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La Fundacién Dr. Antonio Esteve,
establecida en 1983, contempla
como objetivo prioritario el estimulo
del progreso de la farmacoterapéutica
por medio de la comunicacion

vy la discusién cientifica.

La Fundacion quiere promover la
cooperacion internacional en la
investigacion farmacoterapéutica y,

a tal fin, organiza reuniones
internacionales multidisciplinarias donde
grupos reducidos de investigadores
discuten los resultados de sus trabajos.
Estas discusiones se recogen en
diferentes formatos de publicacion, como
los Esteve Foundation Symposia y /os
Esteve Foundation Discussion Groups.

Otras actividades de la Fundacion

Dr. Antonio Esteve incluyen la
organizacion de reuniones dedicadas a

la discusidn de problemas de alcance
mas local y publicadas en formato de
monografias o cuadernos. La Fundacidn
participa también en conferencias,
seminarios, cursos y otras formas

de apoyo a las ciencias médicas,
farmacéuticas y bioldgicas, entre las que
cabe citar el Premio de Investigacion que
se concede, con caracter bienal, al mejor
articulo publicado por un autor espafiol
dentro del drea de la farmacoterapia.

Entre la variedad de publicaciones que
promueve la Fundacién Dr. Antonio Esteve
cabe destacar la serie Pharmacotherapy
Revisited, en cuyos diferentes voltimenes
se recopilan, en edicion facsimil, los
principales articulos que sentaron las
bases de una determinada disciplina.



Tanto la introduccién como los articulos y
discusiones de la presente monografia re-
cogen la opinién de los correspondientes
autores, por lo que la Fundacién Dr. An-
tonio Esteve no se hace necesariamente
participe de su contenido. Los diferentes
capitulos corresponden a las ponencias
presentadas en la mesa redonda organi-
zada por la Fundacién Dr. Antonio Esteve
en Barcelona (Hotel Front Maritim), el
dia 27 de noviembre de 2009, que es-
tuvo moderada por Rosa Maria Torrens.
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Introduccion

La mesa redonda organizada por la Fundaciéon
Dr. Antonio Esteve fue una excelente oportuni-
dad para reunir a profesionales expertos de la
medicina, la psicologia, la bioética, la fisiote-
rapiay la enfermeria. Su propésito era analizar
cémo se interviene ante los problemas clinicos
y las necesidades de la persona, consecuen-
tes al cancery a su tratamiento, desde la pers-
pectiva de la enfermeria.

Tomamos como punto de partida el trata-
miento de dos de los canceres de més preva-
lencia y mayor impacto en nuestro entorno, el
de mamay el de pulmén, para dar pie al abor-
daje de los cuidados durante la quimioterapia,
el dolor, la desnutricién, la rehabilitacién tras
el vaciamiento axilar, el sufrimiento, el miedo,
la soledad, los dilemas bioéticos y los cuida-
dos paliativos. Todo ello analizando cémo la
enfermeria desempefia su papel, orientado a
colaborar en la curacién y en la ayuda a las
personas para el logro de una mejor calidad
de vida y confort.

En sus exposiciones, los ponentes y los
asistentes tuvieron ocasién de confrontar los
resultados y la toxicidad del tratamiento y sus
secuelas, el dolor presente en el cancer y méas

concretamente en las fases terminales, el dé-
ficit y las necesidades nutricionales, la super-
vivencia y la calidad de vida, el sufrimiento de
la persona con cancer, la fase terminal y los
cuidados paliativos, los dilemas éticos en la
toma de decisiones y los diferentes roles que
desempefia la enfermeria en el campo de la
oncologia. Tanto en las ponencias como a lo
largo de los debates, se puso de manifiesto la
complejidad y el caracter multidisciplinario de
la atencion a los enfermos con céncer.

Pese a la variedad de los temas, hablar del
cancer es hablar de una enfermedad compleja
y de gran magnitud, por sus diversos tipos,
tratamientos y necesidades de la persona en-
ferma, y seglin el momento de su ciclo vital.

