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Resumen ejecutivo

El documento actual presenta el Informe de la situacién sobre los pacien-
tes largos supervivientes de cancer en el Sistema Nacional de Salud (SNS).
El mismo pretende analizar, dar informacién y establecer recomendaciones
para la mejora de la calidad asistencial de estos pacientes.

Para ello, desde la coordinacién técnica y cientifica de la Estrategia en
Céncer del SNS se ha elaborado un cuestionario, que ha sido respondido por
los representantes autondmicos, mediante el cual se pretende recabar infor-
macién sobre los planes de atencion a la larga supervivencia en cancer en
las distintas Comunidades Auténomas y conocer el grado de cumplimiento
de los indicadores de la Estrategia que hacen referencia a esta etapa de la
patologia oncoldgica.

Los resultados se presentan estructurados en seis dreas clave. El ana-
lisis y discusién de las respuestas recibidas se ha orientado a la formula-
cién de una serie de recomendaciones que permitan orientar el disefio de
planes, programas y politicas para abordar las necesidades de este tipo de
pacientes.

Mensajes clave

— El grado de avance en los cinco indicadores que hacen referencia al
seguimiento y calidad de vida de los pacientes oncolégicos en la lti-
ma actualizacién de la Estrategia en Céancer, aprobada por el Conse-
jo Interterritorial en febrero del afio 2021, es modesto hasta la fecha.

— Es necesario avanzar en la definicion y desarrollo de un sistema de
informacién de cancer que permita conocer de manera fiable el total
de pacientes supervivientes de cancer por Comunidad Auténoma y
recoger datos relevantes para su seguimiento.

— La préctica de elaborar un plan individualizado de seguimiento y ha-
cerlo accesible al paciente una vez finalizado el tratamiento y segui-
miento inicial estd razonablemente extendida. Sin embargo, se re-
quiere que participen en su elaboracion mds profesionales, ademads
del oncélogo/hematdlogo, y tomar mds en cuenta el componente de
atencidn psicoldgica.

— No se ha institucionalizado el desarrollo de protocolos de segui-
miento entre distintos niveles asistenciales para los largos supervi-
vientes de cancer, lo que origina que el seguimiento recaiga en el

SITUACION PACIENTES LARGOS SUPERVIVIENTES DE CANCER EN EL SISTEMA NACIONAL DE SALUD 1
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equipo oncoldgico encargado de la atencién durante la fase aguda
de la enfermedad durante mads tiempo de lo deseable.

Son todavia escasos los planes integrales de atencién a largos super-
vivientes de cancer.

El componente social de la atencion a los largos supervivientes esta
recibiendo muy poca atencion, lo que deja fuera del radar aspectos
clave para la mejora de la calidad de vida de estos pacientes.
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Executive summary

The current document presents the Situation report of the long-survivors
cancer patients in the Spanish National Health System (SNHS). The report
intends to analyze, provide information and establish recommendations
aimed at improving quality of healthcare for these patients.

To this end, the technical and scientific coordination of the SNHS
Cancer Strategy has elaborated a questionnaire, which has been responded
by its regional representatives, throughout which it is intended to collect
data on the cancer long survivorship plans’ situation across Autonomous
Communities and find out the degree of accomplishment related to the
different Strategy’s indicators which refer to this stage of the oncological
disease.

Results are structured in six key areas. The analysis and discussion of
the responses received has been oriented towards the formulation of a set of
recommendations which will guide the design of plans, programs and poli-
cies to address health and non-health needs of these patients.

Key messages

— The degree of accomplishment of the five indicators which refer to
the follow-up and quality of life of oncological patients from the
last update of the Cancer Strategy, approved by the Interterritorial
Council in February 2021, is rather modest.

— There is a need to advance on the definition and development of a
cancer information system, which would allow to reliably know the
number of long survivors of cancer by Autonomous Community and
collect relevant data for their follow-up.

— The practice of elaborating an individualized follow-up plan and
make it accessible to the patient is widespread. However, different
professionals, beyond the oncologist and/or hematologist, must par-
ticipate in its elaboration and psychological attention should be also
considered.

— Follow-up protocols amongst different levels of care for long survi-
vors of cancer are not being developed in a general scale yet. It im-
plies that the oncological team responsible for providing care during
the acute phase of the disease remains responsible for the follow-up
for a period longer than optimal.

SITUACION PACIENTES LARGOS SUPERVIVIENTES DE CANCER EN EL SISTEMA NACIONAL DE SALUD 13
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— Integral cancer long survivorship care plans are still scarce.

— The social component of the long survivorship care is receiving few
attention, which leaves key aspects for quality life improvement of
these patients out of the radar.
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Glosario de términos

Largo superviviente de cancer: aquella persona que a los 5 afios del diagnds-
tico y tratamiento se encuentra libre de enfermedad (no se debe confundir
con prevalencia a 5 afios ni con esperanza de vida).

Plan individualizado de atencién social: documento que incluye la valora-
cién de aspectos sociales realizado junto con la persona afectada y/o familiar
y contempla las intervenciones a realizar. Detalla los derechos que le corres-
ponden al paciente, los recursos a los que puede acceder, reconocimientos
(discapacidad, incapacidad permanente, dependencia, etc.), reforzando la
informacion con respecto a la enfermedad y su evolucion, asi como herra-
mientas para la vida cotidiana.

Plan individualizado de seguimiento: documento proporcionado al paciente
junto con el informe de alta que resume los eventos clinicos més relevantes,
la valoracién integral de su situacién, asi como también una serie de actua-
ciones de seguimiento, recomendaciones de autocuidados e informacién ttil
para la adaptacién e incorporacién a cada etapa vital.

Plan integral de atencion a largos supervivientes: elemento de la planifica-
cién estratégica en salud que sistematiza las intervenciones mds adecuadas
para el abordaje de la atencién a largos supervivientes. Tiene como objetivo
mejorar la calidad de vida, la formacién de los profesionales, pacientes y
cuidadores, promover el abordaje multidisciplinar y la participacion del pa-
ciente. Contiene lineas estratégicas e indicadores.

Profesional de enlace/gestor de casos: profesional encargado de agilizar y
orientar los procesos diagndsticos mediante vias de diagndstico rapido y cir-
cuitos preferentes; y de garantizar la continuidad de los procesos con segui-
miento activo de los largos supervivientes.

Protocolo/circuito de seguimiento: documento cuyo contenido retne las
directrices, sistematicamente desarrolladas, para ayudar al profesional y al
paciente en la toma de decisiones sobre los cuidados apropiados que han
de ser proporcionados en unas circunstancias clinicas especificas, y sirven,
ademds, como guia para la evaluacién de la calidad en los casos en los que el
protocolo sea aplicable.

SITUACION PACIENTES LARGOS SUPERVIVIENTES DE CANCER EN EL SISTEMA NACIONAL DE SALUD 15






1. Introduccion

La incidencia del cdncer ha aumentado de forma sostenida durante las
dltimas décadas a causa del envejecimiento de la poblacién y el consi-
guiente incremento de la esperanza de vida. Las ultimas estimaciones
disponibles apuntan que el nimero de nuevos casos de cdncer a nivel glo-
bal es de 18,1 millones al afio!. Al mismo tiempo, las mejoras en el diag-
néstico y tratamiento de la enfermedad empujan al alza los porcentajes
de supervivencia para practicamente todos los tipos tumorales. Como
consecuencia de estos dos elementos, el niimero de largos supervivientes
de cdncer en Europa y Espafia ha crecido de manera significativa a lo
largo de los dltimos afios?.

Lo anterior supone un reto para los profesionales asistenciales y la so-
ciedad en su conjunto, ya que un mayor nimero de largos supervivientes
trae consigo un incremento en la demanda de atencién sanitaria y no sani-
taria. Este reto pasa por asumir que los pacientes que han sobrevivido a un
cancer presentan mas problemas médicos y limitaciones funcionales que la
poblacion general y considerar la supervivencia a largo plazo como una eta-
pa més de la atencidn al paciente oncoldgico, a pesar de las dificultades que
supone la prestacién de cuidado durante esta etapa.

Parte de estas dificultades se explican por el hecho de que los modelos
de seguimiento a la supervivencia no han evolucionado de manera paralela
a la efectividad de los tratamientos y las técnicas diagnoésticas. En efecto, en
muchas ocasiones la atencién sigue anclada en el modelo de enfermedad
aguda, poniendo mucho énfasis en el tratamiento inicial y secuelas preco-
ces, y prestando menos atencion a aspectos como el manejo de las secuelas
fisicas y psicosociales del cancer y/o sus tratamientos (cansancio, dolor, de-
presién, complicaciones reproductivas, etc.), la monitorizacién de los efectos
secundarios tardios de los tratamientos y la deteccién de recidivas y segun-
dos tumores primarios®. Ademas, cabe tener en cuenta también que muchos
de los largos supervivientes son mayores de 70 afios, lo que afiade en muchos
casos las comorbilidades frecuentes a esa edad.

En este contexto, la atencidn a los pacientes largos supervivientes debe
girar en torno a su satisfaccion y calidad de vida y la de sus familiares y cui-
dadores, de manera que abarque aspectos sanitarios, pero también sociales,
familiares, sexuales y emocionales. Es también retador cubrir estas necesi-
dades optimizando los recursos asistenciales, tanto sanitarios como no sani-

! The Cancer Atlas (2022).
2 GCO (2022).
3 Prades & Ferro (2017).
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tarios, evitando duplicidades y procurando la maxima accesibilidad a dichos
recursos por parte del paciente.

Para dar respuesta a estas problemadticas existen distintas iniciativas
por parte de las sociedades cientificas y las autoridades sanitarias, tanto a
nivel internacional como nacional.

