al paciente en primer lugar, y la vinculada al criterio
médico. El tratamiento en equipos multidisciplinares que efectúa sus indica-
ciones terapéuticas en guías de práctica clínica basadas en la mejor evidencia
disponible son las vías de avance frente a este problema.

La equidad en oncología se refiere al acceso a las tecnologías diagnósticas
y terapéuticas, que puede ser distinta según el lugar de residencia o en los re-
sultados clínicos. Probablemente, el problema más relevante en atención on-
cológica relacionado con el acceso a los recursos asistenciales a lo largo de las
décadas anteriores ha sido el déficit de equipos en radioterapia, ampliamente
documentado en los distintos libros blancos de la FESEO (1998, 1999, 2002).
Otros aspectos relevantes de equidad de recursos tienen que ver con la falta de
profesionales formados en algunas especialidades relevantes en la atención de
los pacientes con cáncer. Indudablemente, la equidad en la disponibilidad de
recursos especializados en las distintas Comunidades Autónomas es una con-
dición necesaria para una atención de calidad, pero no suficiente para unos
resultados clínicos similares, ya que otro aspecto esencial es la experiencia de
los profesionales clínicos, así como la integración multidisciplinar de los pro-
fesionales que efectúen los procedimientos terapéuticos (Smith, TC et al.,
2001; Institute of Medicine, 1999).
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Calidad de vida

En los últimos años se están produciendo avances importantes en el diag-
nóstico y tratamiento del cáncer, por lo que se puede decir que en la actuali-
dad casi el 50% de los pacientes diagnosticados de cáncer pueden ser curados.
Sin embargo, al mismo tiempo que se van produciendo avances científicos en
el estudio y tratamiento del cáncer, se están produciendo cambios muy im-
portantes tanto en el perfil clínico del paciente como en los aspectos terapéu-
ticos y asistenciales.

Los avances científicos realizados en el campo de la oncología, así como
su rápida difusión a los medios de comunicación general, provocan en nues-
tro entorno dificultades de «adaptación», tanto técnicas como económicas, al
mismo tiempo que producen cambios importantes en la percepción que la
población general tiene de los problemas relacionados con el cáncer.

La gran importancia del problema, dada su elevada incidencia y mortali-
dad, así como la mayor información de que dispone la población general
acerca del cáncer y sus tratamientos, supone que:

• Se genere un estímulo constante tanto para los profesionales como para
las autoridades sanitarias que deben satisfacer las demandas de los
usuarios en cuanto a capacitación técnica y disponibilidades tecnológi-
cas y terapéuticas.

• Se genere una intensa sensibilidad social, por lo que su diagnóstico y
tratamiento debe realizarse en el menor tiempo posible, facilitando al
máximo la accesibilidad de los usuarios al sistema.

• Las exigencias actuales de la sociedad en general, y de los pacientes en
particular, sean cada vez mayores, habiéndose hecho popular el término
«calidad de vida». Sin embargo, el término calidad de vida se refiere más
a la satisfacción del usuario que a la calidad de la asistencia prestada,
aunque no hay ninguna duda de que en gran medida es necesaria la se-
gunda para conseguir la primera.

Por todo ello, la Estrategia del Cáncer del SNS contempla la calidad de
vida de los pacientes diagnosticados de cáncer, las repercusiones de los distin-
tos tratamientos y su adaptación social y laboral.
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Cuidados paliativos

La atención adecuada a las múltiples necesidades de los pacientes en fases
avanzadas y terminales y de sus familias representa un componente esencial
del tratamiento del cáncer. El documento «Plan Nacional de Cuidados Paliati-
vos: Bases para su desarrollo» (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2001) subra-
ya el derecho del individuo a los mismos en cualquier lugar, circunstancia o si-
tuación. Para obtener éxito en la aplicación de estos cuidados sugiere
«combinar dos tipos de estrategias: en primer lugar, la formación básica en cui-
dados paliativos de todos los profesionales sanitarios y, en segundo lugar, el
desarrollo de programas específicos de cuidados paliativos con profesionales
capacitados y posibilidad de intervención en todos los niveles asistenciales».

Desde 1991, año en el que se creó la Cartera de Servicios de Atención Pri-
maria como un catálogo de prestación de servicios que responde a las necesi-
dades de salud (impacto) y a las demandas de los usuarios (satisfacción), ya
se incluyó un servicio de desarrollo obligatorio denominado «Servicio de
Atención Domiciliaria a pacientes inmovilizados y terminales». En 1993 se di-
ferenció pasando a denominarse «Servicio de Atención a Pacientes Termina-
les». Este servicio de cartera ha ido mejorando a lo largo del tiempo tanto en
sus indicadores de cobertura (cantidad) como de cumplimiento de normas
técnicas mínimas que son los que miden la calidad del servicio que se presta y
que incluyen normas de captación, control sintomático, situación sociofami-
liar o tratamientos. La evolución de las cifras de cobertura en el antiguo terri-
torio INSALUD ha pasado de 44,5% en 1995 a 51,3% en 2001. La evaluación
de este servicio realizada en el año 2001 en el antiguo territorio INSALUD
apuntó un porcentaje de cumplimiento de normas técnicas mínimas del 79%,
lo que refleja una buena calidad de atención, siendo la norma técnica del ser-
vicio de más baja cumplimentación la evaluación de la situación sociofami-
liar del enfermo.

Disponemos de algunos datos sobre la actividad paliativa de los servicios
de oncología. Se calcula que un 40-50% de los pacientes atendidos se encuen-
tran en fase terminal y que más del 70% del tiempo del oncólogo médico está
destinado a paliar (Sanz, 2002). Resultados preliminares de una encuesta re-
ciente realizada por la SEOM señalan que el 56% de las unidades de oncolo-
gía disponen de recursos para cuidados paliativos, un 42% de servicios dispo-
ne de camas específicas para cuidados paliativos y en el 57% de los pacientes
se realiza un seguimiento propio y específico por el oncólogo médico respon-
sable (Sanz, 2002, b).
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Según el Directorio 2000 de la SECPAL se calcula que aproximadamente
22.000 pacientes con cáncer en fase terminal son atendidos por algún equipo
específico de cuidados paliativos, lo que supone una cobertura del 25% (Cen-
teno, 2000).

En el año 2002 la SECPAL ha identificado 294 recursos de cuidados palia-
tivos en España, de los cuales 213 (72%) eran recursos específicos. Entre estos
últimos, 96 son recursos hospitalarios y 117 domiciliarios (Centeno, 2002).
Es destacable una gran heterogeneidad entre las distintas Comunidades Autó-
nomas.

La atención a niños diagnosticados de cáncer

El cáncer en los niños presenta unas características histológicas, clínicas y
epidemiológicas distintas al de los adultos, que hace necesario su estudio en
un capítulo aparte. La incidencia de cáncer infantil en España es estable,
mientras que su mortalidad ha disminuido gracias al éxito de los avances tera-
péuticos. Aun así, el cáncer constituye la segunda causa de muerte en niños
después del primer año de vida (M. Pollán, 1998). Los tipos histológicos pre-
dominantes en la infancia son las leucemias, tumores cerebrales y sarcomas, a
diferencia de los adultos en que predominan los carcinomas. En el niño, los
principales factores de riesgo conocidos para el cáncer (tabaco, alcohol y ocu-
pación) no tienen aplicación. En los niños, el evento genético que conduce al
desarrollo de un cáncer es mucho más corto en el tiempo que en el adulto, so-
bre todo para los tumores que se desarrollan en el primer año de vida y que
son en su mayoría tumores de estirpe embrionaria. Por ello, se puede suponer
que muchos casos de cáncer en el niño se deben a la producción de alteracio-
nes genéticas en el período del desarrollo embrionario y fetal.

Conocer cuál es la incidencia del cáncer infantil en España es el primer
paso para poder dimensionar el problema sanitario que esta enfermedad
plantea. Aproximadamente 140/106 niños de 0-14 años son diagnosticados
de cáncer al año en España (tabla 1.15). El registro nacional de tumores in-
fantiles (RNTI/SEOP) es el referente para conocer los datos epidemiológicos
de esta enfermedad en España (R. Peris, 2003).
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TABLA 1.15. TODOS LOS TUMORES INFANTILES.
INCIDENCIA MEDIA EN ESPAÑA. PERÍODO 1980-1991. EDAD: 0-14 AÑOS

Todos los tumores

Tasas de incidencia (× 106 niños)
0-4 años 187,7
5-9 años 112,9
10-14 años 109,6
Tasa cruda 132,3

Tasa ajustada por edad
Niños 154,3
Niñas 127,0

Total 141,3

El cáncer más frecuente en la infancia es la leucemia aguda, seguido de los
tumores cerebrales, los linfomas no Hodgkin y tumores del sistema nervioso
simpático, como se muestra en la tabla 1.16.

TABLA 1.16. CASOS REGISTRADOS EN EL RNTI-SEOP
POR TIPO Y EDAD. PERÍODO 1980-2001.

TODOS LOS CASOS, 0-19 AÑOS (CORTE A 5/7/02)

Grupos de diagnóstico 0-4 años 5-9 años 10-14 años >14 años Total

Leucemias 1.542 936 545 45 3.070

Linformas 382 674 663 82 1.801

Tumores SNC 838 888 594 70 2.390

Tumores SNS 1.141 163 39 13 1.358

Retinoblastoma 325 23 1 1 350

Tumores renales 586 168 39 13 806

Tumores hepáticos 134 10 15 159

Tumores óseos 73 285 529 144 1.031

Tejidos blandos 422 288 214 42 966

Gond/Cél. germinales 186 67 102 16 371

Carcinomas 48 66 142 16 272

Otros tumores 284 157 160 26 627

Total 5.961 3.727 3.043 468 13.199
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La puesta en marcha de protocolos nacionales coordinados por las Socie-
dades Españolas de Oncología Pediátrica (SEOP) y Hematología Pediátrica
(SEHP) y la colaboración de las mismas en protocolos internacionales, ha de-
terminado que la supervivencia de los niños diagnosticados de cáncer en Es-
paña sea similar a la de los países de nuestro entorno (figura 1.8).

FIGURA 1.8. TODOS LOS TUMORES. SUPERVIVENCIA OBSERVADA
A LOS 5 AÑOS DEL DIAGNÓSTICO EN EL RNTI-SEOP,

POR COHORTES DE AÑOS DE DIAGNÓSTICO.
PERÍODO 1980-1997 (CORTE A 5/7/02). EDAD: 0-14 AÑOS
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Investigación

Los últimos 20 años han visto un progreso real en el manejo y entendi-
miento del cáncer. Desde el comienzo de los años 90 la frecuencia de muertes
producidas por cáncer ha ido disminuyendo a un ritmo medio de 0,7% anual.
Este progreso ha llevado a las cifras actuales aproximadas de 50% de curación,
definida funcionalmente como supervivencia superior a cinco años. En todo
caso, a pesar de que se ha hecho un progreso real, es clara y esencial la necesi-
dad de avanzar hacia un objetivo final que no puede ser otro que prevenir y
curar todas las formas de cáncer.

De los 155.000 españoles afectados anualmente en nuestro país, la mitad
sobrevivirá a su enfermedad más de cinco años. En términos del riesgo indivi-
dual, uno de cada tres españoles y una de cada cinco españolas serán diagnos-
ticados de cáncer en un momento de su vida. Finalmente, aunque la supervi-
vencia del cáncer haya mejorado significativamente en nuestro país en los
últimos veinte años, con datos procedentes de los registros de tumores de po-
blación, queda mucho por hacer para mejorar su prevención, diagnóstico y
tratamiento en el ámbito de la organización sanitaria, pero también en el ám-
bito de la investigación.

Aumentar sustancialmente el porcentaje de supervivencia de los enfermos
de cáncer necesita el descubrimiento y desarrollo de nuevos conocimientos bá-
sicos y metodologías diagnósticas, pronósticas y terapéuticas. La aportación que
la comunidad biomédica española está haciendo a estas tareas investigadoras es
limitada en comparación con países de similar potencial en el entorno del
mundo desarrollado. Por ello se hace necesario desarrollar planes de actuación
que hagan posible el alcanzar la situación de otros países similares de nuestro
entorno occidental y así poder contribuir adecuadamente al objetivo común fi-
nal de conseguir la prevención y/o curación de todos los procesos cancerosos.

Ámbito científico-técnico del área de investigación en cáncer

El objeto fundamental de la investigación biomédica en cáncer es profun-
dizar en el conocimiento de los mecanismos moleculares, bioquímicos, ce-
lulares, genéticos, fisiopatológicos y epidemiológicos de esta enfermedad y
establecer estrategias para su prevención y tratamiento. La biología, la bioquí-
mica, la biología molecular, la genética y otras disciplinas relacionadas deben
converger con los estudios de todos los aspectos clínicos en esta área para
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conseguir la ampliación de conocimientos que permitan eventualmente resol-
ver este importantísimo problema de salud humana. Estas áreas incluyen, asi-
mismo, la investigación en nuevos fármacos y desarrollos terapéuticos, así
como en salud pública y servicios de salud, donde la epidemiología, la socio-
logía y la economía se aplican conjuntamente. La investigación biomédica
constituye un instrumento clave para incrementar el bienestar social y mejorar
la calidad y expectativa de vida de los pacientes con cáncer.

La viabilidad de la investigación biomédica debe ser contemplada en el
seno de un escenario globalizado, altamente competitivo, que requiere abor-
dajes temáticos integrales, capaces de ejecutar programas coordinados de in-
vestigación que incluyan grupos de investigación básica, investigación clínica,
investigación en salud pública e investigación aplicada llevada a cabo princi-
palmente por compañías biotecnológicas y farmacéuticas y en menor propor-
ción por entidades públicas y grupos cooperativos. Como ejemplos de este
nuevo marco en el que se sitúa la investigación del cáncer, la información ge-
nerada con la secuencia del genoma humano y de otros organismos, y la ex-
pansión de las tecnologías para el análisis de proteínas, expresión de genes y
sus variantes posibilitan redefinir la organización de los sistemas biológicos y
profundizar en los mecanismos implicados en el desarrollo de la enfermedad.
Los conocimientos básicos alcanzados por la medicina genómica abren opor-
tunidades para su traslación en la mejora del diagnóstico y caracterización de
los pacientes, y en el planteamiento de nuevas dianas terapéuticas cuya utili-
dad, toxicidad y eficacia deben corroborarse con los ensayos clínicos apropia-
dos. Mediante estas herramientas, la investigación biomédica del cáncer ha de
satisfacer la demanda social y clínica de una medicina más personalizada y
eficaz. Estos avances en el conocimiento fundamental sólo se traducirán en
calidad de vida y en bienestar para las personas cuando puedan ser aplicados
para mejorar la prevención, el diagnóstico y tratamiento de esta enfermedad,
lo cual supone la necesidad de coordinación con el sector industrial y los gru-
pos cooperativos de investigación clínica. Ello requiere, entre otras medidas,
la creación de centros integrados que den cabida a un número suficiente de
investigadores biomédicos básicos y clínicos.

Sistemas de información

Por un lado, se hace preciso conocer el estado en que se hallan los regis-
tros hospitalarios y poblacionales de cáncer, como paso previo a su mejora y
fortalecimiento.
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Por otro, se precisa establecer los métodos y los indicadores adecuados
para poder monitorizar el grado de ejecución y consecución de los objetivos
que se plantean en la Estrategia del Cáncer del SNS.

El sistema de información deberá ser capaz de evaluar el desarrollo de
cada una de las líneas de intervención en forma particular y también la Estra-
tegia del Cáncer en su conjunto. El análisis de la información deberá plantear-
se tanto a nivel del SNS como de las Comunidades Autónomas

1.3. DESCRIPCIÓN DEL DOCUMENTO

1.3.1. Contenido y estructura del documento

El objetivo de este documento es definir un marco de actuación general
con unos estándares e indicadores de atención que garanticen a los pacientes
una adecuada prevención, asistencia y seguimiento en cualquiera de las fases
de la enfermedad.

Para ello se han determinado de forma consensuada unos estándares de
atención, con unos objetivos claros y definidos que darán lugar a unas acciones
determinadas en todo el proceso, desde antes del inicio de la enfermedad has-
ta su rehabilitación. Se definen así mismo los indicadores de evaluación y de
seguimiento.

La Estrategia del Cáncer del SNS está referida a las siguientes áreas de in-
tervención:

1. Prevención primaria
2. Detección precoz
3. Asistencia a pacientes adultos con cáncer
4. Asistencia a niños y adolescentes
5. Calidad de vida de los pacientes con cáncer
6. Cuidados paliativos
7. Sistemas de información
8. Investigación

Las dos últimas áreas son de carácter transversal, ya que se refieren a aspec-
tos tratados en los seis capítulos anteriores, tal como se muestra en la figura 1.9.
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FIGURA 1.9. ESTRATEGIA DEL CÁNCER DEL SNS

Para cada una de estas áreas de intervención se definen estándares, objeti-
vos, puntos críticos, acciones, indicadores y ejemplos de buenas prácticas.

Definición de conceptos generales

Estándar: grado de cumplimiento exigible a un criterio y que asegura el ni-
vel de atención que toda persona debería obtener. Garantiza la atención a una
patología de forma equitativa para todas las personas y enfermos implicados,
evitando discriminaciones entre la población.

Los objetivos: son metas a alcanzar, aplicables a toda la población a la que
van dirigidos. Todos ellos han sido recogidos de las diversas recomendaciones
de las sociedades científicas y los entes institucionales autorizados. Y han de-
mostrado un impacto considerable en la reducción de la mortalidad y la mor-
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bilidad. Los objetivos son consecuciones, no elaboración de herramientas ni
de instrumentos, por tanto deben ser monitorizables, cuantificables y actuali-
zables.

Esta primera versión de la Estrategia del Cáncer se considera un punto de
partida desde la situación actual real con la que contamos, y debe dar lugar,
en el futuro, a objetivos de mayor compromiso, siendo necesaria la progre-
sión hacia metas más ambiciosas en aras de un incremento constante en la ca-
lidad de la atención: «Cada paso ha de ser una meta, sin dejar de ser un paso».

Los puntos críticos: son aspectos, problemas o situaciones que pueden difi-
cultar el alcance de los objetivos y cuya ignorancia puede hacer fracasar el pro-
yecto. Han sido considerados y puestos claramente de manifiesto desde el pri-
mer momento, constituyendo el hilo conductor del trabajo en cada una de
sus vertientes.

Las acciones: son las actividades generales que es necesario llevar a cabo, de
una manera o de otra, según los diferentes criterios organizativos de las distin-
tas Administraciones. Son imprescindibles para garantizar el cumplimiento
de los objetivos. Se debe asegurar que la acción se instaurará cumpliendo las
recomendaciones de las guías clínicas elaboradas por las diferentes asociacio-
nes profesionales, a menos que exista una contraindicación especial. Las ac-
ciones están sujetas a los cambios propios del devenir y el avance de los cono-
cimientos. Deben ser, por tanto, actualizables.

Los indicadores: son medidas de proceso o de resultados, esenciales para
evaluar la efectividad de la Estrategia del Cáncer. Facilitarán información cla-
ra, consistente y actualizable.

Las buenas prácticas: son ejemplos de iniciativas, actividades o modelos de
funcionamiento que han sido puestos en marcha en España o fuera de ella, y
que por su demostrada eficacia, en su contexto, merecen ser consideradas
como una posible referencia.
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1.3.2. Metodología de trabajo

Proyecto inicial

En el año 2003 se iniciaron los trabajos de redacción del documento, con
la designación de un responsable científico en el Dr. Eduardo Díaz Rubio, la
constitución de tantos grupos de trabajos como áreas de intervención se abor-
darían —ocho— y la designación de un «líder» para cada uno de los grupos
de trabajo. Cada líder sería el responsable de dirigir los trabajos en su grupo y
de redactar el capítulo correspondiente a su área de intervención. Todos los lí-
deres, además del responsable científico y los representantes del Ministerio de
Sanidad y Consumo, se constituyeron en un Comité Técnico de Redacción.

Cada uno de los ocho grupos de trabajo estába constituido por 8 miem-
bros: 6 de ellos designados oficialmente por las sociedades científicas con
competencia en el área de intervención correspondiente y 2 designados ofi-
cialmente por las CC.AA. Todas las CC.AA. designaron un representante.

El documento resultante fue enviado a los consultores externos designa-
dos por los equipos de trabajo, así como al comité científico representante de
todas las sociedades implicadas y a las Administraciones de las CC.AA., quie-
nes realizaron sus aportaciones.

Redefinición de la estrategia

En el 2004 se procedió a la revisión de los contenidos del documento técni-
co preexistente, considerándose que la orientación y contenidos desarrollados
hasta ese momento, aun siendo de excelente calidad desde el punto de vista
científico, debían ajustarse al concepto de «ESTRATEGIA» en el actual marco de
transferencias y dentro de las competencias del Ministerio de Sanidad y Consu-
mo. Se procedió a realizar una síntesis de los objetivos prioritarios, así como a
una definición de indicadores relativos a los anteriores que pudieran objetivar
los avances realizados y con el fin de que el documento resultante pudiera ser
sustrato de pacto entre las diferentes administraciones sanitarias.

Diseño de una metodología de trabajo

La metodología, como primer aspecto, supuso la formación del denomi-
nado «Comité Técnico de Redacción» que, partiendo de la base científico-téc-
nica del documento previo, tuvo como misión priorizar los objetivos míni-
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mos comunes y seleccionar los indicadores que permitan cuantificar los pro-
gresos realizados.

Para ello, se asignan cuatro tareas concretas al Comité:

• Aplicación de un sistema sencillo de priorización de los objetivos defi-
nidos y sus correspondientes estándares. Los criterios de priorización
propuestos fueron:

✔ Porcentaje de individuos afectados por la situación clínica u organi-
zativa a la que se refiere el objetivo. Se refiere al número de indivi-
duos afectados por la situación definida en el objetivo.

✔ Riesgo para la salud de los usuarios afectados por la situación clínica
u organizativa a la que se refiere el objetivo. Hace referencia a la me-
dida en que la situación clínica u organizativa supone un perjuicio
para la salud, expresado en términos de morbilidad, mortalidad, es-
peranza de vida o calidad de vida.

✔ Datos disponibles para medir la situación clínica u organizativa a la
que se refiere el objetivo. Este criterio está en relación con la existen-
cia de los datos necesarios para cuantificar cada situación definida, su
accesibilidad para las personas que tengan que evaluar el resultado de
las intervenciones y el grado de complejidad para su obtención.

✔ Número de profesionales implicados en la solución de la situación
clínica u organizativa a la que se refiere el objetivo. Se refiere al nú-
mero de profesionales del sistema sanitario que están implicados en
la solución de la situación planteada.

✔ ¿Hay evidencia de que las actividades propuestas sean eficaces y/o
efectivas para solucionar la situación clínica u organizativa a la que
se refiere el objetivo? Se refiere al grado de evidencia existente en
cuanto a eficacia de las intervenciones propuestas —sobre todo ensa-
yos clínicos randomizados— y efectividad —sobre todo mediante
estudios cuasi-experimentales o estudios analíticos—.

✔ Coste de la solución de la situación clínica u organizativa a la que se
refiere el objetivo. Este criterio hace referencia a los recursos a movi-
lizar en las Comunidades Autónomas para la solución de una situa-
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ción concreta, en relación no sólo al coste económico, sino también
con los profesionales necesarios, esfuerzo, tiempo, etc.).

• Definición de las fases de implantación del documento y del conjunto
de objetivos básicos comunes que se propone conseguir en todas las
Comunidades Autónomas.

• Para cada objetivo priorizado, destacar la/las actividades más efectivas y
factibles necesarias a poner en marcha.

• Asimismo, para cada objetivo, elegir el/los indicadores de medida que
cuantifiquen el progreso alcanzado. Estos indicadores debían seleccio-
narse en base a criterios de validez, fiabilidad y factibilidad.

Aplicación de un sistema sencillo de priorización de los objetivos defini-
dos y sus correspondientes estándares, en función del grado de evidencia
existente en cuanto a eficacia de las intervenciones propuestas —sobre todo
ensayos clínicos randomizados— y efectividad —mediante estudios cuasi-ex-
perimentales o estudios analíticos—.

Valoración de la complejidad y factibilidad de la intervención propuesta a
la situación clínica u organizativa a la que se refiere el objetivo.

Lo anterior permite seleccionar, en base a la información/evidencia dispo-
nibles, un conjunto de objetivos, estándares y actividades a alcanzar a corto,
medio y largo plazo que de forma realista y en función de los recursos dispo-
nibles y del ámbito de competencias de las CC.AA. contribuyan a mejorar la
calidad de las intervenciones y resultados en relación con el cáncer. Los crite-
rios básicos utilizados para dicha priorización han sido:

• Que respondan a criterios de evidencia, impacto, oportunidad y factibilidad.

• Que sea posible su monitorización/evaluación mediante un sistema de
información factible para el conjunto del SNS.

• Que ofreciendo estándares y ejemplos de buenas prácticas respeten el
ámbito competencial de las instituciones.
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2.1. PROMOCIÓN Y PROTECCIÓN DE LA SALUD

2.1.1. Objetivos 

Objetivo 1

La prevalencia de ex fumadores en España (o cualquier Comunidad Autó-
noma) debería situarse por encima del 23%.

Objetivo 2

La prevalencia de consumo de tabaco en la población adulta (>15 años)
en España (o cualquier Comunidad Autónoma) se habrá reducido hasta el
28% (hombres 35%, mujeres 25%).

Objetivo 3

La prevalencia de consumo de tabaco en jóvenes (16-24 años) en España
(o cualquier Comunidad Autónoma) será inferior al 36%.

Objetivo 4 

Las CC.AA. desarrollarán las normativas que regulen el consumo de taba-
co en el ámbito público y privado, implementando las medidas contempla-
das en la Ley de Prevención del Tabaquismo.
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Objetivo 5

En las CC.AA. se habrán puesto en marcha las intervenciones de carácter
poblacional, o en colectivos de riesgo, conducentes a mejorar los estilos de
vida y hábitos alimenticios relacionados con el cáncer. Una prioridad será in-
vertir la tendencia de obesidad en mujeres y hombres.

2.1.2. Acciones 

Los centros docentes implantarán programas específicos que favorezcan
las medidas preventivas que eviten el inicio de consumo de tabaco y favorece-
doras de hábitos saludables de vida.

Los fumadores tendrán acceso a medidas que le ayuden a dejar de fumar
mediante las intervenciones adecuadas en función del estadio de cambio
(modelo de los estadios de cambio): consejo mínimo, asistencia personaliza-
da y especializada.

Los colectivos de profesionales sanitarios y educadores tendrán una espe-
cial consideración en el diseño de estrategias preventivas y asistenciales, me-
diante programas específicos que contemplen el tratamiento de deshabitua-
ción tabáquica y las medidas de carácter laboral que lo hagan viable.

Los centros de trabajo públicos y privados (centros sanitarios, centros do-
centes, centros de la Administración y de las empresas) se incorporarán a la
red de espacios libres de humo de manera integral. En el caso de los centros
públicos se incluirán estos criterios en sus contratos, programas y acuerdos
sindicales.

Se favorecerá que las diversas Comunidades Autónomas elaboren planes
integrales de tabaquismo que contemplen las medidas legislativas, de promo-
ción y asistenciales que hoy día han mostrado una mayor eficacia, en cohe-
rencia con la Estrategia Nacional de Prevención del Tabaquismo.

Se realizarán actuaciones en materia de educación, sensibilización y pro-
moción de estilos y hábitos de vida saludables destinados a profesionales y
población general.
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2.1.3. Indicadores (Ver ficha técnica detallada en 2.8)

— Prevalencia de ex fumadores.

— Tasa de abandono del hábito de fumar.

— Tasa de fumadores en mayores de 15 años.

— Existencia de normativa sobre consumo de tabaco en lugares públicos.

— Existencia de normativa sobre centros libres de humo.

— Prevalencia de obesidad.

2.2. DETECCIÓN PRECOZ

2.2.1. Objetivos 

Objetivo 6

Implantar programas de cribado de cáncer de mama organizados con ca-
rácter poblacional cuyas bases se establecen de la siguiente forma:

— Población objetivo: 50-69 años de edad.

— Tendrán acceso las mujeres con edades comprendidas entre 50 y 65
años y se iniciará la ampliación de la cobertura hasta los 69 años.

— Prueba de cribado: mamografía.

— Intervalo entre exploraciones: 2 años.

Objetivo 7

Se desarrollarán programas de seguimiento organizado de aquellas perso-
nas con riesgo elevado de padecer cáncer de mama, cáncer colorrectal y cáncer
de cérvix.
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Objetivo 8 

Se promoverá la evaluación del riesgo individual y familiar de cáncer de
mama y cáncer de colon, incluyendo la indicación de realización de estudio y
consejo genético, de aquellas personas con riesgo elevado familiar o heredita-
rio de padecer el tumor.

2.2.2. Acciones 

Las Comunidades Autónomas desarrollarán los programas de cribado po-
blacionales siguiendo las recomendaciones de las Guías Europeas de Control
de Calidad en Mamografía.

Se implantarán programas de garantía de calidad total que aborden todas
las fases del programa, con especial énfasis en el desarrollo de un sistema de
control de calidad de imagen.

Los programas dispondrán, desde su inicio, de un sistema de información
que permita la gestión diaria, control de calidad y evaluación periódica.

Debe asegurarse un completo seguimiento de los casos detectados.

Se organizarán programas de seguimiento específico para mujeres con ante-
cedentes personales de carcinoma lobulillar in situ o hiperplasia epitelial atípica.

Se organizarán programas de seguimiento específico para mujeres con
riesgo elevado de padecer cáncer de cuello de útero, definidas como mujeres
provenientes de países con alta incidencia de la enfermedad y/o susceptibles
de patología asociada (VIH u otras enfermedades de transmisión sexual).

Se organizarán programas de seguimiento específico de personas con póli-
pos adenomatosos considerados de alto riesgo o enfermedad inflamatoria del
intestino.

Se proporcionará consejo genético a las personas con riesgo hereditario de
padecer cáncer de mama o colorrectal.

Los diferentes niveles asistenciales captarán activamente a las personas de
riesgo elevado, mediante el establecimiento de protocolos específicos, para
que se determine la pauta de cribado específico en función de su riesgo.
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2.2.3. Indicadores (Ver ficha técnica detallada en 2.8)

— Cobertura de los programas de cribado de cáncer de mama.

— Porcentaje de mujeres con mamografía realizada.

— Atención organizada a pacientes con riesgo de cáncer.

— Mapa de unidades especializadas de carácter multidisciplinar de re-
ferencia.

2.3. ASISTENCIA ADULTOS

2.3.1. Objetivos 

Objetivo 9

En los pacientes con sospecha clínica fundada de cáncer de mama se ini-
ciará el proceso de confirmación diagnóstica en los 15 días siguientes al esta-
blecimiento de la sospecha*. 

Se desarrollarán proyectos pilotos cuyo objetivo principal sea conseguir la
misma demora para los cánceres de pulmón y colon (15 días desde la sospe-
cha fundada de cáncer hasta el inicio del proceso diagnóstico).

Objetivo 10

Los pacientes diagnosticados de cáncer serán tratados en el marco de un
equipo multidisciplinario e integrado y con un profesional que actúe como
referente para el paciente a lo largo del proceso de atención hospitalaria. La
decisión terapéutica debe estar basada en las guías de práctica clínica y proto-
colos de cada centro hospitalario, para cada tipo de tumor. El proceso tera-
péutico debe finalizar con un informe global que será entregado al paciente.
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Objetivo 11

El tiempo transcurrido desde la decisión terapéutica hasta el inicio efectivo
del tratamiento se ajustará progresivamente a las siguientes recomendaciones:

— Tratamiento quirúrgico: recomendable 2 semanas.

— Quimioterapia: recomendable una semana.

— Radioterapia: recomendable 4 semanas (incluyendo el proceso de pla-
nificación).

Objetivo 12

Los centros hospitalarios que ofrezcan tratamiento oncológico pondrán
en marcha comités de tumores que planteen la decisión terapéutica previa al
tratamiento y establezca un plan terapéutico global, en el que participen los
profesionales implicados en el proceso diagnóstico y terapéutico del cáncer
(según el volumen de casos, los comités de tumores serán específicos por lo-
calización tumoral).

Objetivo 13

Los centros hospitalarios que traten pacientes con cáncer, establecerán una
metodología de evaluación de resultados clínicos de los pacientes tratados to-
tal o parcialmente en dicho centro y que permita evaluar: la supervivencia se-
gún estadio en el diagnóstico, el porcentaje de recidivas y la mortalidad qui-
rúrgica a los 30 días o dentro del mismo ingreso hospitalario.

2.3.2. Acciones 

Establecer criterios clínicos de sospecha fundada de cáncer para los princi-
pales tumores junto con la prueba diagnóstica de referencia y el circuito
prioritario de realización de dicha prueba diagnóstica.

Elaborar guías de práctica clínica, que incluyan el proceso diagnóstico y te-
rapéutico, mediante el consenso con los profesionales y las sociedades cientí-
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ficas y basadas en la mejor evidencia disponible. El proceso deberá contar con
el apoyo de las agencias de evaluación de tecnología médica y tener en cuenta
las experiencias previas desarrolladas en este ámbito.

Establecer unos comités de tumores en cada centro, caso de no existir, que
evaluarán todos los casos diagnosticados y/o tratados en el centro con la par-
ticipación de todos los especialistas implicados en el proceso terapéutico
oncológico correspondiente. Los intervalos terapéuticos entre tratamientos
deberán ser evaluados anualmente por el comité.

Establecer los mecanismos de recogida de datos y la metodología de eva-
luación de resultados clínicos para los indicadores seleccionados. Al final del
período de vigencia de este plan se planteará una auditoría de historias clíni-
cas para evaluar demoras terapéuticas.

2.3.3. Indicadores (Ver ficha técnica detallada en 2.8)

— Demora diagnóstica en cáncer de mama.

— Mortalidad hospitalaria posquirúrgica.

— Porcentaje de tratamientos conservadores.

2.4. ASISTENCIA NIÑOS Y ADOLESCENTES

2.4.1. Objetivo

Objetivo 14

La atención a los niños y adolescentes diagnosticados de cáncer se realiza-
rá preferentemente en unidades multidisciplinares de oncología y/o hemato-
logía pediátrica que favorezcan la atención psicosocial y educativa desde el
momento del diagnóstico y que les permita continuar su desarrollo madurati-
vo y su educación.
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2.4.2. Acciones 

Informar a los responsables de los servicios/áreas de pediatría de las dis-
tintas Comunidades Autónomas de la necesidad de atender a los niños y ado-
lescentes (0-18 años) diagnosticados de cáncer, de forma multidisciplinar y
preferentemente en servicios de oncología o hematología con experiencia
acreditada en tratamiento de cáncer en edad pediátrica.

Recomendar a las sociedades científicas relacionadas con el cáncer infantil
que implementen la coordinación y comunicación entre todas las unidades
de oncología o hematología pediátrica en España para que todos los enfer-
mos tengan acceso a protocolos de tratamiento actualizados.

Los servicios de salud de las distintas CC.AA. deben garantizar la atención
a los aspectos psicosociales y rehabilitación del niño y adolescente diagnosti-
cado de cáncer.

Establecer criterios y protocolos de derivación a las unidades de hematolo-
gía y/o oncología pediátrica.

2.4.3. Indicador (Ver ficha técnica detallada en 2.8)

— Mapa de unidades de referencia de oncología y/o hematología pediá-
trica.

2.5. CUIDADOS PALIATIVOS

2.5.1. Objetivos 

Objetivo 15

En el caso de los cuidados paliativos, la respuesta será consensuada y coor-
dinada entre los distintos niveles asistenciales de cada área sanitaria, incluyen-
do equipos de soporte de cuidados paliativos en los centros hospitalarios y en
atención primaria.
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Objetivo 16

En los pacientes en situación avanzada y terminal de cáncer, se realizará
una valoración de las necesidades del paciente y su familia, estableciéndose
un plan interdisciplinar de cuidados paliativos en cualquier nivel asistencial.

2.5.2. Acciones 

La Administración Sanitaria describirá el proceso asistencial, con identifica-
ción de recursos y estructuras de soporte de cuidados paliativos y de su integración
por áreas sanitarias. Se definirán la composición y funciones de estos equipos de
soporte, tanto a nivel de atención primaria como a nivel de centros hospitalarios.

Las Direcciones de atención primaria y centros hospitalarias establecerán
un circuito ágil de atención urgente y en su caso ingreso de los pacientes sub-
sidiarios de cuidados paliativos.

La dirección de cada centro hospitalario asegurará la disponibilidad de ca-
mas destinadas a cuidados paliativos en hospitales generales y centros socio-
sanitarios, respetando la privacidad e intimidad de pacientes y acompañantes.

En el momento de la inclusión en programa de cuidados paliativos de un
paciente en cualquier nivel asistencial, los profesionales sanitarios registrarán
en la historia clínica:

— Una relación de sus síntomas físicos, situación emocional y comunica-
ción.

— Una relación de las necesidades de la familia, incluyendo la atención
en el duelo.

— El plan terapéutico interdisciplinar.

2.5.3. Indicadores (Ver ficha técnica detallada en 2.8)

— Cumplimiento de criterios de los programas de cuidados paliativos.

— Utilización de morfina.
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2.6. CALIDAD DE VIDA

2.6.1. Objetivos

Objetivo 17

Proporcionar atención psicológica al paciente y sus familiares.

2.6.2. Acciones 

Promover el acceso a la atención psicooncológica de los pacientes y fami-
liares que lo precisen, con objeto de:

— Reforzar aquella información que pueda tener mayor posibilidad de
confusión o malinterpretación con respecto a la enfermedad, su evolu-
ción y su tratamiento.

— Potenciar, en pacientes y familiares, estrategias de afrontamiento ade-
cuadas y saludables frente a la enfermedad, los tratamientos, a los pro-
fesionales, al sistema como organización, etc.

— Detectar, evaluar, y en su caso abordar, posibles respuestas con poten-
cial psicopatológico presente o futuro.

— Ayudar a enfocar y solucionar de forma positiva los problemas afecti-
vos y personales que aparezcan a lo largo de la evolución del proceso,
secundariamente a la enfermedad y su cuidado.

— Asesorar sobre pautas de organización y funcionamiento del entorno
del paciente, reparto de cargas, prevención de la codependencia, etc.

— Informar a pacientes y familiares de los derechos que les asisten en
caso de plantearse alguna situación de posible conflicto, tratando de
ayudar a buscar soluciones positivas cuando sea posible.

2.6.3. Indicador (Ver ficha técnica detallada en 2.8)

— Porcentaje de centros hospitalarios con profesionales o unidades fun-
cionales que prestan apoyo psicológico.
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2.7. INVESTIGACIÓN

2.7.1. Objetivos 

Objetivo 18

Potenciación de redes de centros y/o grupos de excelencia en investi-
gación del cáncer que estén interconectados de una manera coordinada y
cooperativa.

Objetivo 19

Favorecer la creación y consolidación de grupos de investigación estables,
sólidos e integrados en redes acreditadas, potenciando la asignación de espa-
cios y recursos específicos para desarrollar su labor.

2.7.2. Acciones 

Establecimiento de una estructura estable de investigación en red sobre el
cáncer en España (nivel interautonómico) con mecanismos de financiación,
evaluación periódica y reglas definidas de funcionamiento e intercambio de
recursos, infraestructuras y personal. Esa estructura debe aprovechar la expe-
riencia de las redes temáticas de investigación cooperativa de centros
(RTICCC) y de grupos de cáncer promovidos por el ISCIII con resultados po-
sitivos durante los últimos tres años, así como modelos válidos de otros paí-
ses, como los Programas Intramural y Extramural del NCI y su red de centros
de cáncer distribuidos por distintos estados de los Estados Unidos. 

De particular importancia a este respecto es el mantenimiento de las lí-
neas verticales y programas horizontales de investigación de la RTICCC (for-
mación, bancos de tumores, registros de tumores, bioestadística y epide-
miología, genómica y proteómica, diagnóstico molecular, métodos no
invasivos, modelos animales, nuevas terapias). Estos programas permiten
aprovechar al máximo, y compartir a nivel nacional, todos los recursos hu-
manos e infraestructuras en red de investigación clínica, básica, epidemioló-
gica, traslacional y aplicada, del cáncer con solvencia reconocida y calidad
científica contrastadas. 

81

OBJETIVOS DE LA ESTRATEGIA EN CÁNCER DEL S.N.S.

02  19/5/06 14:42  Página 81



Puesta en marcha de unidades/grupos de investigación integrada del cán-
cer, al menos en todos los hospitales de las distintas autonomías que ofrezcan
atención completa integral del cáncer, que permitan una interacción funcio-
nal y efectiva entre los investigadores y las labores investigadoras a nivel clíni-
co, básico, epidemiológico o asistencial.

Esa puesta en marcha tiene que ir necesariamente asociada al estableci-
miento e implementación de una carrera investigadora profesional en el
Sistema de Salud, establecida de acuerdo a las directrices del ISCIII, que
permita y justifique el trabajo en dichas unidades de investigación de los
hospitales.

2.7.3. Indicadores (Ver ficha técnica detallada en 2.8)

— Número de redes de grupos y número de redes de centros acreditados.

— Numero de grupos, dentro de hospitales o centros sanitarios, que, pre-
via evaluación, están integrados en redes cooperativas acreditadas.

2.8. EVALUACIÓN DE LA ESTRATEGIA

Indicadores relacionados con los objetivos de promoción
y protección de la salud (Objetivos 1, 2, 3, 4 y 5)

Prevalencia de ex fumadores

• Fórmula: ID = a) × 100 / b), en donde:

a) N.º de personas encuestadas mayores de 15 años que declaran ser
ex fumadoras desde hace menos de 10 años.

b) N.º total de personas encuestadas > de 15 años.

• Definición/aclaraciones: Consideramos ex fumadoras a todas aquellas
personas que han dejado de fumar hace, al menos, un año.

• Desagregación: Por CC.AA. y por género.
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• Fuente de información: Encuesta Nacional de Salud.

• Periodicidad: Bienal.

Tasa de abandono del hábito de fumar

• Fórmula: ID = a) × 100 / b), en donde:

a) N.º de personas encuestadas mayores de 15 años que declaran ser
ex fumadoras desde hace menos de 10 años.

b) N.º total de personas que se declaran fumadoras en el momento
de la entrevista o bien ex fumadoras desde hace menos de 10 años.

• Definición/aclaraciones: Se considera fumadora a toda aquella perso-
na que consume tabaco a diario, independientemente de la cuantía. Por
otro lado, consideramos ex fumadoras a todas aquellas personas que
han dejado de fumar hace, al menos, un año.

• Desagregación: Por CC.AA. y por género.

• Fuente de información: Encuesta Nacional de Salud.

• Periodicidad: Bienal.