Tenemos la certeza de que 12 ponencias
son insuficientes para abarcarlo todo. Pese a
ello, las expectativas puestas en el tema por
los ponentes y los participantes en la discusion
han resultado satisfactorias y singulares. En
pocas ocasiones los profesionales de diferentes
disciplinas tienen la oportunidad de expresar y
discutir sus preocupaciones y experiencias pro-
fesionales, con libertad y en un clima de con-
fianza como el que ofrecié esta mesa redonda.

Rosa Maria Torrens
Noviembre de 2009






Actualizacion del tratamiento
del cancer de mama

A. De Juan, L. Calera, L. Gutiérrez, L. Saiz y M.A. Ruiz de la Fuente

Servicio de Oncologia Médica, Hospital Universitario Marqués de Valdecilla, Santander

Resumen: E/ cancer de mama constituye uno de los problemas de salud mas importantes, no
S6lo por tratarse de la neoplasia mas frecuente en la mujer sino porque, a pesar de situarse en el
segundo lugar entre las causas de muerte, conlleva el mayor nimero de afios potenciales de vida
perdidos. En los ultimos tiempos la mortalidad ha descendido gracias a los programas de deteccién
precoz y a la mejora de los tratamientos. El cdncer de mama no es una enfermedad unica: las ca-
racteristicas bioldgicas de cada tumor determinan una evolucion diferente. Los factores “clasicos”,
como el tamafio, la afectacién ganglionar, el grado, la edad, etc., han orientado el tratamiento de la
enfermedad localizada, pero mas recientemente otros factores tales como la expresion de receptores
hormonales y HERZ2 han ganado relevancia, ya que predicen la respuesta a tratamientos especificos
y también la evolucién de la enfermedad. De hecho, se esta desarrollando una nueva clasificacion
molecular que en los proximos afios permitira establecer un prondstico mas preciso y un tratamiento
mas individualizado. Ademas, en la Ultima década se han logrado adelantos en el diagndstico y el
tratamiento de este tumor; de hecho, se han incorporado nuevos farmacos con mayor actividad y un
perfil mas favorable de seguridad.

Palabras clave: Cancer de mama — Tratamiento — Novedades — Quimioterapia — Hormonoterapia —
Nuevas dianas.

Introduccion

En las ultimas décadas, el cancer de mama ha
constituido uno de los problemas méas impor-
tantes de salud. En Espafia se diagnostican
16.000 nuevos casos al afio y fallecen 6000
mujeres por esta enfermedad. Se sitda justo
detras de las enfermedades cardiovasculares
como la segunda causa de muerte, y es la pri-
mera si se considera el nimero de afios de
vida potenciales perdidos.! Desde hace unos
afios, la mortalidad ha descendido gracias a
los programas de deteccién precoz y a la me-
jora de los tratamientos. Es una enfermedad
de paises desarrollados y la mayoria de los ca-

sos se diagnostican entre los 35y los 80 afios
de edad, con la méxima incidencia entre los
45y los 65 afios.

Cuando una paciente acude al hospital con
la sospecha de padecer un cancer de mama,
bien porque se nota una tumoracién o porque
se realiza una mamografia dentro del programa
de deteccidén precoz, es fundamental tomar una
biopsia. Este procedimiento permite determi-
nar no sélo el subtipo histolégico del cancer
(ductal, lobulillar u otros) sino también ciertos
marcadores moleculares (receptores hormona-
les, HER2, indice de proliferacién...) que seran
fundamentales en el enfoque pronéstico y tera-
péutico. Por otra parte, se requiere una correc-
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ta estadificacién. La clasificacién mas utilizada
es la del American Joint Committee on Cancer
(AJCC), que permite seleccionar el tratamiento,
estimar el pronéstico individual y comparar los
resultados de diferentes programas terapéuti-
cos al disponer de una clasificacion comun. Se
basaen lascaracteristicasclinicasy patologicas
del sistema TNM:

— T: tamafio tumoral.