En Estados Unidos, el Institute of Medicine (IoM) y la American So-
ciety of Clinical Oncology (ASCO) han identificado como los principales
problemas que afrontan los pacientes largos supervivientes la escasa coor-
dinacién entre niveles asistenciales, poca comunicacién entre profesiona-
les, incertidumbre sobre quien debe ser el responsable del seguimiento y
la insatisfaccion de diversas necesidades psicosociales*>. Para su abordaje,
recomiendan el uso de planes integrales de atencion a la larga superviven-
cia, aunque reconocen que su uso es todavia muy escaso y que no existe un
consenso alrededor del contenido y formato que estos planes deben tener.

Precisamente con el objeto de consensuar su contenido, el propio IoM
y la National Cancer Survivorship Initiative’ (Reino Unido) han emitido
unas guias a partir de las cuales se pueden identificar cinco 4reas de inves-
tigacion clave: seguimiento médico que contemple la gestion de los efectos
secundarios tardios y la prevencion terciaria, soporte psicolégico, rehabilita-
cién social (destacando la reincorporacion al mercado laboral), el empode-
ramiento de los supervivientes y la necesidad de un abordaje multidiscipli-
nar que fomente la coordinacién entre proveedores.

Las instituciones europeas han adoptado un enfoque parecido. Uno
de los referentes en la investigacion relacionada con los planes, programas
y politicas para el manejo de la patologia oncoldgica, la iniciativa Cancer
Control Joint Action (CANCON), financiada con fondos de la Unién Eu-
ropea, identifica también el uso de los planes integrales de atencién a la
supervivencia como uno de los mejores abordajes para mejorar la calidad
de vida y de la atencién a los pacientes largos supervivientes’. En la misma
linea, el Consejo de la Unién Europea interpel6 a los Estados Miembros a
“considerar las necesidades psicosociales de los pacientes y mejorar la calidad
de vida de los pacientes de cdancer a través del soporte, rehabilitacion y los
cuidados paliativos™®.

En lo que refiere a la poblacién infantil, a los retos presentados se afia-
de la necesidad de manejar la transicion a la etapa adulta, realizando una
vigilancia a largo plazo de posibles secuelas que se pueden desarrollar en
el futuro en funcién de los tratamientos administrados. Para este grupo de

Hewitt, Greenfield & Stovall (2006).
ASCO (2016).

NCSI (2008).

CANCON (2017).

Consejo de la UE (2008).
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poblacién destacan las iniciativas de la Pan-European Network for Care of
Survivors after Childhood and Adolescent Cancer (PanCare), creada con el
proposito de apoyar el seguimiento a largo plazo de supervivientes de can-
cer infantil y en la adolescencia’.

Uno de los principales objetivos de PanCare es promover y facilitar
el desarrollo de guias para el cuidado, armonizadas a nivel internacional,
y apoyar la implementacién de las recomendaciones que emanan de estas
guias. Esto supone establecer una vision comtn y una estrategia integrada
para la vigilancia de los problemas de salud crénicos y los segundos tumores
en los supervivientes de céncer en nifios, adolescentes y adultos jévenes, re-
duciendo la duplicacién de esfuerzos, optimizando la calidad de la atencion
y mejorando la calidad de vida de estos pacientes.

Entre sus proyectos destacan PanCareSurPass 'y PanCareFollowUp,
ambos financiados por la Unién Europea. El primero pretende implementar
el Pasaporte de Supervivencia digital (SurPass) en el mayor nimero posible
de paises de la Unién Europea, mientras que el segundo tiene como objetivo
brindar atencién utilizando un modelo innovador centrado en la persona
que empodera a los supervivientes y apoya la autogestion'®.

A nivel nacional, son diversas las entidades que inciden en la impor-
tancia de abordar las problematicas que padecen los pacientes largos super-
vivientes de céncer.

Por un lado, destacan los esfuerzos de la Sociedad Espafiola de Onco-
logia Médica (SEOM), que hace una década publicé el Decélogo Ejecutivo
de Atencion a los Largos Supervivientes de Céancer!!, con las diez necesida-
des de asistencia mds importantes consideradas no cubiertas. Este decalogo
fue la antesala del Plan Integral de Atencidn a los Largos Supervivientes de
Cancer'?, publicado un afio mds tarde, cuyos objetivos son abordar de forma
sistemdtica la atencion a estos pacientes y sus familiares, fomentar la inves-
tigacién sobre sus necesidades y los métodos més adecuados para aumentar
su calidad de vida, mejorar la formacién de los profesionales, pacientes y
cuidadores y promover el abordaje multidisciplinar y la participacion de los
pacientes. Las acciones necesarias para el logro de estos objetivos se compi-
lan en lineas de actuacién, que incluyen un analisis de situacion, descripcion
de los problemas y barreras existentes, propuesta de objetivos prioritarios,
compendio de acciones recomendadas y criterios de evaluacién que contri-
buyan al progreso de su implantacién.

Por otro lado, la Asociacién Espafiola Contra el Cancer, a través de su
Observatorio del Cancer, realizé un estudio en 2013 para recoger las necesi-

® PanCare (2022).
10" Van Kalsbeek, Korevaar & Rijken (2022).
" SEOM (2012).
2 SEOM (2013).
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dades y demandas en el seguimiento del paciente superviviente a través del
andlisis de la poblacién de pacientes atendidos por la asociacién, donde se
analizaron variables como la informacién y las recomendaciones recibidas
de manera mads frecuente, el impacto de las revisiones y la percepcién de la
fase de supervivencia®. Posteriormente, la asociaciéon ha ido profundizan-
do sus anélisis sobre aspectos como el impacto econémico del cancer, que
puede generar la llamada “toxicidad financiera”*. Ademads, en el Obser-
vatorio del Cancer se pueden consultar informes dindmicos que estiman la
proporcion de pacientes de cdncer en situacion laboral de riesgo potencial
de sufrir un impacto econémico negativo (pacientes trabajadores por cuenta
ajena con ingresos inferiores al salario minimo interprofesional, trabajado-
res por cuenta propia, y en situacién de desempleo), pacientes en situacién
de soledad y estimaciones de la proporcién de pacientes con necesidades de
atencion psicoldgica'®.

Para la poblacién infantil, la entidad que ha realizado un mayor es-
fuerzo por trasladar el modelo de PanCare al territorio nacional ha sido la
Federacion Espafiola de Padres de Niflos con Cancer, que ha trabajado en
los tdltimos afios en la elaboracién de un programa de seguimiento de super-
vivientes y modelo de transicion a adultos, que se ha implementado ya en
algunos hospitales en la Comunidad de Madrid, Andalucia y la Comunidad
Valenciana!’. Este programa parte de la hipdtesis de que la correcta transi-
cién a los cuidados en etapa adulta de los nifios supervivientes de cancer es
un reto sin resolver en la mayoria de los centros y se plantea como objetivo
la creacion de un modelo,centrado en el riesgo de cada paciente, con el fin de
brindar una atencién integral que incluya dreas como la promocién de com-
portamientos de salud positivos, apoyo psicosocial, la prevencién y manejo
de comorbilidades producidas por la enfermedad o el tratamiento del cancer
y la vigilancia de efectos tardios producidos por la quimioterapia o radio-
terapia. Este plan de cuidados se denomina “Pasaporte del Superviviente”,
siguiendo con la terminologia de PanCare.

Como se puede ver, las iniciativas presentadas apuntan hacia el desa-
rrollo y seguimiento de planes integrales de atencién a los largos supervi-
vientes de cdncer como uno de los instrumentos mds efectivos para el abor-
daje de los problemas que estos pacientes enfrentan, aunque reconocen que
su uso es todavia escaso a causa de la dificultad de integrarlos en la practi-
ca clinica diaria y los recursos, tanto humanos como financieros, necesarios
para su implementacion.

3 AECC (2013).
4 AECC (2018).
> AECC (2020).
¢ AECC (2023).
7" Federacion Espaiiola de Padres de Nifos con Cancer (2020).
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Esta visién ha sido también considerada para la ultima actualizaciéon
de la Estrategia en Cancer del Sistema Nacional de Salud, aprobada por el
Consejo Interterritorial en febrero del afio 20218, y que contempla la aten-
cion a los pacientes largos supervivientes como uno de los principales retos
dentro de la linea estratégica 2.2.2. Seguimiento y calidad de vida, con la
inclusién de dos objetivos referidos exclusivamente a estos pacientes.

En este contexto se enmarca el informe actual, que pretende recoger
informacién sobre la situacion de los planes de atencion a la larga supervi-
vencia en cancer en las distintas Comunidades Auténomas y formular re-
comendaciones para su ulterior desarrollo, al mismo tiempo que recabar la
informacién necesaria para conocer el grado de cumplimiento de los indi-
cadores contemplados en la Estrategia referidos a esta etapa del proceso
oncolégico.

El documento se estructura de la siguiente manera. A esta seccién in-
troductoria le suceden los objetivos del estudio y el marco estratégico den-
tro del cual se desarrolla el presente estudio. A continuacion, se presenta el
abordaje metodoldgico puesto en prictica para la consecucién de los ob-
jetivos planteados. Seguidamente, se presentan los resultados del estudio,
estructurados a partir de seis elementos clave. La dltima seccién concluye y
recomienda una serie de acciones a llevar a cabo.

8 Ministerio de Sanidad (2021).
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2. Objetivos

Objetivo general

Analizar, dar informacién y sentar las bases para establecer recomendacio-
nes para la mejora de la calidad asistencial de los pacientes largos supervi-
vientes de cdncer en el SNS.

Objetivos especificos

1. Recabar informacién sobre la situacion de la atencion a los pacientes
largos supervivientes en las distintas Comunidades Auténomas.