Tasa de fumadores en mayores de 15 años

• Fórmula: ID = a) × 100 / b), en donde:

a) N.º de personas encuestadas mayores de 15 años que declaran con-
sumir tabaco diariamente en el momento de la entrevista.

b) Total de personas encuestadas mayores de 15 años.

• Definición/aclaraciones: Se considera fumadora a toda aquella perso-
na que consume tabaco a diario, independientemente de la cuantía.

• Desagregación: Por CC.AA., por género y por grupos de edad. Específi-
camente se realizará un análisis de la prevalencia en el grupo de edad de
16-24 años.
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• Fuente de información: Encuesta Nacional de Salud.

• Periodicidad: Bienal.

Existencia de normativa sobre consumo de tabaco en lugares públicos

Se llevará a cabo un recopilatorio de todas aquellas normas publicadas en
boletines oficiales —estatales y autonómicos— que regulen y desarrollen nor-
mas sobre el consumo de tabaco en lugares públicos.

• Desagregación: Por CC.AA.

• Fuentes de información: Los propios boletines oficiales.

• Periodicidad: Si bien se trata de una recopilación continua, se actuali-
zará anualmente una síntesis de las normas publicadas (cierre al 31 de
diciembre de cada año).

Existencia de normativa sobre centros libres de humo

Se llevará a cabo un recopilatorio de todas aquellas normas publicadas en
boletines oficiales —estatales y autonómicos—, desarrollando las reglas para
la consideración de un «centro libre de humo», así como los procedimientos,
si los hubiera, para tal designación.

• Desagregación: Por CC.AA.

• Fuentes de información: Los propios boletines oficiales.

• Periodicidad: Si bien se trata de una recopilación continua, se actuali-
zará anualmente una síntesis de las normas publicadas (cierre al 31 de
diciembre de cada año).
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Prevalencia de obesidad

• Fórmula: ID = a) × 100 / b), en donde:

a) N.º de personas identificadas como obesas según relación talla y
peso.

b) Total de personas incluidas en la Encuesta Nacional de Salud.

• Definición/aclaraciones: Se considera que una persona es obesa:

1) Si tiene 18 años o más, cuando la relación entre el peso y la talla da
lugar a un índice de masa corporal (IMC) mayor o igual de 30
kg/m2.

2) En el caso de niñas, niños y adolescentes, desde los 2 años hasta los
18 años (a.i.), el cálculo se realiza según tablas específicas de re-
ferencia por edades y por sexo (Cole TJ, Bellizzi MC, Flegal, KM,
Dietz WH. Establishing a standard definition for child overweight
and obesity worldwide: international survey). BMJ 2000 (320): 1-6.

• Desagregación: Por CC.AA., por género y por grupos de edad.

• Fuente de información: Encuesta Nacional de Salud.

• Periodicidad: Bienal.

Indicadores relacionados con los objetivos de detección
precoz (Objetivos 6, 7 y 8)

Cobertura de los programas de cribado de cáncer de mama

• Fórmula: ID = a) × 100 / b), en donde:

a) N.º de mujeres de entre 50 y 69 años, ambos inclusive (a.i.), inclui-
das en un programa de detección precoz de cáncer de mama orga-
nizado de base poblacional.

b) Total de mujeres de entre 50 y 69 años (a.i.).
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• Definición: Se entiende que una mujer está incluida en dichos progra-
mas cuando, o bien se ha realizado efectivamente la mamografía oferta-
da, o bien ha rechazado explícitamente la realización de dicha prueba.
En ambos casos, se refiere a un período de tiempo de evaluación de los
dos últimos años.

• Desagregación: Por CC.AA. y por grupos de edad. Se diferenciará, al
menos, el bloque de edad de 50 a 64 años (a.i.) y se realizará un segui-
miento específico de la evolución de la cobertura en las mujeres de en-
tre 65 y 69 años (a.i.).

• Fuente de información: Programas de detección precoz de cáncer de
mama de las Comunidades Autónomas.

• Periodicidad: Anual.

Porcentaje de mujeres con mamografía realizada

• Fórmula: ID = a) × 100 / b), en donde:

a) N.º de mujeres de 50 a 69 años (a.i.) que declaran haberse realiza-
do una mamografía en los dos últimos años, desde la fecha de la
entrevista.

b) N.º total de mujeres de 50 a 69 años (a.i.) encuestadas.

• Definición: Bajo el término mamografía realizada se incluyen todas
aquellas respuestas positivas a la pregunta de si se han realizado una
mamografía en los dos últimos años, con independencia de la causa de
su realización.

• Desagregación: Por CC.AA. y por grupos de edad, realizando un segui-
miento específico evolutivo del grupo de 65 a 69 años (a.i.).

• Fuente de información: Encuesta Nacional de Salud (ENS).

• Periodicidad: Bienal.

• Observación: Estos datos sólo estarán disponibles a partir de los resul-
tados de la ENS del año 2005.
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Atención organizada a pacientes con riesgo de cáncer

Se evaluará que todos los planes o programas de atención al cáncer elabo-
rados por las CC.AA. incluyan los criterios y la organización prevista para la
detección y la atención, conforme a los objetivos planteados, de las personas
con riesgo de padecer los cánceres señalados en las prioridades. Se valorará
que dichos aspectos consten de una manera explícita y concreta. Se valorará
en cada programa la existencia para los cánceres de mama, colorrectal y cervíx
de, al menos:

— los criterios a utilizar para la detección y remisión de casos,

— los canales organizativos previstos,

— los sistemas de información a utilizar.

• Desagregación: Por CC.AA.

• Fuente de información: Planes integrales y programas de atención al
cáncer autonómicos.

• Periodicidad: Ninguna; se revisarán conforme se editen o actualicen.
No obstante, se realizará un resumen actualizado de situación cada dos
años.

Mapa de unidades especializadas de carácter multidisciplinar de referencia

El indicador en este caso es la existencia, propiamente dicha, de un mapa
de unidades especializadas de carácter multidisciplinar que incluyan el conse-
jo genético de referencia, organizado con una perspectiva supracomunitaria
en aquellos casos en los que esto sea necesario.

• Definición/aclaraciones: Se considerará que el SNS cuenta con dicho
mapa de referencia organizado, si en él quedan establecidos los circui-
tos para la atención en dichas unidades.

• Desagregación: No la requiere, es el conjunto del SNS.

• Fuente de información: Ministerio de Sanidad y Consumo (MSC).
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• Periodicidad: Actualización/ratificación bienal.

• Observaciones: Su funcionamiento precisa del acuerdo del Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud (SNS).

Indicadores relacionados con los objetivos de asistsencia
a adultos (Objetivos 9, 10, 11, 12 y 13)

Demora diagnóstica en cáncer de mama

• Fórmula: Se calcularán la media, la mediana y los valores máximos del
tiempo de demora.

• Definición/aclaraciones: Se entiende por tiempo de demora el trans-
currido entre la fecha de solicitud de realización de una prueba o de una
interconsulta, ante una sospecha de cáncer de mama, y el momento de
su realización efectiva.

• Desagregación: Por CC.AA.

• Fuentes de información: Sistemas de información de Atención Prima-
ria y Atención Especializada de las CC.AA.

• Periodicidad: Anual.

Mortalidad hospitalaria posquirúrgica

• Fórmula: ID = a) × 100 / b), en donde:

• Definición/aclaraciones:

a) N.º de pacientes en un año tratados quirúrgicamente de cáncer de
esófago, cáncer de páncreas, cáncer de pulmón o de metástasis he-
páticas, que fallecen sin llegar a producirse el alta hospitalaria o en
un período de tiempo máximo de 30 días.

b) N.º total de pacientes tratados quirúrgicamente de cada uno de di-
chos procesos, en ese mismo año.
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• Desagregación: Por cada uno de los tipos de tumores señalados y por
CC.AA.

• Fuentes de información: CMBD al alta hospitalaria.

• Periodicidad: Anual.

Porcentaje de tratamientos conservadores

• Fórmula: ID = a) × 100 / b), en donde:

a) Pacientes con cáncer de mama en un año que reciben tratamiento
conservador de su enfermedad.

b) Total de pacientes con cada uno de los cánceres señalados que son
tratados mediante cualquier procedimiento terapéutico, en ese
mismo año.

• Definición/aclaraciones: Se consideran tratamientos conservadores
la segmentectomía, cuadratectomía y tumorectomía. En definitiva, los
tratamientos que no conllevan mastectomía radical o modificada.

• Desagregación: Por CC.AA.

• Fuentes de información: CMBD al alta hospitalaria.

• Periodicidad: Anual.

Indicadores relacionadoss con los objetivos de asistencia
a niños y adolescentes (Objetivo 14)

Mapa de unidades de referencia de oncología y/o hematología pediátrica

El indicador en este caso es la existencia, propiamente dicha, de un
mapa de unidades de oncología y/o hematología pediátrica de referencia,
organizado con una perspectiva supracomunitaria en aquellos casos en
los que esto sea necesario, que permita garantizar la atención que el Sis-
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tema Nacional de Salud presta al conjunto de los ciudadanos que así lo
requieran:

• Definición/aclaraciones: Se considerará que el SNS cuenta con dicho
mapa de referencia organizado, si en él quedan establecidos los circui-
tos para la atención en unidades funcionales de oncología y/o hemato-
logía pediátrica conformes con los criterios que se establecen en la tabla
5.1 del documento.

• Desagregación: No la requiere, es el conjunto del SNS.

• Fuentes de información: Ministerio de Sanidad y Consumo (MSC).

• Periodicidad: Actualización/ratificación bienal.

• Observaciones: Su funcionamiento precisa del acuerdo del Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud (SNS).

Indicadores relacionados con los objetivos de cuidados
paliativos (Objetivos 15 y 16)

Cumplimiento de criterios de los programas de cuidados paliativos

Se evaluará que todos los planes o programas de cuidados paliativos inclu-
yan los criterios de asistencia y organizativos necesarios para la atención de las
personas que requieran de estos cuidados.

• Definición/aclaraciones: Se valorará la constancia explícita de los si-
guientes aspectos:

— Descripción del proceso asistencial.

— Recursos disponibles para la atención a estos enfermos.

— Circuitos y mecanismos de coordinación entre dispositivos.

• Desagregación: Por CC.AA.

• Fuentes de información: Planes, programas u otros documentos estruc-
turados para la atención paliativa realizados por las CC.AA.

90

OBJETIVOS DE LA ESTRATEGIA EN CÁNCER DEL S.N.S.

02  19/5/06 14:42  Página 90



• Periodicidad: Se revisarán conforme existan ediciones o actualizaciones
realizadas por las Comunidades. No obstante, con periodicidad bienal
se efectuará un resumen actualizado de lo existente.

Utilización de morfina

• Fórmula: ID = a) × 100 / b), en donde:

a) N.º de dosis diarias definidas (DDD) de morfina (código
N02AA01) dispensadas por receta y/o suministradas en el hospital.

b) N.º total de DDD de opiáceo dispensadas por receta y/o suminis-
tradas en el hospital.

• Definición/aclaraciones: Construcción del denominador: éste será la
suma del consumo (dispensación por receta o suministro hospitalario),
en DDD, de todas aquellas especialidades farmacéuticas que contengan
los siguientes principios activos: Buprenorfina (N02AE01) + Fentanilo
(N02AB03) + Morfina (N02AA01) + Oxicodona (*) (N02AA05) + Pen-
tazocina (N02AD01) + Petidina (N02AB02).

• Desagregación: Por CC.AA., por ámbito de utilización (comunitario u
hospitalario).

• Fuentes de información: MSC y sistemas de información farmacéutica
de las CC.AA.

• Periodicidad: Anual.

Indicadores relacionados con los objetivos de calidad
de vida (Objetivo 17)

Porcentaje de hospitales con profesionales o unidades funcionales
que prestan apoyo psicológico

• Fórmula: ID = a) × 100 / b), en donde:

a) N.º de hospitales que realizan tratamiento del cáncer y que dispo-
nen de profesionales o unidades funcionales que prestan apoyo
psicológico específico a estos pacientes.

b) N.º total de hospitales que realizan tratamiento del cáncer.
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• Desagregación: Por CC.AA.

• Fuentes de información:

— Componente a): Información suministrada por las CC.AA.

— Componente b): MSC (aproximación a través del registro de centros
—servicios y establecimientos sanitarios— y de la estadística de esta-
blecimientos con régimen de internado).

• Periodicidad: Bienal.

Indicadores relacionados con los objetivos de investigación
(Objetivos 18 y 19)

Número de redes de grupos y número de redes de centros acreditados

• Fórmula: N.º de redes acreditadas de investigación sobre el cáncer.

• Definiciones/aclaraciones: Las redes temáticas de investigación coope-
rativa (RTIC) se definen como estructuras organizativas formadas por la
asociación al Instituto de Salud Carlos III, de un conjunto variable de
centros y grupos de investigación en biomedicina, de carácter multidis-
ciplinar, dependientes de las diferentes Administraciones Públicas o el
sector privado y pertenecientes a un mínimo de cuatro Comunidades
Autónomas, que tienen como objetivo la realización de proyectos de in-
vestigación cooperativa de interés general.

— Las redes de grupos tienen un alcance más concreto, y se necesitan
reunir grupos de al menos cinco centros.

— Las redes de centros tienen un amplio alcance en cuanto a las temá-
ticas específicas, deben reunir también un mínimo de cinco centros,
pero con al menos tres grupos por centro.

• Nivel de desagregación: Ninguna, conjunto del Sistema Nacional de
Salud.
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• Fuentes de información: Ministerio de Sanidad y Consumo.

• Periodicidad: Anual.

Número de grupos, dentro de hospitales o centros sanitarios, que, previa
evaluación, están integrados en redes cooperativas acreditadas

• Nivel de desagregación: Ninguna, conjunto del Sistema Nacional de
Salud.

• Fuentes de información: Comunidades Autónomas.

• Periodicidad: Anual.

Indicadores Globales de la Estrategia 

Tasas de mortalidad por cáncer

• Fórmula: ID = a) × 100.000 / b), en donde:

a) N.º de personas que han fallecido por cáncer y por cada tipo de
cáncer en un año.

b) Población en ese año.

• Definiciones/aclaraciones: Se calcularán tanto tasas brutas como ajus-
tadas.

• Niveles de desagregación: Por CC.AA., por grupos de tumores y por gé-
nero.

• Fuentes de información:

— Componente a): estadísticas de defunción del Instituto Nacional de
Estadística (INE).

— Componente b): proyecciones de población del INE.

• Periodicidad: Anual.
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Tasas de incidencia de cáncer

• Fórmula: ID = a) × 100.000 / b), en donde:

a) N.º de casos nuevos de cáncer diagnosticados en un año.

b) Población en ese año.

• Definiciones/aclaraciones: Se registrarán todos los casos y tipos especí-
ficos de tumores según el sistema de clasificación y codificación anato-
mopatológica aceptada por la International Agency Research of Cancer
(IARC). Se calcularán tanto tasas brutas como ajustadas.

• Desagregación: Por CC.AA., por grupos de tumores, por histología, por
grupos de edad y por género.

• Fuentes de información:

— Componente a): Registros poblacionales de cáncer y Registro Na-
cional de Tumores Infantiles.

— Componente b): proyecciones de población del INE.

• Periodicidad: Anual.

• Observaciones: Requiere acordar un circuito de comunicación y remi-
sión de información entre los Registros y el Ministerio de Sanidad y
Consumo (MSC).

Tasa de años potenciales de vida perdidos debidos al cáncer

• Fórmula: ID = a) × 1.000 / b), en donde:

a) N.º de años de vida perdidos, por muertes ocurridas debidas al
cáncer, antes de los 65 años y antes de los 75 años, en un año dado.

b) Población de 0 a 64 años y de 0 a 74 años, respectivamente, en ese
año.
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• Definiciones /aclaraciones: Se calcularán tanto tasas brutas como ajus-
tadas.

• Desagregación: Por CC.AA., por grupos de tumores y por género.

• Fuentes de información:

— Componente a): estadísticas de defunción del INE.

— Componente b): proyecciones de población del INE.

• Periodicidad: Anual.

Razón de supervivencia poblacional, observada y relativa a 1, 3 y 5 años

• Fórmula: Para la supervivencia observada: ID = a) × 100 / b), en donde:

a) N.º de enfermos de cáncer en un año que continúan vivos pasados
1, 3 y 5 años tras el diagnóstico y tratamiento de su enfermedad.

b) N.º de pacientes de cáncer diagnosticados en ese mismo año.

Para la supervivencia relativa:

a) Supervivencia observada en pacientes con cáncer.

b) Supervivencia esperada en la población general de la misma edad y
sexo.

• Definición/aclaraciones: Se utilizará el método de Hakulinen y se cal-
cularán razones ajustadas por edad.

• Desagregación: Por CC.AA., por grupos de tumores y por género.

• Fuentes de información: Registros poblacionales de cáncer, Registro
Nacional de Tumores Infantiles e Índice Nacional de Defunciones.

• Observaciones: Requiere el establecimiento de circuitos para la comu-
nicación e información entre los Registros y el MSC, así como la puesta
en funcionamiento efectiva del Índice por parte del MSC.
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3.1. PROMOCIÓN Y PROTECCIÓN DE LA SALUD

3.1.1. Antecedentes

En orden de importancia por su repercusión directa (incremento de inci-
dencia de cáncer) y por el grado de certeza de su implicación carcinogénica,
debemos considerar el tabaco, ciertos elementos de la dieta, los factores nutri-
cionales, la obesidad, la actividad física, el alcohol y la exposición profesional
y medioambiental, como los agentes de mayor interés.

El tabaco

De manera incuestionable, el consumo de tabaco tiene importantes impli-
caciones en el aumento de las posibilidades de padecer un buen número de
enfermedades. Es el principal factor responsable del cáncer, incluido el cáncer
de pulmón (del que se estima que en un 85% de los casos es provocado por el
tabaco) y los cánceres de cavidad oral, laringe, faringe, esófago, páncreas, veji-
ga urinaria y riñón (Schottenfield, 1996). La exposición al humo ambiental
del tabaco (humo de segunda mano o tabaquismo pasivo) se considera, así
mismo, factor de riesgo para una serie de enfermedades, en niños y adultos, y
en especial el cáncer de pulmón (IARC, 2002).

En España, la mortalidad atribuible al tabaco se estimó en un 14% de la
mortalidad total, es decir, unas 56.000 muertes anuales (Banegas et al., 2001).
La tendencia en la mortalidad por cáncer de pulmón y otras enfermedades re-
lacionadas con el tabaco no ha cesado hasta la actualidad. Respecto al consu-
mo de tabaco en España, en los hombres se produjo un aumento progresivo de
la prevalencia hasta alcanzar su máximo valor alrededor de 1975, estabilizán-
dose durante una década, para disminuir progresivamente hasta nuestros días.
En las mujeres, el patrón de difusión del tabaquismo es diferente, con una pre-
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valencia muy baja del consumo hasta los años 70, momento a partir del cual
no ha cesado de aumentar hasta la actualidad (Fernández et al., 2003). Según
la Encuesta Nacional de Salud (2003), el 34,15% de los varones y el 22,39% de
las mujeres mayores de 15 años declaraban ser fumadores diarios.

Esto, junto al alto coste sanitario y social, y unido al hecho de que el taba-
quismo es un factor de riesgo susceptible de prevención, han convertido la re-
ducción de la prevalencia de consumo del tabaco en el principal objetivo de
las políticas de salud en España, como recogen el Plan Nacional de Preven-
ción y Control del Tabaquismo (2003-2007) y el Plan Integral de Cardiopatía
Isquémica (2004-2007). En consonancia con esos planes se han marcado los
objetivos, puntos críticos, acciones e indicadores para el control del tabaquis-
mo en la presente Estrategia.

Los argumentos en este sentido son de tal contundencia que el papel de
los gobiernos tiende a posiciones cada vez más radicales. Esta actitud se ve fa-
vorecida por la presión de los ciudadanos, por un lado, y los costes sociales,
por otro, lo que obliga a resituar el papel de agente económico (impuestos,
producción, empleo) que sin duda el tabaco tiene. Esta preocupación crecien-
te ha dado como fruto un sensible avance en varias direcciones:

a) De carácter normativo y legislativo

Diferentes países han adoptado a lo largo de las últimas dos décadas una
serie de leyes de desigual calado y ámbito de aplicación (Ley Evin francesa de
1991, RD 192/88 y RD 1079/2002 en nuestro país). Así mismo, la Unión Eu-
ropea ha desarrollado una amplia labor normativa (directivas de julio 1998,
de junio 2001 y diciembre 2002, entre otras). Desde la OMS se viene trabajan-
do desde 1994 en la elaboración y adopción por los países miembros de un
Tratado Internacional de Lucha contra el Tabaco (OMS, 2002), así como un
Convenio Marco de Lucha contra el Tabaco (OMS, 2003). Sin entrar en mayo-
res consideraciones alejadas del objetivo de este informe, las principales lí-
neas de interés de estas normas se centran en:

• Acuerdos sobre política fiscal a aplicar sobre el tabaco.

• Extensión de la prohibición de fumar en lugares públicos.

• Limitación de la publicidad sobre el tabaco.

• Mejora de la información al consumidor sobre los efectos/composición
del tabaco.
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Sin embargo, hay que decir que el interés en la aplicación, por parte de los
diferentes países, de esta normativa ha sido desigual (Gilmore et al., 2002),
poniendo de manifiesto, una vez más, la dificultad de este tipo de problemas
en los que no siempre prevalece el sentido sanitario sobre otras consideracio-
nes. De manera tímida y aislada, se han comenzado a presentar litigios contra
las tabacaleras, desde instancias asociativas y gubernamentales, que eviden-
cian este acercamiento a las posiciones más radicales antes aludidas.

b) Planes específicos de lucha contra el consumo de tabaco

En la mayoría de los países de nuestro entorno, estas normas se han asociado
a la aplicación de planes específicos de lucha contra el consumo de tabaco, que
se han centrado en facilitar la consecución de, al menos, estos cinco objetivos:

• Disminución de la prevalencia de fumadores. Una cifra frecuente en
nuestro medio es alcanzar una tasa menor del 20% de fumadores en
mayores de 16 años y del 0% en menores de esta edad. De forma parti-
cular se hace hincapié en la disminución de la proporción de fumadores
entre los profesionales sanitarios.

• Protección de la población no fumadora mediante la prohibición expre-
sa o la limitación de espacios.

• Mejora de la información general sobre los efectos y composición del
tabaco.

• Ayuda activa para dejar de fumar, particularmente con la creación y me-
jora de la accesibilidad a las consultas de deshabituación y la dispensa-
ción gratuita de fármacos y sustitutos de nicotina.

• Especial atención a las poblaciones de mayor riesgo, destinatarias en
mayor medida, en estos momentos, de la propaganda pro tabaco: jóve-
nes, mujeres y población marginal.

Los diferentes planes para el control del tabaquismo tienen en común al-
gunas características. La primera de ellas es la inclusión sistemática de medi-
das que evalúen el impacto de las estrategias adoptadas, dado que la eficacia
de las mismas es débil y que los recursos económicas para llevarlas a cabo
compiten con otras necesidades (sanitarias y no sanitarias). La segunda carac-
terística es que llevan implícitas estrategias específicas para «desbanalizar» y
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«desnormalizar» el consumo de tabaco, sobre todo entre jóvenes, en un inten-
to, una vez más, de adelantarse a los mensajes de las tabacaleras (Ministère de
la Santé, 2003).

c) Evaluación de las estrategias de lucha contra el consumo de tabaco

Disponemos en la literatura de evaluaciones del impacto de las diferentes
medidas en términos tanto de disminución del número de fumadores como
de mejoras en salud. De todas ellas, las que inciden sobre la demanda a través
del alza de los precios, supresión de la publicidad y prohibiciones específicas
son las que mejores resultados ocasionan. De forma bastante elocuente, se es-
tima que un aumento global de un 10% en el precio podría traducirse en el
ahorro de más de 10 millones de muertes (Jha et al., 2000).

Las estrategias de aplicación de métodos de ayuda para dejar de fumar
(consejo mínimo, consulta específica), así como la administración de sustitu-
tos de la nicotina, presentan unos buenos resultados coste-efectivos cuando se
comparan con otras medidas sanitarias (C. Silagy et al., 1999 y 2002).

Las estrategias educativas diseñadas para la prevención del tabaquismo en
jóvenes ofrecen unos resultados pobres. Las más eficaces, no obstante, son
aquellas que se presentan con gran coherencia con el medio (eludiendo los
dobles mensajes o las contradicciones), subrayando el papel de la manipula-
ción, buscada por la industria tabacalera, y en las que esté presente cierta re-
ferencia al temor (K. Witte et al., 2000).

Como la experiencia en EE.UU., pionero en esta cuestión, ha puesto de
manifiesto, son siempre más eficaces las estrategias englobadas en planes
completos (multisectoriales) de actuación antitabaco con programas específi-
cos que abarquen la mayoría de los elementos vulnerables (inicio del hábito,
jóvenes, ayuda al fumador, prohibición de espacios...) y que cuenten con una
financiación creíble y mantenida en el tiempo, que las medidas legislativas
(M. Siegel, 2002).

Situación en España

El Consejo Interterritorial de enero de 2003 aprobó el Plan Nacional de
Prevención y Control Antitabaco (2003-2007) cuyo objetivo es coordinar las
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diversas acciones (legislativas, planes de salud y otras) de la lucha contra el
consumo de tabaco en nuestro país. Particularmente se centra en:

• Lugares de trabajo especiales (centros docentes, sanitarios, públicos y de
ocio) libres de humo (objetivo de 95% en 2005) y normativas sobre es-
pacios sin humo (70% de empresas).

• Unificar criterios de prohibición de venta (supresión de venta de tabaco
no personalizada, unidades sueltas, cajetillas de menos de 20 cigarri-
llos).

• Prohibición de publicidad y patrocinio.

• Establecimiento de medidas fiscales y de aumento de precios.

• Objetivo para 2007 de porcentaje de ex fumadores del 21% y de fuma-
dores entre 16 y 25 años menor del 34%.

Dieta, obesidad y actividad física

Los factores nutricionales son otros de los factores relacionados con la pre-
vención del cáncer.

Nos referimos a la dieta y su composición, la obesidad y también la activi-
dad física, dado que presentan interrelaciones que merece la pena tener en
cuenta. Los estudios sobre los efectos de la dieta presentan dificultades meto-
dológicas, ésta contiene sustancias cuyos efectos desconocemos y, además, sus
componentes sufren interacciones entre sí o con otros factores (ambientales o
genéticos) (Chesson et al., 1997). Pese a ello, los indicios de que existen nexos
causales entre la alimentación, la nutrición y el cáncer son suficientes para es-
tablecer, sobre esta base, recomendaciones dirigidas tanto a las autoridades
políticas como a la población general.

Los datos disponibles en la actualidad sugieren que los aspectos relaciona-
dos con la dieta causan alrededor de la tercera parte de todas las muertes por
cáncer. Se estima que el 30-40% de todos los tumores en los hombres y hasta
el 60% en las mujeres están relacionados con la dieta (Doll & Peto, 1996;
WCRF, 1997).
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Las recomendaciones alimentarias, junto con el mantenimiento de la acti-
vidad física y un índice de masa corporal adecuado, podrían con el tiempo
contribuir a reducir la incidencia de cáncer entre 30 y 40%, especialmente de
mama (mujer posmenopáusica), endometrio, colon, riñón y esófago (WCRF,
1997; WHO-FAO, 2003) (tabla 3.1).

Se dispone de pruebas, convincentes o probables, según las cuales las die-
tas ricas en verduras y frutas protegen frente a los cánceres de la cavidad oral y
la faringe, el esófago, el pulmón, el estómago, el colon y recto, la laringe, el
páncreas, la mama y la vejiga (WCRF, 1997; Key et al., 2002; WHO-FAO, 2003;
Riboli, E., 2003).

La evidencia de que la actividad física protege frente al cáncer de colon es
convincente (Hill, 1999; WCRF, 1997; WHO-FAO, 2003). Al igual que una
gran masa corporal incrementa el riesgo de cáncer de endometrio. La obesi-
dad aumenta el riesgo de cáncer de mama en la mujer posmenopáusica, cán-
cer de endometrio, colon y recto, riñón y esófago, y el nivel de evidencia dis-
ponible en ese sentido es convincente.

En la actualidad existe consenso en la comunidad científica en cuanto al
papel desempeñado por la ingesta de grasa como factor de riesgo, y se reco-
mienda reducir los aportes de grasa total, especialmente de ácidos grasos satu-
rados. Diferentes autores han analizado el impacto potencial sobre la espe-
ranza de vida y la mortalidad, por algunos tipos de cáncer, de algunas de las
medidas preventivas relacionadas con la dieta, sobre las que existe un nivel de
evidencia más convincente:

• Las dietas ricas en cantidades abundantes y variadas de verduras y frutas
evitarían un 20% o más de todos los casos de cáncer (Van’t Veer et al.,
2000; Gundgaard et al., 2003; Pomerleau et al., 2003).

• Un consumo de alcohol mantenido dentro de los límites recomenda-
dos prevendría hasta el 20% de los casos de cáncer del aparato aerodi-
gestivo, el colon y recto, y mama (WCRF, 1997).

• El cáncer de estómago se previene sobre todo con dietas adecuadas; el
cáncer de colon y recto se previene principalmente con dietas adecua-
das, manteniendo o aumentando la actividad física y conservando un
peso corporal adecuado (WCRF, 1997; WHO-FAO, 2003).

Un interesante estudio ponía de manifiesto el efecto protector del cumpli-
miento de las guías dietéticas sobre tumores de diferente localización. Este
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efecto, sin embargo, se atenuaba e incluso dejaba de ser significativo cuando
sólo se contemplaban los aspectos relacionados con la dieta y se excluía de las
recomendaciones un IMC en el rango de valores normales (18,5-24,9 kg/m2)
y la práctica habitual de actividad física (Harnack et al., 2002).

TABLA 3.1. RESUMEN DE LA EVIDENCIA DE LA ASOCIACIÓN
ENTRE LA DIETA, LA ACTIVIDAD FÍSICA, LA OBESIDAD Y EL CÁNCER

Nivel de
evidencia* Reducen el riesgo Aumentan el riesgo

Convincente Actividad física (colon) Sobrepeso y obesidad (esófago, colon y recto,
mama en mujeres posmenopáusicas,
endometrio y riñón)
Alcohol (cavidad oral, faringe, laringe,
esófago, hígado, mama)
Aflatoxina (hígado)
Pescado en salazón estilo chino (nasofaringe)

Probable Frutas y verduras Carnes en conserva (colon y recto)
(cavidad oral, esófago, Alimentos en salazón (estómago)
estómago, colon y recto) Alimentos y bebidas muy calientes (cavidad 
Actividad física (mama) oral, faringe, esófago)

Posible/ Fibra Grasas animales
Insuficiente Soja Aminas heterocíclicas

Pescado Hidrocarburos policíclicos aromáticos
Ácidos grasos omega 3 Nitrosaminas
Carotenoides
Vitaminas B2, B6, B12,
folatos, C, D y E
Calcio, zinc y selenio
Fotoquímicos (aliáceos,
flavonoides, isoflavonas,
lignanos...)

Fuente: WHO-FAO, 2003.

* Convincente: Estudios epidemiológicos con resultados concordantes (observacionales, aleato-
rizados, de casos y controles) de calidad suficiente. La asociación es plausible desde el punto
de vista biológico. Probable: Estudios epidemiológicos con resultados concordantes, algunos
con limitaciones o aportan resultados de signo contrario. La asociación es plausible desde el
punto de vista biológico. Posible: La evidencia disponible procede sobre todo de estudios de
casos y controles y estudios transversales. Son necesarios más estudios. Insuficiente: Evidencia
basada sólo en pocos estudios que sugieren que puede haber una asociación. Son necesarios
más estudios bien diseñados que avalen los indicios.
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Situación en España

Obesidad

Los resultados más recientes de la Encuesta Nacional de Salud 2003 permi-
ten estimar una prevalencia de obesidad en el 13,32% (índice de masa corporal,
IMC ≥ 30 kg/m2). Las estimaciones obtenidas en el estudio SEEDO’2000, a par-
tir de la medición individual del peso y de la talla y utilizando el mismo criterio,
sitúan la magnitud del problema en el 13,4% entre los varones y el 15,7% en las
mujeres españolas entre 25 y 60 años (Aranceta et al., 2003). En la población in-
fantil y juvenil española se ha estimado una prevalencia de obesidad del 15,6%
en los varones y el 11,5% en las mujeres entre 2 y 24 años (Serra-Majem, 2001).
La comparación de los resultados de las sucesivas encuestas de salud, utilizando
siempre la misma metodología, permite apreciar una tendencia creciente del
problema. Esta tendencia se ha asociado con un estilo de vida sedentario, cam-
bios en el patrón de consumo alimentario, y en niños de corta edad también
con la ausencia de lactancia materna (Gutiérrez-Fisac et al., 2000).

Dieta

La ingesta de grasa total en la dieta media en España según los resultados
del estudio eVe —análisis individual del consumo alimentario— es elevada
(Aranceta et al., 2000). En la población infantil y juvenil, los resultados del es-
tudio en Kid sugieren que el 88% realiza aportes grasos que representan más
del 35% de la ingesta energética y en el 96% de los casos la ingesta de ácidos
grasos saturados aporta más del 10% de las calorías diarias. El consumo me-
dio estimado de frutas y verduras (3 raciones/día) se aleja de las cinco racio-
nes diarias recomendadas, que representan en torno a 400 g/día. El 88% de
los niños y adolescentes y el 56% de los adultos entre 25 y 60 años no incluye
en su dieta habitualmente la cantidad adecuada de frutas y verduras.

Actividad física

El 46,6% de los españoles llevan una vida sedentaria (52% de mujeres y
41% de hombres). Estas cifras son excesivas tanto en jóvenes (38%) como en
mayores (53%), y alarmantes en las mujeres, ya que reconocen no hacer nin-
gún tipo de actividad física la mitad de las jóvenes y el 62% de las mayores de
65 años (ENSE, 2001).
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Efectividad de las estrategias de dieta y la actividad física

Diferentes instituciones y organismos han propuesto medidas, relacionadas
con la dieta y la actividad física, encaminadas a prevenir las enfermedades cróni-
cas de mayor prevalencia en las sociedades desarrolladas, entre las que destaca el
cáncer. La Fundación Mundial para la Investigación del Cáncer (WCRF) y el Ins-
tituto Americano para la Investigación del Cáncer (AICR) iniciaron en la década
de los 90 un intenso programa encaminado a fomentar el consumo de frutas y
verduras. El Código Europeo contra el Cáncer también contempla esta medida.

El proyecto europeo EURODIET formuló unos objetivos nutricionales a al-
canzar con el mismo fin, partiendo del análisis de la situación alimentaria y epi-
demiológica (Kafatos y Codrington, 2001). Entre los años 1999 y 2001 la Socie-
dad Española de Nutrición Comunitaria coordinó el trabajo de más de cien
expertos en nutrición y salud pública, en el proceso de formulación de los obje-
tivos nutricionales y guías dietéticas para la población española (SENC, 2001).

Datos de la Organización Mundial de la Salud sugieren que en Europa,
como media, el presupuesto destinado por los países miembros de la Unión
Europea a las estrategias de promoción de la salud representa menos del 1%
del gasto sanitario (OMS, 1997). Revisiones sistemáticas que analizan la efec-
tividad de diferentes intervenciones, encaminadas a fomentar hábitos alimen-
tarios saludables y la práctica habitual de actividad física, han permitido iden-
tificar algunas características que favorecen un mayor impacto en la salud
(Roe et al., 1997; Hillsdon y Thorogood, 1996). Entre otros aspectos destacan
la necesidad de utilizar un enfoque multidisciplinar, utilizar estrategias múlti-
ples complementarias, incluir acciones a nivel individual, comunitario, am-
biental, normativo y político. La difusión de información exclusivamente no
es efectiva (Stockley et al., 2001).

Estrategia para la Nutrición, Actividad Física y Prevención de la Obesidad (NAOS)

En España el año 2005, el Ministerio de Sanidad y Consumo elaboró la
Estrategia para la Nutrición, Actividad Física y Prevención de la Obesidad
(NAOS), que tiene como finalidad mejorar los hábitos alimentarios e impul-
sar la práctica regular de la actividad física de todos los ciudadanos, ponien-
do especial atención en la prevención durante la etapa infantil. Está demos-
trada la alta probabilidad de que un niño obeso sea en el futuro un adulto
obeso.
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La Estrategia NAOS tiene como meta fundamental fomentar una alimen-
tación saludable y promover la actividad física para invertir la tendencia as-
cendente de la prevalencia de la obesidad y, con ello, reducir sustancialmente
la morbilidad y mortalidad atribuible a las enfermedades crónicas.

Alcohol

La relación entre consumo de bebidas alcohólicas y el desarrollo de tumo-
res malignos resulta bien conocida, aunque su importancia en términos glo-
bales es menos aparente que el tabaco y los factores dietéticos. Algunas consi-
deraciones que pueden establecerse son:

• El consumo de bebidas alcohólicas aumenta el riesgo de cáncer de cavi-
dad oral, faringe, esófago y laringe. La fracción atribuible de mortalidad
por estas causas al alcohol es del 50-70%.

• El consumo de alcohol se asocia también estrechamente al riesgo de
cáncer primario de hígado, aunque la relación sea más difícil de demos-
trar en los estudios epidemiológicos, puesto que la mayoría de los cán-
ceres de hígado vinculados al alcohol son consecutivos a una dege-
neración cirrótica, que puede, a su vez, haber sido inducida por el
alcoholismo. Y esta cirrosis puede haber conducido a un individuo a re-
ducir su consumo de alcohol.

• Epidemiológicamente también se ha vinculado la ingesta de alcohol al
cáncer colorrectal y de mama. Aunque las asociaciones sean moderadas
y estén sometidas a debate, entendemos que aun siendo pequeño el
riesgo derivado del consumo de alcohol, sus implicaciones para la salud
pública podrían ser importantes (Robledo y Gil, 1998).

• El riesgo relativo de tales neoplasias aumenta, cuando se asocia consu-
mo de tabaco y alcohol, entre 10 y 100 veces (Boyle et al., 2003). Existe
una relación entre nivel de consumo (más que de tipo de bebida) y de-
sarrollo de neoplasias y también entre la clase social y la mortalidad por
cáncer de estas localizaciones.
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Estrategias de prevención y lucha contra los problemas derivados
del consumo de alcohol

Las actuales estrategias de prevención se centran en un enfoque poblacio-
nal, dirigido a la reducción del consumo global (consumo per cápita), y un
enfoque de alto riesgo dirigido a los bebedores excesivos, siendo siempre am-
bas estrategias complementarias, tal y como se recoge en los Planes Europeos
de Actuación sobre Alcohol. Debido a su origen multicausal, con consecuen-
cias bien diversas y afectando a distintos grupos de población, debemos decir
que no existe una actuación estrella para su abordaje, sino que toda estrategia
de intervención se enmarca en una estrategia más global, comprensiva y mul-
tisectorial, tal y como señala la «Carta Europea sobre Alcohol». La disminu-
ción de la oferta y la demanda de bebidas alcohólicas sigue siendo la piedra
angular de las principales actuaciones preventivas realizadas desde la Admi-
nistración del Estado y las Comunidades Autónomas.

Finalmente, y como referentes europeos, debemos señalar por su impor-
tancia la existencia del segundo Plan Europeo de Actuación sobre Alcohol
2000-2005 de la Oficina Regional para Europea de la OMS, la recomendación
del Consejo sobre Consumo de Alcohol por parte de jóvenes, y en particular
de niños y adolescentes, de 5 de junio de 2001 y el Código Europeo contra el
Cáncer.

Situación en España

Según la Encuesta Nacional de Salud (ENSE) del año 2001, más del 52%
de la población española de 16 y más años declara consumir habitualmente
alguna cantidad de alcohol, en las dos semanas previas a la entrevista, debién-
dose destacar que desde 1987, año en el que se realiza la primera ENSE, al
2001 el porcentaje de no bebedores en España se incrementa del 30,7% en
1987 al 37% en 2001, lo que corrobora el hecho de que, en las últimas dos
décadas, se ha producido un descenso en el consumo de bebidas alcohólicas
en España, al igual que ha ocurrido en otros países del sur de Europa.

Actualmente el fenómeno del consumo y abuso de alcohol, por parte de la
población juvenil, ha adquirido unas dimensiones importantes en nuestra so-
ciedad. La importancia de este tema se debe principalmente al cambio en el pa-
trón de consumo juvenil de alcohol. Según la última encuesta realizada a escola-
res de 14-18 años, por el Plan Nacional sobre Drogas en el año 2002, el
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alcohol sigue siendo la sustancia más consumida entre los jóvenes de 14 a 18
años. El 39,7% de los jóvenes encuestados manifiesta haberse emborrachado
alguna vez y un 20,6% en los últimos 30 días. A pesar de ello, sólo un 7,4%
tiene la percepción de consumir mucho o bastante alcohol (PND, 2003).

Factores ambientales

Bajo este epígrafe genérico se pretenden agrupar una serie de agentes, de
desigual trascendencia en su relación con el cáncer, y tipo de exposición (pro-
fesional, medioambiental, iatrogénica), pero que comparten una serie de ca-
racterísticas:

• Se les reconoce una destacada importancia pese a que los conocimien-
tos sobre ellos son fragmentados, tanto de sus mecanismos de acción e
interrelaciones como epidemiológico.

• Su metodología de estudio presenta dificultades específicas que aumen-
tan su complejidad. A modo de ejemplo, un agente contaminante am-
biental puede ser nocivo tras su inclusión en la dieta (dioxinas) o me-
diado a través de un estímulo hormonal (disruptores endocrinos).

• En ocasiones estos agentes aumentan la incidencia de tumores conside-
rados emergentes (melanoma, los tumores germinales, leucemias y lin-
fomas o tumores cerebrales) con mayor incidencia en personas de me-
nor edad.

• Salvo en la exposición solar, sin duda el factor cuya repercusión es más
conocida y evitable, el control sobre su incidencia en el proceso de car-
cinogénesis precisa mucho más de acciones legislativas y normativas
que de cambios en la conducta individual de las personas; generalmen-
te se requiere la coordinación entre diferentes instancias y administra-
ciones.

• En el diseño de estas normas y leyes la adopción del principio de pre-
caución, más que el de riesgo, parece preeminente.
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Estrategias de control medioambiental. Situación en España

La creciente preocupación social ha hecho del problema medioambiental
un potente argumento para el desarrollo de una extensa normativa europea
que se ha plasmado, recientemente, en una Estrategia Europea de Medio am-
biente y Salud (Iniciativa SCALE), con la intención de «desarrollar un sistema
comunitario que integre toda la información sobre el estado del medio am-
biente, el ecosistema y la salud humana» (COM, 2003).