— N: ganglios linfaticos.

— M: presencia o no de metastasis a distan-
cia.

La realizacion de un estudio de extension
mas o menos exhaustivo depende del riesgo
de presentar metéastasis a distancia. En las
mujeres con tumores de bajo riesgo, en mu-
chas ocasiones se realizara un estudio basico
sin necesidad de exploraciones adicionales.
Este estudio incluye anamnesis y examen fi-
sico, mamografia bilateral, analisis y estudio
cardiolégico. Otras pruebas, como marcado-
res tumorales séricos, radiografia de térax,
ecografia abdominal, gammagrafia ésea, to-
mografia computarizada toracica y abdominal,
tomografia por emisién de positrones, etc., se
deben individualizar para evitar estudios inne-
cesarios.

¢Quién debe recibir tratamiento y cual?

Los factores pronésticos son aquellos parame-
tros que, en ausencia de tratamiento, predi-
cen qué pacientes tienen méas probabilidad de

recaida y muerte. Proporcionan informacién
sobre la evolucion clinica (por ejemplo, la
afectacién ganglionar se correlaciona con una
menor supervivencia). Los factores predicto-
res son aquellos que informan sobre la posi-
ble respuesta a un tratamiento (por ejemplo,
la sobrexpresion de la proteina HER2 en un
tumor predice una buena respuesta al trastu-
zumab). La Tabla | resume los principales fac-
tores pronésticos y predictores utilizados en
la practica clinica. La identificacion de estos
factores permite saber qué pacientes requie-
ren tratamiento por su peor pronéstico, y qué
tratamientos son los més eficaces para cada
caso. Una serie de guias, consensos y progra-
mas informaticos son de ayuda para el clinico
en el momento de decidir la mejor opcién te-
rapéutica.

El objetivo de los tratamientos individuali-
zados en el cancer de mama es ofrecer tra-
tamiento a quien realmente lo necesita, con
farmacos no sélo eficaces sino también con
pocos efectos secundarios. Hasta ahora, las
decisiones clinicas se han guiado por facto-
res “clasicos”, como el tamano, la afectacion
ganglionar, la hormonosensibilidad o la so-
brexpresién de HER2, pero a pesar de que
definen una poblacién con mayor riesgo de
recaida, o con mayor sensibilidad a un de-
terminado tratamiento, la predicciéon no es
exacta. De hecho, numerosas pacientes con
criterios “favorables” terminan recidivando,
mientras que otras con criterios “desfavora-
bles” nunca lo hacen. En este sentido se han
desarrollado métodos cuyo objetivo es afinar
la prediccion de recaida o de respuesta a un

TABLA |. Factores pronésticos y predictores utilizados en la practica clinica.

Factores pronoésticos

Factores predictores

Tamafio tumoral
Afectacién ganglionar
Grado histolégico

Tipo histolégico
Invasién vascular
{ndice de proliferacién
HER2

Receptores hormonales

HER2
Receptores hormonales
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determinado tratamiento. Un ejemplo son
los perfiles de expresion génica, que surgen
con la intencién de reclasificar los tumores e
identificar aquellos que realmente se benefi-
ciaran del tratamiento. Se han desarrollado
microarrays que permiten analizar miles de
genes y clasificar el cancer de mama segln
su expresion. Se han identificado varios sub-
tipos:?

— Luminal Ay B (75%): el luminal A se carac-
teriza por su gran hormonosensibilidad y su
quimiorresistencia, y tiene buen pronésti-
co; el luminal B es menos hormonosensible
y por ello tiene peor pronéstico.

— HER2+ (15% a 20%): aproximadamente un
20% de los canceres de mama sobrexpre-
san la proteina HER-2 o amplifican su gen.
Confiere un estimulo proliferativo a la célu-
la que se asocia a peor pronoéstico.

— Basal (15%): conocido como triple negativo
(RE-/RP-/HER2-), aunque estos concep-
tos no son totalmente equiparables.