2. Realizar un diagnéstico de situacion a partir de la informacién obte-
nida.

3. Formular recomendaciones para orientar el desarrollo a futuro de
planes, programas y politicas dirigidas a la atencién a la larga super-
vivencia en cancer.
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3. Marco estratégico

La tltima actualizacién de la Estrategia en cancer del SNSY contempla la
atencion a los pacientes largos supervivientes como uno de los principales
retos dentro de la linea estratégica 2.2.2. Seguimiento y calidad de vida. Mas
concretamente, la Estrategia sefiala que los esfuerzos se deberian dirigir a
abordar los siguientes aspectos:

— Carencia de datos especificos en largos supervivientes: 1o que pro-
voca un desconocimiento de su situacidén dentro del sistema sani-
tario.

— Limitaciones en el conocimiento de la salud de los largos supervi-
vientes: no se dispone de datos que permitan conocer con exactitud
los efectos a largo plazo de las terapias utilizadas y los procesos pa-
tolégicos en la mayoria de los tipos tumorales.

— Aparicion de segundas neoplasias: estd probado que entre los super-
vivientes de cdncer existe un mayor riesgo de desarrollar segundas
neoplasias primarias, lo que hace necesario la definicién de politicas
de seguimiento a largo plazo de estos pacientes.

— Nuevas necesidades de los pacientes supervivientes: bisicamente,
necesidades psicoldgicas y sociales, los retos que plantea la reincor-
poracién al mercado laboral, el abordaje de las patologias concomi-
tantes y los efectos adversos y secuelas derivadas del tratamiento.

Para ello, define las siguientes prioridades de actuacion:

— Coordinacion entre niveles asistenciales: es necesario elaborar cir-
cuitos estandarizados y coordinados entre atencién primaria y hos-
pitalaria para optimizar la atencion a estos pacientes. Algunos de los
elementos facilitadores pueden ser la figura de un gestor de casos
que coordine los aspectos asistenciales y organizativos del trata-
miento o la existencia de circuitos de derivacién preferente a los
servicios de oncologia médica, hematologia clinica u oncologia pe-
diatrica, segin corresponda.

— Mantenimiento de la calidad de vida y recuperacion de la capacidad
funcional: requiere que los profesionales del primer nivel participen
activamente en el screening, diagndstico y seguimiento de los efectos
secundarios a largo plazo.

9 Ministerio de Sanidad (2021).
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Promocion de la adherencia al tratamiento y un estilo de vida salu-
dable.

Elaboraciéon de un plan de seguimiento individualizado al final del
tratamiento: que incluya posibles efectos adversos derivados del
propio cancer y de la terapia utilizada y el manejo de otros proble-
mas de salud crénicos del paciente.

Garantia de reentrada inmediata al sistema en caso de segunda neo-
plasia: implica la existencia de gestores de caso que conozcan el his-
torial clinico de los pacientes y eviten demoras innecesarias.

Investigacion de las complicaciones crénicas o retardadas: para
aumentar conocimiento del comportamiento bioldgico de la en-
fermedad, conducir a tratamientos menos nocivos a largo plazo,
evaluar el impacto psicoldgico de determinadas intervenciones e
informar a los pacientes para favorecer la toma de decisiones com-
partida.

Para monitorizar el abordaje de los retos presentados y el desarrollo de

las prioridades de actuacidn, la Estrategia incluye 3 objetivos bajo esta linea
estratégica, 2 de los cuales explicitamente referidos a los pacientes largos su-
pervivientes. Se presentan a continuacion, junto con las acciones propuestas
y los indicadores definidos para su logro y monitorizacién.
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Objetivo 30: proporcionar atencién social a las personas enfermas de céancer y sus familiares, segun sus
necesidades.

Acciones:

— Realizar un estudio del impacto laboral, psicoldgico y social de las personas enfermas de cancer
y a sus familiares en el marco del SNS.

— Establecer junto con la persona afectada/familiar un plan individualizado en el que se contemple
la intervencion a realizar. Se detallaran las herramientas a utilizar para ello: los derechos que le co-
rresponden, los recursos a los que puede acceder, reconocimientos (discapacidad, incapacidad
permanente, dependencia, etc.), reforzando la informacién con respecto a la enfermedad y su
evolucién, asi como herramientas para la vuelta a la vida cotidiana.

Indicadores:

— 80.1: estudio del impacto laboral, psicolégico y social de las personas enfermas de cancer y a sus
familiares.

— 30.2: porcentaje de pacientes con plan individualizado de atencién social.

Objetivo 31: una vez finalizado el tratamiento y seguimiento inicial, establecer y entregar por escrito a
cada paciente, un plan individualizado de seguimiento.

Acciones:

— Definir un modelo de plan individualizado de seguimiento, que incluya, al menos, los tratamientos
recibidos, posibles efectos secundarios a medio y largo plazo y las toxicidades que hayan podido
surgir durante el tratamiento, secuelas, plan de cuidados, atencion psicolégica.

Indicadores:

— 31.1: (existencia de) plan individualizado de seguimiento para aquellos pacientes que han sobrevi-
vido, sin enfermedad observable, que ya no reciben tratamiento, y habiendo al menos transcurrido
un periodo de cinco afos desde el diagndstico.

— 31.2: porcentaje de pacientes que han sobrevivido, sin enfermedad observable, que ya no reciben
tratamiento, y habiendo al menos transcurrido un periodo de cinco afios desde el diagndstico, con
plan individualizado de seguimiento.

Objetivo 32: establecer los circuitos de seguimiento de pacientes sin enfermedad presente, que han
terminado su tratamiento y seguimiento inicial, entre atencién primaria y hospitalaria de forma coordinada
y protocolizada de comun acuerdo. Se considera a aquellas y aquellos pacientes que han sobrevivido, sin
enfermedad observable, que ya no reciben tratamiento, y habiendo al menos transcurrido un periodo de
cinco afios desde el diagndstico.
Indicadores:
— 382.1: (existencia de) protocolo/circuito de seguimiento entre atencién primaria y hospitalaria para
los pacientes que han sobrevivido, sin enfermedad observable, que ya no reciben tratamiento, y
habiendo al menos transcurrido un periodo de cinco afos desde el diagndstico.
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4. Metodologia

A continuacidn, se detalla el abordaje metodoldgico puesto en practica para
la consecucién de los objetivos planteados anteriormente.

4.1. OE 1: Recogida de informacion

Con el fin de recabar la informacién que permita realizar un diagndstico
sobre la situacién de la atencién a los pacientes largos supervivientes en las
distintas Comunidades Auténomas se ha disefiado un cuestionario, disponi-
ble en el Anexo 1: Cuestionario para la recogida de datos.

Este instrumento se ha elaborado en base a una revisién documental, que
ha incluido tanto fuentes internacionales como nacionales. Entre los documen-
tos consultados destacan las guias del IToM y la NCSI presentadas anteriormen-
te, documentos técnicos de instituciones europeas, los aportes de la SEOM y la
ultima actualizacion de la Estrategia en Cancer del SNS, entre otros.

Lo anterior ha resultado en la identificacién de seis elementos clave:

1. Cuantificacién del nimero de largos supervivientes en cada CC.
AA.,y su caracterizacién por género, edad y frecuencia de tipo tu-
moral.

2. Existencia de un plan individualizado de seguimiento una vez fina-
lizado el tratamiento y seguimiento inicial, y caracteristicas de dicho
plan.

3. Disponibilidad de un protocolo/circuito de seguimiento entre aten-
cién primaria y hospitalaria para largos supervivientes en la CC. AA.

4. Desarrollo de planes integrales para la atencion de los largos super-
vivientes, o aspectos referidos a ellos en los planes o estrategias de
atencidn oncoldgica.

5. Realizacién de un estudio del impacto laboral, psicolégico y social
de las personas enfermas de cancer y sus familiares.

6. Inclusion de un plan individualizado de atencion social en la historia
clinica.

Como se puede comprobar en la seccién de marco estratégico, estos
elementos cubren todos los requerimientos de informacién que derivan de
los objetivos de la linea Seguimiento y calidad de vida de la Estrategia en
cancer (numeros 30 a 32) y sus cinco indicadores vinculados.
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Para lograr el consenso definitivo acerca del contenido del cuestiona-
rio, que consta de 15 preguntas cerradas y un campo de texto abierto, se
ha contado con el apoyo del grupo ad-hoc largo superviviente, formado por
un conjunto de expertos seleccionados por el Ministerio de Sanidad perte-
necientes a distintas sociedades cientificas y asociaciones de pacientes de
referencia a escala nacional.

Finalmente, el cuestionario se ha compartido con los representantes
autonémicos de la Estrategia para ser cumplimentado con los datos de cada
territorio. El envio y gestion de las respuestas recibidas se ha realizado desde
la Coordinacidn técnica y cientifica de la Estrategia.

Figura 1. Elementos del cuestionario

Plan de Plan de
seguimiento

atencion
social

ELEMENTOS
CLAVE

Planes
integrales de
atencion

Fuente: Elaboracion propia

4.2. OE 2. Analisis de los datos recibidos

Una vez recibidas las respuestas al cuestionario por parte de las distintas
CC.AA,,se han realizado las tareas de depuracion, sistematizacion y andlisis
de datos necesarias para la presentacién de los resultados, que se estructuran
a partir de los seis elementos clave del cuestionario.

Respecto a los datos cuantitativos, el cuestionario incluye 4 preguntas
que pueden dar lugar a una respuesta de este tipo. Son aquellas que se deben
responder s6lo cuando la CC. AA. disponga de una estimacién del nimero
de largos supervivientes de cincer en su territorio y que sirven para dimen-
sionar esta poblacién y caracterizarla por género, edad y frecuencia de tipo
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tumoral. Sélo dos CC. AA. han proporcionado datos para estas preguntas,
asi que no ha hecho falta emplear ninguna técnica que facilitara el analisis
agregado de la informacion.

En lo que refiere a datos cualitativos, las 11 preguntas restantes tienen
respuestas categoricas. 9 son de naturaleza dicotémica (si/no), y la presen-
tacion de los resultados se basa en un andlisis porcentual del nimero de
respuestas afirmativas versus las negativas. Las otras 2 (referentes a los tipos
de profesionales que intervienen en la elaboracién del plan de seguimiento
y los elementos incluidos en el protocolo de seguimiento entre atencién pri-
maria y hospitalaria) tienen varias opciones de respuesta y su andlisis se ha
basado en la frecuencia de dichas respuestas.