La contaminación de tipo profesional (evaluada en el proyecto CAREX
dentro del Programa Europa contra el Cáncer, Kauppinen, 1998) presente con
más frecuencia en nuestro medio es la debida a las radiaciones solares, el
humo ambiental del tabaco y a la sílice (Maqueda-Blasco, 1998), para las que
ya existen normas específicas de prevención.

La radiación solar y la exposición a radiaciones ultravioleta han mereci-
do una especial consideración, dada su relación con el desarrollo de tumo-
res cutáneos y nuestra especial ubicación geográfica. Además, la frecuencia
de tumores cutáneos (melanomas y no melanomas) se ha duplicado en la
última década en todos los países de la UE, relacionada con el aumento de
la exposición solar. Los tumores escamosos guardan una estrecha relación
con el efecto acumulativo de exposiciones prolongadas, siendo pues más
frecuentes en personas que trabajan expuestas al sol. Los basocelulares y
melanomas se relacionan más con exposiciones intermitentes e historia de
quemaduras solares repetidas. Desde el propio Código Europeo, las distin-
tas administraciones y sociedades científicas han establecido estrategias de
difusión de las medidas preventivas encaminadas a disminuir el tiempo to-
tal de exposición, particularmente en niños, así como el uso de protectores
solares.

El papel oncogénico potencial de algunos virus se conoce desde principios
de siglo. Aquellos virus para los que se ha encontrado una sustancial eviden-
cia de relación causal son: HTLV-I (leucemia del adulto de células T9), VHB,
VHC (cáncer de hígado), virus de Epstein-Barr (linfoma de Burkitt, linfomas
de Hodgkin, cáncer de nasofaringe) y papilomavirus (los tipos 16/18 son los
más asociados con el cáncer de cuello uterino). En nuestro medio la vacuna-
ción de la hepatitis B está introducida en el calendario de vacunación infantil
cuya cobertura se sitúa por encima del 95% de la población. La fracción atri-
buible al virus de la hepatitis B es del 20% del total de cánceres de hígado
(fracción atribuible del VHC del 60%) (Bosch, 2000). Finalmente, algunas re-
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giones de España, como consecuencia de un modelo de agricultura intensiva
muy desarrollado, son de especial interés en el estudio toxicológico y sanita-
rio de la contaminación por agentes químicos y disruptores endocrinos (Olea
et al., 2002).

El Programa Europa contra el Cáncer (CE 96/646) y sus desarrollos poste-
riores es un buen motor para que las iniciativas de control del cáncer, y espe-
cíficamente las estrategias de prevención primaria, encuentren la difusión y la
consideración que merecen. El Código Europeo contra el Cáncer, reciente-
mente revisado (Boyle et al., 2003), contiene las recomendaciones mejor do-
cumentadas en estos momentos en materia de prevención primaria y debe
continuar siendo una referencia para todas las estrategias que se diseñen des-
de las diferentes Estrategias del Cáncer.

RECOMENDACIONES DEL CÓDIGO EUROPEO CONTRA EL CÁNCER
EN PREVENCIÓN PRIMARIA

Si adopta un estilo de vida sano, puede prevenir ciertos tipos de cáncer y mejorar
su salud general:

• No fume; si fuma, déjelo lo antes posible. Si no puede dejar de fumar, nunca
fume en presencia de no fumadores.

• Evite la obesidad.

• Realice alguna actividad física de intensidad moderada todos los días.

Aumente el consumo de frutas, verduras y hortalizas variadas: coma al me-
nos cinco raciones al día. Limite el consumo de alimentos que contienen gra-
sas de origen animal.

Si bebe alcohol, ya sea vino, cerveza o bebidas de alta graduación, modere
el consumo a un máximo de dos consumiciones o unidades diarias, si es
hombre, o a una, si es mujer.

Evite la exposición excesiva al sol. Es especialmente importante proteger a
niños y adolescentes. Las personas que tienen tendencia a sufrir quemaduras
deben protegerse del sol durante toda la vida.
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Aplique estrictamente la legislación destinada a prevenir cualquier exposi-
ción a sustancias que pueden producir cáncer. Cumpla todos los consejos de
salud y de seguridad sobre el uso de estas sustancias. Aplique las normas de
protección radiológica.

La mayoría de las acciones que se han comentado, así como las que vamos
a revisar seguidamente, inciden no sólo en medidas de carácter normativo y
de salud pública, sino también en cambios de hábitos de carácter individual.
En todas estas estrategias es necesario contar con una adecuada conjunción
con los medios de comunicación. Deben realizarse los esfuerzos necesarios
para que las medidas y recomendaciones lleguen a todos los ciudadanos, a
través de mensajes claros y pertinentes desde los medios de comunicación.

3.1.2. Estándar

Reducir la prevalencia de los factores de riesgo y la incidencia del cáncer
mediante la adopción de medidas de promoción y protección de la salud y
prevención de la enfermedad.

3.1.3. Objetivos

Tabaco*

Reducir la prevalencia del consumo del tabaco en la población:

• Para el año 2007, reducir la prevalencia en la población adulta (>15
años) hasta el 28% (hombres 35%, mujeres 25%).

• Para el año 2007, reducir la prevalencia en jóvenes (16-24 años) a me-
nos del 36%.

• Para el año 2007, la proporción de ex fumadores debería situarse por
encima del 23%.
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Obesidad

Para el año 2007, reducir la prevalencia de obesidad al 11% en hombres y
en mujeres.

Dieta

Para el año 2007, aumentar a un 60% o más el porcentaje de población
que consume cinco o más raciones de frutas, verduras y hortalizas en su dieta
diaria.

Para el año 2007, reducir al 36% la energía aportada por las grasas, princi-
palmente a partir de los ácidos grasos saturados.

Alcohol

Para el año 2007, reducir en un 3% la ingesta de alcohol en la población
entre 25 y 60 años, y en un 5% en la población entre 18 y 24 años.

Actividad física

Normalizar socialmente la práctica de actividad física que lleve consigo un
beneficio para la salud.

Para el año 2007, aumentar el gasto calórico promedio en actividad física
a 2.000 kcal/semana, en la población entre 10 y 24 años, y a 1.900 kcal/sema-
na en la población entre 25 y 74 años.

Para el año 2007, aumentar el porcentaje de población entre 10 y 24 años
que realizan actividad física deportiva en el tiempo libre a un 50%, y en la po-
blación entre 25 y 74 años a un 30%.

Factores ambientales

Para el año 2007, cuantificar la exposición ambiental a sustancias y prepa-
rados químicos peligrosos clasificados como cancerígenos.
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Para el año 2007, reducir los niveles de exposición a radiación UV solar y
artificial de la población.

3.1.4. Puntos críticos

Tabaco y alcohol

• Insuficiente impacto y penetración de los mensajes y acciones de pre-
vención y control del consumo de tabaco y alcohol, máxime cuando el
efecto ejemplarizante de profesionales sanitarios, padres y profesores,
así como de la sociedad en general, no es el más adecuado.

• El consumo de tabaco y alcohol es todavía parte de la «norma social»
aceptada.

• Existen presiones de la industria del tabaco y bebidas alcohólicas para
mantener sus intereses económicos.

• La fiscalidad a aplicar al tabaco y al alcohol tiene un componente más
recaudatorio que disuasorio del consumo, que podría cambiar si los im-
puestos, total o parcialmente, se destinasen al Fondo de Cohesión que
con carácter finalista se dediquen a los Planes Integrales de Cáncer y
Cardiopatía Isquémica.

Dieta, obesidad y actividad física

• Limitado número de profesionales, con formación en nutrición y dieté-
tica, capaces de facilitar consejo dietético en atención primaria de salud
y disponibles para participar en actividades de promoción de salud que
contemplen la modificación de hábitos alimentarios y estimulen un es-
tilo de vida no sedentario.

• Limitaciones presupuestarias destinadas a actividades de promoción de
la salud, a través del fomento de hábitos alimentarios saludables y el es-
tímulo de la actividad física.

• Insuficiente sensibilización, información y capacitación de la pobla-
ción para poder configurar unos hábitos alimentarios saludables. La
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opción alimentaria saludable no es la más asequible ni la más fácil en
muchas situaciones cotidianas: entorno escolar, laboral, restauración
colectiva.

• Insuficiente sensibilización y formación de los profesionales sanitarios
sobre el impacto de los hábitos alimentarios en la salud y en las estrate-
gias para la modificación de conductas relacionadas con la salud.

Difusión del Código Europeo contra el Cáncer

• Escasa información sobre los diferentes factores de riesgo relacionados
con el desarrollo del cáncer.

• Insuficiente concienciación por parte de la población, responsables sa-
nitarios y profesionales de la salud sobre la necesidad de adoptar estilos
de vida saludables, capaces de influir en una disminución de la inciden-
cia del cáncer.

• Arraigado «mito de invulnerabilidad» existente en la población respecto
al cáncer.

• Prevalencia del modelo sanitario centrado en la enfermedad por parte
de determinados sectores de los profesionales de la salud.

3.1.5. Acciones

Tabaco

Ámbito general y legal

• Implantación del Plan Nacional de Prevención y Control del Taba-
quismo dotándolo de los recursos necesarios para su desarrollo efec-
tivo.

• Adopción de las directivas y recomendaciones de la Unión Europea en
materia de prevención y control del tabaquismo.
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• Ratificación y plena asunción del Convenio Marco para el Control del
Tabaquismo de la Organización Mundial de la Salud.

• Asegurar el cumplimiento de la normativa vigente en materia de publi-
cidad, patrocinio, venta y consumo de tabaco, incluyendo las activida-
des sancionadoras.

• Fomentar las medidas fiscales y jurídicas para incrementar los precios
del tabaco y el control del contrabando.

Ámbito educativo/formativo y de promoción de la salud

• Aumentar la información de la población sobre los efectos de la exposi-
ción, activa y pasiva, al tabaco, mediante campañas generales y específi-
cas según edad, sexo, condición social u otros grupos (ej.: mujeres em-
barazadas, niños, inmigrantes, etc.).

• Mejorar la formación de los «colectivos ejemplares» (médicos, enferme-
ras, farmacéuticos, maestros y profesores) sobre los efectos del tabaco
sobre la salud.

• Fomentar los lugares públicos y de trabajo libres de humo, en especial
las dependencias sanitarias (centros de salud y hospitales), dependen-
cias educativas (escuelas, institutos, universidad) y dependencias de la
Administración en general.

Ámbito asistencial

• Fomentar la detección del consumo de tabaco y la práctica del consejo
antitabáquico sistemático en la población atendida en todos los ámbi-
tos del sistema sanitario.

• Capacitar a los profesionales sanitarios en la prevención y tratamiento
del tabaquismo.

• Garantizar el abordaje global y el tratamiento de la dependencia tabá-
quica por parte del Sistema Nacional de Salud.
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Dieta y obesidad

• Prevenir la obesidad y favorecer un patrón de consumo alimentario sa-
ludable.

• Favorecer estrategias de educación para la salud y el consumo, en la po-
blación general, que difundan información clara y sencilla por distintos
canales.

• Establecer las medidas necesarias que permitan la formación y ca-
pacitación del personal docente, para implementar actividades de
educación nutricional y fomento de la actividad física en el medio
escolar.

• Apoyar iniciativas, encaminadas a diseñar y evaluar la efectividad de
programas de educación nutricional en el medio escolar, el sistema sa-
nitario y la población general.

• Adoptar las medidas necesarias que, definitivamente, respalden la im-
plementación generalizada de la educación nutricional en el medio es-
colar.

• Favorecer estrategias de educación nutricional y fomento de la actividad
física, en el ámbito de atención primaria de salud, dentro de las activi-
dades preventivas y de promoción de salud.

• Regular la composición cualitativa de la oferta alimentaria en restaura-
ción colectiva, especialmente en el marco de los comedores escolares,
laborales e institucionales, tanto de carácter público como privado, de
manera que esté en consonancia no sólo con una alimentación suficien-
te sino también saludable.

• Establecer las medidas que permitan la detección precoz de hábitos ali-
mentarios inadecuados que favorezcan la obesidad y otros riesgos para
la salud, mediante el uso de herramientas válidas, sencillas y de aplica-
ción rápida.

• Adoptar las medidas necesarias que favorezcan la puesta en práctica del
correcto etiquetado de los productos alimentarios, que permita al con-
sumidor identificar las características nutricionales del producto.
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Actividad física

• Fomentar en la población la práctica de actividad física de intensidad
moderada de forma regular.

• Fomentar en los centros educativos la realización de actividad física y
actividades deportivas adaptadas a la edad de los alumnos.

• Promocionar la realización de actividades deportivas/físicas como alter-
nativas atractivas de ocio y tiempo libre.

• Potenciar la integración de la actividad física en la vida cotidiana, apro-
vechando las situaciones propias de la misma en los lugares de trabajo,
estudios, hogar, etc. (caminar, utilizar escaleras...).

Alcohol

• Asegurar el cumplimiento de la normativa vigente en materia de publi-
cidad, patrocinio, venta y consumo de alcohol, incluyendo las activida-
des sancionadoras.

• Fomentar, informar y educar a la población en general y a grupos pobla-
cionales específicos (niños, adolescentes, embarazadas) acerca de los
riesgos derivados del consumo de alcohol.

• Fomentar, en población joven, estrategias alternativas de ocio saludable
libres de alcohol.

• Concienciar a la población acerca de la necesidad de un consumo mo-
derado de alcohol.

• Desarrollar intervenciones especiales en grupos específicos (adolescen-
tes, fumadores, etc.).

• Fomentar la intervención de los profesionales de atención primaria de
salud ante los bebedores de riesgo (valoración de consumo, provisión
de información y consejo).
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Difusión del Código Europeo Contra el Cáncer (CECC)

• Favorecer la implantación del Plan Integral contra el Cáncer 2003-2007.

• Promocionar campañas de difusión de cada uno de los puntos del
CECC, como es el caso del Día Mundial sin Tabaco (31 de mayo) o la
Semana Europea contra el Cáncer (segunda semana de octubre).

• Aumentar la información de los profesionales de la salud respecto a las
acciones recomendadas en el Plan Nacional contra el Cáncer para cada
uno de los puntos del CECC.

• Implicar a los profesionales de la salud (atención primaria, especializa-
da, oficinas de farmacia) en la difusión de las recomendaciones del
CECC, utilizando el consejo sanitario.

• Formar a los profesionales de la educación en conocimientos sobre los
puntos del CECC, e implicarlos en la difusión de los mismos introdu-
ciéndolos en el temario de educación para la salud, especialmente los
relativos al tabaco, alcohol, alimentación y actividad física.

Exposición medioambiental

• Apoyo decidido a iniciativas europeas en materia de reducción de expo-
sición.

• Creación de un sistema de medida, registro y monitorización de exposi-
ción.
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3.1.6. Ejemplos de buenas prácticas

HOSPITALES SIN HUMO.
RED CATALANA DE HOSPITALES LIBRES DE HUMO

El proyecto se configuró como una acción institucional concertada entre los di-
ferentes profesionales y colectivos de la institución, combinando el compromi-
so explícito y público del equipo directivo y de los líderes sindicales con la par-
ticipación activa de los profesionales. El modelo tiene como características:
1) la denominada «visibilidad del liderazgo», donde los miembros del equipo
directivo, los líderes sindicales y los profesionales juegan un rol ejemplar inde-
pendientemente de su estatus como fumadores o no fumadores; 2) la partici-
pación de todos los servicios y unidades mediante la creación de un Comité
Promotor; 3) la divulgación del progreso y las fases del proyecto entre los tra-
bajadores; y 4) finalmente, por la valoración del proceso y de los resultados
mediante la realización de evaluaciones sobre el respeto a los espacios sin
humo y la realización anual de encuestas de prevalencia y de opinión sobre la
evolución del proyecto.

En el año 2000 se creó la Red Catalana de Hospitales Libres de Humo a instan-
cias del ICO. A fecha de julio 2003, 42 de los 66 (63,6%) hospitales de utiliza-
ción pública de Cataluña pertenecen a esta red. Los hospitales miembros se
comprometen a adoptar el modelo íntegro de «Hospital Libre de Humo», edi-
tar el material de señalización y de información con la imagen corporativa de
la red y realizar las evaluaciones periódicas.

En octubre 2003, 42 de los 66 hospitales de utilización pública de Cataluña es-
taban adheridos a la red, con diferentes grados de implementación del progra-
ma (18 ya son hospitales sin humo plenamente y el resto están en las primeras
fases: constitución de grupo promotor, análisis de situación, etc.). El funciona-
miento organizativo mediante una red favorece y refuerza el intercambio de ex-
periencias en tiempo real, el apoyo mutuo respecto a instrumentos educativos,
de formación y evaluación, y posibilita la realización de una formación conti-
nuada común.
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PROGRAMA «ESO SIN HUMO».
COMUNIDAD AUTÓNOMA DE ANDALUCÍA

Se trata de un programa de promoción y prevención del tabaquismo, desarro-
llado desde una perspectiva intersectorial que se puso en marcha en la Comu-
nidad Autónoma de Andalucía en el curso 2001-2002. El objetivo es incidir con
una educación sobre tabaquismo en la etapa del adolescente, donde se dan
cambios importantes a niveles personales, de comportamientos y relaciones,
de ahí la elección de alumnos de 1.º de ESO para llevar a cabo el programa.

Alrededor de 70.000 escolares de 1.º de ESO y 2.200 profesores de 1.000 cen-
tros educativos andaluces han garantizado la realización de una programación
de educación sobre el tabaco, de al menos 8 horas de duración, que, por su ca-
rácter generalizado y sistemático, es una iniciativa que ha supuesto una referen-
cia en el conjunto del Estado.

En 2003 se han inscrito 645 centros educativos, 1.154 profesores, tutores u
orientadores, alrededor de 35.000 escolares, y los centros participantes del pro-
grama «ESO sin humo» se repartieron entre 356 municipios correspondientes a
las ocho provincias andaluzas.

Al final del curso se recoge una evaluación del programa que resume el desa-
rrollo de éste. Aquellas aulas que presentan la evaluación participan en el sor-
teo de ocho premios (uno por provincia), que consiste en un viaje de una se-
mana de duración para los alumnos participantes en el programa.
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PROYECTO «PRO CHILDREN» EN LOS CENTROS ESCOLARES

Proyecto multicéntrico europeo que tiene como objetivo animar a los niños/as
a comer más frutas y verduras por medio de actividades educativas que resulten
atractivas e incluso divertidas, que estimulen el aprendizaje activo y la refle-
xión. Comienza por ayudar a los niños a comprender el razonamiento del
mensaje principal del programa «Comer frutas y verduras en cantidad suficien-
te es bueno para la salud». Continúa favoreciendo que los niños/as sean cons-
cientes, ayudándoles a desarrollar las habilidades necesarias para que reconoz-
can qué significa «cantidad suficiente de frutas y verduras» (concienciación y
conocimientos) y que también sean capaces de evaluar su situación real en re-
lación con las frutas y verduras, analizar su situación personal y el contexto so-
cial. A partir de ahí, los siguientes pasos pretenden animar a los niños/as a des-
cubrir diferentes formas de disfrutar comiendo frutas y verduras, de manera
que sea posible llegar a satisfacer las recomendaciones del mensaje: desarrollar
habilidades, actitudes y conductas. En la última etapa, intentarán proponerse
sus objetivos personales en relación con las frutas y verduras y analizar si consi-
guieron realizarlos o no: tomar decisiones y asumir responsabilidades en el
contexto de la vida real. Se ha elaborado material educativo específico que in-
cluye fichas de trabajo para el alumno, una guía para el profesor y un programa
de ordenador específico de consejo personal individualizado. En España se ha
evaluado estre programa a través de un estudio de intervención aleatorizado
con 11 centros en los que se realiza la intervención y 11 centros control de Bil-
bao. Además, el programa se realiza de manera coordinada en los Países Bajos
y Noruega.
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EL PROGRAMA DE ACTIVIDADES PREVENTIVAS Y DE PROMOCIÓN
DE LA SALUD

La Sociedad Española de Medicina Familiar y Comunitaria creó en 1988 el Pro-
grama de Actividades Preventivas y de Promoción de la Salud (PAPPS), con la
finalidad de integrar las actividades de prevención y de promoción en la prácti-
ca asistencial de las consultas de atención primaria. El programa se estructura
en un paquete mínimo de recomendaciones para el adulto (detección y conse-
jo frente al consumo de tabaco y alcohol, control de la hipertensión arterial) y
para la población infantil, junto con una serie de actividades específicas en re-
lación con subprogramas concretos. Las recomendaciones se basan en revisio-
nes de los estudios sobre la efectividad de las intervenciones, tienen en cuenta
las de las diferentes instituciones internacionales que trabajan en el ámbito
preventivo y se actualizan cada dos años. Diversos grupos de trabajo formados
por profesionales sanitarios de atención primaria y del ámbito de la salud pú-
blica son los encargados de elaborar las recomendaciones y los otros documen-
tos de trabajo del programa. Entre estos documentos se incluyen guías sobre
cómo poner en práctica las diferentes actividades (por ejemplo, hay una guía
en actividades preventivas sobre el cáncer y varias sobre actividades de educa-
ción sanitaria), así como un curso a distancia sobre prevención y promoción de
la salud. Se desarrollan además jornadas presenciales descentralizadas y dife-
rentes talleres de formación para profesionales.

Más de 640 centros de salud de toda España que atienden a una población de
más de ocho millones de personas están adscritos actualmente a esta iniciativa.
La adscripción al programa es voluntaria, y puede hacerse en diversos grados,
desde el paquete mínimo a todas las actividades propuestas. Cada dos años se
realiza una evaluación en una muestra de historias clínicas de los centros in-
cluidos, y se han hecho al menos dos estudios de la efectividad de las interven-
ciones. Otra iniciativa ligada al PAPPS es la Semana sin Humo, que aprovecha
la semana que incluye el Día Mundial sin Tabaco para promover la práctica de
actividades de control de tabaquismo llevadas a cabo desde el centro de salud,
y que tienen un fuerte componente comunitario.

Fuente: www.papps.org
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3.2. DETECCIÓN PRECOZ

3.2.1. Antecedentes

Principios del cribado

Cualquier aspecto asociado a la prevención del cáncer está relacionado
con el estudio de su historia natural, que se resume en la figura 3.1.

FIGURA 3.1. HISTORIA NATURAL Y NIVELES DE PREVENCIÓN
DEL CÁNCER

En este esquema está implícita la noción de que una enfermedad evolu-
ciona en el tiempo y que, a medida que esto se produce, los cambios patoló-
gicos pueden volverse irreversibles. La prevención secundaria, aplicada du-
rante la fase preclínica, tiene como objeto la detección de la enfermedad en
un estadio inicial, en el que la aplicación de un tratamiento precoz resulta
más efectiva, con la consiguiente interrupción de la progresión de la enfer-
medad.

El cribado en el control de enfermedades se define como «la exploración
de individuos asintomáticos con objeto de clasificarlos con alta o baja proba-
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bilidad de padecer la enfermedad objeto del cribado» (figura 3.2). Las perso-
nas con alta probabilidad de padecer la enfermedad en cuestión son explora-
das detalladamente para obtener un diagnóstico definitivo. Aquellas en las
que se confirma la enfermedad reciben tratamiento (Dos Santos, 1999).

FIGURA 3.2. ESQUEMA DE ACTUACIONES EN UN PROCESO
DE CRIBADO

El cribado tiene como objetivo reducir la morbilidad y mortalidad, deriva-
das de la enfermedad, en la población participante. El éxito de un programa
de cribado a la hora de conseguir este objetivo depende de la relación entre
las características de los procedimientos de cribado y la efectividad de los mé-
todos de tratamiento precoz.

Para que una enfermedad pueda considerarse objeto de cribado debe
cumplir una serie de requisitos (Wilson, Junger, 1988):

• Ser adecuada:

✔ La magnitud de la enfermedad debe ser suficientemente importante
como para considerarse un problema de salud pública y promover
un programa de cribado.

✔ La enfermedad tiene que incluir una fase preclínica en la que es de-
tectable.
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✔ El tratamiento aplicado durante esta fase preclínica debe mejorar el
pronóstico en comparación con su aplicación después de que se de-
sarrollen los síntomas.

• Hacer una prueba de cribado adecuado:

✔ Con validez, expresada por su sensibilidad y especificidad. Debe
buscarse el punto de corte que permita detectar el máximo número
de lesiones posibles (sensibilidad) con el mínimo número de falsos
positivos (especificada).

✔ Con aceptabilidad y coste, una prueba de cribado debe ser barata,
aceptable, simple y no debe causar molestias ni complicaciones.

• Tener un programa de cribado adecuado:

✔ Cuando las actividades de detección se realizan con carácter pobla-
cional, aplicándolas a todos los sujetos de una población determina-
da, se denomina cribado poblacional, y a la serie de procedimientos
implicados, programa de cribado. En tal caso, debe cumplir una se-
rie de requisitos que se resumen en la tabla 3.2.

TABLA 3.2. ASPECTOS ESENCIALES DE UN PROGRAMA DE CRIBADO

• Eficacia probada.

• Población diana claramente definida con posibilidad de identificar a todos los
individuos.

• Recursos suficientes para asegurar una alta cobertura. Se pondrá especial énfasis
en la captación de subgrupos de población más desfavorecidos y/o menos infor-
mados.

• Recursos suficientes para la realización del pruebas de cribado a toda la pobla-
ción diana en los intervalos propuestos y con garantía de continuidad.

• Guías consensuadas acerca de los procedimientos diagnósticos y terapéuticos in-
cluyendo la dotación de recursos adecuados para su aplicación.

• Garantía de calidad de todo el proceso incluido el equipamiento utilizado.

• Formación inicial y continuada del personal.

• Existencia de un sistema de información que permita la evaluación continuada.
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La idea de que el diagnóstico precoz siempre resulta beneficioso está muy
arraigada; sin embargo, en algunos casos no tiene ningún efecto sobre la sa-
lud de la persona afectada. Incluso habría que mencionar que, en ocasiones,
el proceso que conduce a un diagnóstico precoz puede resultar perjudicial
para el individuo, en cuyo caso el efecto del cribado sería negativo. El trata-
miento precoz no siempre mejora el pronóstico, pero incluso si lo hace, los
beneficios reales de cualquier tipo de cribado deben evaluarse frente a sus
riesgos y costes y respecto a los beneficios que pueden derivarse de otras acti-
vidades de salud pública (tabla 3.3) (IARC: Breast Cancer Screening, 2002).

TABLA 3.3. BENEFICIOS Y EFECTOS ADVERSOS DE UN PROCESO
DE CRIBADO

A pesar de las potenciales desventajas del diagnóstico precoz, no se debe
subestimar ni pasar por alto su verdadero valor. Por este motivo, la efectividad
de cualquier programa de cribado debe controlarse permanentemente apli-
cando un enfoque coherente, coordinado y sistemático. Un protocolo de ga-
rantía de calidad es un elemento clave en cualquier programa de cribado, ya
que define el estándar que se debe mantener en cada uno de los componentes
del programa.

128

RECOMENDACIONES TÉCNICAS DE APOYO A LA ESTRATEGIA

BENEFICIOS

• Mejor pronóstico de algunos casos,
lo que lleva a:

✔ Evitar muertes.
✔ Ganar años de vida.

• Tratamientos menos agresivos, lo
que produce:

✔ Mejora de la calidad de vida.
✔ Ahorro de costos.

• Tranquilidad por un resultado nega-
tivo (en verdaderos negativos).

EFECTOS ADVERSOS

• Morbilidad prolongada en casos sin
mejora de pronóstico.

• Exámenes innecesarios y ansiedad en
falsos positivos (costes adicionales).

• Sobretratamiento de lesiones impre-
cisas con el consiguiente aumento
de coste.

• Falsa tranquilidad en falsos negati-
vos, con pérdida de oportunidad de
diagnóstico precoz.

• Riesgos médicos de la exploración.
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Estrategias de detección precoz

Como se ha señalado anteriormente, cuando las actividades de detección
se realizan a todos los sujetos de una población determinada se denomina cri-
bado poblacional. Cuando se identifican grupos de individuos que presentan
un riesgo significativamente mayor de desarrollar la enfermedad de interés
que la media de la población, y la actividad de cribado se dirige sólo hacia
ellos, la estrategia de cribado se denomina de alto riesgo (Martín, González,
1991).

La detección precoz de forma oportunista (búsqueda de casos) incluye a los
sujetos asintomáticos que demandan espontáneamente o a propuesta del pro-
pio servicio sanitario la realización del test de cribado. En este caso se persigue
conseguir más un beneficio individual que colectivo, pero esta estrategia debe
ser evaluada con el mismo rigor metodológico que el cribado poblacional y
evitar utilizarlo como un sucedáneo del mismo cuando todavía no hay evi-
dencia establecida de su beneficio (Borrás et al., 2003).

3.2.2. Estándares

Toda la población tendrá acceso a programas e intervenciones de detec-
ción precoz específicas, según sus propias características, que permitan dismi-
nuir su riesgo de morbi-mortalidad en relación con aquellos tumores para los
que se ha demostrado la eficacia y efectividad de las mismas.

No se realizarán intervenciones de cribado, ni con carácter individual ni
poblacional, que no hayan demostrado científicamente su eficacia.

3.2.3. Cáncer de Mama

Antecedentes

A pesar de ciertas controversias, los resultados de los estudios caso-control
y ensayos clínicos realizados hasta el momento son consistentes. De la mayo-
ría de ellos se concluye que la realización de mamografías periódicas conduce
a una disminución del riesgo de morir por cáncer de mama (AETS: Cribado
poblacional de cáncer de mama mediante mamografía, 1995) (Sankila et al.,
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2000) (AETS: Informe de Evaluación n.º 36, 2002) (IARC: Breast Cancer Scre-
ening, 2002) (Curry et al., 2003) (Jöns, 2003).

Respecto a la efectividad del cribado en mujeres menores de 50 años, con-
tinúa la controversia sobre su eficacia respecto a la obtención de una disminu-
ción significativa de mortalidad en este grupo de edad (Kerlikowske et al.,
1995) (Humphrey et al., 2002).

En lo que sí hay un consenso general es en la recomendación de aplicar,
con carácter poblacional, programas de cribado de cáncer de mama a todas
las mujeres de 50 a 69 años (Canadian Task Force on Preventive Health Care,
2002) (US Preventive Services Task Force, 2002) (Nacional Health Service,
2003) (Comisión de las Comunidades Europeas, 2003) (Cierco, 2003) (Boy-
le, 2003-European Code Against Cancer).

En cuanto a las pruebas de cribado estudiadas, existe acuerdo mayoritario
en utilizar la mamografía como test único. Su combinación con la explora-
ción física, aunque puede aumentar la sensibilidad del proceso, no consigue
una disminución mayor de mortalidad.

En cuanto a la autoexploración mamaria, existe razonable evidencia de
ausencia de beneficio y buena evidencia de daño, por lo que no se debe reco-
mendar su práctica (Baxter, 2001).

La «European guidelines for quality assurance in mammography», en su
tercera edición publicada en el año 2001, muestra las recomendaciones y es-
tándares a alcanzar en los diferentes aspectos que integran un programa de
cribado de cáncer de mama (técnica de la mamografía, aspectos radiográficos
y radiológicos, anatomía patológica, tratamiento quirúrgico, evaluación y for-
mación) (Perry et al., 2001), para que realmente sea efectivo y consiga obtener
una disminución de mortalidad significativa.

Es necesario hacer una mención especial a los factores genéticos relaciona-
dos con la enfermedad (AETS: Informe de Evaluación n.º 32, 2002). Se calcu-
la que un 5-10% de los cánceres de mama son hereditarios y en mujeres por
debajo de 45 años hasta un 15%. Los genes que actualmente se asocian a sín-
dromes de predisposición genética de cáncer de mama son el BRCA1 y el
BRCA2, aunque se sospecha que deben existir otros, aún no identificados. La
detección o sospecha de existencia de alteraciones en estos genes permite
identificar mujeres portadoras de una mutación con predisposición a padecer
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cáncer de mama y/o de ovario, y también de individuos de riesgo que podrían
beneficiarse de estrategias específicas preventivas, de vigilancia o terapéuticas.
Sin embargo, sólo si se detecta una mutación patológica en la familia debería
realizarse el análisis en otros miembros (Ruano, 2002).

Objetivos

• Garantizar la existencia de programas de cribado organizados con carác-
ter poblacional, cuyas bases se establecen de la siguiente forma:

✔ Población objetivo: todas las mujeres con edades comprendidas en-
tre 50 y 69 años.

✔ Prueba de cribado: mamografía.

✔ Intervalo entre exploraciones: 2 años.

• Garantizar un seguimiento específico e individualizado de las mujeres
con antecedentes personales de carcinoma lobulillar in situ o hiperpla-
sia epitelial atípica.

• Garantizar el acceso a unidades especializadas de carácter multidiscipli-
nar donde se evalúe el riesgo individual y familiar, incluyendo la indica-
ción de realización de estudio y consejo genético, a mujeres con un ries-
go elevado de padecer el tumor (riesgo hereditario):

✔ Familias con tres o más familiares directos (al menos un familiar de
primer grado de los otros dos) afectos de cáncer de mama y/o ovario.

✔ Familias con menos de tres familiares afectados de cáncer de mama
y/o ovario, que además cumplan alguno de los siguientes factores de
alto riesgo:

— Cáncer de mama diagnosticado antes de los 30 años.

— Cáncer de mama bilateral diagnosticado antes de los 40 años.

— Cáncer de mama y ovario en la misma paciente (sincrónico o
metacrónico).
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— Cáncer de mama en el varón.

— Dos casos de cáncer de mama diagnosticados antes de los 50 años.

— Dos o más familiares afectos de cáncer de ovario, independiente-
mente de la edad.

— Un cáncer de mama y un cáncer de ovario.

— Un miembro de la familia tiene una mutación genética (BRCA1,
BRCA2).

Puntos críticos

• Falta de información, tanto entre los profesionales sanitarios como entre
la población en general, sobre los factores de riesgo que realmente inci-
den significativamente en la aparición de la enfermedad en nuestro con-
texto, así como la eficacia y efectividad del cribado en mujeres jóvenes.

• Gran presión sociosanitaria para la realización de mamografías de cri-
bado en mujeres jóvenes. Actualmente se están realizando muchas ma-
mografías en mujeres asintomáticas fuera de los programas organizados
y sin que pertenezcan a grupos de riesgo elevado. En la mayoría de los
casos se desconoce el impacto de las mismas y si cumplen los estánda-
res de calidad exigidos.

• No todos los programas de cribado están alcanzando los estándares exi-
gidos para obtener la potencial disminución de mortalidad (partici-
pación, tasa de detección, etc.).

• Desigualdad territorial respecto a la existencia de unidades especializa-
das que posibiliten el tratamiento integral (información, estudio y se-
guimiento) de mujeres de riesgo elevado.

Acciones

Todas las Comunidades Autónomas garantizarán, en el mínimo plazo posi-
ble, la cobertura por programas de cribado organizados con carácter poblacional
del 100% de la población diana.
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Los programas de cribado poblacionales seguirán las recomendaciones de
las Guías Europeas de Control de Calidad en Mamografía. Se garantizará el
cumplimiento de todos los requisitos de un programa de cribado poblacional
(tabla 3.1), y específicamente:

• Se desarrollará un sistema de captación que permita obtener un míni-
mo del 70% de participación.

• Las mujeres recibirán la información suficiente sobre las características
del programa, incluyendo la mamografía, y de la validez y riesgos y be-
neficios que conlleva el proceso, para poder tomar una decisión infor-
mada sobre su participación en el mismo.

• Se desarrollará un sistema de control de calidad de imagen que permita
obtener mamografías de calidad suficiente para detectar el máximo po-
sible de tumores mínimos con el menor número de falsos positivos y
con la mínima dosis de radiación posible.

• Se garantizará un proceso de formación continuada específica en mamo-
grafía de cribado para todos los profesionales implicados, con especial
atención a médicos-radiólogos y técnicos especialistas en radiología.

• Debe asegurarse un completo seguimiento de los casos detectados.
Los circuitos de derivación y estudio de los casos positivos al cribado
estarán claramente definidos, a fin de que se garantice el proceso de
confirmación diagnóstica y tratamiento en el menor intervalo de
tiempo posible.

• Los centros de referencia para el diagnóstico y tratamiento contarán con
los recursos suficientes para garantizar la confirmación diagnóstica y
tratamiento integrado de la paciente, con máxima garantía de calidad.

• Todos los programas dispondrán, desde su inicio, de un sistema de in-
formación que permita la gestión diaria, control de calidad y evaluación
periódica. Ha de permitir identificar y citar a las mujeres de la pobla-
ción diana, registrar la participación de la mujer, así como los resulta-
dos de la mamografía, monitorizar el proceso diagnóstico y evaluar los
indicadores de gestión del proceso y resultados del programa. El sistema
de información ha de ser fiable, seguro y debe garantizar la confidencia-
lidad de los datos.
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• Se implantarán programas de garantía de calidad total que aborden to-
das las fases del programa.

• El Ministerio de Sanidad y Consumo, en colaboración con las Conse-
jerías de Salud de las Comunidades Autónomas, desarrollará acciones
informativas que permitan, tanto a los profesionales sanitarios como a
las mujeres en general, conocer los factores de riesgo relacionados con
este tumor y el riesgo-beneficio de la realización de mamografías en
mujeres asintomáticas, fuera del grupo de edad objetivo de los progra-
mas de cribado poblacionales.

• Las mamografías que se realicen en mujeres asintomáticas fuera del in-
tervalo de edad objetivo de los programas poblacionales estarán sujetas
a los mismos controles de calidad que se exigen para estos últimos, si-
guiendo las recomendaciones de la Guía Europea de Control de Cali-
dad en Mamografía.

• Los Servicios de Salud de las diferentes Comunidades Autónomas im-
pulsarán la creación de unidades multidisciplinares especializadas en
«consejo genético en cáncer», que evaluarán el riesgo individual y fami-
liar de las mujeres susceptibles de presentar síndrome hereditario de
cáncer.

• Los diferentes niveles asistenciales captarán activamente estas mujeres
de riesgo elevado y las remitirán a estas unidades, donde se determinará
la pauta de cribado específico en función de su riesgo.

• Los programas de cribado poblacional de las Comunidades Autónomas
que incluyen como población diana el grupo de mujeres de 45 a 49
años, evaluarán específicamente los resultados de proceso e impacto del
programa en este grupo de edad.

• Las agencias de evaluación realizarán periódicamente el análisis de
las nuevas evidencias sobre la efectividad del cribado en otros grupos
de edad (40-50 años), a fin de modificar las recomendaciones de co-
bertura a estos grupos de edad en el momento que se concluya su exis-
tencia.

• Las agencias de evaluación y/o grupos de expertos constituidos al efecto
realizarán informes en relación con los siguientes temas:
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✔ Actitud con mujeres sometidas a tratamiento hormonal sustitutivo.

✔ Actitud con mujeres portadoras de prótesis mamarias.

✔ Seguimiento de mujeres de alto riesgo.

Ejemplos de buenas prácticas

PROGRAMA DE DETECCIÓN PRECOZ DE CÁNCER DE MAMA DE NAVARRA

El Programa de Prevención de Cáncer de Mama se inició, a efectos de realiza-
ción de exploraciones, el 3 de marzo de 1990. Incluye como población objeti-
vo a todas las mujeres residentes en Navarra con edades comprendidas entre 45
y 69 años (45-65 hasta 1998). A todas las mujeres que acuden por primera vez
se les realizan dos proyecciones mamográficas (desde la tercera vuelta) y a las
que ya han sido exploradas con anterioridad una sola.

En conjunto se obtiene una participación global de 86,86%. Un 89,39% de las
mujeres convocadas han acudido al menos una vez. El 96,28% de las mujeres
han repetido la exploración en su intervalo (2 años). La tasa de detección glo-
bal se sitúa en 3,98 por 1.000.

Comparando los tumores que se han diagnosticado a través del programa en el
período 90-98 con los que se han diagnosticado por otros medios, se observa
una clara diferencia a favor de los primeros, tanto en tamaño como en porcen-
taje de tumores con invasión ganglionar.

La supervivencia relativa a 5 años del cáncer de mama en Navarra ha pasado de
71,2 en los tumores diagnosticados en el quinquenio 85-89 a 82,0 en los del
período 90-94 (aumento de 15,17%), con un incremento significativamente
mayor en el grupo de 45 a 65 años. Para los tumores detectados por el progra-
ma, la supervivencia relativa a 5 años se sitúa en 93,3%.

Respecto a la mortalidad por este tumor, en Navarra se observa una disminu-
ción del riesgo de muerte a partir del trienio 1993-95. La disminución del ries-
go asignada por el modelo (análisis edad-período-cohorte) al efecto período es
importante, en torno al 40% entre 1993-95 y 1999-2000, con una disminución
anual en torno al 7%.

Fuente: Instituto de Salud Pública de Navarra. Programa de Detección Precoz de Cán-
cer de Mama, 2003.
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MODELO DE UNIDAD DE CONSEJO GENÉTICO. 
INSTITUTO CATALÁN DE ONCOLOGÍA. BARCELONA

En noviembre de 1998 se puso en marcha la Unidad de Consejo Genético del
Instituto Catalán de Oncologia. Hasta la fecha se han visitado 650 familias con
sospecha de cáncer de mama y ovario hereditario. En todos los casos se ha esti-
mado el riesgo personal y familiar de estos cánceres y se han indicado las pau-
tas de prevención primaria y secundaria acordes con el riesgo estimado. De
ellas, 292 familias cumplían criterios de cáncer de mama/ovario hereditario,
por lo que se propuso el estudio de los genes BRCA1 y BRCA2 en línea germi-
nal. Se han detectado mutaciones deletéreas en el 28% de las familias estudia-
das. La identificación de una mutación deletérea responsable de la susceptibili-
dad hereditaria al cáncer de mama y/o ovario permite evaluar de forma más
precisa el riesgo personal de desarrollar cáncer de mama y ovario.

Fuente: www.iconcologia.catsalut.net/duran+i+reynals/atencion+al+usuario/consejo.htm

MODELO DE UNIDAD DE CONSEJO GENÉTICO SERVICIO
DE ONCOLOGÍA MÉDICA. HOSPITAL CLÍNICO SAN CARLOS. MADRID

La Unidad de Consejo se encuentra constituida por tres áreas: área asistencial,
laboratorio de oncología molecular y registro de síndromes hereditarios. Los
profesionales que engloban esta Unidad proceden de distintos ámbitos de la
sanidad: oncólogos, enfermeras, psicólogos, farmacólogos, biólogos, bioquí-
micos. Además de estos profesionales, imbricados de manera rutinaria en el
asesoramiento genético, la actividad asistencial se complementa con otros es-
pecialistas en relación con los distintos casos que acuden a nuestra consulta: gi-
necólogos, cirujanos, patólogos, endocrinólogos, pediatras, genetistas, radiólo-
gos, etc.