Ello revela que el cancer de mama es una
enfermedad heterogénea: los diferentes feno-
tipos comportan una evolucién y una respues-
ta diferentes.

Tratamiento del cancer de mama

El tratamiento del cancer de mama se basa
en la combinacién de cirugia, radioterapia,
quimioterapia, hormonoterapia y nuevas dia-
nas. La seleccién del tratamiento depende del
estadio, de las caracteristicas del tumor y de
factores individuales (edad, menopausia...).
Para entender el tratamiento del cancer
de mama es necesario comprender la histo-
ria natural del tumor. En el siglo xix se creia
que el cancer de mama era una enfermedad
local y que se extendia por contiglidad, pri-
mero localmente, luego a la axila y finalmente
a otros érganos. Por este motivo se defen-
dian cirugias agresivas con extirpaciéon de la
mama y los musculos pectorales, y extensas
linfadenectomias, incluso con extirpacién de
los ganglios supraclaviculares o de la cadena

mamaria interna. Pero estas cirugias mutilan-
tes no consiguieron mejorar la supervivencia.
Un siglo mas tarde naci6é la concepcién de
“enfermedad micrometastasica precoz” y se
instauraron tratamientos sistémicos en la en-
fermedad “aparentemente localizada”, lo cual
permitié optimizar los resultados con cirugias
menos agresivas.
Se distinguen dos tipos de tratamiento:

— Locales: cirugia y radioterapia sobre la
mama y las cadenas ganglionares.

— Sistémicos: quimioterapia, hormonoterapia
y nuevas dianas. Van encaminados a erra-
dicar la enfermedad metastéasica o micro-
metastésica.

A lo largo de este capitulo se desarrollaran
todos estos enfoques en dos grandes bloques:
enfermedad localizada (aquella que en el mo-
mento del diagnéstico se encuentra exclusiva-
mente en la mama o a lo sumo en los ganglios
regionales) y enfermedad avanzada (cuando la
enfermedad se manifiesta con metéastasis en
otros érganos o cuando recae).

Enfermedad localizada

En estas circunstancias siempre se conside-
ran las maniobras locales, como la cirugia y
la radioterapia, pero también los tratamientos
sistémicos son necesarios para la erradicacién
de una posible enfermedad no visible.

Cirugia

La evolucion quirdrgica del cancer de mama
ha pasado de una cirugia radical a una cirugia
“minimalista” (cirugia conservadora y ganglio
centinela en la mayoria de los casos), gracias
al cambio conceptual ya comentado. Varios
ensayos clinicos constatan que la cirugia con-
servadora junto con radioterapia consigue la
misma supervivencia que la mastectomia.?

Los principales avances que se han produ-
cido en este campo son la técnica del ganglio
centinela y las cirugias de reconstruccién ma-
maria.
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TECNICA DEL GANGLIO CENTINELA

Durante muchos afios, la linfadenectomia ha
constituido un estandar en el tratamiento del
cancer de mama localizado. Se trata de una
técnica que permite una estadificacién correc-
ta, pero a costa de efectos secundarios tan
importantes como el linfedema, por lo cual se
ha desarrollado la técnica del ganglio centinela,
que consiste en la inyecciéon de un colorante
vital o un radiotrazador alrededor del tumor
para detectar con una gammacéamara el primer
ganglio de drenaje axilar. Si el ganglio centinela
es negativo, el resto de la axila también lo es
en el 95% de los casos; si esta afectado, se
recomienda completar la linfadenectomia. Esta
técnica esta indicada en los tumores <3 cm.*