También dentro del andlisis cualitativo, la dltima pregunta de texto
abierto y los comentarios proporcionados por los responsables autondmicos
se han analizado de manera individual y seleccionado para ser incluidos en
el andlisis en base a criterios de relevancia.

Como mecanismo de control de calidad de la informacién obtenida, se
han aplicado técnicas de triangulacién de datos. Para el caso que nos ocupa,
triangular implica una doble o triple comprobacion de las respuestas obteni-
das via cuestionario mediante su comparacién con otras fuentes de informa-
cion (la revision bibliogréfica y el conocimiento experto de la coordinacién
técnico-cientifica de la Estrategia), lo que permite detectar si existe alguna
discrepancia significativa entre éstas.

Figura 2. Esquema para la triangulacién de datos
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Fuente: Elaboracion propia
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En los casos donde han aparecido discrepancias, se ha tratado de encontrar el
origen para subsanarlas, lo que en muchas ocasiones ha implicado contactar
de nuevo al responsable autonémico que ha rellenado el cuestionario para va-
lidar algunas de las respuestas. Este procedimiento para la limpieza de datos,
que permite dotar de coherencia interna al informe, se ha realizado en reunio-
nes periddicas entre el equipo encargado de la elaboracién del informe y la
coordinacidn técnica y cientifica de la Estrategia, donde se han presentado los
hallazgos preliminares, y en base a la siguiente lista de comprobacion.

Cuadro 1. Lista de comprobaciéon

— ¢Se puede afirmar que la respuesta proporcionada esta conectada de manera légica con el
resto de las respuestas del cuestionario?

— ¢Se puede afirmar que las respuestas del cuestionario estan alineadas con lo que se podria
esperar en base a la revision documental y conocimiento experto?

- ¢Han podido existir limitaciones o malentendidos durante la recoleccién de informacion?

— ¢Las respuestas proporcionadas muestran conocimiento de la situacién de los pacientes lar-
gos supervivientes, en particular, y la atencion a los pacientes oncolégicos, en su conjunto,
dentro de la CC. AA.?

— En caso de encontrar discrepancias durante las técnicas de triangulacion, ¢se ha intentado
subsanar de mutuo acuerdo con el responsable autonémico?

— En caso de finalmente descartar alguna de las respuestas proporcionadas ¢ se puede demos-
trar que el criterio de depuracién ha sido equilibrado y justo?

4.3. OE 3. Formulacion de recomendaciones

El analisis y discusion de los datos del punto anterior ha permitido conocer
en mayor profundidad cuél es la situacién de los pacientes largos supervi-
vientes de cancer en cada Comunidad Auténoma, y a nivel global en el SNS,
asi como tener informacién acerca de cémo se estdn atendiendo sus necesi-
dades en la actualidad.

La comparativa entre la situacién observada y las guias analizadas para
la elaboracion del cuestionario permiten formular una serie de recomenda-
ciones acerca de los distintos planes, programas y politicas que se podrian
poner en marcha para tratar de cerrar las brechas identificadas. Estas se pre-
sentan de manera detallada en el tltimo capitulo del informe y, de manera
resumida, en forma de mensajes clave en el resumen ejecutivo.
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Para su formulacién y consenso, se ha contado de nuevo con la coor-
dinacién cientifico-técnica de la Estrategia. El equipo a cargo de la elabo-
racion del informe ha redactado unas recomendaciones preliminares que
servirdn de base para la discusion.

Figura 3. Procedimiento para la formulacién de recomendaciones
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Fuente: Elaboracion propia
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5. Resultados

En esta seccién se muestran los datos recibidos a través de los represen-
tantes autondémicos. Como ya se ha introducido, los resultados se presentan
organizados por los seis elementos en los que se articula el cuestionario.

5.1. Numero de largos supervivientes

El primer bloque se inicia preguntando si alguna vez se ha realizado una
estimacion del ndmero de largos supervivientes de cancer en la Comunidad
Auténoma. En caso afirmativo, se solicita indicar la cifra y su distribucién
por género, grupo etario y frecuencia de tipo tumoral.

La mayoria de los representantes autonémicos han respondido no te-
ner constancia de que se haya realizado dicha estimacién y, por tanto, no
proporcionan tampoco las cifras que ayuden a caracterizar esta cohorte po-
blacional®.

5.2. Plan individualizado de seguimiento

El segundo elemento del cuestionario esta orientado a obtener la informa-
cién que permita evaluar el cumplimiento de los dos indicadores vinculados
al Objetivo 31 de la Estrategia.

Asi, primero se pregunta si la historia clinica del paciente incluye
un plan individualizado de seguimiento una vez finalizado el tratamiento
y seguimiento inicial. Si la respuesta es afirmativa, se solicita especificar
si el plan es accesible para el paciente, ya sea por escrito o a través de
medios digitales, si se conoce el nimero de largos supervivientes que dis-
ponen de dicho plan, su contenido y los profesionales que participan en
su elaboracién.

% La Comunidad Valenciana ha proporcionado las cifras de supervivencia relativa a 5 afos
para el periodo de incidencia 2004-2016.
La Region de Murcia dispone de un registro del Programa de Salud Ambiental y Comunita-
ria de Largo Seguimiento de Supervivientes de Cancer Pediatrico (PLASECAP-MUR). Se
trata de un registro prospectivo de casos incidentes desde 2004 que contabiliza la poblacién
superviviente desde 1 de enero de 1998. Sin embargo, las cifras aportadas no se correspon-
den con pacientes largos supervivientes tal y como se definen en la Estrategia en Cancer y
en este mismo informe de situacion (personas para las que han transcurrido 5 afios 0 mas
desde el diagnoéstico y tratamiento y se encuentran libres de enfermedad), sino para super-
vivientes en su caracterizacion mas amplia (personas diagnosticadas que siguen vivas).
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Acorde a las respuestas recibidas, en un 55,6 % de las CC. AA. (N=10)
se elabora e incluye en la historia clinica dicho plan de seguimiento?'. Cas-
tilla y Ledn reporta que esta préctica se realiza solo parcialmente, concre-
tamente en 6 de sus 11 dreas de salud??, mientras que para la Comunidad
Valenciana los datos corresponden con la poblacién infantil atendida en 3
hospitales?.

Por otro lado, en algunas de las CC. AA. que afirman no elaborar este
plan, se incluyen algunos de sus elementos en los informes de alta que se en-
tregan al paciente. Por ejemplo, en La Rioja se especifica la periodicidad con
la que se deben realizar las mamografias y colonoscopias de seguimiento
para los casos de cdncer de mama y colorrectal.

Tabla 1. CC. AA. con plan individualizado de seguimiento

# Si # No
1 Andalucia 1 Aragén

2 Asturias 2 Baleares

3 Canarias 3 Cantabria

4 Castillay Ledn 4 Castilla-La Mancha
5 Com. Valenciana 5 Catalufa

6 Extremadura 6 Madrid

7 Gallicia 7 Navarra

8 Region de Murcia 8 La Rioja

9 Pais Vasco

10 Ceuta y Melilla

Figura 4. CC. AA. con plan individualizado de seguimiento

No Elaboran
elaboran el plan
el plan 55,6%

44,4%

2 S6lo Murcia y Asturias han aportado un ejemplo de plan de seguimiento.

2 Areas de salud de Burgos, el Bierzo, Palencia, Salamanca, Segovia y Zamora.

# Hospital General de Alicante, Hospital Universitario y Politécnico La Fe y Hospital Clinico
Universitario de Valencia. Reportan seguir las guias metodoldgicas de COG (2018).
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Respecto a su accesibilidad por parte del paciente, el 90% de las CC. AA.
que elaboran el plan (N=9) afirma también que el mismo es accesible para
el paciente, mientras que la otra Comunidad no responde la pregunta. De
nuevo, Castilla y Leon sefiala que el plan es accesible sélo en 4 de los 7 hos-

pitales que realizan el plan individualizado?.

Por otro lado, solo 2 CC. AA. refieren conocer el nimero de largos
supervivientes de su territorio que disponen de un plan individualizado
de seguimiento en su historia clinica, aunque en ambos casos se trata de
cifras parciales que no reflejan el total de la comunidad. Se muestran en la

Tabla 3.

Tabla 2. CC. AA. con plan individualizado de seguimiento accesible al paciente

#

© O N o o A O N =

—
o

CC. AA.
Andalucia
Asturias

Canarias

Castilla y Ledn
Com. Valenciana
Extremadura
Galicia

Region de Murcia
Pais Vasco

Ceuta y Melilla

Si/No
Si

Si
Ns/Nc
Si (parcial)
Si

Si

Si

Si

Si

Si

Figura 5. Accesibilidad al plan individualizado de seguimiento

2 Complejos Asistenciales Universitarios de Burgos, Palencia y Salamanca y el Hospital el

Bierzo.
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Tabla 3. Numero de largos supervivientes con plan individualizado de seguimiento

#

1

CC. AA. Cifra  Observacion

Castillay Incluye sdlo los datos proporcionados por los 6 hospitales que realizan
. 3452 o L

Ledn el plan individualizado de seguimiento.

Regién de Se refiere solo a la poblacién pediatrica incluida en los registros de PLA-

Murcia 757 SESCAP-MUR. No proporciona el dato para la poblacién adulta.

La siguiente pregunta del cuestionario refiere a los contenidos del plan. Tal
y como esta planteado en la Estrategia, el mismo debe incluir, al menos, los
tratamientos recibidos, posibles efectos secundarios a medio y largo plazo
y las toxicidades que hayan podido surgir durante el tratamiento, secuelas,
plan de cuidados y atencién psicoldgica.