Los objetivos primordiales de esta Unidad son la asistencia clínica (asesora-
miento genético) y la investigación (básica, traslacional y clínica). Dentro del
primer objetivo, podríamos definir el consejo genético como el proceso por el
cual informamos a las personas que acuden a nuestra consulta sobre las posibi-
lidades de padecer cáncer, las posibilidades de transmitirlo y las posibilidades
de manejo médico y psicológico de esta situación.

Dentro del proceso de asesoramiento genético puede ser útil, y necesaria, la
realización de un test genético, lo cual nos puede permitir detectar a una perso-
na portadora de una mutación en un gen de predisposición a padecer cáncer;
esto implicaría importantes consecuencias tanto para él como para sus familia-
res en el manejo de dicho riesgo. El centro realiza determinaciones para los ge-
nes de susceptibilidad BRCA1 y 2 y genes MMR (responsables del síndrome de
cáncer de colon hereditario no polipósico).
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3.2.4. Cáncer de cuello de útero

Antecedentes

La eficacia del cribado del cáncer de cuello de útero nunca ha sido estudia-
da a través de ensayos clínicos aleatorios. Sin embargo, los estudios caso-con-
trol, de cohorte y el análisis de tendencias y diferencias geográficas han de-
mostrado que una citología cervical (Papanicolau), realizada cada 3-5 años,
es efectiva a la hora de disminuir la incidencia y mortalidad por este tumor.
(Boyle et al., 2003-European Code Against Cancer) (Avalia-t: Cribado de cán-
cer de cérvix, 2002) (Sankila et al., 2000).

Según los estudios realizados en países con incidencias similares a España,
el período de protección después de una citología con un resultado verdadero
negativo llegaría hasta 10 años, lo que daría margen para establecer como in-
tervalo recomendado entre pruebas el de 5 años y nunca por debajo de 3
(Viikki et al., 1999) (Sawaya et al., 2003).

La mayoría de las recomendaciones sobre la edad aconsejable para co-
menzar a aplicar las pruebas de cribado se basan en estudios de prevalencia de
lesiones a distintas edades y en la asociación entre actividad sexual y cáncer de
cérvix, por lo que se tiende a recomendar edades de inicio tempranas o coinci-
dentes con el comienzo de las relaciones sexuales. Sin embargo, basándose en
la protección que la prueba de cribado confiere si existe un verdadero negati-
vo, parece que el máximo rendimiento se obtendría iniciando 5-10 años antes
de la edad de máxima incidencia (25-35 años) y continuar hasta los 55-60
años (Avalia-t: Cribado de cáncer de cérvix, 2002).

También en este caso hay un consenso generalizado para recomendar la
puesta en marcha de programas de cribado poblacionales (Canadian Task
Force on Preventive Health Care, 2002) (Nacional Health Service, 2003) (Co-
misión de las Comunidades Europeas, 2003) (Boyle et al., 2003-European
Code Against Cancer) (Curry et al., 2003), aunque la magnitud de este proble-
ma de salud en España en estos momentos es baja (muy baja incidencia de
cáncer y baja prevalencia de infección por virus del papiloma humano). Se
desconoce el impacto del cribado en este tipo de poblaciones, pero desde un
punto de vista individual permitiría la detección de lesiones precursoras y la
detección precoz del propio cáncer, siempre que se cumplieran unos mínimos
estándares de calidad.
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A este respecto, al igual que en el caso del cáncer de mama, se han publi-
cado guías europeas con las recomendaciones que todo programa de cribado
de cáncer de cuello de útero debe cumplir (Coleman, 1993).

La citología en fase líquida podría suponer un significativo avance sobre la
técnica convencional del Papanicolau, dada su mayor representatividad en la
muestra analizada, la posibilidad de automatización de su lectura, la reduc-
ción de forma importante de resultados ambiguos y el aumento de sensibili-
dad para las lesiones de alto grado. La detección viral ha sido también evalua-
da como test primario de cribado, con la citología o la biopsia como test
secundario de confirmación de la lesión. La Agencia Internacional de Investi-
gación en Cáncer evaluó la evidencia publicada en torno al cribado de cáncer
de cuello uterino hasta febrero de 2004 y concluyó que tanto la citología en
fase líquida como la lectura automatizada de las láminas y la detección de
ADN de VPH, son cada una de ellas técnicas adecuadas para el cribado pri-
mario, con rendimiento como mínimo tan satisfactorio como la citología
convencional (IARC Monograph, 2005).

El desarrollo de vacunas profilácticas, terapéuticas o combinadas es una
nueva opción para la prevención o el tratamiento de las infecciones por VPH
y quizás para el tratamiento de las infecciones establecidas. Los protocolos fu-
turos de prevención del cáncer de cérvix pueden llegar a cambiar el paradigma
actual, incluyendo probablemente la vacunación frente a VPH con preparados
polivalentes en las adolescentes, seguida de un plan de cribado más espaciado
combinando la detección viral con citología convencional o en fase líquida
(IARC Monograph, 2005).

Objetivos

• Garantizar la realización de un seguimiento específico en programas or-
ganizados de mujeres de riesgo elevado, definidas como mujeres prove-
nientes de países con alta incidencia de la enfermedad y/o susceptibles
de patología asociada (VIH u otras enfermedades de transmisión sexual).

• Optimizar los recursos empleados en la realización de citologías con ca-
rácter oportunista.

• Garantizar que las citologías que se realicen en mujeres que no sean de
riesgo elevado cumplan los siguientes criterios:
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✔ Población objetivo: mujeres asintomáticas que sean o hayan sido se-
xualmente activas, con edades comprendidas entre 25 y 60 años.

✔ Prueba de cribado: citología cervical.

✔ Intervalo entre exploraciones: cuando se acceda por primera vez se
realizarán dos citologías con un intervalo de un año. En caso de ne-
gatividad, el intervalo recomendado será de 3 años en mujeres con
edades comprendidas entre 25 y 39 años, pudiéndose ampliar a 5
para las mayores de 40.

• Garantizar que al menos un 80% de las mujeres entre 40 y 50 años se
han realizado una citología en los últimos 5 años.

Puntos críticos

• La falta de información, tanto entre los profesionales sanitarios como
entre las propias mujeres, sobre la frecuencia y factores de riesgo que
condicionan la aparición de esta enfermedad y en definitiva sobre la ne-
cesidad y beneficio del cribado.

• El número de citologías que actualmente se realizan en España es muy
elevado y con gran frecuencia con un intervalo entre exploraciones
anual, lo que origina un gran consumo de recursos innecesarios.

• La accesibilidad a la citología es muy desigual. No se cumple con los cri-
terios de equidad exigibles a un programa sanitario. Existe una autose-
lección a la hora de acceder a la realización de citología, sesgada en el
sentido de menor participación en grupos sociales de mayor riesgo y
menores condiciones socioeconómicas.

• La mala calidad en un gran porcentaje de muestras (toma de muestra
incorrecta), lo que invalida su lectura e imposibilita un correcto diag-
nóstico, con la consiguiente pérdida de eficiencia.
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Acciones

• El Ministerio de Sanidad y Consumo, en colaboración con las Conseje-
rías de Salud de las Comunidades Autónomas, realizará campañas de
información dirigidas tanto a los profesionales sanitarios como a la po-
blación general, sobre la incidencia de esta enfermedad, los riesgos indi-
viduales de enfermar y morir por esta causa, sus factores de riesgo y las
recomendaciones a seguir.

• Aunque las citologías no se realicen en el marco de un programa organi-
zado con carácter poblacional, estarán sujetas a las recomendaciones de
controles de calidad que se exigen a un programa poblacional. Toda la
actividad se organizará siguiendo las recomendaciones de las Guías Eu-
ropeas de Control de Calidad.

• Todos los informes citológicos se realizarán de forma protocolizada, de
acuerdo a las recomendaciones de las sociedades científicas implicadas.

• Se realizará un estudio exhaustivo de la oferta de citologías de cribado,
analizando el tipo de población a la que se aplica, su periodicidad, los
resultados de las mismas y los costes que suponen, a fin de poder eva-
luar el impacto global de las mismas.

• Los centros de salud, consultas de ginecología y centros de atención a la
mujer identificarán y captarán los grupos de población de riesgo eleva-
do y con menor accesibilidad al sistema sanitario. Se incidirá en la cap-
tación de mujeres sexualmente activas con ausencia de citologías pre-
vias.

• Se mantendrá una estrecha vigilancia epidemiológica, mediante la reali-
zación de encuestas poblacionales periódicas de prevalencia de virus del
papiloma humano, a fin de detectar aumentos significativos de la mis-
ma que modifiquen las recomendaciones, con relación a estrategias de
intervención.

• Se analizará la utilidad en nuestro medio de los nuevos métodos desa-
rrollados y en concreto de la citología de base líquida, los sistemas auto-
máticos de lectura y la detección de infección por ADN-HPV, como
prueba de cribado.
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Ejemplo de buena práctica

CAPTACIÓN ACTIVA EN GRUPOS DE RIESGO ELEVADO
Y ACTUACIONES PREVENTIVAS COORDINADAS E INTEGRADAS.

CONSELLERÍA DE SANIDADE. XUNTA DE GALICIA

En la Comunidad Autónoma de Galicia se viene realizando, desde el año 1998,
una intervención integral de prevención en prostitución, cuyos objetivos gene-
rales son facilitar y promover la atención social y sanitaria al colectivo de muje-
res que ejercen la prostitución junto con la prevención primaria y secundaria
de determinadas enfermedades (VHB, VHC, tuberculosis) y ETS (VIH, sífilis y
cáncer de cuello uterino).

La intervención es llevada a cabo por Alecrín, una ONG que trabaja en el cam-
po de la mujer y la prostitución, en colaboración con la Consellería de Sanida-
de de la Xunta de Galicia. Para facilitar la captación de este colectivo, Alecrín
dispone de una unidad móvil, con la que se desplaza a las principales ciudades
gallegas, donde se instala, en un horario establecido, en los denominados «ba-
rrios chinos» y visitando también los clubs de alterne. Alecrín dispone asimis-
mo de centros de día, donde las mujeres pueden recibir información y asesora-
miento.

La forma de actuación consiste en darse a conocer y favorecer el contacto con
las redes sociosanitarias existentes. Asimismo, se le entrega material informati-
vo (folletos, dípticos) y material preventivo (preservativos). Las mujeres que
aceptan son derivadas a consultas médicas de referencia de atención primaria o
centros de orientación familiar para su estudio y seguimiento, disponiendo al-
gunos de ellos de programas específicos, como el Centro de Orientación Fami-
liar «Novoa Santos» (Ourense).

3.2.5. Cáncer colorrectal

Antecedentes

Hasta la fecha, los ensayos clínicos realizados sobre la eficacia del cribado
colorrectal mediante el test de sangre oculta en heces muestran que se reduce
la mortalidad por este tumor. Esta reducción fue consistente en los cuatro en-
sayos controlados (Minnesota, Nottingan, Funen y Goteborg), variando entre
un 15 y un 33% (Sankila et al., 2000) (Avalia-t: Evaluación de la eficacia y
efectividad del cribado poblacional del cáncer colorrectal, 2003) (Walsh et al.,
2003).
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En base a la evidencia encontrada se puede argumentar que, por ahora, la
estrategia mejor avalada para la realización de un cribado poblacional sería la
del test de sangre oculta en heces (Avalia-t: Evaluación de la eficacia y efectivi-
dad del cribado poblacional del cáncer colorrectal, 2003). Sin embargo, su
sensibilidad es limitada (no supera el 50%) y el valor predictivo positivo es
bajo (10-18% para el diagnóstico de cáncer y 21-38% para el diagnóstico de
adenomas mayores de 10 mm). Además, la colonoscopia, la prueba para con-
firmación diagnóstica para el estudio de los casos positivos, es una prueba de
una cierta complejidad, que exige gran cantidad de recursos y que conlleva un
riesgo asociado de complicaciones no despreciable.

Otras estrategias, como la sigmoidoscopia flexible y la colonoscopia con
diferente periodicidad de aplicación, están siendo evaluadas como métodos
alternativos de cribado (UK Flexible Sigmoidoscopy Screening Trial Investiga-
tors, 2002).

Distintos organismos están recomendando activamente la puesta en mar-
cha de este tipo de cribado. El rango de edad adecuado se situaría entre los 50
y 74 años y se utilizaría como prueba de cribado la detección de sangre oculta
en heces con carácter bienal (Canadian Task Force on Preventive Health Care,
2002) (Nacional Health Service, 2003) (Comisión de las Comunidades Euro-
peas, 2003) (Boyle et al., 2003-European Code Against Cancer).

Sin embargo, un programa de cribado poblacional para el cáncer colorrec-
tal es un proyecto complejo que necesita de estudios evaluativos acerca de la
adecuación de su puesta en marcha y, una vez tomada esta decisión, de una
importante labor organizativa para su implementación.

Uno de los principales problemas en cualquier programa de cribado es
conseguir que la población objetivo participe en el mismo, siendo esencial
una aceptación elevada para asegurar el beneficio en términos coste-efectivi-
dad. Los resultados obtenidos hasta ahora en ensayos clínicos no tienen por
qué traducirse en garantía de efectividad de un determinado programa pobla-
cional si no se consigue, entre otros factores, una alta participación, lo que
por ahora no parece muy posible de alcanzar en nuestro medio.

Sin embargo, es posible la identificación de individuos/familias con riesgo
de síndrome de predisposición hereditaria al cáncer colorrectal que pueden
beneficiarse del consejo genético y de estrategias preventivas, de vigilancia o
terapéuticas específicas.
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Objetivos

• Fomentar la realización de estudios piloto de cribado poblacional, utili-
zando sangre oculta en heces, que permitan concluir, en el plazo más
breve posible, la mejor estrategia de implantación de un programa de
carácter poblacional.

• Garantizar el correcto seguimiento de las personas con pólipos adenoma-
tosos considerados de alto riesgo o enfermedad inflamatoria del intestino.

• Favorecer el acceso a unidades especializadas de carácter multidiscipli-
nar donde se evalúe el riesgo individual y familiar, incluyendo la indica-
ción de realización de estudio y consejo genético a las personas con ries-
go de cáncer hereditario (poliposis adenomatosa familiar, cáncer
colorrectal hereditario no poliposis, antecedentes familiares de cáncer
colorrectal).

Puntos críticos

• La detección de sangre oculta en heces presenta algunas limitaciones: su
sensibilidad es limitada y el valor predictivo positivo es bajo, lo que exi-
ge que un gran número de personas deba someterse a pruebas de confir-
mación diagnóstica. Además, su aceptabilidad es muy escasa; la partici-
pación de la población es sensiblemente menor que para otros cribados
de cáncer ya establecidos, tanto en la prueba inicial como en las de se-
guimiento (los estudios piloto a nivel poblacional hasta ahora realiza-
dos no alcanzan el objetivo de participación mínima para conseguir
una reducción de mortalidad).

• La aceptación de este cribado, tanto en la población como entre los pro-
fesionales sanitarios, no es buena a pesar de su eficacia demostrada, pro-
bablemente además de por las características del propio test de cribado,
por una escasa percepción de su beneficio y una menor presión social.

• El cribado de cáncer colorrectal en población de riesgo elevado, con
gran frecuencia, no se ajusta a los criterios de indicación, seguimiento y
evaluación recomendados. Existe gran variabilidad en la indicación clí-
nica de realización de sigmoido/colonoscopias en personas con patolo-
gías de bajo riesgo.
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• No existen registros poblacionales de casos de patologías asociadas a
riesgo elevado de cáncer.

Acciones

• Se realizarán estudios piloto para poder estimar la aceptación y factibili-
dad en nuestro medio de un cribado poblacional. Se recomienda su rea-
lización bajo un esquema de diseño coordinado, a fin de obtener la má-
xima información posible de los mismos.

• Se realizará una evaluación exhaustiva de los diferentes proyectos pilo-
to, con especial énfasis en la determinación del método de captación
que permita obtener una máxima participación y adherencia y en la for-
ma de aplicación de la prueba de cribado que produzca el mínimo nú-
mero de falsos positivos posible.

• Se realizará una evaluación de los recursos materiales y personales nece-
sarios para la confirmación diagnóstica y tratamiento de anomalías de-
tectadas que exigiría la implantación de un cribado de carácter pobla-
cional.

• Además de la dotación de todos los recursos necesarios, se considera
fundamental, en el momento en que se vaya a implantar un programa
poblacional, la realización de campañas de sensibilización general tan-
to dirigidas a profesionales sanitarios como a población general sobre
las ventajas, los beneficios, riesgos y limitaciones de la detección precoz
para el control de esta enfermedad.

• Las agencias de evaluación revisarán periódicamente las nuevas eviden-
cias sobre la efectividad del cribado mediante nuevos métodos, y en
concreto, el papel de la sigmoidoscopia, colonoscopia y estrategias de
utilización de métodos combinados.

• Se realizará un estudio exhaustivo de la oferta actual de pruebas de cri-
bado, analizando el tipo de población a la que se aplica, su periodici-
dad, los resultados de las mismas y los costes que suponen.

• Deberán crearse registros poblacionales de casos de patologías asocia-
das a riesgo elevado de cáncer.
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• Los centros de salud y servicios de digestivo, cirugía y oncología identifi-
carán y captarán los grupos de población de riesgo elevado. A estas perso-
nas se les ofertará un programa de seguimiento organizado que como tal,
deberá cumplir todos los requisitos que se precisan para poder obtener el
máximo beneficio con el menor número de efectos adversos.

• Los Servicios de Salud de las diferentes Comunidades Autónomas im-
pulsarán la creación de unidades especializadas en consejo genético en
cáncer que puedan dar respuesta a las personas con riesgo hereditario
de padecer este tumor.

Ejemplos de buenas prácticas

ESTUDIO PILOTO DE DETECCIÓN PRECOZ DE CÁNCER COLORRECTAL.
INSTITUTO CATALÁN DE ONCOLOGÍA

En el año 2000, el Departamento de Sanitat y Seguretat Social de Cataluña ini-
ció un programa piloto de detección precoz de cáncer colorrectal de carácter
poblacional dirigido a hombres y mujeres de 50 a 69 años de edad en el muni-
cipio de l’Hospitalet de Llobregat, con una población diana de 64.357 perso-
nas, con el objetivo de determinar la aceptación y viabilidad de un programa
poblacional de cribado de este cáncer en nuestro medio.

La invitación a participar en el programa se realiza por carta nominal, la prueba
de cribado es la detección de sangre oculta en heces, y la investigación de los
casos positivos se realiza mediante colonoscopia con anestesia sin intubación y
sin ingreso hospitalario.

Se dispone de un sistema de información para citar, registrar la participación,
los resultados del test y de la prueba diagnóstica y evaluar los resultados del
programa. El sistema de información es computerizado, fiable, seguro y garan-
tiza la confidencialidad de los datos.

La participación global ha sido del 17%, observándose variaciones importantes
entre áreas básicas de salud con un rango que va del 10,3% hasta el 26,7%. La
prueba de cribado ha sido positiva en un 3,4% de los participantes. La tasa de
detección por 1.000 personas cribadas es de 1,7 para el cáncer invasivo, 4,2 para
cáncer invasivo y/o in situ y de 9 para cáncer invasivo y/o adenomas. Los resul-
tados muestran que la estrategia de cribado utilizada ha sido viable y se han ob-
tenido buenos resultados en la detección de lesiones neoplásicas, si bien la par-
ticipación se considera baja en comparación con otros cribados. Actualmente se
ha iniciado la segunda ronda con el objetivo de valorar la aceptación entre las
personas que ya han participado y entre las que no han participado.
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PROCESO DE ATENCIÓN AL CARCINOMA DE COLON.
HOSPITAL MARINA ALTA. DENIA

Desde el año 2002, se lleva a cabo desde este hospital un proceso de atención al
carcinoma de colon que incluye la realización de un programa organizado de
cribado a un grupo de población con riesgo medio o alto de padecer este tumor.

Los factores para considerar a una persona como de riesgo alto son: historia fa-
miliar de poliposis adenomatosa familiar, síndrome de Gardner y síndrome de
Turcot; historia familiar de cáncer colorrectal sin poliposis; enfermedad infla-
matoria intestinal de más de 8 años de evolución si es tipo colitis ulcerosa tipo
pancolitis o más de 15 si es de tipo Crohn o colitis ulcerosa segmentaria. Con
estos criterios se calcula que la población objetivo sería de aproximadamente
6%. Igualmente están definidos los criterios para considerar a un individuo
como de riesgo intermedio (aproximadamente un 20% de la población).

La captación se realiza desde atención primaria o desde otras consultas hospi-
talarias. Se han elaborado «guías de información general» y «folletos de con-
sentimiento informado» para informar a los pacientes que van a ser remitidos
al programa de todo el proceso. Como prueba de cribado se utiliza la colo-
noscopia. Existen guías clínicas que especifican la edad de inicio y la frecuencia
de utilización según el riesgo o patología presentada. Igualmente está protoco-
lizado el proceso terapéutico y seguimiento postratamiento. Se han definido
los indicadores que se utilizarán en la evaluación del programa.

Fuente: Comunicación personal. Ignacio López Benito.

EL REGISTRO DE POLIPOSIS ADENOMATOSA FAMILIAR DE MALLORCA

El registro de poliposis adenomatosa familiar de Mallorca recoge la incidencia
y prevalencia de los casos de esta enfermedad hereditaria ligada al cáncer colo-
rrectal. También se controla una familia de la isla de Menorca. Este registro se
inició a principios de los ochenta y actualmente controla unas 28 familias. El
objetivo fundamental de este registro es la prevención del cáncer colorrectal en
los familiares con riesgo. La historia familiar es el instrumento básico del regis-
tro, ya que permite, a partir del primer caso detectado, identificar a los familia-
res con riesgo de padecer la enfermedad. Se empiezan a realizar rectosigmoi-
doscopias a partir de la pubertad. Se ha incorporado también la posibilidad del
estudio de las mutaciones genéticas con la colaboración del Laboratorio Trasla-
cional del Hospital Duran i Reynals de Barcelona. Además se realiza consejo
genético, formación de los familiares, prevención de tumoraciones de otras lo-
calizaciones y estudio de manifestaciones extraintestinales.

Fuente: Comunicación personal. Antoni Obrador.
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3.2.6. Cáncer de próstata

Hoy por hoy no se disponen de estudios que demuestren la eficacia del
cribado para este tumor. El cribado con tacto rectal, ecografía transuretral o
determinación de antígeno prostático específico no ha demostrado una re-
ducción de la mortalidad. Actualmente están en curso dos ensayos clínicos
randomizados, el European Randomized Study of Prostate Cancer (ERSPC)
(Schröder, Bangma, 1997) (Vis et al., 2000) y el PLCO (Prostate, Lung, Colon,
Ovary) trial of the National Cancer Institute de EE.UU. (Prorok et al., 2000),
pero sus resultados están siendo difíciles de valorar.

La aplicación sistemática de la determinación de antígeno prostático espe-
cífico en varones asintomáticos conlleva un gran número de resultados falsos
positivos y falsos negativos con los consiguientes efectos secundarios que los
mismos producen. Además, la decisión de justificar un cribado poblacional se
complica al no disponer de ensayos clínicos que hayan evaluado la eficacia
del tratamiento del cáncer de próstata en las lesiones localizadas.

En conclusión, no se recomienda la realización de ningún programa de
cribado de cáncer de próstata, ni con carácter poblacional ni individual en va-
rones asintomáticos.

No obstante, hay que resaltar el hecho de que cada vez con más frecuencia
se está realizando esta prueba sin indicación alguna, por lo que se recomienda
informar a los profesionales sanitarios y a la población sobre el estado de la
evidencia científica al respecto.

3.2.7. Cáncer de piel

Existen dos tipos de cáncer de piel: el melanoma, que es el menos común
pero el que causa más muertes, y los no melanomas, que incluyen el carcino-
ma de células basales y el carcinoma de células escamosas. En los últimos
años, la incidencia del melanoma ha aumentado discretamente, aunque la
mortalidad por este tumor es relativamente pequeña.

La efectividad del cribado de cáncer de piel es incierta. Los diferentes estu-
dios disponibles presentan sesgos que conllevan la detección de aquellos tu-
mores poco agresivos, el sobrediagnóstico de lesiones que nunca hubieran
progresado a cáncer y el beneficio en aquellas personas que más se preocupan
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por su salud (Helfand M, Mahon SM, 2001). Actualmente, está en curso un
ensayo clínico en población general (Aitken JF, Elwood JM, 2002), del que se
podrá obtener más información.

La efectividad del cribado sí ha mostrado ser más efectiva en la población
de alto riesgo (personas de piel blanca que se queman fácilmente y se bron-
cean poco, historia personal o familiar de cáncer de piel, historia de exposi-
ción intensa y prolongada al sol y personas con un número de nevus más ele-
vado que el promedio (más de 50). Así mismo, un estudio coste-efectividad
concluye que este cribado en población de alto riesgo es tan coste-efectivo
como el cribado de otros cánceres en población general (Freedberg KA; Geller
AC, 1999).

En conclusión, no se recomienda el cribado sistemático del cáncer de piel
en población general, pero se aconseja la búsqueda activa en individuos con
factores de riesgo.

3.2.8. Cáncer de pulmón, tráquea y bronquios

Por ahora, no existe ninguna evidencia científica para recomendar el criba-
do sistemático en personas asintomáticas.

Diversos ensayos sobre el cribado del cáncer de pulmón utilizando una ra-
diografía de tórax y/o la citología de esputo, no han mostrado ninguna reduc-
ción de la mortalidad por cáncer.

Recientemente se ha demostrado que la realización de una tomografía
computerizada utilizando un escáner helicoidal, puede diagnosticar el cáncer
de pulmón en individuos asintomáticos de alto riesgo. Aunque los resultados
de estos ensayos sugieren que la tomografía computerizada puede ser consi-
derada en un futuro como un test de cribado útil para la detección precoz del
cáncer de pulmón, aún se debe saber si esto va a comportar una reducción en
la mortalidad, por lo que, en conclusión, no se recomienda el cribado de este
tipo de tumor.
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3.2.9. Otras intervenciones de cribado

Actualmente, la evidencia científica apoya la realización de los cribados de
cáncer de mama, cuello de útero y colorrectal. Las pruebas de cribado que han
mostrado ser eficaces, tal como ya se ha discutido de forma individualizada
en los anteriores apartados, son la mamografía para el cáncer de mama, la ci-
tología cervical para el cáncer de cuello de útero y el test de sangre oculta en
heces para el cáncer colorrectal.

Así mismo, la evidencia científica también apoya la no realización de de-
terminadas intervenciones de cribado (Boyle et al., 2003). Éste es el caso de la:

• Determinación en orina del ácido vanilmandélico y del ácido homova-
línico para el neuroblastoma.

• Radiografía de tórax para el cáncer de pulmón.

• Autoexploración mamaria para el cáncer de mama.

• Autoexploración del testículo para cáncer de testículo.

Para otra serie de cánceres el beneficio del cribado es desconocido, pero
existen una serie de ensayos clínicos en marcha. Los resultados de estos estu-
dios permitirán plantear o descartar en un futuro la aplicación en nuestro me-
dio de estas intervenciones, pero por ahora no se recomienda ninguna activi-
dad de cribado en relación con estos tumores. Las intervenciones que se están
estudiando son (Boyle et al., 2003):

• El marcador tumoral C125 y/o la ecografía para el cáncer de ovario.

• La tomografía helicoidal computarizada para el cáncer de pulmón.

• Test del Helicobacter pylory y los exámenes por imagen para el cáncer
de estómago.

• Examen de nevus en el cáncer de piel.

• Examen bucal en el cáncer orofaríngeo.
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3.3. ASISTENCIA ADULTOS

3.3.1. Antecedentes

El tratamiento del cáncer en el adulto habitualmente requiere de la
aplicación de las siguientes estrategias terapéuticas: cirugía, quimiotera-
pia, radioterapia, hormonoterapia y los modificadores de la respuesta bio-
lógica. El desarrollo de la investigación en oncología permite suponer que
se añadirán nuevos tratamientos, basados en un mejor conocimiento de la
biología molecular del cáncer (De Vita et al., 2001). Por otro lado, el diag-
nóstico y el tratamiento del cáncer requieren de la colaboración de múlti-
ples especialistas y los distintos profesionales implicados en los trata-
mientos deben actuar de forma coordinada para conseguir la máxima
efectividad terapéutica, lo que probablemente es uno de los hechos más
importantes que justifica la necesidad de una planificación en la atención
oncológica.

Los datos de supervivencia obtenidos de los registros poblacionales de
cáncer en nuestro país son los mejores indicadores de los resultados clíni-
cos conseguidos en nuestros pacientes. El proyecto EUROCARE permite
comparar los datos de distintos países europeos utilizando la misma meto-
dología de análisis (Coebergh et al., 1998). Los datos más recientes, publi-
cados el año 2003 en el marco del proyecto EUROCARE III, permiten esta-
blecer que la supervivencia en los adultos con cáncer recogidos en los
registros españoles se sitúa en una posición intermedia alta en el contexto
europeo (Sant et al., 2003). Así, la supervivencia relativa a los 5 años para
todos los tumores en los hombres fue de 44%, mientras que la media euro-
pea era del 39,8% y la del país con el porcentaje más elevado de supervi-
vencia era del 55% (Austria), seguida con un 49,9% (Suecia). En las muje-
res, el porcentaje observado en los registros españoles era del 57,4%,
mientras que la media europea era del 51,2% y la correspondiente al país
con el porcentaje más elevado era del 58,9% (Francia), seguida por Austria
con el 58,2%. Estos resultados deben ser considerados con la debida caute-
la, por el hecho de que los registros españoles incluidos en este estudio no
representan a toda la población española. La supervivencia obtenida indica
que la atención oncológica en España se sitúa por encima de la media euro-
pea, pero que existe un margen de mejora notable en muchos tumores y en
el conjunto del cáncer, especialmente en aspectos de organización y recur-
sos para el tratamiento del cáncer.
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El desarrollo de la atención oncológica en España ha estado determinado
por la dificultad de articular, en la tradicional estructura organizativa de los
servicios asistenciales hospitalarios, la nueva concepción multidisciplinar de
la atención oncológica, en razón de las necesidades del proceso diagnóstico y
terapéutico del paciente oncológico.

Asimismo, otro aspecto destacable es el diferente ritmo de desarrollo de la
atención oncológica entre especialidades médicas, recursos asistenciales y Co-
munidades Autónomas que se ha observado en las dos décadas pasadas, tal y
como han puesto de manifiesto las diferentes ediciones del libro blanco de la
oncología en España, publicado por la FESEO, 1988; FESEO, 1994; FESEO,
2002.

De forma sintética, los principales problemas detectados se pueden enu-
merar de la siguiente manera:

• Desarrollo de la atención oncológica efectuada de forma fragmentada
entre los diferentes centros y servicios hospitalarios y con falta de cone-
xión entre los niveles asistenciales implicados en el proceso diagnóstico,
terapéutico y de seguimiento del cáncer. Estos problemas de relación en-
tre niveles asistenciales pueden explicar una parte importante de los re-
trasos en el diagnóstico del cáncer (Porta et al., 2003).

• Desigualdad territorial entre y dentro de las Comunidades Autónomas,
en el acceso a los recursos especializados necesarios para ofrecer una
atención oncológica de calidad.

• Ausencia de un modelo de coordinación-organización de la atención
oncológica entre los centros hospitalarios de distinto nivel asistencial y
dentro de los mismos hospitales. Esto ha conducido a que existan cen-
tros en los cuales el tratamiento del cáncer depende del servicio asisten-
cial en que se ha efectuado el diagnóstico o bien del primer servicio
asistencial de acceso al hospital.

• Notable variabilidad en la práctica clínica de la terapia oncológica entre
profesionales, centros hospitalarios y áreas territoriales, lo cual puede
tener como consecuencia diferencias en los resultados clínicos (Peris et
al., 2001).
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• Listas de espera significativas en diversos procedimientos diagnósticos y
terapéuticos.

• Déficit de equipamientos en radioterapia que en determinados territo-
rios y períodos ha causado y continúa causando listas de espera signifi-
cativas (Esco et al., 2003), y que no permiten administrar este trata-
miento con la cronología oncológicamente adecuada.

• Déficit de profesionales sanitarios con dedicación específica a la aten-
ción oncológica, así como número escaso de profesionales de la onco-
logía.

• Falta de definición de criterios de especialización en procedimientos
complejos y/o de baja frecuencia que pudieran permitir obtener la ma-
yor eficacia terapéutica.

• Desigualdad territorial en el acceso de los pacientes a las nuevas técnicas
y tecnologías, claves en el desarrollo futuro de la atención oncológica,
tales como la cirugía de la metástasis hepática o como los tratamientos
conservadores del órgano.

• Recursos muy limitados dedicados a la atención psicosocial.

• Escaso desarrollo de protocolos asistenciales y guías clínicas, que están
además muy limitados a tratamientos específicos (por ejemplo, la qui-
mioterapia en el cáncer de mama) y no al proceso completo de la asis-
tencia (diagnóstico y tratamiento del cáncer de mama).

• Relación entre investigación y clínica muy limitada a la realización de
ensayos clínicos.

• Muy insuficiente evaluación de resultados clínicos de los procedimien-
tos diagnósticos y terapéuticos, ya que sólo en algunos casos se ha dis-
puesto de información sobre el proceso asistencial (por ejemplo, inter-
valo entre tratamientos).

• Escasa implicación del paciente en la gestión de su propio proceso. La
información y la participación del paciente y de sus familiares en la
elección de las alternativas terapéuticas son aún muy limitadas.
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Se debe señalar que en los últimos años se han producido cambios signifi-
cativos dirigidos a modificar esta situación. Entre los avances de la última dé-
cada se pueden destacar:

• El esfuerzo inversor en equipos de radioterapia que, aun siendo insuficien-
te, ha supuesto significativos avances tanto por lo que suponen en actuali-
zación de equipos como de equidad territorial (Esco et al., 2003).

• La progresiva extensión de oncólogos en hospitales de nivel intermedio
y comarcal, con la mejora de accesibilidad que ello comporta.

• La tímida pero significativa profundización de la investigación clínica y
preclínica.

• Los cambios favorables en el conocimiento y la actitud de la población
hacia el cáncer que determinan una mayor exigencia y también una me-
jor aceptación de los tratamientos (Izquierdo et al., 1996).

• Una mayor implicación de la sociedad, como muestra el progresivo de-
sarrollo de grupos de ayuda mutua y del voluntariado.

• Progresiva implantación de nuevos métodos diagnósticos, fármacos y
estrategias terapéuticas más eficaces, a pesar de su coste económico mu-
cho más elevado.

• Tratamientos más complejos que requieren integración multidisciplina-
ria de los profesionales y aumentan la necesidad de coordinación, tales
como la combinación de radio y quimioterapia preoperatorias, etc.
(Choy, 2003).

• Progresiva vinculación entre la investigación aplicada y la clínica.

• El inicio del debate técnico sobre el grado de centralización o concen-
tración de recursos sanitarios que requieren el adecuado diagnóstico y
tratamiento del cáncer, debate aún no resuelto (Hillner et al., 2000;
Smith et al., 2003).

• La definición de planes de cáncer en diferentes Comunidades Autóno-
mas, con vocación de plantear un modelo asistencial específico para la
organización del diagnóstico y el tratamiento del cáncer.
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En los siguientes apartados se presentan los estándares asistenciales en el
diagnóstico y tratamiento del cáncer en el adulto, así como los puntos críticos
que dificultan su consecución. Por último, se plantean los objetivos y las ac-
ciones que se requieren para avanzar en la mejora de la atención oncológica
en el paciente adulto.

3.3.2. Estándares

• Independientemente de su lugar de residencia y edad, todo paciente
con sospecha clínica fundada de cáncer debe tener acceso, en un tiempo
razonable, a una prueba que confirme o descarte la patología, en un
centro sanitario. Este proceso de confirmación de la sospecha clínica de-
berá ser efectuado mediante circuitos prioritarios de acceso a las prue-
bas diagnósticas.

• En el caso de resultado afirmativo y confirmatorio, el proceso diagnósti-
co posterior debe ser realizado en un centro que disponga de los recur-
sos y técnicas necesarios de laboratorio, radiología y anatomía patológi-
ca, y con capacidad suficiente para garantizar que todo paciente
diagnosticado de cáncer disponga, en el tiempo adecuado, de un estu-
dio de extensión de calidad.

• Todo paciente diagnosticado de cáncer deberá disponer de un plan tera-
péutico global y personalizado, planificado en su totalidad. Este plan
terapéutico deberá:

✔ haberse efectuado previamente al inicio de cualquier tratamiento;

✔ haber sido consensuado con la participación de todos los especialis-
tas implicados, en el marco de un comité de tumores;

✔ estar de acuerdo con la guía de práctica clínica basada en la mejor
evidencia científica, siempre y cuando este disponible;

✔ constar en la historia clínica.

• Todo paciente diagnosticado de aquellos tipos de cáncer de baja
frecuencia o que requieran de una técnica terapéutica de elevada
complejidad, serán remitidos a un hospital con especialistas que
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tengan la suficiente experiencia para garantizar los mejores resulta-
dos clínicos.

• Los pacientes diagnosticados de cáncer deben tener acceso a una aten-
ción oncológica de calidad, definida según los siguientes parámetros:

✔ atención sanitaria continuada y coordinada, con un médico especia-
lista responsable;

✔ atención multidisciplinar, en la que sea transparente para el paciente
la aportación y la responsabilidad de cada especialidad en el trata-
miento;

✔ equidad de acceso a los recursos diagnósticos y terapéuticos;

✔ integración del apoyo psicosocial en el plan terapéutico cuando ello
sea preciso;

✔ protocolos existentes para los problemas y tratamientos más fre-
cuentes;

✔ integración de la rehabilitación y de la reinserción sociolaboral en el
proceso asistencial;

✔ atención integral disponible con acceso a todos los servicios, desde
la prevención al tratamiento, y los cuidados paliativos;

✔ medir los procesos asistenciales y sus resultados clínicos, con la fina-
lidad de garantizar la posibilidad de evaluación de la calidad asis-
tencial;

✔ capacidad de evaluar y explicar a la sociedad los resultados clínicos
observados;

✔ coste aceptable para la sociedad de todo el proceso asistencial.

• Los pacientes diagnosticados de cáncer deben tener acceso a la informa-
ción precisa para participar más activamente, si así lo desean, en la ges-
tión de su propio proceso.
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3.3.3. Objetivos

• Todo paciente con sospecha clínica fundada de cáncer debe poder efec-
tuar una primera prueba de confirmación diagnóstica en los 15 días si-
guientes al establecimiento de la sospecha.

• Todo paciente en el que se confirma la existencia de un cáncer debe ser
visitado en el plazo de una semana en su hospital para proponerle un
plan terapéutico global.

• Todo hospital que ofrezca tratamiento del cáncer debe disponer de comi-
tés de tumores de cada uno de los cánceres en los que ofrece tratamiento,
que aporte una decisión terapéutica previa al tratamiento, y en el que parti-
cipen todos los profesionales implicados en el proceso diagnóstico y tera-
péutico del cáncer (o para cada tumor según el volumen de casos).

• Todo hospital que ofrezca tratamiento del cáncer deberá contar con
protocolos adaptados a las características y circuitos de cada hospital,
basados en la guía de práctica clínica correspondiente de cada tipo de
tumor. Este protocolo deberá ser público e incluirá los tiempos máxi-
mos aceptables entre cada procedimiento diagnóstico o terapéutico.

• Todo paciente diagnosticado deberá ser tratado en el marco del equipo
multidisciplinario correspondiente, evitando en todo caso la duplicidad
de recursos y la variabilidad terapéutica en un mismo hospital. La deci-
sión terapéutica debe estar basada en la guía de práctica clínica corres-
pondiente. El proceso terapéutico debe finalizar con un informe global
que será entregado al paciente.

• Todo paciente que deba recibir tratamiento de su tumor debiera ser tratado
dentro de un intervalo de tiempo de referencia en el tiempo, desde el mo-
mento de la decisión terapéutica, que para los distintos tipos de tratamien-
to —excluyendo los tratamientos urgentes— se proponen los siguientes:

✔ Tratamiento quirúrgico: tiempo recomendable de 2 semanas.

✔ Quimioterapia: tiempo recomendable de una semana.

✔ Radioterapia: tiempo recomendable de 4 semanas, incluyendo todo el
proceso de planificación del tratamiento con radiaciones ionizantes.
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• Establecer, a partir de la evidencia disponible, los procedimientos que
deben (o debieran) ser realizados únicamente en unidades clínicas es-
pecíficas de centros hospitalarios de referencia, por razones de tecnolo-
gía o por los mejores resultados clínicos, relacionados con la experien-
cia clínica en unidades con un volumen alto de casos.

• Todo hospital que ofrezca tratamiento del cáncer deberá contar con un re-
gistro de cáncer hospitalario u otra metodología que permita la evaluación
de los resultados clínicos de los pacientes tratados total o parcialmente en
dicho centro y que permita evaluar al menos la supervivencia según esta-
dio en el momento del diagnóstico, el porcentaje de recidivas y la mortali-
dad quirúrgica a los 30 días o dentro del mismo ingreso hospitalario.

3.3.4. Puntos críticos

• Continuidad asistencial: Problemas en la continuidad asistencial del pro-
ceso diagnóstico y terapéutico del paciente, tanto entre niveles asisten-
ciales o centros hospitalarios como entre profesionales de distintas es-
pecialidades. Se puede traducir en demoras innecesarias para aplicar
una terapia o una prueba diagnóstica o en no coordinar la secuencia de
los tratamientos más apropiada.

• Diagnóstico y estadiaje: La calidad, homogeneidad y precisión del diag-
nóstico y estadiaje del tumor determinan en gran medida el protocolo
terapéutico a emplear y condicionan, en suma, el pronóstico de la en-
fermedad. Por tanto, es necesario el consenso en la codificación y la
estandarización de los procedimientos e informes de anatomía patoló-
gica, así como del resto de procedimientos e informes del proceso
diagnóstico y de extensión (Oncoguías, 2003).

• Decisión terapéutica: La toma de las decisiones terapéuticas fuera de una
comisión de tumores con la presencia de todas las especialidades impli-
cadas en el proceso diagnóstico y terapéutico del paciente (Haward et
al., 2003; Kaarjalinen et al., 1989). Este hecho puede conducir a trata-
mientos descoordinados o a la ausencia de la indicación de un trata-
miento efectivo. Esta discusión sobre cuál es la combinación terapéutica
más apropiada es esencial sobre todo en el tratamiento inicial, cuya
aplicación efectiva tiene valor pronóstico (Institute of Medicine, 1999)
en la supervivencia del paciente (Smith et al., 2001).
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• Variabilidad: La disparidad en los procedimientos y resultados clínicos
de los tratamientos oncológicos. Los estudios realizados, principalmen-
te en el ámbito quirúrgico (Peris et al., 2001; Pla et al., 2003), permiten
establecer que esta variabilidad es significativa y afecta a los resultados
clínicos.