Las respuestas recibidas se resumen a continuacion y se pueden ver en
mayor detalle en la Tabla 5.

- 3 CC.AA. (Asturias, Comunidad Valenciana e INGESA) responden

“S1’;sugiriendo que los planes que se elaboran en los hospitales de su
territorio incluyen, al menos, los 5 elementos mencionados.

1 CC. AA. (Castilla y Leon) especifica que s6lo en 1 de los 6 hos-
pitales de su territorio que elaboran el plan individualizado de se-
guimiento, el mismo cuenta con los 5 elementos. En el resto falta
alguno, especialmente atencién psicoldgica.

5 CC. AA. (Andalucia, Extremadura, Galicia, Murcia y Pais Vasco)
afirman que los planes incluyen todos los elementos excepto la aten-
cién psicoldgica. En el caso de Murcia, los planes de seguimiento de
su poblacion pedidtrica si cuentan con todos los elementos, ademés
de una evaluacion de riesgos medioambiental y de estilos de vida
con recomendaciones adaptadas y personalizadas.

1 CC. AA. (Canarias) no responde a la pregunta.

Tabla 4. Contenidos del plan por CC. AA

#

© O N O o b~ O N =

.
o
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CC. AA. Si/No
Andalucia Si (algunos)
Asturias Si (todos)
Canarias Ns/Nc
Castillay Ledn Si (algunos)
Com. Valenciana Si (todos)
Extremadura Si (algunos)
Galicia Si (algunos)
Regién de Murcia Si (algunos)
Pais Vasco Si (algunos)
Ceuta y Melilla Si (todos)
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Figura 6. Completitud de los contenidos del plan

Todos los Algunos
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La dltima pregunta de este segundo bloque hace referencia a los distintos
roles profesionales que intervienen en la elaboracién del plan. Las respues-
tas se compilan en la siguiente figura.

Figura 7. Profesionales que intervienen en la elaboracién del plan
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Onco- Enfermeria Cirugia  Psicologia  Trabajo Medicina  Medicina
Hemato. social rehab. familia

Cabe sefialar que una de las CC. AA. (Canarias) no ha respondido a esta
pregunta, asi que se han obtenido datos sobre 9 territorios, lo que implica
que los oncélogos/hematélogos forman parte de los equipos encargados de
la elaboracién de los planes en todos los casos, el personal de enfermeria en
un tercio y el resto de las categorias profesionales que aparecen en el gréfico
solo participan en una CC. AA., excepto los profesionales del &mbito de la
psicologia que participan en dos.

Mencién aparte merece también el Programa PLASESCAP-MUR, ya
que reporta que los equipos encargados de la elaboracion del plan estan
formados por las 7 categorias que aparecen en el grafico més pediatras, fisio-
terapeutas, cardidlogos y radioterapeutas.
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Las respuestas acerca de las especificidades del plan se compendian en

la siguiente tabla.

Tabla 5. Caracteristicas de los planes individualizados de seguimiento

# CC. AA. Acce§|ble
a paciente
1 Andalucia Si
2 Asturias Si
3 Canarias D
responde
4 Ca§t|lla y s
Ledn
5 Comurjldad S
Valenciana
6  Extremadura Si
7 Galicia Si
8 Regpn de Si
Murcia
9  Pais Vasco Si
10 INGESA Si
40

Conoce N°
de pacientes
con plan

No

No

No

Si

No

No

No

Si

No

No

Contenidos

Tratamientos recibidos
Toxicidades

Secuelas
Recomendaciones de
cuidados

Si (todos)

No responde

Si (solo en 1 hospital)

Si (todos)

Tratamientos recibidos
Efectos secundarios y
toxicidades

Secuelas

Plan de cuidados

Tratamientos recibidos
Efectos secundarios y
toxicidades

Secuelas

Plan de cuidados

Tratamientos recibidos
Plan de cuidados
Secuelas

Toxicidades

Poblacion infantil: atencion
psicolodgica, evaluacion de
riesgos medioambiental y
de estilos de vida y reco-
mendaciones adaptadas
y personalizadas
Tratamientos recibidos
Toxicidades

Secuelas

Plan de seguimiento

Si (todos)

Profesionales
elaboracion

Oncélogo-hematdlogo

Oncdlogo-hematdlogo
Personal de enfermeria

No responde

Oncologo-hematodlogo
Personal de enfermeria
Cirujano
Oncélogo-hematdlogo
Personal de enfermeria
Psicologo (pertenecientes
a asociaciones, no clinico)
Trabajador social

Médico rehabilitador
Otros especialistas
Administrativo/gestor de
datos

Oncdlogo-hematdlogo

Oncologo-hematodlogo

Oncologo-hematologo
Médico de familia
Poblacion infantil:
Pediatra

Trabajador social
Fisioterapeuta
Cardiélogo
Radioterapeuta

Oncdlogo-hematodlogo

Oncdlogo-hematologo
Personal de enfermeria
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5.3. Protocolo de seguimiento entre atencion
primaria y hospitalaria

El siguiente elemento del cuestionario persigue obtener la informacién ne-
cesaria para evaluar el cumplimiento del tnico indicador del Objetivo 32 de
la Estrategia.

Para ello, se pregunta por la existencia de un protocolo/circuito de se-
guimiento entre atencion primaria y hospitalaria para largos supervivientes.
En caso de existir, se pregunta qué elementos conforman dicho protocolo de
entre un listado predefinido.

Aproximadamente una quinta parte de las Comunidades Auténomas
(N=4) afirman tener implementado un protocolo de este tipo.

Tabla 6. CC. AA. con protocolo de seguimiento entre atencion primaria y hospitalaria
# Si # No
Castillay Ledn

Andalucia
Galicia Aragén

Pais Vasco Asturias

~ W N =

Region de Murcia Baleares

Canarias
Cantabria
Castilla-La Mancha

Catalufia

0 N O O~ 0N =

©

Com. Valenciana

—_
o

Extremadura
Madrid
Navarra

La Rioja
Ceuta y Melilla

o
2~ w N o

Figura 8. CC. AA. con protocolo de seguimiento

Tienen
protocolo

22,2%

No tienen
protocolo

77,8%
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En la siguiente tabla se presentan los detalles de estos protocolos que han
sido facilitados por los responsables autonomicos.

Tabla 7. Contenido del protocolo de seguimiento entre atencion primaria y hospitalaria

# CC.AA. Elementos del Protocolo Observaciones
No hay un protocolo de seguimiento implemen-
Profesional de enlace/gestor de casos.  tado en toda la Comunidad, solo en el érea de
Circuitos asistenciales con los respecti-  salud de Salamanca?®®.
1 Castillay VOS Servicios responsables. En las éreas de Palencia y Zamora hay un cir-
Ledn Mecanismos de comunicacién entre cuito asistencial de seguimiento consensuado
niveles asistenciales. y en la de Valladolid Este se ha elaborado un
Protocolos clinicos para el seguimiento.  protocolo, pendiente de puesta en marcha (no
adjunta evidencia).
Circuitos asistenciales con los respecti-  No hay un protocolo de seguimiento implemen-
o Calicia VOS Servicios responsables. tado en toda la Comunidad, solo en el area de
Mecanismos de comunicacion entre  salud de Lugo (proyecto Hermes)
niveles asistenciales. No adjunta evidencia.
7 Circuitos asistenciales con los respecti- ' ) )
3  Pais Vasco - P No adjunta evidencia.
VOS Servicios responsables.
Poblacién adulta:
Mecanismos de comunicacion entre
niveles asistenciales. > . . .
- . Poblacion adulta: no adjunta evidencia.
Protocolos clinicos para el seguimiento.
Poblacion infantil: . .
. Poblacion infantil: como parte del programa
Profesional de enlace/gestor de casos. .
> o . ; .~ PLASESCAP-MUR, se realizd una encuesta
Region de  Organizacion asistencial para la transi- . )
4 . L o a 85 centros de salud sobre actitudes, aptitu-
Murcia cién de la etapa pediétrica a la etapa

adulta.

Circuitos asistenciales con los respecti-
VOS Servicios responsables.
Mecanismos de comunicacion entre
niveles asistenciales.

Protocolos clinicos para el seguimiento.

des, creencias y conocimientos sobre los su-
pervivientes de cancer. También se ha llevado
a cabo formacién a profesionales de atencion
primaria®?7,

5.4. Planes integrales de atencion

El cuarto elemento trata sobre el desarrollo de planes integrales para la
atencion de los largos supervivientes, o la presencia de aspectos referidos a
ellos en los planes o estrategias de atencion oncoldgica. Como se ha presen-
tado en la seccién introductoria, estos planes integrales de atencién deberian
ser, acorde a las recomendaciones de las autoridades sanitarias y sociedades
cientificas, el eje vertebrador alrededor del cual se articule la gestion de la
atencion al paciente oncoldgico en la etapa de larga supervivencia.

3 SACyL (2018).
% PLASESCAP (2022).
27 Cérceles-Alvarez, A. et al (2015).
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En este caso, s6lo 4 CC. AA. reportan contar con instrumentos de este tipo.

Tabla 8. CC. AA. con plan integral de atencién a la larga supervivencia
# Si # No

—
-

Castilla y Ledn Andalucia

Cataluha Aragén

Extremadura Asturias

AW N

Pais Vasco Baleares

Canarias
Cantabria
Castilla-La Mancha

Com. Valenciana

© 0 N O O » O N

Galicia

—
o

Madrid

-
-

Region de Murcia?®

-
N

Navarra

—
w

La Rioja

-
~

Ceuta y Melilla

Figura 9. CC. AA. con plan integral de atencion

Tienen
plan integral

22,2%

No tienen
plan integral

77,8%

En la siguiente tabla se presentan los contenidos de los planes integrales de
atencion a la larga supervivencia.

% El Servicio Murciano de Salud estd trabajando en una estrategia, actualmente en fase de
revision, donde se aborda la intervencion y manejo del largo superviviente.
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Tabla 9. Contenido de los planes integrales de atencion a la larga supervivencia

# CC. AA. Referencia

ONCYL: Estrategia
Regional de Atencién
al Paciente
Oncoldgico en
Castilla y Ledn?.

Castillay
Ledn

Plan contra el
2 Catalunia Céncer en Cataluna
2022-2026%.

Plan Integral contra
el Cancer

en Extremadura
2022-2026°".

3 Extremadura

2 Junta de Castilla y Leén (2018).
% Departament de Salut (2022).
31 Junta de Extremadura (2022).
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Contenido

La estrategia define sendos proyectos para la definicién de
un modelo de atencién a los largos supervivientes en edad
adulta e infantil y juvenil, respectivamente. Entre las activi-
dades a realizar se nombran la definicién de un protocolo
para la identificacion y abordaje de los problemas especi-
ficos y las caracteristicas que presentan los largos super-
vivientes y de circuitos especificos entre Atencion Primaria
y Hospitalaria para favorecer la resolucién de problemas
especificos o concretos.

La seccion “Después del tratamiento del cancer” (4.3.9.1)
tiene como objetivo “Mejorar la calidad de vida de los pa-
cientes tratados de cancer, una vez finalizado el tratamien-
to, y adaptar el seguimiento y el apoyo a los pacientes a
sus necesidades y preferencias”. Entre sus acciones des-
tacan “Establecer los parametros del informe de finaliza-
cién del tratamiento activo del cancer con especial interés
al establecer los potenciales efectos adversos que pueda
sufrir el paciente a largo plazo y las acciones a tomar, caso
que aparezcan” y “Acordar los criterios de seguimiento de
los pacientes una vez acabado el tratamiento activo en el
marco del equipo multidisciplinario, para evitar duplicida-
des y en coordinacion con el médico de atencion primaria,
siempre que sea posible”.

La seccién “PROMs y PREMs como componente de la
evaluacion del seguimiento de los pacientes después del
tratamiento” (4.3.10) tiene como objetivo “Promover la in-
corporacion de las valoraciones de los resultados clinicos,
la calidad de vida y de la experiencia asistencial por parte
de los pacientes en el proceso asistencial y en la evalua-
cion de la calidad de la asistencial”.

Dentro del modelo asistencial del cancer, se incluye el
apartado titulado “Seguimiento de los largos supervivien-
tes del cancer”.

El objetivo 11 “Promover y apoyar las actuaciones para
el seguimiento del cancer”, prioriza la accion 1 “Definicion
y desarrollo del circuito de seguimiento de largos super-
vivientes entre atencion primaria y hospitalaria”, con sus
correspondientes responsables e indicadores especificos.
El objetivo 12 “Promover la atencion sanitaria y el segui-
miento del cancer infantil y de la adolescencia”, prioriza la
accion 2 “Definicion y desarrollo del circuito de seguimien-
to y transicion a la edad adulta de largos supervivientes del
céncer infantil y de la adolescencia”, con sus responsables
e indicadores especificos.
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Tabla 9. Contenido de los planes integrales de atencion a la larga supervivencia

# CC. AA. Referencia Contenido

Objetivo 2.2: “Empoderamiento de los pacientes super-
vivientes de cancer. Despliegue del Programa Paciente
Activo-Paziente Bizia dirigido a personas supervivientes de
céncer, con el objetivo de ayudar a las personas que han
superado un proceso oncoldgico asi como a sus cuidado-
res principales”.

Objetivo 28: “Proporcionar una atencion integral y segui-
miento compartido entre atencién primaria y los especialis-
tas hospitalarios a las personas supervivientes a un cancer
en los que se aborden las necesidades psicosociales, los
efectos adversos a los tratamientos y el riesgo a la reci-
diva”.

Plan Oncolégico
4 Pais Vasco de Euskadi
(2018-2023).%

5.5. Estudio de impacto laboral, psicolégico y
social

Este elemento y el siguiente estdn dirigidos a recabar la informacién relacio-
nada con los dos indicadores del Objetivo 30 de la Estrategia, que se focali-
zan en el componente social de la atencidon al paciente oncoldgico.

Primero, el cuestionario aborda la cuestion de si en la CC. AA. se ha
realizado un estudio del impacto laboral, psicolégico y social de las personas
enfermas de cancer y sus familiares, ya sea por parte de las autoridades sani-
tarias o por alguna organizacion de la sociedad civil.

En este caso, todas las CC. AA. han respondido no tener constancia de
que se haya elaborado en su territorio un estudio de esa naturaleza. Sin em-
bargo, cabe mencionar que en la Comunidad Valenciana se otorgé en el afio
2022 una subvencién a la Asociacién de Padres de Nifios con Céancer (AS-
PANION) y a la Asociacién Espafiola contra el Cancer AECC*,y dentro de
su objeto se encuentra realizar “actividades que aporten apoyo psicolégico,
emocional, social, laboral, escolar y/o educativo a las personas supervivientes
de cdancer infantil y/o a sus familias”.

3 Gobierno Vasco (2018).

¥ Resolucion de 19 de julio de 2022, de la directora general de Planificacion, Eficiencia Tecno-
l6gica y Atencién al Paciente de la Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica, por la
que se conceden y se da publicidad a las subvenciones destinadas a financiar programas de
seguimiento a largo plazo de supervivientes de cancer infantil en la Comunitat Valenciana,
convocadas por Resolucion de 11 de abril de 2022, de la Conselleria de Sanidad Universal
y Salud Publica.
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5.6. Plan individualizado de atencion social en
la historia clinica

En la misma linea, para responder al segundo indicador se pregunta por el
nimero de pacientes con céncer atendidos en la CC. AA. que disponen de
un plan individualizado de atencion social en la historia clinica.

Como en el punto anterior, todas las CC. AA. reportan no conocer
dicho nimero.

5.7. Otras iniciativas

La ultima seccién del cuestionario es un campo de texto abierto donde los
responsables autonémicos pueden describir cualquier iniciativa relacionada
con la atencion a los pacientes largos supervivientes de cancer en su CC. AA.
que no haya sido cubierta por las otras dreas del cuestionario.

La tabla siguiente compila los comentarios recibidos junto con aquellas
apreciaciones realizadas en otras partes del cuestionario.

Tabla 10. Otras Iniciativas destacadas

CC. AA. Comentarios

Pregunta 1: actualmente dentro de la Estrategia en Cancer en Andalucia (2021-2023), uno
de los objetivos de la linea 2 es: Elaborar un protocolo de atencién a pacientes con larga
supervivencia en cada subcomité en coordinacién con Atencién Primaria.

Pregunta 8: en la linea de trabajo de la Estrategia comentada anteriormente, al elaborar el
protocolo para el seguimiento de largos supervivientes, sera una prioridad conocer el nimero
de largos supervivientes en Andalucia.

Pregunta 9: en la elaboracion del protocolo para el seguimiento de largos supervivientes, se
pretende estandarizar los pardametros minimos que debe incluir.

Andalucia  Pregunta 11: actualmente dentro de la Estrategia en Cancer en Andalucia (2021-2023), uno
de los objetivos de la linea 1 es: Establecer canales de comunicacion rapidos entre Atenciéon
Primaria y Atencion Hospitalaria tanto para la entrada como salida de pacientes, asi como
para el seguimiento.

Pregunta 13: se trabaja en ellos desde Estrategia en Cancer en Andalucia (2021-2023), en
sus lineas 1y 4.

Pregunta 14: actualmente dentro de la Estrategia en Cancer en Andalucia (2021-2023), uno
de los objetivos de la linea 4 es: Crear un entorno de atencién que facilite la comunicacion y
las necesidades de apoyo psicosocial.

Comentarios finales: elaboraciéon de un protocolo comun multidisciplinar integral en estos

ASIES grupos de pacientes con indicadores medibles desde el servicio de Hematologia del HUCA.
Comentarios finales: destacar el desarrollo de un nuevo sistema informatico (SICAN-Siste-
ma de Informacién del Cancer) que nos deberia permitir en Baleares disponer de la mayoria
de los datos descritos a medio plazo.

Baleares

Comentarios finales: asimismo destacar la actuaciéon de las asociaciones de pacientes
como la Asociacion Espafola Contra el Cancer y su enorme papel dando soporte y ayuda a
los largos supervivientes.
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Tabla 10. Otras Iniciativas destacadas

CC. AA.

Castilla
y Ledn

Cataluna

Extremadura

Region de
Murcia

Navarra

Comentarios

Pregunta 11: en Palencia los pacientes largos supervivientes son derivados a los centros de
atencion primaria para continuar el seguimiento recomendado en relacion a su antecedente onco-
I6gico, facilitando tanto a paciente como a médico de Atencion Primaria un informe detallado con
el proceso oncoldgico, tratamiento recibido y efectos secundarios padecidos, como un informe
por escrito con las recomendaciones de seguimiento. Asimismo, hay tanto un nimero de teléfono
como una direccion de mail para facilitar la comunicacién entre Atencion Primaria y un oncélogo
de enlace. En Zamora no se dispone de un protocolo como tal pero si de un circuito, consensua-
do en su dia, en el que se establecio el periodo maximo de seguimiento (salvo excepciones, como
participacion en ensayo clinico): 5 anos en cancer digestivo y 10 afos en el resto de tumores,
periodo tras el que se da el alta para seguimiento en atencién primaria, con un informe con las
recomendaciones oportunas y posibilidad de reentrada en oncologia, de forma muy preferente si
el médico lo solicita. Existe una pequena cantidad de largos supervivientes que han sido metas-
tasicos de entrada y que tras hacer una respuesta completa no recaen, estos se siguen en onco-
logia y no se les da el alta, igual que aquellos que han entrado a formar parte un ensayo clinico.
Comentarios finales: la estrategia regional de Atencién al Paciente Oncoldgico en Castilla
y Ledn (ONCYL), incluye una linea estratégica de atencion al largo superviviente de cancer,
tanto en el eje de atencion al cancer en adultos, como en el infantil y juvenil.