• Volumen asistencial: La falta de volumen asistencial adecuada de casos en
procedimientos de elevada complejidad para adquirir experiencia sufi-
ciente en estos procedimientos (Hewitt et al., 2001; Hillner, 2001; Pla et
al., 2003). Los hospitales que efectúen estos procedimientos actuando
como centros de referencia deberían ser evaluados y publicar sus resul-
tados periódicamente. Ejemplos de tales procedimientos incluyen: la ci-
rugía para el cáncer pancreático, la cirugía de órganos pélvicos y los tra-
tamientos combinados de quimioterapia y radioterapia.

La necesaria conveniencia de elementos de centralización y de descentrali-
zación hace que sea clave la coordinación asistencial y que deba ser definido
en el marco de la planificación de la atención oncológica. En el siguiente es-
quema se plantea una aproximación a este problema:

CONCENTRAR DESCENTRALIZAR

¿QUÉ? ¿QUÉ?

• EXPERIENCIA Y TECNOLOGÍA ✔ SOSPECHA DIAGNÓSTICA Y
• RECURSOS DE ELEVADA PREVENCIÓN

COMPLEJIDAD
• PATOLOGÍAS POCO FRECUENTES ✔ TRATAMIENTOS FRECUENTES
• SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO

COORDINAR
¿POR QUÉ?
CONSENSUAR ✔ ACERCAR EL SERVICIO AL
• MEJORAR LOS RESULTADOS LUGAR DE RESIDENCIA
• OPTIMIZAR LOS RECUROS MÁS ✔ INTEGRAR EL TRATAMIENTO

COSTOSOS Y DE MAYOR AL ENTORNO DEL PACIENTE
COMPLEJIDAD DE USO ✔ VISIÓN INTEGRAL DE LAS

NECESIDADES DEL PACIENTE
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• Especialización: Los tratamientos que, aun siendo frecuentes, tienen una
complejidad elevada, también requieren de una especialización, expe-
riencia y tecnología apropiadas por parte de los profesionales asisten-
ciales. Asimismo, se deberán evaluar sus resultados clínicos.

• Evaluación de resultados: La evaluación de los resultados clínicos debe ser
un componente esencial de la actividad terapéutica multidisciplinaria
que permita identificar las áreas de mejora y poder evaluar los benefi-
cios reales de las nuevas aportaciones terapéuticas (Lee et al., 2000).
Esta evaluación debe ser efectuada a partir de un registro hospitalario
que incluya a todos los casos tratados en el centro (Jensen et al., 1991;
Viladiu et al., 1993).

• Evaluación del proceso: La evaluación del proceso asistencial (intervalo
diagnóstico-tratamiento y entre tipos de tratamientos) es importante
como medida de la calidad del proceso, pero debe ser acompañada de
otras variables (extravasaciones, porcentaje de tratamiento conservador
en cáncer, grado de control de síntomas, etc.), así como de los resulta-
dos clínicos (supervivencia según estadio en el diagnóstico, mortalidad
quirúrgica, etc.) (Extramural Committee, 1990).

• Equidad: La falta de infraestructura suficiente para efectuar los tratamien-
tos de radioterapia y, en algunos casos, de la tecnología más actualizada
como, por ejemplo, la planificación en 3D de forma que se pueda alcan-
zar la necesaria equidad territorial y de acceso (Esco et al., 2003).

• Innovación: La incorporación de los nuevos tratamientos y la evaluación
de su aportación clínica debe ser efectuada desde una perspectiva que
equilibre una decidida apuesta del sistema sanitario por la innovación,
en un campo de máxima prioridad en salud con la necesaria evaluación
de su relación coste-efectividad, que deberá ser evaluada de forma inde-
pendiente (Smith et al., 1993).

• Formación: La promoción de la formación continuada en el ámbito
oncológico de los profesionales de atención primaria, así como de la
enfermería que trabaja en los servicios asistenciales y de los técnicos en
radioterapia.

• Psicosocial: La integración de los aspectos psicosociales en el tratamiento
del cáncer (Fawzy, 1999).
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• Nutrición: La incorporación del soporte nutricional adaptado a la evolu-
ción clínica del paciente e individualizado.

• Información al paciente: La adecuación de la información a los deseos del
paciente, así como se debe propiciar su participación en la gestión de su
propio proceso además del correspondiente consentimiento informado
en los procedimientos diagnósticos y terapéuticos, de acuerdo con la le-
gislación vigente. Desde el máximo respeto a los valores y a las opciones
personales de cada enfermo de cáncer, incluida la de quien no quiere
información sobre su enfermedad, se debe facilitar una participación
mayor de los pacientes y de las familias en las tomas de decisiones a lo
largo del proceso asistencial, no sólo por el obligado respeto a la sobe-
ranía y voluntad del ciudadano (Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bási-
ca reguladora de la autonomía del paciente y de derechos y obligaciones
en materia de información y documentación clínica), sino también des-
de el convencimiento de que una mayor implicación lleva consigo unos
mejores resultados en el tratamiento (Coulter et al., 2003; Charles et al.,
1999; O’Connor et al.,1999).

3.3.5. Acciones

Mejorar el acceso de los pacientes a los recursos asistenciales

• Establecer criterios y circuitos de acceso rápido a los recursos diagnósti-
cos rápidos, en caso de sospecha clínica fundada de cáncer. Se deben es-
tablecer y evaluar protocolos comunes para definir los criterios de sos-
pecha clínica de cáncer (Martínez Pérez et al., 2002).

• Promover que cada centro se integre en una red asistencial oncológica
en la cual disponga de todos los tratamientos que pueda requerir un
paciente, aunque no se efectúen en el mismo centro (Carlow, 2001 l.,
1998; Kunkler, 2002; Livingston et al., 2003). Todos los pacientes, con
independencia de su lugar de residencia y del centro hospitalario don-
de se ha efectuado el diagnóstico, deben acceder, de forma coordina-
da, sin padecer esperas innecesarias, a todos los dispositivos asisten-
ciales que puedan requerir a lo largo de su proceso terapéutico (por
ejemplo, radioterapia, trasplante alogénico de progenitores hemopo-
yéticos, cirugía de la metástasis hepática, rehabilitación, cuidados pa-
liativos). Preferiblemente, el hospital de referencia para la cirugía y
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para la radioterapia debe ser el mismo, con objeto de evitar traslados
adicionales.

• Promover que los centros de referencia establezcan mecanismos de par-
ticipación en la elaboración de los protocolos de los profesionales de
los centros de su red asistencial, y que deben ofrecer a los pacientes de
los mismos una atención coordinada y que cumpla con los tiempos de
espera máximos definidos, así como con las guías de práctica clínica.
Por otro lado, deben evaluar sus resultados de forma independiente y
darlos a conocer a los centros de la red asistencial de la que forman par-
te. Promover la elaboración de criterios homogéneos para la recogida de
muestras biológicas y su procesamiento en bancos de tumores con fina-
lidad de investigación (Oosterhuis et al., 2003), vinculado a la red de
centros de investigación del cáncer (www.rticcc.org).

Garantizar la calidad de los diagnósticos

• Establecer, mediante guías de práctica clínica elaboradas con la colabo-
ración de las sociedades científicas, protocolos y circuitos racionales de
confirmación diagnóstica y estudio de extensión.

• Establecer, con el consenso técnico de las sociedades científicas, mode-
los de informe anatomopatológicos que incluyan el sistema de codifica-
ción preciso a fin de garantizar la calidad, homogeneidad y precisión
del diagnóstico y estadiaje del tumor.

• Promover el desarrollo y la incorporación de las nuevas técnicas de
diagnóstico molecular del cáncer, de eficacia probada. Es necesario dis-
poner de bancos de tumores en los servicios de anatomía patológica,
con muestras identificadas y procesadas según protocolo normalizado,
disponibles para investigación clínica y preclínica.

Garantizar la calidad de los tratamientos

• Garantizar que todos los centros que traten pacientes con cáncer dis-
pongan y apliquen, en el marco de un comité de tumores multidisicipli-
nario, de guías de práctica clínica desarrolladas de forma consensuada
entre los profesionales, las agencias de evaluación de tecnologías médi-
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cas y las sociedades científicas, con criterios preestablecidos de evalua-
ción de la evidencia. Promover la elaboración de criterios de práctica clí-
nica de enfermería en el paciente oncológico.

• Establecer, en los hospitales con un volumen importante de casos, equi-
pos médicos de composición mutidisciplinaria para los principales ti-
pos de cáncer, coordinados por un médico especialista.

• Establecer, en cada Comunidad Autónoma, un sistema de financiación
específico para el desarrollo de los objetivos de la Estrategia del Cáncer
que incluya la dotación de las nuevas tecnologías requeridas y la aplica-
ción de los tratamientos nuevos, que garantice su accesibilidad con
equidad, siempre y cuando sea una indicación aprobada por la Agencia
Española del Medicamento y su aplicación se incluya en la guía de prác-
tica clínica. Se deberá disponer de un sistema de información que per-
mita evaluar el uso de estos tratamientos en cada fase terapéutica.

• Establecer la obligación de los centros de disponer de una comisión de
tumores que vele por el cumplimiento de la implicación de los profe-
sionales de las distintas disciplinas en la decisión terapéutica. Según el
volumen de casos se podrá establecer un comité específico por cada tu-
mor. La comisión propondrá los intervalos máximos de espera para
cada tratamiento en cada centro y evaluará su cumplimiento.

• Los centros hospitalarios deben establecer una «entrada única» para
cada paciente con un tipo determinado de cáncer, que cuando está diag-
nosticado facilite que la decisión terapéutica sea compartida por todos
los profesionales de las especialidades apropiadas en un comité de tu-
mores. Esta entrada única debe estar organizada como equipo multidis-
ciplinario de profesionales implicados en todas las fases del tratamiento
y con un médico coordinador del mismo.

• Garantizar que el tratamiento del cáncer no discrimine a las personas de
edad avanzada, salvo casos de fragilidad o comorbilidad en el que sea
recomendable modificar la pauta terapéutica.

• Recomendar la inclusión de los estándares y objetivos definidos en
los correspondientes planes oncológicos de las Comunidades Autó-
nomas.
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Facilitar la participación de los paciente en la toma de decisiones sobre
su proceso

• Regular el derecho de los pacientes oncológicos a una segunda opinión,
una vez se les haya propuesto un plan terapéutico global en un centro
hospitalario del Sistema Nacional de Salud.

• Desarrollar, en colaboración con las sociedades científicas, las aso-
ciaciones de autoayuda, voluntariado y protocolos de información a los
pacientes afectados, en los que se recoja información de calidad sobre
los distintos tipos de cáncer, los cuidados aconsejables, los servicios
asistenciales de oncología y las prestaciones ofertadas, con los estánda-
res asistenciales esperables.

• Las recomendaciones de la ética médica plasmadas en la legislación
obligan a disponer del consentimiento informado del paciente en las
intervenciones diagnósticas y terapéuticas en oncología. Se debe realizar
un énfasis especial en la comprensión por parte del paciente de la infor-
mación facilitada por el médico.

Centros de referencia

1. En los procedimientos que seguidamente se proponen, el Sistema Na-
cional de Salud determinará uno o varios centros nacionales de re-
ferencia para la realización de procedimientos de elevada compleji-
dad y baja frecuencia, que serán objeto de financiación adicional para
que puedan priorizar estos tratamientos de forma adecuada.

Los procedimientos que se proponen son los siguientes:

• Tratamiento con protones e iones de carbono.

• Braquiterapia oftálmica.

• Trasplantes alogénicos no emparentados.

• Otros que se determinen por el Consejo Interterritorial a propuesta
de la Estrategia sobre Cáncer del SNS.
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2. Asimismo, las Comunidades Autónomas determinarán uno o varios
centros de referencia autonómicos para la realización de procedi-
mientos de elevada complejidad y baja frecuencia, tales como:

• La cirugía con intención curativa del cáncer de esófago.

• La cirugía con intención curativa del cáncer pancreático.

• La cirugía de las metástasis hepáticas.

• La cirugía oncológica combinada de los órganos pélvicos.

• La cirugía radioguiada.

• La radiocirugía del sistema nervioso central y extracraneal.

• Los tratamientos complejos de radioterapia y quimioterapia.

• Otros que se determinen por los correspondientes planes oncoló-
gicos de las Comunidades Autónomas.

Establecer sistemas de evaluación de la calidad asistencial

• Establecer reglamentariamente, en el plazo de un año, la existencia de
registros hospitalarios de cáncer en los centros que así se considere (Jen-
sen et al., 1991; Viladiu et al., 1993).

• Establecer, durante la vigencia de la Estrategia del Cáncer del SNS y por
consenso entre las distintas CC.AA., los estándares mínimos precisos de
los registros hospitalarios de cáncer para garantizar su homogeneidad y
comparabilidad, de forma que permitan disponer de datos fiables al
menos sobre la supervivencia, porcentaje de recidivas y mortalidad qui-
rúrgica según estadio.

• Establecer, por consenso entre las distintas CC.AA., un sistema de eva-
luación permanente de centros y equipos profesionales de referencia
que permita reevaluar de manera permanente, por parte de cada Comu-
nidad Autónoma, la actividad mínima de determinados tratamientos en
los que el volumen de casos influye sobre los resultados clínicos (Pla et
al., 2003).
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3.3.6. Ejemplos de buenas prácticas

PROCEDIMIENTOS TERAPÉUTICOS QUE REQUIEREN CENTROS
ESPECIALIZADOS. CATALUÑA

Se han propuesto una serie de procedimientos que, por su complejidad y baja
frecuencia de casos, pueden beneficiarse de que sólo se efectúan en determina-
dos centros hospitalarios en el marco del Plan Director de Oncología de Cata-
luña, 2001-2004. Estos procedimientos han sido seleccionados a partir de dos
criterios: revisión de la literatura existente en el ámbito de los procedimientos
quirúrgicos y necesidades tecnológicas específicas o de conocimiento, que se
requieren sólo para un número limitado de pacientes. La lista de procedimien-
tos seleccionados es la siguiente:

• Cáncer de esófago, susceptible de abordaje quirúrgico.

• Cáncer de páncreas.

• Tratamiento quirúrgico de las metástasis hepáticas.

• Cáncer de pulmón operable.

• Exanteraciones pelvianas.

• Radiocirugía.

• Neurooncología.

• Sarcomas.

• Radio-quimioterapia preoperatoria del cáncer de recto.

• Tumores hematológicos candidatos a trasplante alogénico.

• Tumores germinales de mal pronóstico.

• Consejo genético del cáncer hereditario.

Los hospitales que efectúen estos procedimientos deberán ser evaluados perió-
dicamente tanto en el proceso como en el resultado de los mismos. Los indica-
dores de evaluación comprenden los siguientes: mortalidad a los 30 días de la
intervención quirúrgica o dentro del mismo ingreso hospitalario; índice de re-
secabilidad (enfermos con resección efectuada respecto del total de operados)
inferior al 10%; supervivencia libre de recidiva y supervivencia según estadio en
el momento del diagnóstico.
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ONCOGUÍAS EN CATALUÑA

Con la participación de más de 200 profesionales en Cataluña, se han elabora-
do las oncoguías, que deben servir como marco de referencia de la oferta tera-
péutica del Servicio Catalán de Salud con el fin de avanzar en la equidad tera-
péutica. Se han efectuado las oncoguías de cáncer de mama, colorrectal,
pulmón y linfomas no hodgkinianos. Éstas han sido revisadas por expertos in-
ternacionales y contando con la colaboración de la Academia de Ciencias Mé-
dicas de Cataluña.

El proceso de elaboración ha contado con la participación de los expertos de
diferentes hospitales, coordinados por la Agencia de Evaluación de Tecnología
Médica e Investigación de Cataluña, que ha facilitado el apoyo metodológico.
El trabajo concluyó con una sesión pública de discusión con los profesionales
implicados, en la que participaron más de 350 profesionales. Han realizado
también las siguientes: cáncer de próstata, laringe, ovario, tumores neuroonco-
lógicos pediátricos y linfoma de Hodgkin.

Información: www.aatrm.net
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LA VISIÓN DE LOS PACIENTES: UN COMPONENTE ESENCIAL
DE LA ATENCIÓN ONCOLÓGICA

La calidad de la atención oncológica también se debe medir por la perspectiva
que pueden aportar los pacientes, y no sólo reducir la evaluación de los resulta-
dos asistenciales a la supervivencia o la calidad de vida. En nuestro país no se
han efectuado estudios sistemáticos sobre la visión de los pacientes, aunque re-
cientemente se han publicado los resultados del que probablemente sea el pri-
mero que usa una metodología cualitativa (FUNDSIS). En síntesis, desde el
punto de vista del paciente, un modelo de calidad en la atención oncológica en
la experiencia internacional tendría las características siguientes:

• Acceso a servicios de atención oncológica coordinados y multidisciplinarios.

• Confianza en los profesionales que ofrecen la atención sanitaria.

• Percepción para que los profesionales sanitarios respeten, escuchen y traba-
jen en interés del paciente.

• Receptividad de las preguntas sobre la enfermedad, sus causas, tratamiento y
consecuencias, así como capacidad para expresar sus preferencias acerca del
tratamiento.

• Comprensión clara del diagnóstico y acceso a la información que pueda me-
jorar esta comprensión.

• Conocimiento de todas las opciones terapéuticas y de los beneficios y ries-
gos asociados a las mismas.

• Confianza en que la opción elegida es la apropiada, ofreciendo la mejor op-
ción de resultado clínico óptimo y de acuerdo con las preferencias persona-
les.

• Disponibilidad de un profesional sanitario responsable y con capacidad de
rendir cuentas por los resultados, para organizar este plan terapéutico en co-
laboración con cada paciente.

• Garantías para que las guías de práctica clínica de calidad asistencial estable-
cidas sean cumplidas en todos los centros sanitarios.

Fuente: Optimising cancer in Australia. Camberra: National Cancer Control Iniciative,
2003.
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RECOGIDA SISTEMÁTICA DE DATOS ASISTENCIALES EN ATENCIÓN
PRIMARIA: EL RIMCAN

El Registro de Incidencia y Mortalidad en Pacientes con Cáncer (RIMCAN) fue
iniciado por la Sociedad Española de Medicina General en 1991. Se basa en la
declaración de los casos de incidencia y mortalidad por cáncer en la población
atendida por los médicos generales/de familia participantes voluntariamente
en el estudio. Los médicos participantes han sido, desde 1991 a 2001, entre 129
y 447 (aproximadamente 200 lo han hecho de forma continuada desde 1993).
El 70% de ellos trabaja en Castilla y León y el 85% lo hace en poblaciones me-
nores de 10.000 habitantes.

El aspecto más específico de este registro es que dispone de abundante infor-
mación relativa a los pacientes oncológicos desde la perspectiva del médico ge-
neral/de familia, entre la que podemos destacar:

• Localizaciones tumorales más frecuentes, distribución por sexo y edad, for-
ma de diagnóstico, sintomatología inicial y tiempos de demora diagnóstico-
terapeúticos, observadas en los pacientes atendidos en las consultas de aten-
ción primaria de los médicos colaboradores.

• Localizaciones tumorales más frecuentes, distribución por sexo y edad, de
los pacientes fallecidos por cáncer en la población atendida por los médicos
colaboradores: tiempo entre diagnóstico y fallecimiento, lugar de falleci-
miento, síntomas finales más importantes y su grado de control, tratamiento
farmacológico en la fase terminal, opinión respecto a la calidad de la aten-
ción, encamamiento y necesidad de cuidados domiciliarios.

De 1991 a 2001 se han incluido en este registro 4.361 nuevos casos y 2.531 de
mortalidad.

El coordinador es Miguel A. Ripoll (mripolll@semg.es).

Información de datos para 1991-2001 y de las publicaciones sobre RIMCAN en:
http://www.semg.es/Documentos/Informe_RINCAM_10.pdf
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PROGRAMA DE SEGUNDA OPINIÓN. ANDALUCÍA

En Andalucía tienen derecho, recogido por ley (decreto 127/2003), a una se-
gunda opinión todos los pacientes diagnosticados de cáncer, enfermedades
neurológicas degenerativas y enfermedades raras (<5/10.000 habitantes). La se-
gunda opinión se pide a través de la gestoría del usuario del hospital de origen
y desde allí se remite a una oficina central que está en Jaén (se remiten copias
de los informes y de las exploraciones complementarias, analítica, AP y las
imágenes radiológicas). Desde esta oficina central se contacta con alguno de
los expertos designados por la Consejería de Salud, dentro del Sistema Público
(en total 8-9 en Andalucía), y el experto elabora un informe, que vía gestoría de
usuario se hace llegar al paciente. El informe hay que elaborarlo con la infor-
mación recibida y sólo excepcionalmente se contempla pedir información adi-
cional. Si la segunda opinión es concordante, el proceso acaba aquí. Si la se-
gunda opinión no es concordante, se recurre a un informe colegiado de tres
expertos, incluyendo el primero al que se ha remitido el caso.

El compromiso es que entre la fecha de petición y la fecha en que el paciente
recibe la segunda opinión han de transcurrir como máximo 30 días (entre los
objetivos del programa está el reducir este plazo de forma inmediata) De mo-
mento, desde el 1 de agosto hasta el 30 de septiembre de 2003 se han pedido
140 segundas opiniones, la inmensa mayoría de ellas concordantes con el plan
primario ofrecido al paciente.

Información: http://www.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud
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3.4. ASISTENCIA NIÑOS Y ADOLESCENTES

3.4.1. Antecedentes

En España, aproximadamente 1.000 niños son diagnosticados de cáncer
cada año (Pollán M et al., 1995; Parkin et al., 1988). Una enfermedad grave,
cada día más curable, que requiere de un tratamiento complejo, muchas veces
largo, en la vida del niño. Una enfermedad que afecta de forma determinante
a la estructura personal y social de una familia. Un plan de cáncer infantil
debe, por tanto, plantearse desde el inicio como una atención integral al niño
y su entorno.

En España hoy, uno de cada 2.000 adultos es un superviviente de un cán-
cer infantil. Por ello, el objetivo de la oncología pediátrica no puede ser otro
que lograr que el niño curado de un cáncer llegue a ser un adulto capaz de lle-
var una vida normal, tanto desde el punto de vista físico como psicológico y
social. Un adulto con los mismos derechos y deberes que sus contemporáne-
os que no estuvieron enfermos.

En este sentido, es importante no olvidar al adolescente con cáncer, que
plantea una serie de problemas derivados del hecho de estar gravemente en-
fermo en la época de la vida en la que el ser humano más lucha por su inde-
pendencia y autonomía. El adolescente es, en esta situación, más depen-
diente de sus padres y la enfermedad es un frenazo a sus aspiraciones vitales
(intelectuales, deportivas, sociales). Por ello, se recomienda que la atención
al adolescente se realice en unidades de oncohematología pediátrica, que
cuentan con la infraestructura necesaria de escolarización y atención psico-
social.

La atención al niño diagnosticado de cáncer debe realizarse en el ámbito
hospitalario, en una unidad de oncología pediátrica, en la que un personal
médico y de enfermería especializado garantiza la atención integral al enfer-
mo y su familia (American Academy of Pediatrics. Section on Haemato-
logy/Oncology, 1997; Hammond GD, 1986). La complejidad y especificidad
del tratamiento así lo requieren. La supervivencia de un niño depende de he-
chos tan fundamentales como éste.

La unidad de oncohematología pediátrica debe estar integrada en un de-
partamento de pediatría, trabajando en coordinación con el resto de las espe-
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cialidades pediátricas y departamentos del hospital. Los requerimientos de
una unidad de oncohematología pediátrica han sido establecidos por la So-
ciedad Internacional de Oncología Pediátrica (SIOP) (Thaxter G et al., 2002) y
se especifican en la tabla 3.4.

TABLA 3.4. RECOMENDACIONES DE LA SOCIEDAD
INTERNACIONAL DE ONCOLOGÍA PEDIÁTRICA (SIOP)

PARA LA ORGANIZACIÓN DE UNA UNIDAD
DE ONCOLOGÍA PEDIÁTRICA

• Todo niño y adolescente con cáncer debe tener acceso a un diagnóstico, tratamiento
y seguimiento por un equipo multidisciplinario pediátrico en el que exista una co-
ordinación de pediatras, oncólogos pediatras, cirujanos pediátricos y oncólogos ra-
dioterapeutas. Debe dedicarse una atención especial al adolescente y adulto joven.

• La unidad de oncología pediátrica debe funcionar integrada en una organización
nacional y/o internacional para facilitar la comunicación y coordinación de los
nuevos métodos de tratamiento y la investigación. Debe existir soporte material
y humano para la participación en ensayos clínicos y registros epidemiológicos
de cáncer infantil.

• La unidad de oncología pediátrica debe proveer tratamiento a un número sufi-
ciente de pacientes para garantizar una infraestructura, que incluya:

✔ Cirugía pediátrica

✔ Oncología radioterápica

✔ Cuidados intensivos pediátricos

✔ Anatomía patológica

✔ Tratamiento de soporte nutricional, psicosocial y rehabilitación

El esquema de funcionamiento de la unidad de oncología pediátrica es:

• Área de hospitalización, capacitada para:

✔ Tratamiento médico complejo y acceso a vías centrales

✔ Monitorizar infusiones prolongadas de fármacos
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✔ Cuidado del niño gravemente enfermo, inmunodeprimido o en fase termi-
nal

✔ Manejo y preparación de quimioterapia

✔ Cumplimentar la historia clínica

✔ Acomodo de los padres en la unidad o en su cercanía

✔ Proveer soporte psicosocial y espiritual

• Hospital de día:

✔ Tratamientos de quimioterapia ambulatorios

✔ Tratamientos de soporte ambulatorios (transfusiones, antieméticos, fluidote-
rapia)

✔ Observación clínica de pacientes durante unas horas

• Consulta:

✔ Seguimiento de los enfermos

✔ Acceso rápido a laboratorio y radiología

• Medios humanos y técnicos necesarios:

✔ Enfermería acreditada en oncología pediátrica

✔ Servicio de radiología infantil incluyendo TC, RM, ecografía, angiografía, etc.

✔ Laboratorio capacitado para marcadores tumorales y monitorización de fár-
macos

✔ Hemoterapia

✔ Farmacia familiarizada con el uso de quimioterapia. Campana de flujo lami-
nar. Disponibilidad de técnicas de nutrición parenteral

• Comité de tumores pediátricos.

• La unidad de oncología pediátrica debe asegurar un funcionamiento de 24 horas
al día (hospitalización)

• La unidad de oncología pediátrica debe asegurar la formación continuada de sus
profesionales
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La Sociedad Internacional de Oncología Pediátrica (SIOP) recomendó en
su día que una unidad de oncología pediátrica debería tratar un número de-
terminado de enfermos nuevos al año. Sin embargo, no es tanto el número de
enfermos/año sino la infraestructura multidisciplinaria que las unidades re-
quieren, lo que repercute en la buena atención del niño.

Es además importante desarrollar la colaboración con atención primaria
y hospitales comarcales, de tal manera que uniendo esfuerzos el niño no ten-
ga que desplazarse a los grandes centros para todos los estudios y tratamien-
tos. Ello implica una definición del papel que los distintos niveles de com-
plejidad asistencial hospitalaria deben representar en la atención al niño y
adolescente enfermos de cáncer y el desarrollo de un plan de coordinación
entre ellos.

Se pueden establecer tres niveles de asistencia a los niños y adolescentes
con cáncer:

Nivel 1.—Constituido por pediatras de atención primaria y hospitales co-
marcales que en situaciones muy puntuales pueden atender a estos pacientes,
siempre coordinados con su unidad de oncohematología pediátrica de re-
ferencia.

Nivel 2.—Unidades de oncohematología pediátrica ubicadas en servicios/
áreas de pediatría con la infraestructura establecida por la SIOP (tabla 3.4).

Nivel 3.—Unidades de oncohematología pediátrica que además disponen
de opciones terapéuticas muy específicas (ejemplos: trasplante de progenito-
res de la médula ósea de donante no emparentado o determinadas técnicas de
neurocirugía, cirugía traumatológica, radioterapia). Las unidades de nivel 2
podrán referir a un enfermo para un tratamiento determinado a estas unida-
des de referencia.

El cáncer en el niño es una enfermedad crónica y, en muchas ocasiones, con
secuelas físicas y psicológicas importantes a medio y largo plazo. La atención
psicosocial al niño y su familia desde el momento del diagnóstico, coordinada
con la atención médica, ayuda a una mejor tolerancia del tratamiento y mitiga
sus secuelas. Por ello, las ayudas a la escolarización, necesidades sociales, apoyo
psicológico, etc., deben ser atendidas. Además, el seguimiento sanitario y social
de los supervivientes es necesario, como lo es también el seguimiento y apoyo a
las familias que han perdido un hijo tras padecer un cáncer.
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España es uno de los países europeos en los que la atención sanitaria al
niño diagnosticado de cáncer es, en su conjunto, excelente. La puesta en mar-
cha de protocolos nacionales coordinados por las Sociedades Españolas de
Oncología Pediátrica (SEOP) y Hematología Pediátrica (SEHP), y la colabora-
ción de las mismas en protocolos internacionales, ha determinado que la su-
pervivencia de un niño diagnosticado de cáncer en España sea similar a la de
los países de nuestro entorno (Pollán et al., 1995). Los datos de supervivencia
del Registro Nacional de Tumores Infantiles (RNTI-SEOP) así lo constata: la
supervivencia relativa para todos los tumores a los 5 años es del 73,1% (Peris
R et al., 2003). Hay que incidir en la necesidad de mejorar los circuitos de asis-
tencia médica preferente ante la sospecha clínica fundada de cáncer en la in-
fancia y en la formación continuada de los pediatras y médicos de familia so-
bre la patología oncológica pediátrica, que si bien es infrecuente, representa la
segunda causa de muerte del niño de 0-14 años en España (Pollán M et al.,
1998).

La investigación clínica, básica y epidemiológica en oncología pediátrica
debe coordinarse entre las distintas unidades de oncohematología pediátrica
del país mediante la participación en las redes temáticas de cáncer. El diagnós-
tico molecular de las leucemias y tumores sólidos pediátricos permiten la de-
finición de factores pronósticos y el tratamiento individualizado del enfermo
(Triche TJ, Sorensen P, 2002).

El estudio de los factores que predisponen a desarrollar un cáncer en la in-
fancia es un tema del máximo interés. Considerando aparte los síndromes de
cáncer familiar, que sólo representan el 4-10% de los casos (Knudson AG,
2003), la investigación de factores de riesgo se centra en factores medioam-
bientales. La Comisión Europea recientemente, en su estrategia «Medio Am-
biente y Salud» (Bruselas, 11.6.2003), establece entre las prioridades básicas
en los contenidos de su primer ciclo (2004-2010) la mejora de la compren-
sión de la relación entre distintos factores medioambientales y el cáncer in-
fantil. En este sentido, existen publicaciones que se refieren a un aumento de
la incidencia del cáncer infantil asociado a exposiciones preconcepcionales,
concepcionales, transplacentarias y posnatales (Smith MA, Gloecker LA, 2002;
Doyle P et al., 1998). En nuestro país existen grupos de trabajo centrados en
este tema (Ferris i Tortajada J et al., 1999).

Por último, toda la atención al niño diagnosticado de cáncer debe regirse
por unos criterios bioéticos que protejan su dignidad y su calidad de vida,
desde el diagnóstico hasta su curación o fallecimiento.
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3.4.2. Estándares

• Todo niño y adolescente diagnosticado de cáncer deberá recibir atención
completa, integral y multidisciplinaria, y tener acceso a los protocolos
diagnósticos y terapéuticos nacionales e internacionales actuales.

• Se debe garantizar la atención del niño en unidades multidisciplinares
de oncohematología pediátrica que cuenten con los requerimientos de
la Sociedad Internacional de Oncología Pediátrica (SIOP) expuestos en
la tabla 3.4.

• El niño y el adolescente curado de un cáncer debe poder llegar a ser un
adulto con una vida normal, integrada en la sociedad de su tiempo.
Para ello es imprescindible una atención psicosocial al enfermo y su fa-
milia desde el momento del diagnóstico.

3.4.3. Objetivos

• Asegurar al niño y adolescente diagnosticados de cáncer el tratamiento
integral de su enfermedad.

• Facilitar el acceso del niño diagnosticado de cáncer en España a los pro-
tocolos de diagnóstico y tratamiento consensuados por las sociedades
científicas nacionales e internacionales.

• Garantizar la atención psicosocial al niño y su familia en el hospital,
domicilio y escuela desde el momento del diagnóstico.

• Fomentar el seguimiento epidemiológico y clínico de los supervivientes
de cáncer pediátrico de por vida, en colaboración con el Registro Na-
cional de Tumores Infantiles (RNTI-SEOP).

• Realizar un estudio de factores medioambientales predisponentes al
cáncer infantil.

• Fomentar la aplicación de criterios bioéticos a la atención del niño diag-
nosticado de cáncer.
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3.4.4. Puntos críticos

• En España hay un porcentaje no determinado de niños que aún no es-
tán siendo atendidos en unidades de oncohematología pediátrica. Este
hecho se infiere de los datos del Registro Nacional de Tumores Infanti-
les (RNTI-SEOP), en cuanto a las diferencias existentes entre la inciden-
cia esperada y la observada en los distintos procesos oncológicos.

• Unidades multidisciplinares de oncohematología pediátrica. En algunas Co-
munidades Autónomas, son pocos los servicios/áreas de pediatría que
cuentan con la infraestructura necesaria para la adecuada atención al
niño diagnosticado de cáncer, mientras que en otras tienden a acumu-
larse estas unidades. Los circuitos de derivación de pacientes para trata-
mientos complejos —trasplante de médula ósea de donantes no empa-
rentados, determinadas técnicas de neurocirugía o traumatología
pediátrica— no están protocolizados.

• Aspectos psicosociales y rehabilitación en el cáncer del niño y del adolescente.
En la mayoría de los hospitales de nuestro país no existe una atención
psicosocial al niño y adolescente diagnosticados de cáncer. En aquellos
centros en los que las familias cuentan con este apoyo, está financiado
por grupos de padres de niños enfermos de cáncer (Federación de Aso-
ciaciones de Padres de Niños Oncológicos) y algunas ONG (Asociación
Española Contra el Cáncer).

• El niño en tratamiento de un cáncer requiere la presencia de un adulto
(padre o madre) durante los períodos de hospitalización y de atención
domiciliaria. Esto implica la baja laboral de uno de los progenitores,
con las graves consecuencias que determina en la economía familiar.

• Estudio de factores predisponentes a desarrollar un cáncer en la infancia. El
mayor recurso para el estudio epidemiológico del cáncer infantil en Es-
paña, el RNTI-SEOP, no tiene en el momento actual infraestructura para
ampliar su actividad al estudio de factores medioambientales que inci-
den en el cáncer infantil y al registro de secuelas a largo plazo.

• Es recomendable fomentar más interés en la importancia de criterios
bioéticos en la atención al niño enfermo de cáncer, en lo que se refiere
a protocolos de investigación clínica y básica y consentimientos infor-
mados.

176

RECOMENDACIONES TÉCNICAS DE APOYO A LA ESTRATEGIA

06  19/5/06 14:43  Página 176



3.4.5. Acciones

• Informar a los responsables de los servicios/áreas de pediatría de las dis-
tintas Comunidades Autónomas de la necesidad de garantizar la aten-
ción a los niños y adolescentes (0-18 años) diagnosticados de cáncer en
España en unidades multidisciplinares de oncohematología pediátrica.
Exigir que se cumplan los recomendaciones de la Sociedad Interna-
cional de Oncología Pediátrica (SIOP) referidas en la tabla 3.4. En este
aspecto, es importante realizar las siguientes puntualizaciones:

✔ Enfermería oncológica pediátrica. Recomendar a la Sociedad Españo-
la de Enfermería Oncológica (SEEO) la formación en oncohema-
tología pediátrica y que las unidades de oncohematología pediá-
trica tengan al menos un 25-30% del personal de enfermería
entrenado.

✔ Radioterapia. Recomendar a las CC.AA. que los servicios de radiotera-
pia dispongan de los recursos adecuados para tratar correctamente al
niño. Los requisitos son: personal especializado en oncología radio-
terápica formado para el tratamiento de tumores infantiles, disponi-
bilidad de anestesista pediátrico para realizar aquellos tratamientos
que requieran sedación y tecnología actualizada que consiste en: ace-
lerador lineal, simulación por TC y dosimetría tridimensional.

✔ Cirugía. En los hospitales de referencia es necesario disponer de ciru-
janos pediátricos con formación específica en cirugía oncológica.

✔ Formación continuada del personal implicado en el cuidado del
niño.

• Recomendar a las sociedades científicas relacionadas con el cáncer in-
fantil que implementen la coordinación y comunicación entre todas las
unidades de oncohematología pediátrica de España para que los proto-
colos de investigación básica y aplicada que se realizan en nuestro país
sean un modelo de cooperación entre investigadores básicos y clínicos
en la lucha contra el cáncer infantil. En este sentido, es fundamental la
centralización de bancos de tumores pediátricos, la coordinación en la
aplicación y medición de resultados de los protocolos clínicos en uso y
venideros y la participación en estudios de carácter epidemiológico del
cáncer pediátrico.
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• Los servicios de salud de las distintas CC.AA. deben garantizar la aten-
ción a los aspectos psicosociales y rehabilitación del niño y adolescente
diagnosticados de cáncer. Para ello deben:

✔ Apoyar iniciativas de información sobre la enfermedad y su trata-
miento a los enfermos y sus familias, así como a los colegios para fa-
cilitar la integración del niño enfermo en su ambiente escolar. No
hay que olvidar que el colegio es para el niño el mejor indicador de
que su vida «vuelve a la normalidad» y es allí donde suele encontrar
los problemas que más le afectan. Colaboración estrecha con los
grupos de padres constituidos en cada hospital y apoyar su creación
en aquellos centros en que falten, conociendo sus recursos para la
mejor atención a los enfermos (pisos de acogida para las familias
que residan lejos del hospital, actividades de entretenimiento y for-
mación, etc.).

✔ Garantizar la atención psicológica especializada desde el diagnóstico
y fomentar el desarrollo de una comunicación fluida entre el psicó-
logo y los distintos profesionales que forman parte de la vida del
niño (escuela, pediatra y médico de familia).

✔ Garantizar la atención social de los enfermos, en cuanto a las necesi-
dades que una hospitalización prolongada supone en el funciona-
miento de una familia. En este aspecto es fundamental la coordina-
ción con las asociaciones de padres y las ONG.

✔ Rehabilitación durante su ingreso hospitalario y cuando el niño está
en su domicilio, en coordinación con los recursos que existan más
cerca del mismo.

✔ Creación de un mecanismo de apoyo económico a la familia duran-
te aquellos períodos, en que se requiera una baja laboral para aten-
der al niño enfermo.

• Insistir a las unidades de oncohematología pediátrica sobre la necesi-
dad de registrar a los enfermos en el Registro Nacional de Tumores In-
fantiles (RNTI-SEOP). Potenciar dicho registro para la recogida de datos
sobre las secuelas, a largo plazo, de los tratamientos que se administran
en la actualidad.
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• Incluir en la dinámica del RNTI-SEOP la recogida de datos del estudio
de factores medioambientales (historia ambiental) que puedan relacio-
narse con el cáncer en la infancia y adolescencia. La labor realizada has-
ta ahora por dicha organización la convierte en el referente para la reco-
gida de unos datos que no sólo afectan a los enfermos y sus familias,
sino que interesan a toda la sociedad española.

• Garantizar que la atención al niño diagnosticado de cáncer se rige por
unos criterios bioéticos, basados en el respeto a su dignidad y a su fragi-
lidad como individuo «incapaz de consentir» cuando es menor de edad.
Respeto a las leyes vigentes en nuestro país, exigencia en su cumpli-
miento y lucha por que los derechos del niño y del paciente se respeten
en su totalidad (ley 41/2002).

3.4.6. Ejemplos de buenas prácticas

REGISTRO NACIONAL DE TUMORES INFANTILES (RNTI-SEOP)

El Registro Nacional de Tumores Infantiles (RNTI) es el referente para conocer
los datos epidemiológicos de esta enfermedad en España. El RNTI registra ca-
sos desde 1980; con 13.199 casos registrados, es, junto con el de Gran Bretaña
y Alemania, uno de los mayores registros de tumores infantiles en Europa. En
la actualidad registra una media de 625 casos anuales. Sus indicadores de cali-
dad son: la verificación microscópica del diagnóstico en más del 95% de los ca-
sos, seguimiento activo durante 5 años en más del 90% de los casos y cobertu-
ra del 71% en toda España. En Aragón, Baleares, Cataluña, Navarra y País Vasco
la cobertura es del 100%.

Información: Dr. Rafael Peris, coordinador.

SOCIEDADES ESPAÑOLAS DE ONCOLOGÍA Y HEMATOLOGÍA PEDIÁTRICA

La puesta en marcha de protocolos por la SEOP y SEHP desde el año 1989 han
determinado que la supervivencia por cáncer en la infancia en nuestro país sea
similar o superior a la de los países de nuestro entorno.

Entre los grupos de protocolos de diagnóstico y tratamiento del cáncer infantil
cabe destacar el de leucemias agudas linfoblásticas (LLA-SHOP), neuroblasto-
ma y tumores cerebrales, entre otros.

Dirección: http://www.seop.org/welcome.htm
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FEDERACIÓN DE ASOCIACIONES DE PADRES DE NIÑOS CON CÁNCER

La Federación Española de Padres de Niños con Cáncer, desde su constitución
en 1990, reivindica el papel de los padres en el proceso de atención a sus hijos
enfermos. Su papel en la oncología pediátrica española es indiscutible. Sobre la
base de la carta europea de niños hospitalizados, adoptada por la Unión Euro-
pea en 1986, exigen el cumplimiento de su artículo 3.º: «Se deberá ofrecer aco-
modación a todos los padres y se les deberá ayudar y alentar a que permanez-
can junto a su hijo durante la hospitalización. Los padres no deberán por ello
incurrir en gastos adicionales o sufrir una disminución de sus ingresos». La or-
ganización se basa en el trabajo voluntario de padres y familiares de niños en-
fermos de cáncer. Tiene un convenio vigente con la Administración Pública
para que sus programas y servicios se puedan desarrollar en los hospitales. Des-
tacan entre sus programas el apoyo psicosocial, pisos de acogida, programas de
formación, educación (escolarización a domicilio), actividades de ocio y tiem-
po libre y voluntariado social.

federación@cancerinfantil.org

UNIDAD DE SALUD MEDIOAMBIENTAL PEDIÁTRICA DEL HOSPITAL
MATERNOINFANTIL UNIVERSITARIO LA FE DE VALENCIA.