Comentarios finales: no se han desarrollado aun los proyectos previstos en la estrategia en
el ambito de comunidad autdbnoma, si bien hay areas de salud, como la de Salamanca, en las
que se ha avanzado de forma notable en esta atencion.

Comentarios finales: se estan llevando a cabo algunos estudios de seguimiento de pa-
cientes supervivientes en atencion primaria. Se realizan en zonas geogréficas limitadas y para
algunos tumores concretos.

Pregunta 6: El plan se sigue conforme recomendaciones de NCCN, a partir del quinto afio
con revisiones anuales y a partir del décimo afio se emite un informe en JARA con recomen-
daciones especificas de seguimiento para cada paciente de frecuencia de pruebas y cudles
son esas pruebas y frecuencia de exploracion fisica dirigida que se le envia para que haga el
seguimiento atencion primaria de acuerdo con nuestras recomendaciones.

Pregunta 11: existe un acuerdo de derivacion a Atencion Primaria a los 10 afios de seguimiento.
Comentarios finales: las asociaciones (AECC y AOEX) tienen iniciativas propias.

Comentarios finales: desde la Unidad Coordinadora de los Cribados organizados de base
poblacional (Servicio de Promocion y Educacion para la Salud-Consejeria de Salud), se esta
en fase de disefio de un proyecto basado en identificar a largos supervivientes (de canceres
sujetos a cribado) para cuantificar y evaluar.

Pregunta 15 (cuestionario poblacion infantil): no conozco la N pero en nuestro informe
de transicion incluimos aspectos sociales que en un futuro nos permitira inventariarlos.
Comentarios finales (cuestionario poblacion infantil): he colaborado con la Unidad de
Mama (Dr. Alonso) impulsando un libreto de recomendaciones dietéticas y estilos de vida y
medioambiente para supervivientes de cancer de mama. Se entregd durante 4 afios en la
consulta de la unidad de mama. Incluso desarrollamos un protocolo para expandir 1o que
hacemos en pediatria a los canceres de adultos (ENSUBRECA).

Comentarios finales (cuestionario poblacion infantil): ademas colaboramos con el ser-
vicio de Urologia con los que hemos desarrollado experiencias de la historia clinica ambiental
en el superviviente de cancer de vejiga y prostata.

Comentarios finales (cuestionario poblacion infantil): la Unidad de Salud Medioambiental
Pediatrica, y la historia clinica ambiental del superviviente de cancer es la base de evaluacion
de riesgo individualizada en los supervivientes, y fue reconocida como una buena practica en
la Estrategia Nacional del Cancer, Plan de Calidad del SNS, Ministerio de Sanidad, en 2006.

Comentarios finales: desde el afio 2020 sdélo para pacientes con cancer de mama hay
un protocolo de seguimiento con Atencién Primaria en pacientes largas supervivientes con
ciertas caracteristicas (no para todas las pacientes de cancer de mama).

SITUACION PACIENTES LARGOS SUPERVIVIENTES DE CANCER EN EL SISTEMA NACIONAL DE SALUD 47






6. Conclusiones y recomendaciones

El capitulo anterior muestra las respuestas recibidas por parte de los repre-
sentantes autonémicos de la Estrategia en Cancer del SNS al cuestionario
disefiado por la coordinacion técnica y cientifica de dicha estrategia y el gru-
po ad-hoc largo superviviente.

A continuacidn, se realiza el andlisis y discusion de los resultados. En
primer lugar, se presenta una tabla resumen a modo de monitorizacién del
grado de avance de los 5 indicadores de la linea estratégica 2.2.2. de la Es-
trategia en Cancer. Segundo, se formulan una serie de conclusiones rela-
cionadas una a una con las dreas clave a partir de las cuales se estructura el
cuestionario, y unas recomendaciones asociadas para cada una de éstas.

6.1. Conclusiones generales

En esta seccién se presenta una tabla que muestra el grado de cumplimiento
para los cinco indicadores de la linea estratégica relacionada con la larga
supervivencia. Tal y como se puede ver, el avance hasta la fecha es modesto,
quizas con la tnica excepcidn del indicador 31.1, que refiere a la elaboracién
e inclusién en la historia clinica del paciente de un plan individualizado de
seguimiento una vez finalizado el tratamiento y seguimiento inicial.

Tabla 11. Monitorizacion de los indicadores de la Estrategia

# Indicador Meta Cumplimiento
30.1 Estudio del impacto laboral, psicoldgico y social de las perso-  Estudio No
’ nas enfermas de cancer y a sus familiares realizado
30.2 Porcentaijte de pamentes .conlcanlcgr con plan individualizado 100% 0%
de atencion social en la historia clinica
Plan individualizado de seguimiento aquellos pacientes que
311 han sobrevivido, sin enfermedad observable, que ya no reci- Plan Parcial (55,6%
’ ben tratamiento, y habiendo al menos transcurrido un periodo elaborado de las CC. AA)
de cinco anos desde el diagndstico
Porcentaje de pacientes que han sobrevivido, sin enfermedad
31.2 observable, que ya no reciben tratamiento, y habiendo al me- 100% No se reportan
. (o]

nos transcurrido un periodo de cinco afos desde el diagndsti- datos
co con plan individualizado de seguimiento

Protocolo/circuito de seguimiento entre atencién primaria y
hospitalaria para los pacientes que han sobrevivido, sin enfer-

32.1 medad observable, que ya no reciben tratamiento, y habien- 100%
do al menos transcurrido un periodo de cinco afios desde el
diagndstico

Parcial (22,2%
de las CC. AA)

SITUACION PACIENTES LARGOS SUPERVIVIENTES DE CANCER EN EL SISTEMA NACIONAL DE SALUD 49



6.2. Conclusiones especificas

A continuacion, se presenta la conclusion especifica referida a cada una de
las 4reas clave del cuestionario.

Conclusion 1: Numero de largos supervivientes

Ninguna CC. AA. ha estimado el nimero total de largos supervivientes
de cancer que se encuentran en su territorio. Este hecho supone una li-
mitacién importante a la hora de disefiar los planes, programas y politicas
que deben guiar la prestaciéon de servicios durante esta etapa, ya que si
no se conoce, al menos de manera aproximada, la poblacién beneficiaria
potencial y sus caracteristicas es muy complicado dimensionar la cantidad
de recursos asistenciales y no asistenciales necesarios para prestar los ser-
vicios requeridos.

Conclusion 2: Plan individualizado de seguimiento

Aproximadamente la mitad de CC. AA. afirma elaborar este tipo de planes
para el seguimiento del paciente oncolégico después de la fase més aguda de
la enfermedad, aunque la dificultad para proporcionar documentacion justi-
ficativa que lo corrobore para la elaboracion de este informe, podria sugerir
la posible confusién de dicho documento con el informe de alta del paciente.
Por otro lado, es probable que en los hospitales de los territorios que han
reportado no elaborar dicho plan, muchos de sus elementos si se discutan
entre los profesionales asistenciales y los pacientes, aunque no se redacten
en un documento formal y se incluyan en la historia clinica. Asi pues, se po-
dria concluir que la elaboracién de un plan individualizado de seguimiento,
o al menos la inclusién de varios de sus elementos en el informe de alta, es
una préctica bastante aceptada. Sin embargo, la completitud del plan en tér-
minos de contenidos y la participacién multidisciplinar en su elaboracion si
parece que todavia tienen margen de mejora, pues son mayoria las CC. AA.
que reportan no incluir todos los elementos que recomienda la Estrategia y
solo involucra la figura del oncélogo/hematdlogo en su elaboracién. Destaca
en este sentido que muchos de los planes omiten el componente de atencion
psicologica.

Conclusion 3: Protocolo de seguimiento entre atencién primaria y
hospitalaria

Salvo contadas excepciones, no se han desarrollado protocolos de segui-
miento entre distintos niveles asistenciales para los largos supervivientes de
cancer. Esto perpetta en el tiempo la dependencia del paciente con el equipo
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oncoldgico encargado de la atencién durante la fase aguda de la enferme-
dad, lo que puede llevar a ineficiencias en el uso de los recursos y el rechazo
por parte del paciente a seguir siendo atendido en el centro donde vivi6 la
fase mds dura del tratamiento cuando ya se encuentra en una fase posterior
del manejo de la patologia.

Conclusion 4: Planes integrales de atencion

En términos generales, el disefio, implementacion y evaluacién y moni-
torizacién de los planes integrales de atencién se encuentra todavia en
una fase muy preliminar, a pesar de la evidencia que apunta hacia estos
planes como un instrumento clave para la articulacién de la atencién a
los pacientes largos supervivientes y la mejora de su calidad de vida de
manera efectiva.

Conclusion 5: Estudio de impacto laboral, psicolégico y social

Todos los representantes autonémicos han reportado no tener constancia
de la realizacién de un estudio del impacto laboral, psicolégico y social
de las personas enfermas de cancer y a sus familiares, lo que sugiere que
el componente social de la atencion a los largos supervivientes no se esta
considerando tanto como deberia. Existen aspectos clave del seguimiento
a las personas que han superado un céncer, como los impactos de la enfer-
medad sobre la (re) incorporacién al mercado laboral, vulnerabilidad eco-
ndmica, gastos empobrecedores, etc. que no se estdn tomando en cuenta y
que sin duda tienen capacidad de influir en la capacidad de recuperaciéon
de las personas, pues pueden modificar habitos de vida relacionados con la
conducta, alimentacién o realizacién de actividad fisica, por ejemplo.