(FERRIS I TORTAJADA J, ORTEGA GARCÍA JA Y MARCO MACÍAN A)

Trabaja en la recogida de datos a través de la historia ambiental pediátrica en el
niño con cáncer, realizada por pediatras con formación, sensibilidad y expe-
riencia en salud medioambiental pediátrica, oncología pediátrica y epidemio-
logía básica, con el fin de identificar y/o cuantificar, cuando sea posible, los
probables agentes cancerígenos medioambientales. Estos datos se obtendrán
en estrecha colaboración con el RNTI. Dentro de sus objetivos está el estudio y
formación pediátrica en los factores ambientales implicados en el cáncer infan-
til, la identificación de productos cancerígenos hasta ahora desconocidos aso-
ciados al cáncer infanto-juvenil, mejorar el conocimiento de la susceptibilidad
del niño a los carcinógenos ambientales y determinar en su caso los que son
evitables.

Página web de la Unidad de Salud Medioambiental Pediátrica del Hospital Infantil Uni-
versitario La Fe:
http://www.pehsu.org y http://www.socvaped.org/enlaces/saludmedioambiental.htm
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RED PARA LA INVESTIGACIÓN DE TUMORES SÓLIDOS INFANTILES
(RITSI). COORDINADOR: DR. J. SANCHEZ DE TOLEDO.

HOSPITAL VALLE DE HEBRÓN

El proyecto consiste en el estudio de la patología molecular de tumores sólidos
infantiles, su aportación al diagnóstico y a la individualización del tratamiento.
Su objetivo es el estudio de la biología molecular de los tumores solidos infan-
tiles. Las muestras de los tumores diagnosticados en cualquier lugar de España
se envían al nodo que más específicamente está estudiando ese tumor en con-
creto. Al mismo tiempo, se está creando un banco de tumores sólidos infantiles
para que los investigadores puedan acceder a ellos a la hora de realizar un estu-
dio. En la actualidad consta de nueve nodos: 1. Oncología Pediátrica. Hospital
Infantil Valle de Hebrón (IP: Soledad Gallego). 2. Oncología Pediátrica. Hospi-
tal San Juan de Dios (IP: J. Mora). 3. Oncología Pediátrica. Hospital Cruces
(IP: A. Navajas). 4. Instituto de Investigaciones Biomédicas. Hospital Infantil
La Paz (IP: A. Pestaña, J. Alonso y P. García-Miguel). 5. Hospital del Niño Jesús
(IP: M. Ramírez). 6. Centro de Investigación del Cáncer. Salamanca (IP: E. de
Álava) 7. Oncología Pediátrica. Hospital Virgen del Rocío (IP: D. Segura).
8. Departamento de Anatomía Patológica. Universidad de Valencia (IP: S.
Navarro). 9. Oncohematología Pediátrica. Hospital La Fe. Valencia (IP: V.
Castel). También participa el Registro Nacional de Tumores Infantiles (IP: R.
Peris).

GRUPO DE RADIOTERAPIA PEDIÁTRICA JORDI GIRALT LÓPEZ

[mailto: jgiralt@cs.vhebron.es]

El grupo de radioterapia pediátrica está formado por especialistas en oncología
radioterápica que dedican parte de su tiempo al tratamiento de tumores infan-
tiles. Hay representantes de la mayoría de CC.AA., siendo Madrid, con tres, y
Andalucía, Cataluña y Galicia, con dos, las que tienen más representantes. El
objetivo es tener un espacio de intercambio que permita mejorar el tratamiento
de los tumores infantiles: consulta de casos complejos, discusión de nuevos
tratamientos o ensayos clínicos. En este sentido, se han revisado las indicacio-
nes de la radiocirugía en tumores pediátricos, realizándose un estudio de pa-
trones de recaída del meduloblastoma. En colaboración con el grupo de tumo-
res infantiles de la SEOP, se está estudiando la puesta en marcha de un
protocolo de tratamiento de los gliomas de alto grado. También está en marcha
un estudio sobre radioterapia en la enfermedad de Hodgkin infantil.
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3.5. CALIDAD DE VIDA

3.5.1. Antecedentes

En los últimos años se están produciendo avances muy importantes en el
estudio y tratamiento del cáncer que están obteniendo la curación de un por-
centaje cada día mayor de pacientes, además de aumentar la supervivencia en
la mayoría de los pacientes que no se curan. Todo ello está produciendo cam-
bios muy importantes en el perfil clínico del paciente, tanto en los aspectos
terapéuticos como asistenciales.

Las exigencias actuales de la sociedad en general, y de los pacientes en par-
ticular, son cada vez mayores, habiéndose hecho popular el término «calidad
de vida». Sin embargo, el término «calidad de vida» se refiere más a la satisfac-
ción del usuario que a la calidad de la asistencia prestada, aunque no hay nin-
guna duda de que en gran medida es necesaria la segunda para conseguir la
primera.

El primer problema con el que nos enfrentamos cuando hablamos de cali-
dad de vida es precisar el concepto. En la actualidad, la mayoría de los autores
coinciden en la multidimensionalidad y subjetividad del concepto calidad de
vida y proponen considerar, al menos, el bienestar físico, funcional, psicológi-
co, sociofamiliar y económico-laboral.

No hay que olvidar que la calidad de vida tiene aspectos individuales y
por tanto subjetivos (los parámetros no tienen la misma importancia en to-
dos los pacientes) y aspectos temporales (puede cambiar en un mismo indivi-
duo a lo largo de su vida), siendo además multidimensional (abarca varias
áreas de la vida). No obstante, en un porcentaje muy importante de pacientes
diagnosticados de cáncer se producen una serie de fenómenos psíquicos, físicos
y sociolaborales que de una forma objetiva alteran la calidad de vida de los pa-
cientes que lo padecen.

La evaluación de la calidad de vida es especialmente relevante en oncolo-
gía por varios motivos:

• No existe una relación lineal entre gravedad, evolución de la enferme-
dad y la calidad de vida en todos los pacientes, ya que sabemos que ésta
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depende tanto de los factores médicos objetivos como de los subjetivos
y emocionales del enfermo.

• El impacto psicológico del diagnóstico para el enfermo y la familia, la
dependencia del sistema sanitario, las expectativas y realidad de los tra-
tamientos, la evolución de la enfermedad, etc.

• El impacto físico de la enfermedad y de los tratamientos.

• El número creciente de supervivientes de la enfermedad y el progresivo
aumento del tiempo de supervivencia de quienes no evolucionan favo-
rablemente. Tiempo durante el cual es posible ayudar a quienes lo pa-
decen a tener una existencia deseable.

• La calidad de vida esperable debe ser, para el médico, uno de los aspec-
tos determinantes en la elección del tipo de tratamiento a utilizar y uno
de los elementos sobre los que se debe informar al paciente a la hora de
tomar decisiones.

Mención especial merece la calidad de vida en los pacientes ancianos con
cáncer, en los que dada su fragilidad, tanto física como psíquica, este concep-
to cobra una mayor dimensión.

Aspectos psicológicos

El cáncer es una enfermedad grave y compleja, que afecta a todas las es-
feras de la vida de una persona. Determina una ruptura de la organización,
el ritmo y el estilo de vida, y conlleva un impacto no sólo emocional sino
psicológico en sus tres dimensiones: cognitiva, emocional y comportamen-
tal. Y ello no sólo para la persona que lo padece, sino también para todo su
entorno familiar y social, así como para los profesionales que le atienden.
Esto ocurre no sólo en el momento del diagnóstico, sino a lo largo de todo
el proceso, incluso durante años después de haber concluido éste, convir-
tiéndose en secuelas emocionales del mismo. Las repercusiones psicológicas
de la enfermedad interfieren negativamente tanto en la calidad de vida del
momento como en la capacidad de recuperación y adaptación a la enfer-
medad.
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Los datos recogidos en diferentes estudios a nivel internacional muestran
que más del 50% de los pacientes muestran signos y síntomas psicopatoló-
gicos, debido al elevado nivel del estrés al que deben hacer frente durante y
después de su enfermedad, que merman su calidad de vida y que hacen preci-
sa la intervención de un especialista para su adecuado manejo. Se ha observa-
do que entre el 20-35% de los pacientes con cáncer llegan a presentar morbili-
dad psicopatológica tras el diagnóstico y que estos porcentajes aumentan
durante los tratamientos y la hospitalización.

Por otra parte, un diagnóstico oncológico supone una alteración en la di-
námica familiar que exige un nivel significativo de flexibilidad por parte de sus
diferentes miembros, con el fin de adaptarse lo más adecuadamente posible a
las exigencias que la enfermedad y sus tratamientos imponen. Los cambios y
alteraciones que afectan a un miembro del sistema familiar influyen a su vez
en los otros miembros.

Además, el cuidado médico de personas con enfermedades crónicas, gra-
ves y potencialmente mortales como el cáncer, así como el enfrentamiento
diario al deterioro físico, generan niveles significativos de estrés y malestar
emocional en los miembros del personal sanitario, que no sólo altera el bienes-
tar psicológico de quien lo padece sino que además puede afectar al cuidado
que se le presta al paciente, a las relaciones que se mantienen con los compa-
ñeros de trabajo y a las relaciones con familiares y amigos. Cuando esto ocu-
rre, los profesionales no pueden funcionar eficaz y objetivamente y el cuidado
que proporcionan, tanto al enfermo como a su familia, se deteriora y se des-
humaniza significativamente.

El estrés y los sentimientos de impotencia que genera el cuidado del enfer-
mo oncológico pueden conducir en algunos casos al llamado síndrome del
burn-out o del personal quemado (síndrome de desgaste profesional).

Aspectos físicos

Lamentablemente, para intentar conseguir la curación o el aumento de su-
pervivencia de muchos pacientes diagnosticados de cáncer es necesario aplicar
tratamientos que conllevan frecuentemente secuelas o efectos secundarios.

El tratamiento quirúrgico debe ser radical y en ocasiones esto implica secue-
las físicas importantes. Por ello, en los últimos años, con el objetivo de mejo-
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rar la función y la estética, se esta potenciando al máximo la realización, por
una parte, de técnicas de conservación de órganos y, por otra, de técnicas de
reconstrucción de los defectos anatómicos producidos, bien por el propio tu-
mor o por los tratamientos.

La radioterapia presenta con frecuencia efectos secundarios no severos
(xerostomía, radiodermitis, mucositis) y con escasa frecuencia puede oca-
sionar efectos secundarios graves (necrosis, fibrosis, fístulas, mielitis, muta-
génesis, etc.), que en mayor o menor grado altera la calidad de vida de los
pacientes.

Los efectos secundarios de la quimioterapia (toxicidad hematológica, di-
gestiva, dermatológica, cardíaca, neurológica, pulmonar, hepática, renal, hi-
persensibilidad, etc.) son uno de los aspectos más temidos por los pacientes
con cáncer, y que de forma clara altera también la calidad de vida.

Aspectos sociolaborales y económicos

En los pacientes con cáncer, para el mantenimiento de la calidad de vida
existen una serie de aspectos sociolaborales y económicos que se deben tener
en cuenta. Por todo ello, es necesario que se contemple la calidad de vida de
los pacientes diagnosticados de cáncer, las repercusiones de los distintos trata-
mientos y su adaptación social y laboral. Dado que se aborda en otros capítu-
los, no nos referiremos a la calidad de vida de los pacientes terminales (cuida-
dos paliativos), centrando el tema en la valoración de la calidad de vida tanto
como percepción individual como en la valoración de las estructuras de
acompañamiento a los pacientes, de los procesos y de los resultados.

En definitiva, se trataría de abordar de una forma global la adaptación o
ajuste psicológico a la enfermedad, a los tratamientos y sus efectos secunda-
rios, así como la rehabilitación física, la reinserción y la rehabilitación socio-
laboral de los pacientes diagnosticados de cáncer.

3.5.2. Estándares

A todos los pacientes diagnosticados con cáncer, así como a sus familiares
y al personal sanitario que les atienden, se les proporcionará la atención nece-
saria para garantizar el tratamiento adecuado de la enfermedad y de las secue-
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las físicas y psíquicas que ésta conlleva, desde el diagnóstico hasta su restable-
cimiento o muerte.

3.5.3. Objetivos

• Controlar las secuelas y efectos secundarios de los tratamientos.

• Proporcionar atención psicológica al paciente, familiares y personal sa-
nitario.

• Facilitar rehabilitación física para las secuelas físicas de la enfermedad y
sus tratamientos.

3.5.4. Puntos críticos

A nivel psicológico

• El cáncer conlleva un gran impacto psicológico no sólo para la persona
que lo padece sino también para todo su entorno familiar y social, así
como para los profesionales que le atienden. Y esto ocurre no sólo en el
momento del diagnóstico, sino a lo largo de todo el proceso.

• Entre el 20-35% de los pacientes con cáncer presentan morbilidad psi-
copatológica tras el diagnóstico, un 37-40% de los que reciben quimio-
terapia y entre el 35-50% de los que se encuentran hospitalizados.
Y más del 50% presentan síntomas de estrés que complican el afronta-
miento y recuperación de la enfermedad.

• Existe evidencia científica que avala los efectos positivos de las interven-
ciones psicológicas en el ajuste emocional a la enfermedad y en la cali-
dad de vida, así como en la prevención del síndrome del desgaste profe-
sional.

• La familia del enfermo oncológico necesita a veces tanto apoyo y ayuda
psicológica como el propio enfermo.

• El personal sanitario también presenta alteraciones emocionales que en
ocasiones precisan apoyo psicológico.
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• Las necesidades psicológicas de los pacientes, familiares y personal sani-
tario no están, en la actualidad, debidamente contempladas.

A nivel físico

• Secuelas y efectos secundarios de los tratamientos:

✔ Cirugía: amputaciones y alteraciones estéticas y funcionales.

✔ Radioterapia.

✔ Tratamientos sistémicos: quimioterapia, hormonoterapia, inmuno-
terapia, etc.

A nivel sociolaboral y económico

• Laborales:

✔ En el enfermo oncológico los problemas laborales son múltiples y
van desde la pérdida del contrato de trabajo hasta la falta de posibili-
dad de seguir llevando una vida laboral activa en la medida de sus
posibilidades.

✔ En el caso de los familiares, puede que algún miembro abandone su
puesto laboral para poder cuidar de la persona enferma, sin posibili-
dad de retorno al lugar de trabajo.

✔ La toma de decisiones precipitada para solicitar algún tipo de presta-
ción económica puede perjudicar posteriormente tanto a la persona
enferma como a los miembros de su familia

• Económicos:

✔ Una baja laboral siempre supone una disminución de los ingresos
básicos. A esto se le pueden añadir los diferentes incentivos que el
paciente podría dejar de percibir.

✔ Los traslados al centro hospitalario durante largos períodos, el tener
que comer fuera de casa, la necesidad de cuidadores privados, etc.,
incrementa el presupuesto de gastos en el hogar.
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✔ En el caso de enfermos desplazados fuera de la provincia o proce-
dentes de otras poblaciones, los gastos desbordan el presupuesto fa-
miliar, viéndose obligados a buscar ayuda económica a través de
préstamos, etc.

✔ Por otro lado, la medicación que se administra, a menudo es de cos-
te muy elevado.

✔ Existen otra serie de gastos que el enfermo debe afrontar como con-
secuencia de la yatrogenia de los tratamientos: aparatos ortopédicos,
prótesis, dentaduras, lencerías especiales, etc.

• Sociales:

✔ El estigma de la enfermedad, el cambio del aspecto físico, el posible
cambio de carácter o del estado anímico, el no poder realizar las ac-
tividades de ocio llevadas hasta el momento, etc., pueden provocar
situaciones que pueden ir desde una disminución de las relaciones
sociales hasta el aislamiento.

✔ Algunos enfermos sufren por parte del entorno cierto aislamiento
(a menudo con la intención equivocada de no hacerle sufrir), propi-
ciando la pérdida de su rol como persona y su papel activo y útil en
la sociedad.

✔ Los ciclos de ingreso hospitalario suelen ser períodos donde se pro-
picia poco la distracción, y como consecuencia conllevan un aumen-
to de malestar de la persona ingresada.

• Familiares:

✔ Las estructuras familiares actuales (con reducción de los miembros o
dispersión geográfica) dificultan poder llevar a cabo tareas de aten-
ción y apoyo a la persona enferma dentro del contexto familiar.

✔ Puede darse el caso de que la persona enferma sea a su vez responsa-
ble de las atenciones de otros miembros vulnerables en la familia
(ancianos, disminuidos, niños, etc.).

✔ Otro problema es el autoabandono de los cuidadores. Algunos des-
cuidan sus necesidades personales, de salud y familiares, centrándo-
se exclusivamente en la atención de la persona enferma.

188

RECOMENDACIONES TÉCNICAS DE APOYO A LA ESTRATEGIA

07  19/5/06 14:44  Página 188



✔ La desorientación y el impacto producido por la enfermedad, a me-
nudo puede provocar situaciones de desavenencia y malos entendi-
dos entre sus miembros, que pueden acabar provocando situaciones
de desatención.

3.5.5. Acciones

Generales

• Favorecer el desarrollo de programas de concienciación y educación di-
rigidos a enfermos, población sana, personal sanitario, medios de co-
municación y gestores, que permitan desmitificar el cáncer y modificar
los valores y actitudes negativas asociadas a él.

• Promover la creación de equipos de psicooncología y reforzar los ya
existentes, donde se atienda a necesidades actualmente poco y mal aten-
didas, y que son tan variadas como:

✔ Reforzar informaciones incompletas o malinterpretadas de pacientes
y familiares con respecto a la enfermedad, su evolución y su trata-
miento, facilitando la adecuada comprensión de la información.

✔ Potenciar, en pacientes y familiares, estrategias de afrontamiento
adecuadas y saludables frente a la enfermedad, los tratamientos, a
los profesionales, al sistema como organización, etc.

✔ Detectar, evaluar y en su caso abordar posibles respuestas con poten-
cial psicopatológico presente o futuro.

✔ Ayudar a enfocar y solucionar de forma positiva los problemas afec-
tivos y personales que aparezcan a lo largo de la evolución del proce-
so, secundariamente a la enfermedad, y su cuidado.

✔ Asesorar sobre pautas de organización y funcionamiento del entorno
del paciente, reparto de cargas, prevención de la codependencia, etc.

✔ Informar a pacientes y familiares de los derechos que les asisten en
caso de plantearse alguna situación de posible conflicto, tratando de
ayudar a buscar soluciones positivas cuando sea posible.
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• Mejorar las competencias y habilidades en comunicación de todos los
profesionales sanitarios que trabajan con el enfermo de cáncer y su fa-
milia, enseñando técnicas de comunicación, para optimizar los cuida-
dos que les proporcionan y prevenir e identificar el síndrome de desgas-
te profesional, a través de:

✔ Programas de formación en aspectos psicológicos básicos, habilida-
des de comunicación y manejo de situaciones difíciles.

✔ Desarrollo de guías clínicas y protocolos de derivación y actuación.

✔ Facilitar los encuentros e intercambios interprofesionales, dentro y
fuera del equipo, dirigidos a tal fin.

• Reforzar la figura del trabajador social de forma que, a través de las uni-
dades funcionales o mediante indicadores de situaciones de riesgo, se
puedan efectuar las actuaciones adecuadas a cada situación como medi-
da de prevención de posteriores complicaciones.

✔ Promover una adecuada coordinación entre los servicios y recursos.

✔ Potenciar el voluntariado a domicilio para el soporte de enfermos y
familiares.

Específicas

A nivel psicológico

• Favorecer que exista un médico responsable del paciente en cada fase de
la enfermedad y evitar cambios en el equipo asistencial que le atiende.

• Favorecer una adecuada comunicación del paciente y su familia con el
médico que sea responsable de su tratamiento y con el resto del equipo
asistencial.

• Mejorar la información al paciente y su familia.

• Garantizar, cuando sea necesario, el acceso a la asistencia psicológica a
pacientes y familiares, desde el inicio y a lo largo de todo el proceso de
la enfermedad, incluso a la familia después de la muerte del paciente.
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• Promover actuaciones de tipo preventivo en la atención psicológica, di-
rigidas tanto al paciente como a la familia.

• Tratar la sintomatología psicopatológica.

• Concienciar a los profesionales sanitarios y a las instituciones para que
consideren la calidad de vida subjetiva e individualizada como objeti-
vos prioritarios de su actuación.

• Optimizar y apoyar las redes naturales de apoyo (familia y amigos), así
como el uso de redes artificiales creadas al efecto (grupos de apoyo so-
cial, grupos de autoayuda, voluntariado, etc.).

• Facilitar a los profesionales los medios e incentivos necesarios para el
mayor dominio de las técnicas de comunicación (atención a las diferen-
cias del lenguaje médico y del paciente), información y manejo de si-
tuaciones conflictivas, entrenamiento sobre comportamientos deseables
en situaciones características (niños, ancianos, deficientes físicos o men-
tales, problemas culturales y raciales), mediante la disponibilidad de ac-
tividades de formación y reciclaje permanentes.

• Prevenir y reducir el estrés laboral de los profesionales sanitarios, propor-
cionándoles acceso a sistemas de apoyo, orientación, supervisión, descar-
ga, reciclaje y adquisición de habilidades interpersonales adecuadas.

• Potenciar la utilización de recursos de tipo espiritual en aquellos pacien-
tes en los que la religiosidad ocupe un papel importante en sus vidas.

A nivel físico

• Facilitar los tratamientos y su aplicación en las mejores condiciones de
calidad y confort:

✔ Mejorar la accesibilidad.

✔ Disminuir los tiempos de espera en la realización de pruebas y en la
comunicación de resultados y en el inicio de los tratamientos.

✔ Adecuación de salas y espacios.
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✔ Potenciar tratamientos ambulatorios.

✔ Desarrollar en el personal sanitario comportamientos y actitudes
gratos para los pacientes, etc.

✔ Facilitar de forma proporcionada tratamientos paliativos y de sopor-
te a lo largo de todo el proceso y no sólo en las fases terminales.

Tratamiento quirúrgico

• Potenciar el tratamiento conservador y la reconstrucción en todos los
casos en que sea posible:

✔ Conservación frente a amputación: cánceres de mama, colon y recto,
laringe, miembros, próstata, etc.

✔ Reconstrucción: injertos con técnicas de anastomosis microvasculares:

— Transposición de músculos.

— Lisis de contracturas musculares.

— Neovejigas, etc.

✔ Creación de unidades de rehabilitación:

— Fisioterapia, foniatría, linfedema, etc.

Tratamiento radioterápico

La toxicidad del tratamiento depende, fundamentalmente, de la localiza-
ción tumoral, las dosis totales, del fraccionamiento de la dosis y del equipa-
miento técnico (aparatos, planificación, modulación de la intensidad, etc.),
por lo que será fundamental:

• Adecuar el equipamiento técnico de las unidades de radioterapia.

• Favorecer tratamientos de soporte validados durante y tras el tratamiento.
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Tratamiento quimioterápico

En la actualidad existen tratamientos de soporte adecuados que nos ayu-
dan a prevenir y/o tratar muchos de los efectos secundarios del tratamiento,
por ello es muy importante:

• Favorecer y potenciar tratamientos de soporte validados durante y tras el
tratamiento.

• Evitar yatrogenias innecesarias (extravasación, necrosis tisular, etc.).

A nivel sociolaboral y económico

A nivel laboral

• Proporcionar orientación y asesoramiento sobre las posibilidades labo-
rales de las que enfermo y familia pueden beneficiarse.

• Ayudar en la toma de decisiones y gestión de trámites laborales.

• Orientar sobre las posibilidades de ayuda para evitar la pérdida de los
estudios que se estén realizando, tanto la persona enferma como el fa-
miliar cuidador.

A nivel económico

• Orientación sobre los derechos de la persona enferma y su familia. Ase-
sorarles en cuanto a las ayudas de la Administración, los recursos de
ONG específicas, así como los recursos disponibles de cada Comuni-
dad.

• Evaluar conjuntamente con enfermo y familia las necesidades económi-
cas para poder gestionar y tramitar las ayudas de las que pueden benefi-
ciarse.

• Facilitar a la familia los recursos sociales y materiales necesarios para
poder cuidar digna y adecuadamente al enfermo.
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A nivel social

• Proporcionar orientación al enfermo y familia sobre los condicionantes
sociales de la enfermedad, ayudándoles a discernir lo que es beneficioso
para ellos de lo que les puede perjudicar.

• Animar a enfermo y familia para normalizar sus relaciones, en la medi-
da de lo posible.

• Favorecer la creación de redes que favorezcan las relaciones, bien sea en-
tre enfermos o entre éstos y sus familias, etc.

• Orientar sobre las distintas asociaciones y grupos de ocio de los que se
puedan beneficiar.

• Incorporar en la medida de lo posible profesionales que complementen
la atención: terapeutas ocupacionales, arteterapeutas, etc.

• Facilitar el acceso a los recursos y fomentar la creación y organización
funcional de redes de apoyo social.

• Potenciar el voluntariado a domicilio en el seno de las ONG (AECC,
Asociaciones de Pacientes, etc.).

A nivel familiar

• Asesorar y gestionar las ayudas necesarias para asegurar que las atencio-
nes que requiera el enfermo sean cubiertas.

• Facilitar recursos humanos, como puede ser el voluntariado, para el
acompañamiento de las personas que disponen de poco apoyo fami-
liar.

• Coordinar los recursos necesarios para el alivio de las responsabilidades
familiares de la persona enferma y/o sus cuidadores.

• Fomentar el autocuidado de los cuidadores y su familia, asesorando so-
bre el beneficio de éste y fomentando su asertividad, como una aptitud
adecuada para pedir ayuda.
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• Realizar procesos de mediación familiar ante situaciones de crisis, pro-
vocados por desavenencias y falta de organización en los cuidados.

• Fomentar la autoestima de los cuidadores y del grupo familiar identifi-
cando con ellos sus capacidades y recursos propios, así como recono-
ciendo el esfuerzo de su empeño.

3.5.6. Ejemplos de buenas prácticas

UNIDAD DE PSICOONCOLOGÍA. INSTITUTO CATALÁN DE ONCOLOGÍA (ICO)
Años 1999-2003

Unidad de Psicooncología para la atención psicológica en oncología

• Evaluación, diagnóstico y tratamiento psicológico a pacientes y familiares.

• Atención psicoterapéutica individual o de grupo.

• Consultor y participante en las sesiones clínicas de los servicios de oncología
(oncología médica, oncología radioterápica, hematología clínica, cuidados
paliativos y unidad de consejo genético).

• Evaluación y seguimiento de los pacientes y familiares sometidos a estudios
genéticos.

• Orientación y atención psicológica a los profesionales de la institución.

• Colaboración con los programas psicoeducativos dirigidos a pacientes y fa-
miliares (información sobre los aspectos emocionales en relación con el
diagnóstico de cáncer y sus tratamientos, talleres de relajación).

La atención se realiza en régimen ambulatorio y de ingreso

Número de nuevos pacientes visitados

Consultas externas

• Año 1999: 194.

• Año 2000: 206.

• Año 2001: 345.

• Año 2002: 319.

• Previsión año 2003: 350.

• Interconsultas (ingresados): 898 (1999-2002).
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UNIDAD DE REHABILITACIÓN Y FISIOTERAPIA
FUNDACIÓN INSTITUTO VALENCIANO DE ONCOLOGÍA

Años 1999-2003

• Unidad de rehabilitación física de los efectos secundarios de la enfermedad y
de sus tratamientos:

✔ Prevención y tratamiento de linfedema.

✔ Tratamiento de secuelas posradioterapia.

✔ Rehabilitación poscirugía ortopédica.

✔ Rehabilitación neurológica.

✔ Rehabilitación de síndromes dolorosos osteomusculares.

✔ Fisioterapia respiratoria.

✔ Encamamiento prolongado.

• La atención se realiza en régimen ambulatorio y/o domiciliario.

• Número de nuevos pacientes visitados:

✔ Año 1999: 63.

✔ Año 2000: 154.

✔ Año 2001: 240.

✔ Año 2002: 289.

✔ Previsión año 2003: 340.
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3.6. CUIDADOS PALIATIVOS

3.6.1. Antecedentes

Las fases avanzadas y terminales del cáncer ocasionan un intenso sufri-
miento en el paciente y familia, y también en los profesionales sanitarios
responsables. Existe una alta necesidad y demanda asistencial, relacionada
con el siguiente perfil (Guía Criterios de Calidad en Cuidados Paliativos,
2002):

• Enfermedad avanzada, incurable y progresiva.

• Escasa capacidad de respuesta al tratamiento antitumoral.

• Evolución de carácter oscilante y frecuentes crisis de necesidad.

• Intenso impacto emocional y familiar.

• Repercusiones sobre la estructura cuidadora.

• Pronóstico limitado de vida.

Por diversas razones, entre las que destacan una escasa formación en medici-
na paliativa y una deficiente consideración de las múltiples repercusiones de la
enfermedad sobre la persona en la medicina actual, la atención estándar recibi-
da por estos pacientes es frecuentemente inadecuada e insuficiente, con el consi-
guiente sufrimiento innecesario de muchas personas (Von Röen et al., 1993;
Cleeland et al., 1994; Addington-Hill y Mc Carthy, 1995; SUPPORT, 1995; Gó-
mez, 1998; Pascual, 1999). Frente a esta situación, existe una demanda generali-
zada de una atención centrada en el ser humano, de calidad y a costes razona-
bles, que permita una vida y una muerte dignas (Singer et al., 1999). Los
cuidados paliativos pretenden ofrecer, desde una dinámica biopsicosocial, una
respuesta profesional, científica y humana a las necesidades de los enfermos y
sus familiares.

La OMS (Sepúlveda et al., 2002) define los cuidados paliativos como «en-
foque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan
al problema asociado con enfermedades amenazantes para la vida, a través de
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la prevención y alivio del sufrimiento por medio de la identificación tempra-
na e impecable evaluación y tratamiento del dolor y otros problemas, físicos,
psicológicos y espirituales». Los cuidados paliativos:

• proporcionan alivio del dolor y otros síntomas;

• afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal;

• no intentan acelerar ni retrasar la muerte;

• integran los aspectos espirituales y psicológicos del cuidado del paciente;

• ofrecen un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir tan ac-
tivamente como sea posible;

• ofrecen un sistema de soporte para ayudar a la familia a adaptarse du-
rante la enfermedad del paciente y en el duelo;

• utilizan una aproximación de equipo para responder a las necesidades
de los pacientes y sus familias, incluyendo soporte emocional en el due-
lo cuando esté indicado;

• mejoran la calidad de vida y pueden también influenciar positivamente
durante el curso de la enfermedad;

• son aplicables de forma precoz, en conjunción con otros tratamientos
que pueden prolongar la vida, tales como quimioterapia o radioterapia,
e incluyen aquellas investigaciones necesarias para comprender y mane-
jar mejor situaciones complejas.

Este modelo integral de cuidados paliativos, basado originalmente en las
enseñanzas del movimiento «hospice», ha demostrado efectividad y eficien-
cia, y representa la alternativa terapéutica de elección en la situación avanzada
y terminal (Hearn e Higginson, 1998; Gómez Batiste, 2001; Gómez Batiste et
al., 2002). Una concepción moderna de los cuidados paliativos debe contem-
plar la transversalidad de las actuaciones terapéuticas a lo largo de la evo-
lución (figura 3.3), garantizando la continuidad asistencial (ASCO, 1998;
Ahmedzai y Walsh, 2000; Documento de Consenso SECPAL-SMFYC, 2001;
Valentin, 2003). En los últimos años, diversas publicaciones han destacado la
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responsabilidad de los equipos de oncología en el inicio de la orientación te-
rapéutica paliativa y en la posterior coordinación con los distintos niveles
asistenciales (Cherny y Catane, 1996; Catane, 1999; González Barón, 1996;
Maltoni y Amadori, 2001).

Los cuidados paliativos suponen un derecho de todo paciente en situación
avanzada y terminal (Plan Nacional de Cuidados Paliativos, 2001). La garan-
tía de este derecho es una actividad fundamental del tratamiento del cáncer y
por tanto una responsabilidad del Sistema Nacional de Salud. Siguiendo los
últimos desarrollos de la bioética moderna y la normativa reciente (Ley
42/2002, de Autonomía del paciente), el eje de toda intervención paliativa ha
de pivotar sobre el propio paciente, quien a priori es un sujeto autónomo ca-
paz de tomar decisiones sobre su proyecto vital.

FIGURA 3.3. MODELO INTEGRAL DE CUIDADOS PALIATIVOS
PROPUESTO POR LA OMS

Fuente: WHO, 1990.

El modelo de atención debe reunir las siguientes características (Plan Na-
cional de Cuidados Paliativos, 2001): integral (cubre todas las necesidades fí-
sicas, psicológicas, sociales y espirituales), integrado en la red del sistema sa-
nitario, sectorizado por áreas sanitarias, coordinado entre los niveles y
servicios de atención especializada y primaria, abierto a la coordinación con
recursos sociales y formado por equipos interdisciplinares.

La discusión sobre la cartera de servicios y la coordinación debe basarse en
las necesidades del paciente. Cada área sanitaria debería identificar y poten-
ciar sus recursos de cuidados paliativos. Un modelo idóneo contemplaría,
junto a una elevada competencia de los profesionales de especializada y pri-
maria, la presencia de equipos específicos de cuidados paliativos en hospita-
les de agudos, en centros de perfil sociosanitario y en domicilio.
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3.6.2. Estándares

Todos los pacientes con cáncer deben recibir atención paliativa durante las
fases avanzadas y terminales de la enfermedad en cualquier nivel asistencial,
incluyendo la intervención de equipos específicos de cuidados paliativos ante
situaciones de complejidad.

Las familias y/o cuidadores han de recibir la atención paliativa ajustada a
sus necesidades.

3.6.3. Objetivos

• Identificar las necesidades de pacientes y familias y establecer un plan
interdisciplinar de cuidados ante todo paciente en situación avanzada y
terminal en cualquier nivel asistencial.

• Asegurar la respuesta consensuada y coordinada entre los distintos nive-
les asistenciales de cada área sanitaria, incluyendo equipos específicos
de cuidados paliativos en hospital y domicilio.

• Desarrollar acciones de mejora continua de la calidad de los cuidados
paliativos.

• Mejorar la formación de los profesionales sanitarios en cuidados palia-
tivos.

• Potenciar la investigación en cuidados paliativos.

3.6.4. Puntos críticos

• Dificultades en el reconocimiento e identificación de la fase terminal:
sensación de fracaso, orientación predominantemente curativa de la
medicina, escaso énfasis en control de síntomas y calidad de vida.

• Escaso hábito de trabajo interdisciplinar.

• Comunicación inadecuada. Falsas expectativas de los pacientes.

• Necesidad de trabajadores sociales y profesionales de salud mental en
los equipos.
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• Excesiva presión asistencial (Benítez et al., 1999).

• Falta de disponibilidad en domicilio de algunos fármacos imprescindi-
bles (por ejemplo, midazolam) y material fungible (por ejemplo, infu-
sores para administración de medicación por vía subcutánea), de uso
exclusivamente hospitalario.

• Problemas organizativos. Entre ellos la fragmentación del cuidado con
deficiente coordinación entre niveles asistenciales, el desconocimiento
de los modelos de atención, el número reducido de programas integra-
dos de cuidados paliativos, la falta de disponibilidad de servicios especí-
ficos y la falta de camas de cuidados paliativos.

• Desgaste profesional de los equipos. Falta de reconocimiento de la cate-
goría profesional de cuidados paliativos.

• Deficiencias formativas tanto a nivel básico como intermedio y avanza-
do (SECPAL, 1999).

• Escasez de evidencias y guías de práctica clínica en medicina paliativa.

• Déficit de investigaciones en medicina paliativa.

3.6.5. Acciones

Para el objetivo número 1

• En el momento de la inclusión en programa de cuidados paliativos de un
paciente en cualquier nivel asistencial, los profesionales sanitarios registra-
rán en la historia clínica una relación de sus síntomas físicos, situación
emocional, necesidades sociales y espirituales, información y comunica-
ción; las necesidades de la familia, incluyendo la atención en el duelo y el
plan terapéutico interdisciplinar.

Para el objetivo número 2

• La Administración Sanitaria describirá el proceso asistencial, con identi-
ficación de recursos y estructuras de cuidados paliativos y de su integra-
ción por áreas sanitarias. Se definirán los equipos responsables de los
programas específicos domiciliarios y hospitalarios por área o áreas sa-
nitarias.
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• La dirección de cada hospital establecerá un circuito ágil de atención
urgente y, en su caso, ingreso de los pacientes subsidiarios de cuida-
dos paliativos.

• La dirección de cada hospital asegurará la disponibilidad de camas des-
tinadas específicamente a cuidados paliativos en hospitales generales y
centros sociosanitarios, respetando la privacidad e intimidad de pacien-
tes y acompañantes.

Como otras medidas favorecedoras de la integración de niveles, se pro-
ponen:

• Definición de la figura de un responsable coordinador de cuidados pa-
liativos en los equipos de atención primaria.

• Establecimiento de dispositivos de atención paliativa experta e intercon-
sulta telefónica durante 24 horas.

• Creación de una comisión interdisciplinar de cuidados paliativos en
cada área sanitaria cuyas misiones fundamentales serán garantizar la
continuidad asistencial y revisar los procesos asistenciales.

Para el objetivo número 3

• Promover que, dentro del Plan Nacional de Cuidados Paliativos, se cree
una comisión permanente de estudio entre las sociedades científicas
con mayor implicación para la elaboración de normas y pautas de desa-
rrollo de programas de cuidados paliativos, protocolos y guías de prácti-
ca clínica.

• Desarrollar estrategias de autocuidado de los profesionales.

• Estimular la participación del voluntariado y la coordinación con es-
tructuras de apoyo social.

Para el objetivo número 4

• Se recomienda a las autoridades académicas la inclusión de un currícu-
lum de cuidados paliativos en pregrado.
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• Los equipos específicos y servicios de oncología, con el apoyo de socie-
dades científicas y organizaciones profesionales, desarrollarán acciones
formativas básicas en cada área sanitaria.

• Las comisiones nacionales de las especialidades implicadas (por ejem-
plo, oncología médica, oncología radioterápica, hematología, medicina
de familia, medicina interna) promoverán estancias de especialistas en
formación MIR en unidades de cuidados paliativos.

• Se propone al Consejo Nacional de Especialidades el impulso del área
de capacitación específica en cuidados paliativos.

Para el objetivo número 5

• Se recomienda la inclusión de proyectos de investigación sobre cuida-
dos paliativos entre las líneas estratégicas de las agencias de investiga-
ción estatales y de las Comunidades Autónomas.

• Las autoridades sanitarias promoverán líneas de investigación que eva-
lúen el impacto de las medidas tomadas, a raíz de la puesta en marcha
del plan sobre la efectividad y eficiencia de los cuidados paliativos y so-
bre la satisfacción de pacientes y familiares.

3.6.6. Ejemplos de buenas prácticas

PROGRAMA REGIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS DE EDMONTON

Se trata de un excelente modelo integrado de cuidados paliativos con coordina-
ción entre un instituto oncológico, unidad de cuidados paliativos agudos, cen-
tros de perfil sociosanitario y atención en domicilio, con una activa partici-
pación de los equipos de atención primaria. En este programa se han
desarrollado los instrumentos de evaluación clínica utilizados en los progra-
mas modernos de cuidados paliativos. Contiene también informes de la activi-
dad asistencial, educativa e investigadora que pueden servir como modelo en la
puesta en marcha y descripción de la actividad de programas de cuidados pa-
liativos.

Fuente: www.palliative.org
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MODELO DE GUÍA PARA EL CUIDADO DE PACIENTES Y FAMILIAS.
ASOCIACIÓN CANADIENSE DE CUIDADOS PALIATIVOS

Esta guía resume un largo proceso de amplio consenso nacional entre autorida-
des sanitarias, sociedades científicas, organizaciones profesionales, gestores y
educadores. Contiene acuerdos sobre definiciones de términos habitualmente
utilizados, valores y principios y normas de práctica para guiar el cuidado del
paciente y familia. Describe ocho dominios ligados a la enfermedad y al duelo:
gestión de la enfermedad, dominio físico, dominio psicológico, dominio so-
cial, dominio espiritual, dominio práctico, cuidados del final de la vida y due-
lo. Así mismo, define las etapas básicas durante cada encuentro terapéutico,
aplicables a cada uno de estos dominios: evaluación, información, toma de de-
cisiones, planificación del cuidado, prestación del cuidado y confirmación.

Fuente: www.cpca.net

GUÍA DE CRITERIOS DE CALIDAD EN CUIDADOS PALIATIVOS. ESPAÑA

La Sociedad Española de Cuidados Paliativos se propone establecer y consen-
suar los principales criterios de calidad y buenas prácticas en cuidados paliati-
vos. Se definen 106 criterios de calidad agrupados en definiciones, estructura,
organización y procesos, que marcan un compromiso con la calidad de la aten-
ción profesional y que se espera puedan ser de utilidad a los profesionales
como base para la innovación y el desarrollo de esta área de conocimiento.

Fuente: Gómez-Batiste X, De la Mata I, Fernández M, Ferrer J, García E, Novellas A, Pas-
cual A, Picaza J, Sánchez M, Sanmartín J, Sastre P, Suñol R, Guía de criterios de
calidad en cuidados paliativos. SECPAL. FAD. Ministerio de Sanidad y Consumo,
2002.
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ATENCIÓN CONTINUADA EN UN PROGRAMA INTEGRAL DE CUIDADOS
PALIATIVOS: LA EXPERIENCIA DEL HOSPITAL DE GRAN CANARIA DR. NEGRÍN

Un servicio telefónico permanente, con un médico localizado, tiene, entre
otras ventajas, el disminuir ostensiblemente el uso del servicio de urgencias por
parte de los enfermos en situación avanzada y terminal, otrora clientes asiduos.
Un buen control de síntomas, soporte psicosocial a enfermo y familiares y un
servicio telefónico permanente hace que el enfermo muy raramente tenga que
acudir a dicho servicio. Este aspecto puede haber influido de forma muy im-
portante en que el número de urgencias atendidas en el hospital haya descendi-
do en 21.743 urgencias menos (27,95%) en cinco años. El promedio anual es
de 4.348 urgencias menos. El coste de atender una urgencia estaba establecido
en aquellos momentos en 100 euros, con lo cual estaríamos hablando de un
ahorro de 435.000 euros cada año, además del objetivo fundamental que es la
mejor calidad de vida del enfermo y familiares.

Al médico de guardia le pueden llamar desde la planta de hospitalización o de
cualquier otra planta del hospital, pero también directamente desde sus casas
los enfermos que están siendo atendidos en el programa de asistencia domici-
liaria. La mayoría de las veces se puede resolver el problema por teléfono (ajus-
te de una dosis, resolver una duda, apoyo emocional, etc.) sin necesidad de
movilizar al enfermo o a otros recursos sanitarios. Cuando se imponga el ingre-
so del enfermo, se hará directamente desde su domicilio a la planta sin pasar
siquiera por el servicio de urgencias.

Fuente: Gómez Sancho M., «Sistemas integrales de alta cobertura: la experiencia de Las
Palmas de Gran Canaria (España)», en Gómez Sancho M (ed.), Medicina Palia-
tiva en la Cultura Latina. Madrid: Arán, 1999, 1243-1256.

SERVICIO DE ATENCIÓN AL CUIDADOR FAMILIAR EN LA COMUNIDAD.
CASTILLA Y LEÓN

Incluido en la cartera de servicios de atención primaria de Sacyl, que es el Servi-
cio Regional de Salud de Castilla y León, en el año 2003. Este servicio se pone
en marcha con el objetivo general de mejorar la calidad de vida relacionada
con la salud de los cuidadores familiares y con otros objetivos específicos,
como incrementar la capacitación en cuidados, disminuir la incidencia y preva-
lencia del síndrome del cuidador, favorecer la autoayuda en una dinámica de
grupo y promover la participación comunitaria.

La información del pilotaje de este servicio, actividades que incluye, indicado-
res, normas técnicas mínimas... se pueden consultar en: Servicio de Coordina-
ción Sociosanitaria. Dirección General de Planificación y Ordenación. Conseje-
ría de Sanidad de Castilla y León.
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PROGRAMA PILOTO OMS DE CUIDADOS PALIATIVOS EN CATALUÑA

En 1989 se elaboró un programa formal de desarrollo de los cuidados paliati-
vos en Cataluña, basado en los principios de programa de salud pública, y con
objetivos de cobertura, equidad, calidad y referencia. Las medidas consistieron
en la implementación de recursos específicos (con una concepción global y
sectorizada), la formación, la accesibilidad de los opioides y la legislación y es-
tándares de calidad, con propuestas de indicadores de seguimiento.

Los resultados en el 2001 muestran un n.º de 133 equipos (60 equipos domici-
liarios, 52 unidades —cerca de 550 camas— y 31 equipos hospitalarios), con
una cobertura cercana al 70% para enfermos de cáncer, una tasa de 84 ca-
mas/millón de habitantes, más del 95% de accesibilidad geográfica, diversidad
de recursos en cuanto a su ubicación, y un incremento notable del consumo de
opioides (de 3,5 kg/millón habitantes en 1989 a más de 17 en 1998).

La importancia de esta experiencia radica en que se trata de un programa piloto
formal de la Organización Mundial de la Salud que ha demostrado resultados
a 10 años.

Fuente: Gómez-Batiste X, Porta J, Tuca A et al., Spain: The WHO Demonstration Project on
Palliative Care Implementation in Catalonia: results at 10 years. J. Pain Symptom
Manage, 2002 24(2), 239-44.
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3.7. SISTEMAS DE INFORMACIÓN

3.7.1. Antecedentes

La información existente actualmente sobre cáncer está relacionada, fun-
damentalmente, con diversos estudios y análisis acerca de:

1. Factores de riesgo.

2. Mortalidad.

3. Incidencia y estimaciones sobre prevalencia.

4. Supervivencia.

5. Morbilidad atendida hospitalaria.

6. Atención y manejo clínico.

7. Coberturas de programas detección precoz.

8. Recursos asistenciales.

Como referencia, contamos con los siguientes planes o programas de in-
tervención integral sobre cáncer existentes en España:

• Plan integral oncológico de Andalucía 2002-2006.

• Estrategia regional contra el cáncer en Castilla y León 2002-2004.

• Plan director de oncología en Cataluña 2001-2004.

• Plan oncológico de Galicia 2002-2005.

• Plan oncológico de Navarra 2001.

• Plan oncológico de la Comunidad Valenciana 2002-2006.

No existe, sin embargo, para ciertos aspectos, información de ámbito na-
cional que, a su vez, sea representativa para cada Comunidad Autónoma.
Tampoco se cuenta con estudios sistematizados suficientes que relacionen ac-
ciones y resultados de un modo global. En algunos casos, además, la informa-
ción existente no está suficientemente homogeneizada ni es de fácil acceso,
por lo que la utilidad de ciertos datos se ve limitada.
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En definitiva, existe información diversa y dispersa, no existiendo un au-
téntico sistema de información sobre cáncer, que deberá construirse al tiempo
que se desarrolla la propia Estrategia del Cáncer del SNS.

Se adjuntan, no obstante, al final del capítulo, diversas fuentes de infor-
mación que pueden ser utilizadas con carácter general, con el objetivo de
aprovechar al máximo lo existente, si bien será necesario abordar nuevos siste-
mas de recogida de datos y la mejora de los actuales.

En el ámbito internacional existen como referentes las recomendaciones
del III Plan de Acción de Europa Contra el Cáncer para el período 1996-
2000, a nivel de la Unión Europea. Así mismo, a la hora de establecer indica-
dores, se cuenta con la referencia de los incluidos en el proyecto EUROCHIP
(European Cancer Health Indicator Project), igualmente a nivel de Unión
Europea.

Existen sin embargo, en general, escasas referencias respecto a indicadores
concretos utilizados en los planes de actuación frente al cáncer, ya sean éstos
autonómicos o de otros países. En la mayoría de ocasiones no se explicitan
los indicadores específicos para su medición, y en otras, los indicadores exis-
tentes están principalmente ligados al seguimiento operativo, muy concreto,
de la puesta en marcha de la Estrategia del Cáncer.

Por todo lo anterior, será necesario acometer el sistema de información de
la presente Estrategia del Cáncer del SNS en varias fases. Primero, realizar un
avance de aquellos indicadores que se consideran prioritarios y que constitu-
yen la propuesta contenida en este capítulo. A continuación, dada la comple-
jidad existente para la introducción de algunos de ellos, deberá abordarse su
definición concreta y las estrategias para su obtención. Por último, analizar la
conveniencia de introducir nuevos indicadores conforme los sistemas de re-
gistro avancen, probablemente unidos a la extensión en el uso de herramien-
tas informatizadas que simplifiquen la recogida de los datos.

3.7.2. Estándares

El sistema de información de la Estrategia del Cáncer en el SNS evaluará su
impacto sobre la salud de la población y monitorizará el grado de consecu-
ción de los objetivos planteados.
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3.7.3. Objetivos

• Evaluar si la Estrategia del Cáncer, en su conjunto, es efectiva para el lo-
gro de sus objetivos.

• Evaluar cada una de las grandes áreas de intervención incluidas en la Es-
trategia del Cáncer.

• Orientar la introducción de medidas correctoras en caso de que las ac-
ciones no se acompañen de los resultados esperados.

• Sentar las bases para la generación de un sistema de información integrado
que incluya la estandarización de los informes anatomopatológicos.

3.7.4. Puntos críticos

El sistema de información que se diseñe debe, asimismo, solventar los
puntos críticos que han sido identificados como prioritarios en el momento
actual, relacionados con carencias y problemas de disponibilidad de informa-
ción, algunos de los cuales pueden incidir de manera directa en las posibilida-
des de obtención de los indicadores propuestos más adelante.

Los puntos principales que han sido identificados como críticos son los si-
guientes:

• Los registros poblacionales de cáncer existentes en el momento actual,
que permiten conocer aspectos esenciales de este problema de salud
—como son los relacionados con la magnitud del problema y su evolu-
ción, la distribución espacial de la incidencia y supervivencia o la eva-
luación clínica más específica—, no están suficientemente dotados, ge-
nerando retrasos y mermando posibilidades de explotación de la
información. Además, su cobertura territorial es parcial, no pudiendo
conocerse todos estos aspectos en diversas zonas geográficas. Son defici-
tarias, incluso, Comunidades Autónomas completas, pudiendo identifi-
carse, además, áreas geográficas que por su situación ambiental requeri-
rían de un registro de cáncer de población.

• No se tiene acceso a la información que proporciona el Índice Nacional
de Defunciones, que incluye la relación de fallecidos, y que puede facili-
tar la obtención de los indicadores de supervivencia por cáncer.
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• No se tiene acceso de forma reglada ni sistemática, desde el sistema sa-
nitario, a la información de causa de muerte individualizada.

• No existe información clara y accesible respecto de la exposición labo-
ral a sustancias cancerígenas ni, en general, a datos de exposición am-
biental.

• No se dispone de datos sistemáticos que permitan relacionar la supervi-
vencia en los distintos tipos de cáncer con los diversos tipos de interven-
ciones y procedimientos clínicos aplicados.

• No existe una integración de los sistemas de recogida de información
existentes en los diferentes ámbitos asistenciales, ni entre Administra-
ciones que intervienen en este problema. Todo ello supone una impor-
tante pérdida de potencialidad a la hora de realizar explotaciones de los
datos y conducen al consiguiente desperdicio de esfuerzos, en parte por
no estar normalizados.

• Hay un déficit en el registro de datos relacionados con las consultas ex-
ternas de los hospitales y con la atención primaria de salud, lo que pro-
duce dificultades en el registro de los cánceres que no requieren ingreso
para su diagnóstico y tratamiento.

• No existe información suficiente sobre los registros hospitalarios de cán-
cer existentes, ni desde el punto de vista de su extensión ni por el grado
de normalización o no de los criterios y normas de recogida de los datos.

3.7.5. Acciones

• Promover la mejora y extensión de los registros poblacionales de cáncer,
de forma que permitan cubrir, con suficiente calidad y representativi-
dad, aquellos aspectos y territorios deficitarios en el momento actual.

• Poner en marcha los mecanismos que permitan el acceso a los datos
que proporciona el Índice Nacional de Defunciones.

• Promover el desarrollo de los mecanismos legales que permitan al sec-
tor sanitario acceder a la información de causas de muerte de manera
individualizada.
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• Promover la creación y mejora de sistemas de registro de exposiciones
ambientales a sustancias potencialmente cancerígenas, con especial
atención a las de ámbito laboral.

• Realizar un diagnóstico de situación de los registros hospitalarios de cán-
cer para, a partir de dicho conocimiento, poder trabajar una propuesta
acerca de qué datos básicos deben ser comunes y estar normalizados.

• Acometer de forma consensuada el diseño y puesta en marcha de la re-
cogida codificada de datos diagnósticos y terapéuticos en pacientes on-
cológicos no hospitalizados (a nivel de consultas externas hospitalarias
y consultas ambulatorias), de forma que se complemente la informa-
ción procedente de los pacientes ingresados.

• Facilitar el SNOMED-CT y promover su uso como sistema de clasifica-
ción y codificación de los diagnósticos anatomopatológicos en todos
los hospitales, así como en todos los laboratorios de anatomía patológi-
ca situados fuera de hospitales.

• Potenciar los mecanismos que posibilitan la interrelación e integración
de información, para que ésta pueda ser compartida y puesta en común.
Por un lado, bajo el criterio de complementariedad de los datos recogi-
dos y, por otro, de forma que permita la comparabilidad en aquellos ca-
sos en que no existan criterios comunes.

• Promover que, a la hora de desarrollar los sistemas de recogida local de
datos, se tenga en cuenta la compatibilidad, tanto de criterios técnicos
como tecnológicos, en los procesos de informatización clínica de los di-
versos ámbitos asistenciales.

Niveles de evaluación y niveles de análisis

Se han establecido dos niveles a la hora del diseño y construcción de
los indicadores de seguimiento y evaluación de la Estrategia del Cáncer
del SNS.

El primer nivel afecta a los criterios y procedimientos de seguimiento y
evaluación que permitan conocer si la Estrategia del Cáncer, en su conjunto,
es efectiva para el logro de sus objetivos.
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El segundo nivel afecta esencialmente al desarrollo de cada una de las
áreas de intervención propuestas en la Estrategia del Cáncer, por incluir accio-
nes singulares que poseen sus propias referencias, procedimientos y técnicas
metodológicas según sus características específicas.

Por otro lado, a la hora de explotar y analizar la información, se tendrá en
cuenta:

Nivel del SNS: se deben obtener, analizar e interpretar un número reduci-
do de indicadores, extraídos de las siete áreas de intervención, centrados en la
evaluación del desarrollo de la Estrategia del Cáncer (extensión, cobertura y
algunos resultados intermedios) y, a medio plazo, en el análisis de la tenden-
cia de la morbimortalidad por cáncer. Es en este nivel donde probablemente
se cuente con el suficiente número de datos como para demostrar tendencias
en un plazo razonable de tiempo.

Nivel de las Comunidades Autónomas: en cada servicio de salud se nece-
sitará conocer el funcionamiento de la Estrategia del Cáncer desde una pers-
pectiva más detallada, a través de una gama más amplia de indicadores que va-
loren cada una de las siete áreas. Muchos de ellos se relacionarán con los
recursos destinados y los procesos puestos en marcha, así como con determi-
nadas medidas de resultado, fundamentalmente intermedios.

No se incluye aquí, en general, el nivel de centro y de profesional, por
considerar que la monitorización aún más detallada del proceso de atención
que este nivel añadiría no es pertinente que sea evaluado por la Estrategia del
Cáncer.

3.7.6. Indicadores

A la hora de establecer los indicadores específicos de seguimiento de la Es-
trategia del Cáncer, la primera tarea es la de delimitar claramente qué es posi-
ble medir de modo inmediato y qué requiere de nuevos sistemas de recogida
de datos. Sin embargo, un recorrido por los distintos puntos críticos hace ver
la dificultad de esta tarea. La actual diversidad de fuentes con posibles crite-
rios no homogéneos, la necesidad de armonizar la información y utilizar da-
tos estandarizados y el hecho de tener que abordar registros o explotaciones
nuevas hacen que se requiera de una cuidadosa concreción de los términos
utilizados para la construcción de cada indicador.
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Deberá tenerse en cuenta que aquellos criterios que están ya estandariza-
dos a nivel europeo (incluidos en EUROCHIP), habrán de ser los utilizados
para las definiciones de los indicadores correspondientes. Ello asegurará la
comparabilidad en estos aspectos con otros países de nuestro entorno y glo-
balmente con Europa. En el resto de los casos, será preciso igualmente estan-
darizar la información a nivel nacional.

Para todo ello, resulta imprescindible, previamente al desarrollo del
sistema de información que se plantea en la presente Estrategia del Cán-
cer, establecer una única definición de cada numerador y denominador
con los que se construyan los indicadores y determinar los niveles previs-
tos de desagregación. Junto con ello, es importante aclarar las fuentes de
obtención de información en cada caso y la temporalidad, que será fijada
en función de la disponibilidad de obtención de los datos y/o de los pla-
zos en que se prevé que tarde en manifestarse el efecto que se pretende
medir. Igualmente, se abordará la estandarización de los informes de ana-
tomía patológica.

Los ítems que se pretenden evaluar, y que se relacionan a continuación,
suponen un pequeño exponente de la amplia gama de indicadores y aspectos
susceptibles de ser evaluados y que los distintos grupos de trabajo han plan-
teado. Algunos de ellos no han sido finalmente incluidos debido a importan-
tes problemas de factibilidad, y otros, por considerar que forman parte de un
seguimiento de ámbito local, ligado a la evaluación de criterios de calidad del
proceso asistencial, que compete más a los ámbitos locales de atención sanita-
ria y/o de gestión. Se incluyen, no obstante, algunos indicadores de proceso,
que puedan ser de utilidad al seguimiento general del grado de avance de la
implantación de la Estrategia del Cáncer.

Ahora bien, tan importante como la determinación precisa de los indi-
cadores es tener garantía de que se cuenta con los datos necesarios para su
construcción y que éstos reúnen el nivel de calidad suficiente. Posibilitar la
evaluación del proceso de atención va ligado de forma inseparable al ade-
cuado registro en las historias clínicas. Pese a parecer obvio, se quiere resal-
tar este aspecto, ya que solamente a través de la mejora de la calidad de las
propias historias clínicas será posible contar con los datos precisos para mu-
chos indicadores, ya sean evaluados a nivel local o formen parte de los aquí
propuestos.
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Medición del impacto

Prevención primaria

«Reducir la prevalencia de los factores de riesgo y la
incidencia del cáncer mediante la adopción de medidas
de promoción y protección de la salud y prevención de
la enfermedad».

INDICADORES

Tasa de mortalidad por cáncer, global y por tipos
de cáncer y por género, estandarizadas por edad*.

Años potenciales de vida perdidos por grupos
de tumores, por edad y género.

Tasas de incidencia por grupos de tumores y
grupos de edad y género*.

Tasas de supervivencia poblacional observada y
relativa a 1, 3, 5 años (por grupos de tumores y
género)*.

Prevalencia de tabaquismo* y tasas de abandono.

Prevalencia de exposición pasiva al humo de ta-
baco*.

Consumo de alcohol*.

Prevalencia de sobrepeso y obesidad*.

Consumo de frutas y verduras*.

Grado de actividad física*.

Nivel de conocimiento por la población de fac-
tores de riesgo y medidas de protección frente a
los mismos (ejemplo: consumo de fibra, protec-
ción solar y otros).

Grado de exposición ocupacional a carcinóge-
nos reconocidos por la IARC*.

Exposición ambiental a PM10 y otras sustan-
cias*.

FUENTES

Estadística de defuncio-
nes - INE.

Registros poblacionales
de cáncer.

Registro Nacional de Tu-
mores Infantiles.

Índice Nacional de De-
funciones - MSyC.

Encuesta Nacional de Sa-
lud/Encuestas de salud de
las CC.AA.

Panel de consumo alimen-
tario del MAPA/Encuesta
Nacional de Nutrición y
Alimentación EPF-INE.

Plan Nacional sobre Dro-
gas - Ministerio de Sani-
dad y Consumo.

Barómetro sanitario.

Sistemas de información
medioambiental de las Co-
munidades Autónomas.

Registro estatal de emisio-
nes y fuentes contaminan-
tes - EPER España - Minis-
terio de Medio Ambiente.
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Detección precoz

«Toda la población tendrá acceso a programas e inter-
venciones de detección precoz, específicas según sus
propias características, que permitan disminuir su ries-
go de morbi-mortalidad en relación con aquellos tu-
mores para los que se ha demostrado la eficacia y efec-
tividad de las mismas».

«No se realizarán intervenciones de cribado ni con ca-
rácter individual ni poblacional que no hayan demos-
trado científicamente su eficacia».

INDICADORES

Porcentaje de mujeres asintomáticas con ma-
mografía en los dos años anteriores según gru-
pos de población diana*.

Porcentaje de mujeres a las que se ha realizado
una citología en los 3/5 años anteriores según
grupos de edad recomendados*.

Tasa de oferta (cobertura teórica) de los progra-
mas organizados de detección precoz de cáncer
de mama.

Tasa de participación (cobertura efectiva) en di-
chos programas.

Porcentaje de tumores localizados del total de
cánceres de mama detectados*.

Incidencia de cánceres de intervalo*.

Existencia de programas de captación activa y
seguimiento organizado de grupos de pobla-
ción de riesgo elevado de cáncer colorrectal.

FUENTES

Encuesta Nacional de Sa-
lud.

Programas de detección
precoz de cáncer de mama
de las CC.AA.

Programas de captación
de grupos de riesgo de
cáncer colorrectal de las
CC.AA.
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Atención al adulto

«Independientemente de su lugar de residencia, todo
paciente con sospecha clínica fundada de cáncer debe
tener acceso en un tiempo razonable a una prueba que
confirme o descarte la patología, en un centro sanita-
rio. Este proceso de confirmación de la sospecha clínica
deberá ser efectuado mediante circuitos prioritarios de
acceso a las pruebas diagnósticas».

«En el caso de resultado confirmatorio, el proceso diag-
nóstico posterior debe ser realizado en un centro que
disponga de los recursos y técnicas necesarias de labo-
ratorio, radiología y anatomía patológica, y con una ca-
pacidad suficiente para garantizar que todo paciente
diagnosticado de cáncer disponga en el tiempo adecua-
do de un estudio de extensión de calidad».

«Todo paciente diagnosticado de cáncer deberá dispo-
ner de un plan terapéutico global y personalizado pla-
nificado en su totalidad».

«Todo paciente diagnosticado de aquellos tipos de cán-
cer de baja frecuencia o que requiera de una técnica te-
rapéutica de elevada complejidad, será remitido a un
hospital que tenga la suficiente experiencia para garan-
tizar los mejores resultados clínicos».

«Los pacientes diagnosticados de cáncer deben tener
acceso a una atención oncológica de calidad».

«Los pacientes diagnosticados de cáncer deben tener
acceso a la información precisa para participar más ac-
tivamente, si así lo desean, en la gestión de su propio
proceso».

INDICADORES

Mapa de servicios de alta especialización, de re-
ferencia para el conjunto del SNS.

Número de equipos de radioterapia, TAC, PET y
RNM por millón de habitantes*.

Porcentaje de hospitales de agudos con comi-
sión de tumores.

Mediana y rango del intervalo entre la sospecha
y el diagnóstico confirmado.

Mediana y rango del intervalo entre el diagnós-
tico confirmado y el primer tratamiento*.

Porcentaje de pacientes con plan terapéutico
global, con constancia en historia clínica.

Supervivencia según estadío en el momento del
diagnóstico.

Gasto total de antineoplásicos* (consumo hos-
pitalario y receta) ajustado por población.

Porcentaje de tratamientos conservadores en
cáncer de mama y cáncer de laringe.

Porcentaje de pacientes tratados según las mejo-
res prácticas* (en ciertos tumores selecciona-
dos).

FUENTES

Catálogo Nacional de
Hospitales.

Estadística de Estableci-
mientos Sanitarios con
Régimen de Internado.

Estudios específicos sobre
demoras.

Registros hospitalarios de
tumores.

Estudios específicos sobre
historias clínicas.

Registros poblacionales
de cáncer.

Sistema de información
(SI) de consumo farma-
céutico de receta médica -
DGFyPS.

SI de farmacia hospitala-
ria.

CMBD.
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Atención a niños y adolescentes

«Todo niño y adolescente diagnosticados de cáncer de-
berán recibir atención completa, integral y multidisci-
plinaria y tener acceso a los protocolos diagnósticos y
terapéuticos nacionales e internacionales actuales».

«Se debe garantizar la atención del niño en unidades
multidisciplinares de oncohematología pediátrica que
cuenten con los requerimientos de la Sociedad Interna-
cional de Oncología Pediátrica».

«El niño y el adolescente curados de un cáncer deben
poder llegar a ser adultos con una vida normal, integra-
da en la sociedad de su tiempo. Para ello es imprescin-
dible una atención psicosocial al enfermo y su familia
desde el momento del diagnóstico».

Calidad de vida

«Todos los pacientes diagnosticados de cáncer deben
tener acceso a:

• control de las secuelas y efectos secundarios de los
tratamientos,

• atención psicológica,

• rehabilitación física,

• recursos sociales, laborales y económicos adecuados».

INDICADORES

Mapa de referencia para el SNS, de atención a
niños con cáncer, mediante unidades de onco-
hematología pediátrica (UHOP), según requisi-
tos establecidos.

Mediana y rango del intervalo entre la sospecha
y el diagnóstico confirmado.

Mediana y rango del intervalo entre el diagnós-
tico confirmado y el primer tratamiento*.

Porcentaje de niños que reciben atención psico-
lógica.

Porcentaje de hospitales con UOHP que tienen
banco de tumores.

Porcentaje de UOHP que remiten información
al Registro Nacional de Tumores Infantiles.

Valoración de la calidad de vida en los pacientes
con cáncer.

Porcentaje de pacientes que reciben apoyo
psicológico.

Porcentaje de pacientes en los que se ha notifi-
cado algún efecto adverso del tratamiento.

Porcentaje de pacientes con cirugía plástica re-
paradora de los que han sufrido cirugía radical.

FUENTES

Registro Nacional de Tu-
mores Infantiles.

Registros poblacionales
de cáncer.

Estudios específicos sobre
demoras.

Estudios específicos sobre
historias clínicas.

Estudios específicos de cali-
dad de vida en pacientes
diagnosticados de cáncer en
el último año, hace 3 años...
(corto y medio plazo).

Estudios específicos sobre
historias clínicas.

SI de incapacidad perma-
nente de las CC.AA.

SI de fármacovigilancia.
Agencia Española del Me-
dicamento y Productos
Sanitarios.
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Cuidados paliativos

«Todos los pacientes con cáncer deben recibir atención
paliativa durante las fases avanzadas y terminales de la
enfermedad en cualquier nivel asistencial».

«Las familias y/o cuidadores han de recibir la atención
paliativa ajustada a sus necesidades».

«Todos los paciente deben recibir atención paliativa ex-
perta por equipos específicos de cuidados paliativos
ante situaciones de complejidad».

INDICADORES

Existencia de un programa de atención a nivel
de Comunidad Autónoma, en el que se inclu-
yan los aspectos organizativos, funcionales y de
formación necesarios sobre cuidados paliativos.

Porcentaje de enfermos de cáncer en fase termi-
nal atendidos (cobertura efectiva del progra-
ma), sobre el total de pacientes terminales y so-
bre el total de fallecidos por cáncer.

Porcentaje de pacientes con registro en historia
clínica de evaluación inicial de necesidades del
paciente y su familia y plan terapéutico interdis-
ciplinar.

Porcentaje de pacientes que reciben radiotera-
pia paliativa*.

Consumo de morfina en DDD (posteriormente
en DHD), en enfermos terminales*.

FUENTES

Informes de CC.AA.

Estudios específicos sobre
historias clínicas.

CMBD.

SI de consumo farmacéu-
tico - DGFyPS.

Registro específico de far-
macia hospitalaria y en
atención primaria.
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Investigación

«La investigación biomédica es una actividad necesaria
para el éxito de cualquier estrategia que se proponga
mejorar la salud de los ciudadanos afectados por cán-
cer. La integración de la investigación con la práctica
clínica favorece una mayor calidad de los servicios de
salud y una mejor y más rápida implantación de los
avances científicos en la prevención, diagnóstico y tra-
tamiento de las enfermedades, así como un cuidado
más ético y eficiente de los pacientes».

«En todos los casos los estándares de calidad de la in-
vestigación sólo pueden ser garantizados mediante la
implantación de programas de seguimiento y evalua-
ción externa periódica de todas las actividades investi-
gadoras».

* Indicadores incluidos en Eurochip.

INDICADORES

Para cada línea de investigación básica, investi-
gación clínica e investigación epidemiológica o
clínico-epidemiológica:

• Publicaciones sobre cáncer en revistas cientí-
ficas a nivel internacional.

• N.º de proyectos financiados en procesos
competitivos a nivel nacional e internacional
(excluidos ensayos clínicos financiados por la
industria).

• Importe total de proyectos en procesos com-
petitivos a nivel nacional e internacional (ex-
cluidos ensayos clínicos financiados por la
industria).

• N.º de proyectos, número de pacientes e in-
versión en investigación en colaboración con
la industria biotecnológica o farmacéutica.

• Generación de patentes (para los casos de in-
vestigación básica y clínica).

FUENTES

Bases de datos, como
Medline y PubMed.

FIS - MSyC - Mapa de la
investigación biomédica
en España

Esp@cenet.

Bases de datos de la Ofici-
na de Patentes y Marcas -
MCyT.

Oficina Europea de Pa-
tentes.

Organización Mundial de
la Propiedad Intelectual.
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Repertorio de fuentes de información sobre cáncer existentes

Estadísticas de mortalidad: Datos de mortalidad por causas, totales y desa-
gregadas por sexo y grupos de edad. INE.

Registros poblacionales de cáncer: Información sistemática sobre todos los
casos de cáncer que se producen en una población definida estructural y geo-
gráficamente.

Registro Nacional de Tumores Infantiles: Registro centralizado de base hospi-
talaria, sobre pacientes de cáncer menores de 15 años de edad.

Registros hospitalarios de tumores: Información sobre todos los casos de cán-
cer atendidos en un determinado hospital.

ENS - Encuesta Nacional de Salud: Información sobre factores de riesgo que
inciden en el cáncer. MSyC.

Barómetro sanitario: Información de la opinión de los ciudadanos sobre
distintos aspectos relacionados con el sistema sanitario y con su salud. MSyC.

Programas de detección precoz de cáncer de mama de las Comunidades Autóno-
mas: Información acerca de distintos aspectos relacionados con la realización.
CC.AA.

CNH - Catálogo Nacional de Hospitales: Información sobre recursos físicos
(fundamentalmente centros hospitalarios y alta tecnología «instalada»), por
tipos de hospitales. MSyC.

EESCRI - Estadísticas de establecimientos sanitarios con régimen de internado:
Datos sobre recursos físicos «en funcionamiento» y humanos, hospitalarios y
ambulatorios. Incluye información sobre actividad y gasto en estos centros.
MSyC.

CMBD - Conjunto mínimo básico de datos: Datos sistemáticos de diagnósti-
cos al alta hospitalaria, incluyendo procedimientos efectuados. MSyC.

Sistema de información de fármacovigilancia: Información sobre efectos ad-
versos de los medicamentos, a través de un sistema de notificación específica-
mente organizado. MSyC.
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Sistema de información de consumo farmacéutico: Información sobre qué fár-
macos, en qué cuantía y a qué coste han sido prescritos mediante receta médi-
ca oficial. MSyC.

Índice Nacional de Defunciones: Información individualizada sobre falleci-
dos. MSyC.

Características, contenidos y limitaciones
de las fuentes enunciadas

• Estadísticas de mortalidad

Las estadísticas de mortalidad son de extraordinaria utilidad en la evalua-
ción del estado de salud de la población, en la vigilancia epidemiológica y en
la planificación sanitaria. El adecuado estudio de las mismas permite la obser-
vación de las tendencias y diferencias en la mortalidad por causas entre dife-
rentes grupos de población, la evaluación de diferentes programas de inter-
vención sanitaria, el establecimiento de hipótesis para la investigación
biomédica y epidemiológica y la asignación y distribución de los recursos sa-
nitarios.

Toda defunción lleva consigo la cumplimentación de tres documentos:
boletín estadístico de defunción, certificado médico de defunción y cuestio-
nario para la declaración al registro. Los tres son recogidos por el Registro Ci-
vil de la localidad donde se produce el fallecimiento. Los dos últimos quedan
archivados en dicho Registro Civil. El primero se remite a la Delegación Pro-
vincial del Instituto Nacional de Estadística y es a partir del cual se elaboran
las estadísticas de mortalidad.

El boletín estadístico de defunción recoge información del fallecido (fe-
cha de nacimiento, lugar de nacimiento, sexo, estado civil, ocupación, lugar
de residencia y fecha de defunción) y de las causas de la defunción (inmedia-
ta, intermedia e inicial o fundamental, así como otros procesos que contri-
buyeron a la muerte). Actualmente, la causa básica de defunción se codifica
siguiendo la décima revisión de la Clasificación Internacional de Enfermeda-
des (CIE).

Las múltiples aplicaciones de los estudios de mortalidad pueden estar li-
mitadas por la validez de la información obtenida a partir de la defunción de
una persona. Desde el año 1983, el Instituto Nacional de Estadística ha esta-
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blecido acuerdos de colaboración con las Comunidades Autónomas sobre las
defunciones ocurridas en su ámbito territorial. Si bien, al principio, el espíritu
de estos acuerdos respondía fundamentalmente a la necesidad de acelerar la
obtención de los datos, y concretamente los trabajos de codificación de la
causa de muerte, actualmente estos acuerdos responden al objetivo básico de
mejorar la calidad de la información.

• Registros de cáncer

Los registros de cáncer son parte esencial de cualquier programa racional
de control del cáncer. Su importancia para la investigación epidemiológica, la
planificación, la evaluación de los servicios y la propia asistencia de los pa-
cientes se ha traducido en un considerable desarrollo de los registros en el
mundo.

Un registro de cáncer se puede definir como «el proceso de recogida conti-
nua y sistemática de información sobre la frecuencia y las características de las
neoplasias notificables, con el objetivo de ayudar a evaluar y controlar el im-
pacto del cáncer en la comunidad».

Un registro de cáncer se puede poner en marcha para cubrir diversos obje-
tivos, lo que condiciona la existencia de diferentes clases de registros, e impli-
ca, a su vez, diferencias en el ámbito de recogida de datos, en las fuentes utili-
zadas y en la cantidad y tipo de información recogida.

El objetivo de un registro de cáncer de base poblacional es recoger todos
los casos de cáncer que surgen en una población definida, que por lo gene-
ral está geográficamente marcada por límites administrativos. Los registros
de cáncer de base poblacional son un instrumento epidemiológico para me-
dir la frecuencia del cáncer, su distribución entre diferentes grupos de po-
blación y las variaciones que de su incidencia se producen en el tiempo.
Igualmente, desempeñan un papel esencial en la evaluación de la efectivi-
dad de acciones preventivas, y específicamente de los programas de detec-
ción precoz masiva de cáncer. Además, este tipo de registros supone la base
para el diseño de estudios epidemiológicos descriptivos y analíticos, y se
han constituido en uno de los instrumentos más valiosos para la investiga-
ción de hipótesis etiológicas y estudios de factores de riesgo y factores pro-
tectores que determinan la variabilidad de la distribución del cáncer en las
poblaciones.
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El avance en el conocimiento de la incidencia del cáncer en España se
debe a la sucesiva puesta en funcionamiento de un conjunto de registros de
cáncer de base poblacional que, desde los años sesenta, se han ido implantan-
do con cobertura provincial o autonómica. Estos registros cubren en la actua-
lidad a más del 25% de la población española, y su distribución geográfica su-
ministra una valiosa información sobre la variabilidad de la incidencia de esta
enfermedad a nivel nacional.

En España se contabilizan 14 registros de base poblacional generales en ple-
no funcionamiento: Albacete, Asturias, Canarias, Cantabria, Cuenca, Girona,
Granada, Mallorca, Murcia, Navarra, País Vasco, La Rioja, Tarragona y Zaragoza.

Los registros de cáncer poblacional han alcanzado en España cierto grado
de homogeneidad, así como gran consistencia y calidad, si bien algunos son
de muy reciente creación.

Por registro de cáncer de base hospitalaria se entiende un sistema de infor-
mación que recoge, continuada, sistemática y exhaustivamente, un conjunto
normalizado de datos básicos sobre la frecuencia y características de cánceres
registrables en los pacientes de un hospital, cualesquiera que sean la proce-
dencia geográfica y los servicios o unidades del hospital con los que han con-
tactado dichos pacientes. El registro de cáncer de base hospitalaria es un ins-
trumento informativo indispensable para monitorizar todos los casos de
cáncer diagnosticados o tratados en el centro, al servicio de todos los profesio-
nales y órganos implicados en la asistencia, con el objetivo de facilitar las ta-
reas de evaluación precisas para garantizar los estándares y calidad de aquélla.

En este sentido, los registros de cáncer de base hospitalaria son un ele-
mento necesario para hacer efectivo el derecho de todo enfermo de cáncer a
una asistencia igual, con la máxima calidad posible, independientemente del
tipo de cáncer que pueda padecer, de los servicios responsables de su aten-
ción, de su procedencia o de la vía de derivación por la que ha llegado al cen-
tro. A su vez, los resultados de los registros de cáncer de base hospitalaria sig-
nifican un recurso para la gestión, la investigación y la docencia. El registro
hospitalario puede ser una de las fuentes de información del registro de cán-
cer de base poblacional.

El Registro Nacional de Tumores Infantiles (RNTI) se crea en 1980, como
resultado de la colaboración entre la Sección de Oncología de la Asociación
Española de Pediatría y el Instituto de Estudios Documentales e Históricos so-
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bre la Ciencia (CSIC-Universidad de Valencia). Es un registro de cáncer de
base hospitalaria que recoge información de pacientes menores de 15 años de
edad. Su objetivo es mejorar el conocimiento de las dimensiones y caracterís-
ticas del cáncer infantil y de la supervivencia de estos pacientes, así como con-
tribuir al desarrollo de la investigación clínica y epidemiológica, de la preven-
ción y de la asistencia.

• Encuesta Nacional de Salud

El Ministerio de Sanidad y Consumo inicia en el año 1987 la Encuesta Na-
cional de Salud de España, que ha tenido su continuidad en los años 1993,
1995, 1997, 2001 y 2003. Excepto las correspondientes a 1995 y 1997, permi-
ten desagregar la información a nivel autonómico.

La Encuesta Nacional de Salud de España es una investigación dirigida a la
población que permite obtener información sobre la percepción que la pobla-
ción española tiene sobre su estado de salud, y relacionar morbilidad declara-
da, utilización de servicios sanitarios y hábitos de vida entre sí, y con determi-
nadas características sociodemográficas y geográficas. El conocimiento de la
distribución de estas variables facilita el reconocimiento de necesidades y la
asignación de recursos sanitarios.

Para la recogida de información se utilizan dos modelos de cuestionario:
uno, dirigido a la población infantil (menores de 16 años), contestado por la
madre o padre del niño/a, y que no incluye variables referentes a estilos de
vida; otro, dirigido a la población adulta que el entrevistado contesta en nom-
bre propio, y que recoge la información estructurada en cuatro bloques: mor-
bilidad percibida, utilización de servicios sanitarios, estilos de vida y caracte-
rísticas personales y sociodemográficas.

Entre la información sobre estilos de vida se incluyen factores de riesgo
del cáncer, como consumo de tabaco, consumo de alcohol, ejercicio físico y
frecuencia de consumo de determinados alimentos; y entre las características
personales se recogen el peso y la talla autodeclarados, que permiten calcular
el índice de masa corporal.
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• Barómetro sanitario

El barómetro sanitario es un estudio de opinión que viene realizando el
Ministerio de Sanidad y Consumo desde 1993. Su realización permite:

• Conocer la percepción que los ciudadanos tienen de los servicios sanita-
rios públicos.

• Conocer la opinión de los ciudadanos sobre medidas vinculadas a obje-
tivos de la política sanitaria.

• Conocer la penetración real de campañas informativas.

• Obtener información sobre el grado de conocimiento o las actitudes de
los ciudadanos hacia problemas de salud específicos.

• Reevaluar y conocer la evolución de la opinión pública sobre aspectos
analizados en el pasado.

Los resultados del estudio se obtienen mediante la aplicación de un cues-
tionario estructurado que se administra de manera personalizada en el domi-
cilio del encuestado, independientemente de que éste haya utilizado o no los
servicios públicos, ya que la encuesta se dirige a la población en general. Este
cuestionario tiene dos partes diferenciadas:

• Una parte fija, que analiza los aspectos relacionados con el grado de
interés que suscita la sanidad en relación con otras políticas públicas,
valoraciones relativas al funcionamiento del Sistema Nacional de Sa-
lud en general y de los servicios sanitarios públicos en particular, tipo
de aseguramiento sanitario, valoración de la accesibilidad, trato y ca-
pacidad técnica en los servicios públicos de atención primaria, aten-
ción especializada (consultas y hospitalización) y atención a la urgen-
cia, así como conocimiento y valoración de listas de espera, entre
otros aspectos.

Dentro de esta parte fija se incluyen, asimismo, un conjunto de varia-
bles de clasificación de carácter sociodemográfico, que permiten cono-
cer la influencia de factores como el género, la edad, la actividad, el ni-
vel de estudios, de renta o el tamaño del hábitat, en la satisfacción con
los servicios sanitarios públicos.
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• Una parte variable, cuyo objetivo es explorar de manera puntual otras
dimensiones consideradas de interés, tales como valoración de medidas
adoptadas o a adoptar, impacto de campañas informativas, actitudes
frente a diferentes aspectos relacionados con la salud, etc.

• Programas de detección precoz de cáncer de mama

La detección precoz de cáncer consiste en la aplicación de una prueba rela-
tivamente sencilla y aceptable a un grupo de población asintomática defini-
do, de forma que permita clasificar a cada mujer como probable o improba-
ble enferma de cáncer, o con riesgo de adquirir la enfermedad.

Desde 1990, con la puesta en marcha del programa de Navarra, se han ido
implantando sucesivamente programas de detección precoz de cáncer de mama
en todas las Comunidades Autónomas, cuyos sistemas de información incluyen
indicadores útiles para la evaluación de la Estrategia del Cáncer del SNS.

• Catálogo Nacional de Hospitales

Tiene su origen en la Ley de Hospitales de 21 de julio de 1962 y, con algu-
nas interrupciones, viene publicándose anualmente desde entonces. Se nutre
de información proporcionada por las Consejerías de Sanidad de cada una de
las Comunidades Autónomas y por el Ministerio de Defensa.

Tiene como objetivo ofrecer información básica de los centros sanitarios
destinados a la asistencia especializada y continuada de pacientes en régimen de
internado, cuya finalidad es el diagnóstico y/o tratamiento de los enfermos in-
gresados en el mismo, así como la atención a pacientes de forma ambulatoria.

Incluye información sobre la finalidad asistencial, dependencia funcional
y patrimonial, dotación de camas instaladas y la existencia de conciertos y
acreditación docente, todo ello a 31 de diciembre de cada año.

• Estadísticas de establecimientos sanitarios con régimen de internado

Estadística implantada por una Orden de la Presidencia del Gobierno de
18 de mayo de 1973, editada anualmente por el INE hasta 1995 y por el Mi-
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nisterio de Sanidad y Consumo desde 1996. En su elaboración colaboran las
Comunidades Autónomas, que recogen la información a través de sus Conse-
jerías de Salud.

Los objetivos que pretende cubrir son: a) suministrar información, con pe-
riodicidad anual, sobre la actividad asistencial, económica y docente de los
centros hospitalarios, así como de la dotación de personal, capacidad y régi-
men económico en que son atendidos los enfermos ingresados; b) conocer el
número de centros dedicados a cada finalidad asistencial y su dependencia ju-
rídica, y c) proporcionar una serie de datos económicos del sector hospitala-
rio, para integrarlos en las cuentas nacionales.

Desde el año 1972, fecha a la que se refiere la primera monografía publica-
da, esta estadística ha sido objeto de sucesivas modificaciones. La última refor-
ma ha sido como consecuencia de los cambios producidos en el sistema sani-
tario público, en especial la nueva estructura de atención especializada, que
unifica el hospital con los centros de especialidades de él dependientes.

• CMBD al alta hospitalaria. Conjunto mínimo básico de datos

Es un sistema de información que recoge datos de todas las altas, si bien
no está aún implantado en el 100% de los hospitales (aunque actualmente lo
está ya en el 98% de los hospitales de agudos públicos y en el 30% de los pri-
vados) y su grado de desarrollo es variable (en hospitales públicos de agudos
recoge más del 98% de las altas de manera codificada). En ambos casos, tanto
el número de hospitales participantes como el grado de exhaustividad de la
codificación están progresivamente en aumento.