Conclusion 6: Plan individualizado de atencion social

Todos los representantes autondémicos han informado no conocer el nimero
de pacientes con céncer atendidos en su CC. AA. que disponen de un plan
individualizado de atencién social en la historia clinica. Es de suponer que
muchos de los elementos que deberian conformar este plan, como los re-
cursos a los que puede acceder la persona, reconocimientos (discapacidad,
incapacidad permanente, dependencia, etc.) y herramientas para la vuelta a
la vida cotidiana, si son tratados entre pacientes y profesionales, aunque no
se plasmen en un documento. A pesar de ello, y siguiendo el razonamiento
de la conclusién anterior, la parte no médica del seguimiento a los largos
supervivientes de cancer parece que no esta recibiendo toda la atencién que
merece.
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6.3. Recomendaciones

Recomendacion 1: Numero de largos supervivientes

Se sugiere definir y desarrollar un sistema de informacién de cdncer que
permita conocer de manera fiable el total de supervivientes de cidncer por
Comunidad Auténoma y que recoja datos de seguimiento del paciente, entre
otras variables de interés.

Recomendacion 2: Plan individualizado de seguimiento

Se recomienda a las autoridades sanitarias definir un modelo de plan indi-
vidualizado de seguimiento comtn para todo el SNS que incluya los ele-
mentos mencionados en la Estrategia, instar a los hospitales a que institu-
cionalicen la prictica de elaborar el plan y hacerlo accesible al paciente y, si
se considera necesario, realizar auditorias periddicas del cumplimiento via
cotejo de historias clinicas.

Recomendacion 3: Protocolo de seguimiento entre atencion primaria
y hospitalaria

El seguimiento, manejo de los efectos secundarios tardios y prevencién ter-
ciaria de los supervivientes de cancer deben ser planificados, personalizados
e incorporados en las rutas asistenciales con una participacion activa de los
pacientes y sus familiares y cuidadores, y para ello se requiere un abordaje
integrado, multidisciplinar y coordinado entre atencién primaria y hospita-
laria. Por ello, se recomienda la creacién de “vias clinicas” o “rutas asisten-
ciales”, especificas para la atencién a los pacientes largos supervivientes, que
garanticen el transcurso del minimo intervalo de tiempo posible entre la
sospecha de recidiva o nueva neoplasia primaria en el nivel primario y la vi-
sita en atencion hospitalaria y méxima prioridad para la realizacién de prue-
bas diagndsticas e inicio del tratamiento en caso de sospechas confirmadas.
También se sugiere una reestructuracién funcional para que el seguimiento
sea realizado por distintos perfiles profesionales (internistas, oncélogos, en-
fermeria, etc.), lo que permitiria estratificar la intensidad de los cuidados en
funcién del riesgo.

Recomendacion 4: Planes integrales de atencion

De manera similar a los planes individualizados de seguimiento, se reco-
mienda el desarrollo de un modelo de plan integral de atencién comun para
todo el SNS que abarque la atencién sanitaria y no sanitaria y el seguimiento
periddico de suimplementacidn en los hospitales del territorio. Las distintas
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asociaciones de pacientes pueden y deben jugar un rol importante en la de-
finicién de las dreas que estos planes deben cubrir.

Recomendacion 5: Estudio de impacto laboral, psicolégico y social

Se recomienda a las autoridades sanitarias de &mbito autonémico la realiza-
cién de un estudio de este tipo, ya que puede poner de manifiesto aspectos
hasta el momento poco analizados y servir como insumo para los planes
integrales de atencidn, reforzando el componente social del seguimiento a
los largos supervivientes.

Recomendacion 6: Plan individualizado de atencién social

Se sugiere que todo paciente que haya sobrevivido un céncer disponga de
un plan individualizado en el que los distintos profesionales le faciliten de
manera especifica los distintos recursos a los que puede acceder y donde
queden recogidas las distintas intervenciones que pueden ser realizadas a
nivel social.
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Anexo 1: Cuestionario para la

recogida de datos

Datos cuantitativos

Pregunta 1. ;Se ha realizado alguna estimacion del nimero de
largos supervivientes de cancer en su Comunidad Auténoma?

OA. Si
O B. No

En caso afirmativo, pase a la pregunta 2. En caso

negativo, pase a la pregunta 6.

Pregunta 2. ;Cudl ha sido el resultado de la estimacion del
numero de largos supervivientes de cancer en su Comunidad
Auténoma?

Nota: puede indicar la cifra en nimeros absolutos, porcentaje
o tasa

Por favor, describa brevemente como se ha realizado el célculo

Pregunta 3. Respecto la cifra proporcionada en la pregunta 2,
¢podria indicar su distribucion por género?

Nota: puede indicar la cifra en nimeros absolutos y/o porcen-
tajes

O A. No se dispone de la informacién

OB. Si
Muijeres:
Hombres:

Pregunta 4. Respecto la cifra proporcionada en la pregunta
2, ¢podria indicar su distribucién por los siguientes grupos de
edad?

O A. No se dispone de la informacién

OB. Si
< 15 anos:

15-18 afios:
19-44 ahos:
45-54 anos:
55-64 anos:
65-74 anos:

> 75 anos:

pregunta 2, ¢podria indicar los 5 tipos tumorales | O B. Si

Pregunta 5. Respecto la cifra proporcionada en la | OO A. No se dispone de la informacion

mas frecuentes (de mayor a menor frecuencia)? Tipo tumoral 1:
Tipo tumoral 2:
Tipo tumoral 3:
Tipo tumoral 4:
Tipo tumoral 5:
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Datos cualitativos

Pregunta 6. ;Una vez finalizado el tratamiento y seguimiento
inicial, se establece, e incluye en la historia clinica, un plan indivi-
dualizado de seguimiento con el paciente?

OA. Si
O B. No

En caso afirmativo, pase a la pregunta 7. En caso negativo, pase a la pregunta 11.

a medio y largo plazo y las toxicidades que hayan podido surgir
durante el tratamiento, secuelas, plan de cuidados y atencion
psicolégica?

Pregunta 7. ;El plan individualizado de seguimiento es acce- | O A. Si
sible para el paciente, ya sea por escrito o a través de medios | O B. No
digitales?

Pregunta 8. ;Conoce el niUmero de largos supervivientes de | O A. Si
céncer de su Comunidad Auténoma que disponen de un plan | O B. No
individualizado de seguimiento?

En caso afirmativo, proporcione la cifra

Pregunta 9. ;El plan individualizado de seguimiento incluye, al | O A. Si
menos, los tratamientos recibidos, posibles efectos secundarios | O B. No

Si solo incluye algunos de estos elementos, por favor listelos a
continuacion

Pregunta 10. ;Qué profesionales intervienen en la elaboracion
del plan de seguimiento?

O A. Oncdélogo/hematodlogo
O B. Personal de enfermeria
O C. Psicélogo clinico

[ D. Trabajador social

O E. Médico rehabilitador

O F. Fisioterapeuta

ria para largos supervivientes de cancer?

O G. Otros
Si ha marcado la opcion “otros”, por favor especificar
Pregunta 11. ;Dispone su Comunidad Autébnoma de un proto- | O A. Si
colo/circuito de seguimiento entre atencion primaria y hospitala- | O B. No

En caso afirmativo, adjunte evidencia

En caso afirmativo, pase a la pregunta 12. En caso negativo, pase a la pre-

gunta 13.
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Pregunta 12. Indique, por favor, si dicho protocolo/circuito dis-
pone de alguno de los siguientes elementos

O A. Profesionales de enlace/gestor
de casos

O B. Organizacion asistencial para la
transicion de la etapa pediatrica a la
etapa adulta

O C. Circuitos asistenciales con los
respectivos servicios responsables

O D. Mecanismos de comunicacion
entre niveles asistenciales

O E. Protocolos clinicos para el
seguimiento

estudio del impacto laboral, psicoldgico y social de las personas
enfermas de cancer y sus familiares?

Pregunta 13. ;Se han desarrollado Planes Integrales para la | O A. Si
Atencion de los Largos Supervivientes, o aspectos referidos a | O B. No
ellos en los Planes o Estrategias de Atencion Oncolégica de su
Comunidad Autbnoma?

En caso afirmativo, adjunte evidencia

Pregunta 14. ;Se ha realizado en su Comunidad Auténoma un | OO A. Si

O B. No se tiene constancia de ello

En caso afirmativo, adjunte evidencia

Pregunta 15. ;Conoce el N de pacientes con cancer atendidos
en su Comunidad Auténoma que disponen de un plan individua-
lizado de atencion social en la historia clinica?

OA. Si
OB. No

En caso afirmativo, proporcione la cifra

Comentarios finales. ; Existe alguna otra iniciativa relacionada
con la atencion a los pacientes largos supervivientes de cancer
en su CC. AA. que quiera destacar?
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La incidencia del cdncer ha aumentado de forma sostenida durante

las dltimas décadas a causa del envejecimiento de la poblacién y el
consiguiente incremento de la esperanza de vida. Al mismo tiempo, las
mejoras en el diagndstico y tratamiento de la enfermedad aumentan los
porcentajes de supervivencia para practicamente todos los tipos tumorales.
Como consecuencia de estos dos elementos, el nimero de largos
supervivientes de cancer ha crecido de manera significativa a lo largo de
los dltimos afios, lo que comporta un incremento en la demanda de
atencion sanitaria y no sanitaria. Este reto implica asumir que

la supervivencia a largo plazo debe considerarse una etapa mas de la
atencion al paciente oncolégico.

El documento actual presenta el Informe de la situacién sobre los
pacientes largos supervivientes de céncer en el Sistema Nacional de Salud
(SNS), elaborado a partir de un cuestionario cumplimentado por los
representantes autondmicos, que recoge informacién acerca de los planes
de atencioén a la larga supervivencia en cdncer en las distintas Comunidades
Auténomas y del grado de cumplimiento de los indicadores de la
Estrategia que hacen referencia a esta etapa de la patologia oncoldgica.
El informe pretende analizar, dar informacidn y establecer
recomendaciones para la mejora de la calidad asistencial de estos
pacientes en nuestro pais.
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