Esta fuente proporciona además información sobre procedimientos diag-
nósticos y terapéuticos empleados, lo que es un importante valor añadido al
permitir evaluar desigualdades en la asistencia sanitaria recibida.

• Sistema de información de fármacovigilancia

La Red Nacional de Fármacovigilancia cuenta con un sistema de detección
en el que, de manera normalizada, siguiendo protocolos al efecto, los profe-
sionales sanitarios y los propios productores tienen que poner en conoci-
miento del Ministerio de Sanidad y Consumo aquellas reacciones secundarias
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y efectos adversos producidos en los pacientes que consideren que pueden es-
tar relacionados con un determinado medicamento.

• Sistema de información de consumo farmacéutico

El Ministerio de Sanidad y Consumo es el responsable de integrar la infor-
mación sobre medicamentos consumidos a través de receta médica, proce-
dente de todas las Comunidades Autónomas y que tiene como objetivo ela-
borar la factura farmacéutica y conocer los términos de la prestación
farmacéutica.

Este sistema contiene datos cuantitativos y cualitativos de la prescripción,
de forma que permite extraer, entre otras posibilidades, información sobre las
especialidades farmacéuticas consumidas, los principios activos que las inte-
gran y los grupos terapéuticos a los que pertenecen. Dispone de datos sobre
consumo, tanto en número de unidades (recetas y envases) como en importe
económico, de manera que se pueden obtener a partir de ello diversos indica-
dores relacionados con la prescripción de los medicamentos.

• Índice Nacional de Defunciones

Se crea por Orden del Ministerio de Presidencia en el año 2000 y se en-
cuentra en fase de puesta en marcha. Se considera que puede constituir una
valiosa herramienta para ayudar a la obtención de indicadores de superviven-
cia, así como a la investigación epidemiológica, al aportar, de forma comple-
mentaria a otras fuentes directas, el dato de mortalidad al seguimiento de
cohortes específicas.

Presenta, no obstante, la limitación importante de no contener la causa de
la defunción.
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3.7.7. Ejemplos de buenas prácticas

LOS REGISTROS DE CÁNCER DE POBLACIÓN EN ESPAÑA

En España existen 12 registros de cáncer de población cuya calidad ha sido acredi-
tada por la Agencia Internacional de Investigación sobre el Cáncer (IARC/OMS),
previamente a la inclusión de sus datos sobre incidencia en las sucesivas ediciones
de la serie Cancer Incidence in Five Continents (1). Estos registros —Albacete, Astu-
rias, Cuenca, Girona, Granada, Islas Canarias, Mallorca, Murcia, Navarra, País Vas-
co, Tarragona y Zaragoza— comprenden el 27% de la población española. En
ellos trabajan profesionales especializados en tareas diversas: la identificación de
casos que deben ser registrados, clasificación y codificación de neoplasias, procesa-
miento de la información y análisis de datos. Se emplean técnicas de trabajo y
procedimientos normalizados, se siguen las más estrictas normas de confidenciali-
dad y todos los registros están inscritos en la Agencia de Protección de Datos.

Además de elaborar estadísticas básicas sobre incidencia por tipo de cáncer se-
gún edad y género, en muchos de ellos se han realizado análisis especiales so-
bre distribución geográfica y tendencias temporales.

Todos los registros están integrados en la Red Europea de Registros de Cáncer
(ENCR), con una participación activa en grupos de trabajo y comité ejecutivo.

Varios de estos registros participan y/o han participado con sus datos en numero-
sos proyectos internacionales sobre investigación etiológica y supervivencia. En-
tre ellos podemos señalar los dos más relevantes: El European Cancer Registry-based
Study of Survival and Cancer Patients (EUROCARE), iniciado en 1989 para conocer
la supervivencia del cáncer en Europa y explicar sus diferencias, que cuenta con la
participación de los registros de Girona, Granada, Mallorca, Murcia, Navarra, País
Vasco y Tarragona. Por otro lado, cinco registros —Asturias, Granada, Murcia,
Navarra y País Vasco— participan en el European Prospective Investigation into
Cancer and Nutrition (EPIC), un estudio de cohortes que se desarrolla en 10 países
europeos cuyo objetivo principal es evaluar los factores dietéticos y hábitos de
vida asociados al cáncer y en el que se está siguiendo una cohorte de medio mi-
llón de personas, de las cuales 45.000 son españolas. Otros estudios multicéntri-
cos europeos —Cancer of the Larynx/Hypopharynx: IARC International Case-Control
Study, IARC Multicentric Cervical Cancer Study, IARC International Multicentre Case-
Control Study of Cancer of the Oral Cavity and Oropharynx and HPV, Factores de
riesgo del cáncer de piel y papel protector de las melaninas (Helios I y II)— han
contado también con la participación de varios registros de cáncer españoles. Los
datos de los registros también son utilizados en la elaboración y seguimiento de
los planes de salud y la evaluación de los programas de detección precoz en el
ámbito de sus respectivas Comunidades Autónomas.

(1) Parkin DM, Whelan SL, Ferlay J, Teppo L, Thomas DB (eds.), Cancer Incidence in Five Conti-
nents, vol. VIII. IARC, Sci Publ. Lyon: IARC, 2002.
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SISTEMA DE VIGILANCIA DE FACTORES DE RIESGO DE ENFERMEDADES
NO TRANSMISIBLES (SIVFRENT).

COMUNIDAD DE MADRID

La Comunidad de Madrid puso en marcha en 1995 el Sistema de Vigilancia de
Factores de Riesgo asociados a Enfermedades No Transmisibles (SIVFRENT),
con el propósito de conocer la distribución y evolución de los factores de ries-
go relacionados con el comportamiento y prácticas preventivas. Su informa-
ción sirve para elaborar políticas de intervención en salud pública y evaluar su
impacto en la población. La población objeto de estudio es, por un lado, la po-
blación adulta de 18 a 64 años, y por otro, la juvenil de 15 y 16 años.

Metodológicamente, la información sobre adultos se basa en un sistema de en-
cuestas continuas desarrolladas con metodología telefónica, siguiendo el mo-
delo del Behavioral Risk Factor Surveillance System, establecido en 1984 en Esta-
dos Unidos por los CDC (Centers for Disease Control and Prevention). La dirigida
a población juvenil se basa en encuestas seriadas realizadas en abril de cada
año mediante cuestionario autoadministrado en aula escolar. La información
de población adulta está disponible desde 1995 y la juvenil desde 1996.

El cuestionario de adultos consta de un núcleo central de preguntas que se
mantiene fijo desde 1995, y otro flexible que se modifica anualmente a pro-
puesta de la estructura de salud pública. El cuestionario central recoge informa-
ción sobre actividad física durante la ocupación habitual y en tiempo libre,
consumo de alimentos en las últimas 24 horas, realización de dietas, antropo-
metría a partir del peso y talla autodeclarados, consumo de tabaco, consumo
de alcohol; prácticas preventivas (medición de la tensión arterial y del coleste-
rol, realización de citologías y mamografías), accidentalidad y seguridad vial.
El apartado flexible ha recogido desde sus inicios información sobre preven-
ción primaria del cáncer, percepción del estado de salud, prevalencia de diabe-
tes conocida así como de asma, percepción de riesgos ambientales, salud de la
mujer y conductas alimentarias.

El cuestionario juvenil es bastante parecido al de adultos, aunque no incluye
prácticas preventivas, y sí introduce los apartados de consumo de drogas ile-
gales y sexualidad.

Fuente: Instituto de Salud Pública de la Comunidad de Madrid.
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REGISTRO HOSPITALARIO DE TUMORES DEL HOSPITAL DEL MAR-IMASS

Este registro está en funcionamiento desde 1978 y recoge información sobre
todos los casos de cáncer malignos (invasivo e in situ) y los tumores bordeline
excepto los carcinomas basocelulares de piel de los pacientes atendidos en el
Hospital del Mar de Barcelona.

Además de los datos sobre las características de los pacientes y de los tumores
(entre ellos TNM), recoge datos sobre tratamientos, vía de entrada al hospital,
fechas de los diversos eventos, gestión clínica, comités de tumores, indicadores
de calidad de la asistencia oncológica, etc.

El registro tiene un sistema automatizado de detección de casos a partir de ana-
tomía patológica y de las altas hospitalarias desde 1992, mediante un sistema
informático integrado en el sistema informático del hospital. También dispone
de un sistema de seguimiento automatizado.

El sistema introduce de 1.100 a 1.200 nuevos casos anuales y la base de datos
incluye un total de más de 19.000 registros.

SWEDISH CANCER ENVIRONMENT REGISTRY

Desde hace muchos años existe un gran interés por el estudio y conocimiento
del papel de los factores ambientales en la etiología del cáncer. El Swedish Can-
cer Environment Registry (CER) está basado en el enlace de las notificaciones de
casos de cáncer del Registro Nacional de Cáncer de Suecia y la información de-
mográfica y ocupacional obtenida de los censos de población de 1960 y 1970.

Este registro permite hacer el seguimiento para la incidencia de cáncer de 4,2
millones de personas que contribuyen con un total de 69 millones de perso-
nas/año. Además han desarrollado diversas matrices de exposición-ocupación
y, dada la eficiencia de todo el sistema, se está implantando como un recurso
utilizado por investigadores de todo el mundo e imitado por otros países.
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SMALL AREA HEALTH STATISTICS UNIT (SAHSU)

Small Area Health Statistics Unit (SAHSU) fue establecida en 1987, siguiendo
una recomendación del Informe Black sobre incidencia de leucemias en niños
y jóvenes en las proximidades de la planta nuclear de Sellafield. El objetivo
central de SAHSU ha sido valorar el riesgo para la salud de la población que su-
ponen exposiciones ambientales, haciendo énfasis en la utilización e interpre-
tación de las estadísticas sanitarias (mortalidad y morbilidad).

La SAHSU, a partir del desarrollo y mantenimiento de una base de datos de
morbimortalidad, espacialmente referenciada empleando códigos postales,
permite evaluar exposiciones ocupacionales y ambientales, controlando los
factores de confusión de tipo social a nivel de áreas pequeñas. Ello les permite
responder con gran rapidez a preguntas ad hoc formuladas por diferentes ins-
tancias sobre agregaciones inusuales de enfermedad (clusters), particularmente
en la proximidad de instalaciones industriales. La unidad se ha convertido en
un referente en metodología de análisis estadístico referido a áreas pequeñas y
para la difusión de información sobre desarrollos metodológicos.

www.sahsu.org
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3.8. INVESTIGACIÓN

3.8.1. Antecedentes

Análisis de la situación actual de investigación del cáncer
en el contexto nacional e internacional

Un análisis de la actual estructura del sistema investigador sobre cáncer en
España revela una situación presente caracterizada por las siguientes afirma-
ciones:

• Bajo nivel de financiación de la investigación sobre cáncer, que reper-
cute en una limitada producción de resultados científicos útiles (una
medida inicial de esta utilidad es que estos resultados den lugar a publi-
caciones que sean realmente competitivas a nivel internacional).

La inversión en investigación y desarrollo en nuestro país se ha estan-
cado en los últimos años (0,97% del PIB en 2002) y se encuentra toda-
vía muy alejada de la media de inversión de los países de la Unión Eu-
ropea. Esta diferencia puede agrandarse si no se destinan los recursos
económicos necesarios para acercarse al 3% de investigación sobre el
PIB, propuesto para el año 2010, por la Presidencia española en la
cumbre de Barcelona.

• Poca masa crítica investigadora. Aunque existen en nuestro país grupos
de reconocida competencia y prestigio internacionales, se trata de pocos
grupos, que están distribuidos de manera más bien irregular por el terri-
torio nacional (con una concentración particular en Madrid y Barcelona)
y con pocas interacciones funcionales efectivas entre ellos. Es evidente
que este número es claramente insuficiente, e inferior al de otros países
con similar nivel económico y cultural al nuestro. Finalmente, la investi-
gación clínica no está reconocida ni valorada en los hospitales. Los pará-
metros por los que se evalúa a un hospital y a su equipo de gobierno
nunca incluyen aspectos de investigación clínica, básica, epidemiológica,
etc., ni docentes, aunque se denominen hospitales universitarios.

✔ Existe además una atomización de los grupos de trabajo, con pocas inte-
racciones efectivas entre ellos. Esta debilidad es aún más acentuada
en el ámbito hospitalario, con escasa investigación básica y muchas
veces ausencia de conexión entre la investigación básica, clínica y
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epidemiológica. Por tanto, es muy importante la incorporación de
personal investigador básico y clínico de calidad, la creación de es-
pacios dedicados específicamente a laboratorios de investigación en
los centros sanitarios y fomentar la colaboración entre grupos de
disciplinas distintas de universidades, organismos públicos de inves-
tigación y hospitales, así como facilitar y el acceso y la utilización de
recursos tecnológicamente complejos. Esto implica una mayor y
más racional aportación de recursos y la potenciación de redes de
centros y grupos de excelencia que estén interconectados.

✔ Otro aspecto débil lo constituye la falta de personal técnico bien for-
mado en ciertas áreas y con capacidad suficiente para afrontar los
continuos cambios tecnológicos. Un eje de actuación es la creación
de una masa crítica mínima de investigadores y técnicos de ayuda a
la investigación, con un establecimiento de una carrera profesional
no ligada a sistemas funcionariales.

✔ Ausencia de una carrera profesional de investigación no funcionarial.

✔ Carencias importantes en relación con aspectos de la transferencia tecnoló-
gica entre centros públicos y empresas. Existe una carencia importan-
te en los organismos públicos de investigación de una asesoría y un
área gerencial dinámica, flexible y eficaz. Por otra parte, en España
también existe escasez con respecto al número de expertos en materia
de propiedad intelectual e industrial, cuya formación tiene dos ver-
tientes indisociables y de suma importancia, una científica y otra jurí-
dica, por lo que debería fomentarse la formación en esta área.

• Separación marcada y falta de conexión entre la investigación básica,
clínica y epidemiológica del cáncer en nuestro país. Los casos aislados
de buena investigación básica y/o clínica del cáncer llevada a cabo en
centros académicos o sanitarios del país en pocas ocasiones han estable-
cido una interrelación mutua, perdiendo así posibilidades importantes
de enriquecimiento mutuo. La investigación del cáncer a nivel epide-
miológico es muy reducida, con una importante necesidad de crear y
compartir nuevas bases de datos, registros, etc., contrastados por crite-
rios de calidad internacionales.

• La investigación del cáncer no es percibida como un valor añadido, una
necesidad absoluta ni como una prioridad por la sociedad española.
Conseguir vencer esta desconexión entre ciencia y sociedad es un desafío
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de fondo pero que tiene una enorme importancia para cohesionar el papel
de la investigación en nuestro país y darle la base de apoyo social de la que
hoy carece.

• Organización del sistema sanitario español estructurada alrededor
del sistema de autonomías. En este contexto autonómico se hace nece-
sario que organismos dependientes del MSC y del MCYT como el Insti-
tuto de Salud Carlos III (Ministerio de Sanidad) o la Comisión de Bio-
medicina del MCYT, sean identificables como instituciones de ámbito
nacional con autoridad y recursos para ejercer una función integradora de la
investigación del cáncer a nivel de todo el territorio nacional.

Necesidad de redes de investigación cooperativa

El estado actual de la investigación oncológica en nuestro país ofrece puntos
importantes de fortaleza, mientras que existen áreas con importantes lagunas.
Por un lado, es destacable la aportación de investigadores españoles a nivel de
grupo individual al conocimiento de la biología molecular de la célula tumoral
o al tratamiento de la enfermedad. Así mismo, existen centros de investigación
en España que poseen un nivel científico-técnico y de recursos humanos que los
pueden hacer plenamente competitivos a nivel internacional en investigación
del cáncer. Pese a ello, muchos centros todavía no han podido llegar a poder
competir en plan de igualdad con organizaciones similares de otros países, de-
bido fundamentalmente al tradicional problema endémico de falta de finan-
ciación estable a nivel de centro tanto para infraestructuras como de personal.

En contraste con la calidad de los grupos y centros de investigación, nues-
tro país presenta un claro desfase respecto a otros países de su entorno en mu-
chas áreas de interés crucial para la oncología. Por ejemplo, no existe todavía
en nuestro país una plataforma estable que permita la existencia de un buen
sistema nacional de almacenamiento, catalogación y suministro de muestras
tumorales, carecemos todavía de un desarrollo óptimo de un sistema de regis-
tro poblacional de tumores y estamos muy por detrás de otros países en ini-
ciativas clínicas y traslacionales como son el desarrollo de nuevas vías tera-
péuticas, métodos diagnósticos y tecnologías que ayuden al diagnóstico y el
tratamiento del paciente con cáncer.

Hasta estos momentos, estas lagunas están siendo cubiertas por iniciativas
aisladas de investigadores, grupos y/o centros de investigación. Sin embargo,
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dado el impacto poblacional que el cáncer supone, el éxito de estas investiga-
ciones sólo puede obtenerse a través de iniciativas multicéntricas y cooperati-
vas. Tales iniciativas podrían corregir cuatro fallos esenciales de nuestro siste-
ma actual: a) la falta de un esfuerzo a nivel nacional que asegure datos
estadísticos y epidemiológicos de la incidencia del cáncer en todas las comu-
nidades autónomas de nuestro país; b) la falta de acceso de muchos de nues-
tros grupos de investigación a tecnologías punta (como pueden ser en estos
momentos la genómica y la proteómica); c) la falta de personal técnico y cien-
tífico que pueda catalizar el avance en las nuevas áreas que se están desarro-
llando en estos momentos en el mundo oncológico; y, finalmente, d) la falta
de reconocimiento, de estructura establecida y de dotación de recursos mate-
riales y humanos para la investigación clínica.

La importancia crucial que para nuestro país tienen estos problemas ha lle-
vado a la reciente constitución de redes temáticas de investigación cooperativa
en cáncer (Instituto de Salud Carlos III, 2003). El objetivo de estas redes es es-
tablecer mecanismos de colaboración estables entre los principales centros de
investigación sobre cáncer que aseguren la formación de personal científico y
técnico, el uso de recursos técnicos punteros por todos los investigadores del
país para desarrollar nuevas tecnologías y vías terapéuticas y, finalmente, para
conseguir el funcionamiento de redes nacionales que aseguren sistemas de
bancos y registro poblacional de tumores. En última instancia, las redes preten-
den optimizar el uso de recursos humanos y técnicos ahora dispersos para ase-
gurar un rápido trasvase de las investigaciones al ámbito hospitalario y biofar-
macéutico. Por otra parte, estas redes temáticas proporcionarán la base
adecuada para la participación de grupos españoles en redes cooperativas fun-
cionalmente similares que forman parte del Sexto Programa Marco Europeo.
La redacción actual del Plan Nacional de Biomedicina 2004-2007 (Ministerio
de Ciencia y Tecnología, 2003) y de la Iniciativa Sectorial de Investigación en
Salud (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2003) incluye la potenciación de las
actividades de redes temáticas como la aquí mencionada para el cáncer.

En resumen, el Plan Integral de Cáncer del SNS debe apoyarse y utilizar
todo el trabajo y la infraestructura generados y logrados a través de las re-
cientemente establecidas redes temáticas de investigación cooperativa de cen-
tros (RTICCC) y de grupos de cáncer promovidas por el ISCIII (tablas 3.5 y
3.6; ver también http://www.retics.net/; http://www.rticcc.org/), y aprovechar tam-
bién todos los recursos existentes no integrados en la red, tanto de investiga-
ción clínica como básica y epidemiológica de reconocida solvencia y calidad
científica contrastada.
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TABLA 3.5. NODOS ACTUALES DE LA RED TEMÁTICA
DE INVESTIGACIÓN COOPERATIVA DE CENTROS DE CÁNCER (RTICCC)

Centro Nacional de Biotecnología, DIO-CNB (Madrid).

Instituto de Investigaciones Biomédicas, IIB (Madrid).

Centro Nacional de Investigaciones Oncológicas, CNIO (Madrid).

Hospital 12 de Octubre (Madrid).

Hospital Clínico San Carlos (Madrid).

Instituto de Investigaciones Biomédicas August Pi i Sunyer, IDIBAPS (Barcelona).

Fundación Parc de Recerca Biomédica de Barcelona, FPRBB (Barcelona).

Hospital de la Santa Cruz y San Pablo (Barcelona).

Hospital Germans Trías i Pujol, HUGTiP (Badalona).

Hospital Vall d’Hebrón (Barcelona).

Instituto Catalán de Oncología (Hospitalet de Llobregat).

Facultad de Medicina (Santiago de Compostela).

Centro de Investigación del Cáncer, CIC (Salamanca).

Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud (Zaragoza).

Instituto Universitario de Oncología del Principado de Asturias, IUOPA (Oviedo).

Instituto Canario Investigación del Cáncer, ICIC (Santa Cruz de Tenerife).

Centro Vasco de Investigación del Cáncer, CVIC (Vitoria).

Hospital Virgen de las Nieves, HUVN (Granada).

Hospital Virgen de la Arrixaca (Murcia).

Clínica Universitaria de Navarra, CCUN (Pamplona).

Hospital Marqués de Valdecilla, HUMV (Santander).

Hospital Virgen del Rocío (Sevilla).

Instituto Valenciano de Oncología, IVO (Valencia).
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TABLA 3.6. REDES TEMÁTICAS DE INVESTIGACIÓN COOPERATIVA
DE GRUPOS EN TEMAS RELACIONADOS CON LA ONCOLOGÍA

Patología molecular de los tumores solidos infantiles. Aportación al diagnóstico y
a la individualización del tratamiento (RITSI).

Mieloma múltiple y otras gammapatías. De la génesis a la terapéutica.

Estudio molecular del carcinoma ductal pancreático.

Patología molecular de los tumores sólidos infantiles. Aportación al diagnóstico y
a la individualización del tratamiento.

EPICUR-RED. Una red multidisciplinar para el estudio de la etiología, clínica y ge-
nítica molecular del cáncer de vejiga urinaria.

Identificación, análisis y validación de marcadores clínicos, biológicos y molecula-
res de relevancia en la mejora del pronóstico de los tumores cerebrales.

Red de estudio de la infección en el trasplante (RESITRA). Infección y trasplante.
Infección fúngica invasora en el trasplante de órgano sólido y de progenitores he-
matopoyéticos.

Nuevos estudios inmunogenotípicos en la clasificación y tratamiento de la leuce-
mia mieloide aguda (LMA) y síndromes mielodisplásicos (SMD).

Aplicaciones de la biología molecular y celular al diagnóstico y tratamiento de pa-
cientes con anemia de Fanconi.

Red Española de Mastocitosis (REMA).

Clasificación molecular de los procesos linfoproliferativos.

IM3. Imagen médica molecular y multimodalidad.

Terapia celular.

Relación del área de investigación con otras áreas
de la Estrategia del Cáncer

Por su carácter horizontal, el área de investigación debe ejercer interaccio-
nes directas con todas y cada una de las otras áreas de intervención de la Estra-
tegia del Cáncer. En concreto:

La consideración y coordinación conjunta de las diferentes líneas de inves-
tigación en cáncer (básica, clínica, epidemiológica, traslacional o aplicada) se
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debe concretar en la puesta en marcha de las unidades de investigación integrada
en los hospitales que permitan una interacción funcional y efectiva entre los
investigadores y labores investigadoras a nivel clínico, básico o asistencial. La
implementación de una carrera investigadora profesional en el SNS ayudaría sig-
nificativamente en este sentido.

La potenciación de la investigación cooperativa en red se debe traducir en
el apoyo estable, a nivel administrativo y económico, de la RTICCC como el
esqueleto necesario que aporte la base para empezar a solucionar los proble-
mas estructurales de la investigación oncológica en nuestro país. Así, los pro-
gramas horizontales de dicha red temática centrados en la formación e inter-
cambio investigador, o en el desarrollo de bancos de tejidos y datos y registro
de tumores inciden de lleno en estas necesidades de la Estrategia del Cáncer.
El área de prevención primaria se beneficiaría directamente de los resultados
de programas horizontales de la RTICCC centrados en genómica y proteómi-
ca, análisis bioinformático, bioestadístico y epidemiológico del cáncer. El área
de detección precoz se beneficia directamente de programas de investigación
sobre tecnología molecular y celular en diagnóstico e investigación del cáncer.
Las áreas de asistencia a adultos y niños se pueden beneficiar directamente de
los programas de registros, métodos no invasivos, modelos animales y estrate-
gias terapéuticas. Desarrollar un programa específico de investigación dirigida
al apoyo del área de cuidados paliativos, un terreno poco desarrollado en el
momento actual.

3.8.2. Estándares

• Considerar la investigación biomédica como una actividad necesaria
para el éxito de cualquier estrategia que se proponga mejorar la salud de
los ciudadanos afectados por el cáncer.

• Favorecer la integración de la investigación con la práctica clínica para
obtener una mayor calidad de los servicios de salud y una mejor y más
rápida implantación de los avances científicos en la prevención, diag-
nóstico y tratamiento de la enfermedad

• Realizar las tareas investigadoras de acuerdo a criterios éticos y de
eficiencia de cara a la sociedad y a los pacientes. Asegurar la obtención
del consentimiento informado en todos los casos.
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Garantizar los niveles de calidad adecuados mediante la implantación de
programas de seguimiento y evaluación externa periódica de todas las activi-
dades investigadoras.

Evitar la discriminación por edad en los grupos de pacientes sometidos a
investigación. Promover estudios de cáncer en grupos específicos de pobla-
ción incluyendo niños y ancianos.

3.8.3. Objetivos

En función del anterior análisis de situación, se identifican los siguientes
objetivos respecto a la investigación del cáncer en España:

• Obtención de un nivel de financiación adecuado y estable a
medio/largo plazo, que permita —y obligue— a los grupos investigado-
res a competir de manera realista a nivel internacional.

• Obtener una masa crítica mínima de investigadores y técnicos de in-
vestigación con el establecimiento de una carrera profesional no ligada
a sistemas funcionariales. Esta necesidad esencial se refiere tanto a cien-
tíficos propiamente dichos como a técnicos de ayuda a la investigación.

• Favorecer la creación y consolidación de grupos de investigación es-
tables sólidos y de cierto tamaño mínimo, no atomizados. Promover la
asignación de espacios específicos para el desarrollo de las labores de
investigación en hospitales.

• Crear un contexto en que la investigación básica, clínica y epidemio-
lógica estén conectadas y no separadas. Esto implica la potenciación
de redes de centros y/o grupos de excelencia en investigación del cáncer que
estén interconectados de una manera real y funcional.

• Promover un sistema evaluador objetivo y común de la investiga-
ción en general y del cáncer en particular a nivel nacional. Revisio-
nes periódicas de los centros investigadores y sus grupos componen-
tes que deben asegurar igualdad de condiciones para medir la
productividad y competitividad de cualquier grupo investigador so-
bre cáncer del territorio nacional. Este mecanismo permitirá y asegu-
rará que la mejor ciencia sea la financiada.
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• Realizar un esfuerzo de comunicación por parte de las autoridades sa-
nitarias y de la comunidad científica sobre la necesidad vital de la in-
vestigación en cáncer. Una apuesta decidida por parte de las instituciones
y los investigadores y una labor continua de información y educación ciu-
dadana que transmita la importancia de la investigación del cáncer como
un elemento clave en el desarrollo y bienestar futuro de nuestro país.

• Mantenimiento y actualización de bases de datos de investigadores a
nivel nacional. Los datos de centros solicitantes y admitidos recientemen-
te en la RTICCC, junto con las bases de datos de distintas asociaciones in-
vestigadoras (grupos cooperativos, Aseica, SEOM, etc.), pueden constituir
el comienzo de una base de datos nacional que enumere todos los grupos
y centros investigadores en cáncer dentro del Sistema Nacional de Salud.

Estos objetivos se corresponden plenamente con los subprogramas plan-
teados para las distintas patologías, consideradas dentro del área de biomedi-
cina del Plan Nacional de I+D para el 2004-2007 (MCYT, 2003) o de la Inicia-
tiva Sectorial de Investigación en Salud promovida por el Ministerio de
Sanidad y Consumo (MSC, 2003).

3.8.4. Puntos críticos

• La consideración y coordinación conjunta y unificada de todas las dife-
rentes líneas de investigación (básica, clínica, epidemiológica, traslacio-
nal o aplicada), con independencia de su naturaleza o de dónde se rea-
licen o gestionen. Esto conlleva la puesta en marcha de unidades
integradas de investigación clínica-básica-traslacional en el medio hospita-
lario, el desarrollo de la carrera investigadora profesional, y otras.

• La potenciación de la investigación cooperativa en red que proporcio-
ne la base para empezar a solucionar los problemas estructurales de la
investigación oncológica en nuestro país. Esto conlleva la implementa-
ción de una infraestructura científica en el Estado que soporte a largo
plazo el funcionamiento, financiación y evaluación de la actividad in-
vestigadora en cáncer a nivel nacional. Este punto es plenamente coinci-
dente con los objetivos previstos en la Iniciativa Sectorial de Investigación
en Salud (MSC, 2003), que, para facilitar la investigación de excelencia, pro-
mueve la creación y acreditación de centros, redes e institutos, así como el fo-
mento de alianzas institucionales.
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3.8.5. Acciones

Estructura básica del plan de investigación en cáncer

Las prioridades investigadoras actuales en cáncer en nuestro país pueden
articularse alrededor de las siguientes líneas (verticales) y programas (trans-
versales) de investigación (RTICCC, 2003):

Líneas verticales

• Análisis estructural a nivel orgánico y citotisular de la enfermedad neo-
plásica (especialidades de imagen y de anatomía patológica en sus diver-
sas tecnologías: endoscopia, ecografía, radiología convencional y digital,
TAC, RNM, PET, gammagrafía, fenotipado morfoestructural, etc.).

• Análisis de mecanismos moleculares y celulares en el desarrollo y pro-
gresión del cáncer (biología molecular y celular, biología estructural, in-
munología, genética y epigenética).

• Epidemiología molecular, investigación epidemiológica y prevención
del cáncer esporádico y familiar.

• Nuevas estrategias diagnósticas.

• Factores pronósticos. Seguimiento y evaluación de la respuesta terapéu-
tica en oncología.

• Nuevas estrategias terapéuticas.

Programas transversales

Para el desarrollo apropiado de estas grandes líneas de investigación es ne-
cesario disponer de infraestructura científica y tecnológica, y de recursos hu-
manos adecuados.

Dichas infraestructuras y recursos no están disponibles en el momento ac-
tual, a nivel local, para la mayor parte de los grupos investigadores en cáncer
de nuestro país. Por ello, se propone promocionar ahora una estructura com-
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partida a nivel nacional que permita empezar a solucionar dichas carencias y
proporcione una base para el desarrollo científico futuro. Tal estructura puede
articularse alrededor de los siguientes programas:

• Programa de formación y movilidad de investigadores, y de apoyo a la
investigación.

Este programa estaría dedicado fundamentalmente a la mejora de los re-
cursos humanos necesarios para una investigación de calidad en cáncer. En
particular, considera acciones sobre:

✔ Tercer ciclo y formación continuada.

✔ Formación de personal investigador (predoctorales, posdoctorales,
programa MD/PhD, investigación clínica).

✔ Formación de personal de apoyo a la investigación básica y clínica.

✔ Intercambio y movilidad de investigadores.

• Programa de bancos de tumores.

Se considera necesaria la creación y mantenimiento de colecciones de
muestras de tejidos normales y patológicos y de líneas celulares recogidas en
condiciones óptimas que permitan estudios prospectivos y aplicación de to-
das las nuevas tecnologías de análisis; la consolidación de los bancos de tu-
mores existentes, estabilizando los recursos humanos necesarios y las infraes-
tructuras básicas de mantenimiento y gestión; el desarrollo de metodologías
de control de calidad del material almacenado, y la promoción de actividades,
metodologías y recursos que permitan la coordinación entre bancos y facili-
ten la distribución y acceso de información y muestras a los grupos de investi-
gación (LiVolsi et al., 1993; Naber, 1996; Knonen et al., 1998).

• Programa de registros de tumores poblacionales.

Cuantificación de parámetros relativos a incidencia, mortalidad, supervi-
vencia y prevalencia del cáncer, así como las tendencias temporales de dichos
parámetros (Jensen et al., 1991, Parkin et al., 1994). Para asegurar la cobertura
de todos los grupos de edad, se deben tener también en cuenta los regis-
tros RITSI.
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• Programas de prevención primaria y secundaria.

Utilización de esos datos en planificación y gestión sanitarias en el ámbito
asistencial, preventivo, de identificación de grupos de alto riesgo y generación
y comprobación de hipótesis etiológicas (López Abente et al., 1996; Hoover,
2000; Moreno et al., 2001; Servicio de Epidemiología del Cáncer, ISCIII, 2003).

• Programa de proteómica y genómica en cáncer.

Desarrollo y análisis de rastreos genómicos y proteómicos masivos para
caracterizar procesos tumorales e identificar patrones de utilidad en diagnósti-
co, pronóstico y tratamiento (Golub et al., 1999; Hanahan and Weinberg,
2000; Harbin, 2000; Scherf et al., 2000; Martin and Nelson, 2001).

• Programa de bioinformática y de análisis, bioestadístico y epidemioló-
gico (Perera and Westein, 2000; Pito, 2001).

Desarrollo y aplicación de metodologías para análisis de datos genómi-
cos/proteómicos y estadísticos, distribución de datos y comunicación inter-
centros, programas de homogenización de estándares utilizables en técnicas
estadísticas e informáticas.

Análisis de factores causales del cáncer y su prevalencia en la población es-
pañola; conocimiento de los mecanismos etiopatogénicos y de las interaccio-
nes de factores ambientales y genéticos; desarrollo e identificación de biomar-
cadores de exposición y de marcadores de susceptibilidad tumoral.

• Programa de aplicación de tecnología molecular y celular en diagnósti-
co, tratamiento, seguimiento e investigación del cáncer (tecnologías tipo PCR
cuantitativa, unidades de secuenciación, etc.) (Sidransky, 1997; Negm et al.,
2002).

Desarrollo y estandarización de las metodologías y protocolos utilizables
en epidemiología molecular, patología molecular, diagnóstico y prevención
de cáncer familiar y esporádico, caracterización genotípica de susceptibilidad
a diferentes tipos de tumores y programas de consejo genético.

Análisis de grandes series de pacientes para diagnóstico inicial de mutacio-
nes, confirmación de la remisión clínica (detección de enfermedad mínima
residual) y diagnóstico de mutaciones en recaídas.
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• Programa de métodos no invasivos de diagnóstico, tratamiento e inves-
tigación del cáncer.

Favoreciendo nuevas tecnologías y bases de datos de resonancia magnética
(RM) y tomografía de emisión de positrones (PET) con repercusión en el
diagnóstico, pronóstico y evaluación de la respuesta terapéutica en cáncer hu-
mano y modelos animales (Stark and Bradley, 1999; Bhujwalla et al., 2000;
Louis et al., 2000; Seltzer et al., 2002; Kotzerke et al., 2002).

• Programa de modelos animales en cáncer.

Explotación de modelos murinos disponibles actualmente para análisis de
las bases genéticas y moleculares de la enfermedad, identificación de factores
involucrados en la progresión tumoral, identificación de nuevas dianas de po-
tencial terapéutico y ensayos preclínicos. Desarrollo de nuevos modelos alter-
nativos que emulen de manera más apropiada la enfermedad humana y per-
mitan un mejor control de la activación o inactivación génica in vivo (Clarke,
2000; Adams and Cory, 1991; Berns, 2001; Van Dyke and Jacks, 2002).

• Programa de desarrollo y evaluación de nuevos fármacos y otras estrate-
gias terapéuticas (Lee et al., 2000; Simon, 2001; FESEO, 2002; Clancy and
Lawrence, 2002).

✔ Desarrollo y evaluación de nuevos agentes farmacológicos antitumorales, con
especial énfasis en la selección de agentes activos en estadios iniciales
de desarrollo tumoral, la incorporación de tecnologías de apoyo (p.ej.,
farmacogenómica, proteómica) para el óptimo desarrollo preclínico y
clínico de los agentes seleccionados, y la individualización del trata-
miento farmacológico según factores pronósticos.

✔ Desarrollo y evaluación de nuevas estrategias farmacológicas, haciendo hin-
capié en la prevención del desarrollo tumoral y las vacunas terapéuticas.

✔ Desarrollo y evaluación de estrategias terapéuticas no farmacológicas tales
como radioterapia externa y braquiterapia, terapia génica, trasplante de
progenitores hemopoyéticos (TPH), terapia celular y cirugía.

✔ Evaluación clínica prospectiva de las alternativas terapéuticas incluyendo
estudios clínicos fase I-IV, análisis de coste efectividad, modelos pro-
nósticos en oncología, y creación de bases de datos de cobertura pobla-
cional (que incluyan también a ancianos en igualdad de condiciones
con otros grupos de edad) para evaluar resultados terapéuticos.
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✔ Investigación de estrategias de acceso de la población pediátrica a me-
dicamentos antitumorales.

• Programa de investigación clínica promovida por grupos cooperativos y
redes de grupos. En colaboración con las sociedades científicas (SEOM,
AERO, Pediatría Oncológica, Cirugía Oncológica, etc.) que pueden actuar
como asesoras del MSC y evaluadoras de la actividad investigadora propuesta.
Se trata del desarrollo de fármacos huérfanos o de proyectos de investigación
que puedan beneficiar al paciente o ciudadano y que carezcan del apoyo de la
industria farmacéutica.

• Programa de difusión social de los avances en investigación del cáncer.

3.8.6. Ejemplos de buenas prácticas

NATIONAL CANCER INSTITUTE, EE.UU.

El National Cancer Institute divide su presupuesto anual (de más de 4.700 mi-
llones de dólares en 2004) entre un Programa Intramural, localizado en Be-
thesda, y un Programa Extramural distribuido por todo el país. La financiación
de las actividades de ambos programas está sometida a procedimientos compe-
titivos y de evaluación por pares (Programa Intramural: Site Visits periódicas.
Programa Extramural: sistema de grants evaluados desde Study Sections específi-
cas). El presupuesto del Programa Intramural nunca puede sobrepasar el 15%
del presupuesto total del NCI (suele oscilar entre el 11 y el 13%). Al menos el
85% del presupuesto total del NCI está destinado al Programa Extramural, que
constituye la principal fuente de financiación competitiva de proyectos de in-
vestigación y centros de investigación de cáncer de todo el país.

El Programa de Cancer Centers del NCI mantiene actualmente 61 instituciones
de investigación localizadas por todo el país que llevan a cabo programas am-
plios, coordinados, interdisciplinarios y evaluados por pares, de investigación
del cáncer. Estas instituciones se caracterizan por su excelencia científica y su
capacidad de integración de una gran diversidad de aproximaciones experi-
mentales enfocadas sobre el problema del cáncer. En base a su orientación in-
vestigadora, el programa abarca actualmente 8 Cancer Centers, 15 Clinical
Cancer Centers y 38 Comprehensive Cancer Centers.

Fuentes: Programas de Investigación Intramural y Extramural:
http://cancer.gov/researchprograms
Red de Centros de Cáncer del NCI: http://www3.cancer.gov/cancercenters

246

RECOMENDACIONES TÉCNICAS DE APOYO A LA ESTRATEGIA

10  19/5/06 14:45  Página 246



GRUPOS COOPERATIVOS ESPAÑOLES EN ONCOLOGÍA

Los grupos cooperativos tienen como objetivo principal la promoción y patro-
cinio de la investigación clínica multicéntrica de calidad, siguiendo las normas
internacionales de la buena práctica clínica, y la formación continuada de alto
nivel de sus miembros. Permiten el reclutamiento de un número elevado de
pacientes en un razonable período de tiempo. Reúnen a profesionales de la sa-
lud de diversos centros, que ayudan a resolver algunas de las numerosas pre-
guntas que se plantean en el abordaje terapéutico de un determinado tipo de
cáncer. El ensayo clínico prospectivo multicéntrico es la herramienta de trabajo
más utilizada. Aportan nuevos conocimientos y contribuyen al desarrollo de
las especialidades implicadas, elevando el nivel asistencial de los servicios de
oncología al trasladar inintencionadamente lo aprendido y la metodología del
ensayo clínico a la asistencia clínica diaria.

En dichos estudios intervienen distintos especialistas (oncólogos médicos, on-
cólogos radioterapeutas, cirujanos oncológicos, anatomopatólogos, radiólo-
gos, farmacéuticos, farmacólogos clínicos, epidemiólogos, estadísticos, biólo-
gos moleculares, data managers, etc.), que enriquecen con sus diferentes
perspectivas el resultado del ensayo. Es habitual que, además del estudio de la
eficacia y la toxicidad de los fármacos aplicados, se recojan muestras biológicas
del tumor y del paciente, se obtengan datos de encuestas epidemiológicas, etc.,
cuyo estudio aporte datos útiles para un mayor conocimiento del cáncer y una
mejor interpretación de los resultados.

Existen actualmente más de 15 grupos cooperativos en España. Como ejem-
plo, el grupo español para el tratamiento de tumores digestivos (TTD;
http://www.ttdgroup.org) es un grupo cooperativo consolidado que agrupa a más
de 90 hospitales, públicos y privados, que cubren toda la geografía española.
Los grupos cooperativos, por su reconocido nivel de calidad y prestigio, colabo-
ran con otros grupos cooperativos internacionales (PETACC, SWOG, BCIRG,
EORTC, etc.) y con centros monográficos de investigación en cáncer en activi-
dades formativas e investigacionales.
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V. LA IMPORTANCIA DE LA PERSPECTIVA DE GÉNERO
EN LA ESTRATEGIA DEL CÁNCER

Los factores determinantes de la salud y la enfermedad no son los mismos
para las mujeres y los hombres. 

El género (aquellas características de las mujeres y de los hombres que son
construidas socialmente), no sólo el sexo (diferencias biológicas), interviene
como factor determinante de la desigualdad en los procesos de morbilidad y
mortalidad en el cáncer interactuando con las diferencias biológicas y los fac-
tores sociales para producir situaciones no equitativas en los patrones de ries-
go para la salud, en la utilización de los servicios sanitarios, y en los resulta-
dos de salud. 

Para conseguir los mejores niveles de salud es necesario que las políticas
sanitarias reconozcan que mujeres y hombres, debido no sólo a sus diferen-
cias biológicas, sino también y de manera importante, a sus roles de género,
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tienen necesidades, obstáculos y oportunidades diferentes; y que por lo tanto,
estos aspectos deben tenerse en cuenta también al planificar una estrategia de
salud.

Aplicar el enfoque de género cuando se realiza una intervención en cáncer
supone analizar las situaciones de salud de manera desagregada por sexos.
Además, se deben analizar las dimensiones psicosociales que determinan las
representaciones, actitudes y conductas de relación con el otro sexo, que influ-
yen tanto en la actitud de las personas que están enfermas como en la de
aquellas y aquellos profesionales que les atienden.
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