TECNICAS ONCOPLASTICAS

Las pacientes candidatas a cirugia deben reci-
bir informacién acerca de las distintas opcio-
nes, considerando la relacion entre el tamafio
del tumor y la mama, la localizacién, la nece-
sidad de radioterapia, las posibles complica-
ciones, etc. No todas las intervenciones son
factibles en todas las pacientes. Globalmente,
estas técnicas persiguen ofrecer una cirugia
oncolégica correcta con un resultado estéti-
co favorable. El objetivo es la reconstruccion
del volumen mamario y de la simetria. Pueden
realizarse de forma inmediata (a la vez que la
mastectomia) o de forma diferida. Hay varias
técnicas para recuperar el volumen mamario:
la colocacién de un expansor-prétesis, implan-
tes miocutaneos (colgajo del musculo dorsal
ancho o del recto anterior), técnicas mixtas, y
colgajos microquirlrgicos constituidos por piel
y tejido celular subcuténeo. Entre las técnicas
que intentan conseguir la simetria mamaria
destacan la cirugia de la mama contralateral y
la reconstruccion del complejo areola-pezén.

Radioterapia

La indicacion de radioterapia tras la cirugia
conservadora es un estandar. Ademaés de los
ensayos aleatorizados que confirman esta ac-
tuacién, disponemos de un metaanalisis que
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demuestra un beneficio en la supervivencia
de las pacientes tratadas con radioterapia.® El
esquema mas utilizado es 46-50 Gy a toda la
mama en fracciones de 2 Gy, durante 4,5 a
5,5 semanas, con o sin sobreimpresiéon de 10
a 16 Gy. Cabe la posibilidad de obviar la ra-
dioterapia en las mujeres mayores de 70 afios
con tumores de muy buen pronéstico (<2 cm
y hormonosensibles).®

Tras la mastectomia también puede estar
indicada la radioterapia complementaria, fun-
damentalmente en los tumores >5 cm, con
infiltracién de la piel o de la pared toracica,
o en tumores inflamatorios, con afectacién de
margenes o afectacién ganglionar.

En este campo también se estan produ-
ciendo importantes avances, algunos de ellos
todavia no consolidados. Algunas técnicas in-
tentan acortar la duracién de la radioterapia
(irradicacién acelerada), irradiar menos mama
(irradiacién parcial, limitando el tratamiento al
lecho tumoral y al tejido mamario adyacente) o
irradiar menos tejidos sanos (radioterapia con
modulacién de intensidad).

Quimioterapia

En la enfermedad localizada se considera la
administracién de quimioterapia en dos moda-
dlidades: adyuvancia y neoadyuvancia.

QUIMIOTERAPIA ADYUVANTE

Una vez que la paciente ha sido intervenida,
se deben considerar factores de riesgo para
ver las posibilidades de recaida. De hecho,
algunas mujeres (sobre todo aquellas con tu-
mores con fenotipo luminal A) no precisaran
quimioterapia.

La indicacién de quimioterapia adyuvante
y del tipo de farmaco se basa en los datos
del metaanalisis del Early Breast Cancer Tria-
lists Collaborative Group’ y en la informacién
obtenida de ensayos clinicos mas recientes.
Atendiendo al metaandlisis, la quimioterapia
adyuvante muestra una reduccién en las tasas
de recurrencia y muerte en todos los grupos
de edad (<70 afios). Los mayores beneficios
se obtienen en las mujeres jévenes sin depen-
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dencia hormonal, y esta reduccién del riesgo
se produce independientemente de la afec-
tacién ganglionar. Ademéas del metaanalisis,
otros estudios, como el del Grupo Espafiol de
Investigacion en Cancer de Mama (GEICAM),
muestran la superioridad de las antraciclinas
frente a regimenes tipo CMF (ciclofosfamida,
metotrexato, 5-fluorouracilo).®

Recientemente, numerosos estudios han
confirmado la incorporacién de otro grupo de
quimioterapicos, los taxanos,® en la adyuvan-
cia del cancer de mama, pero no sélo en las
pacientes con afectacion axilar sino también
en aquellas con axila negativa.l® Aln no se
han establecido el mejor esquema (secuen-
cial o concomitante) ni qué taxano (paclitaxel
o docetaxel) utilizar, por lo que las posibili-
dades son enormes. La balanza se inclinara
atendiendo a las caracteristicas individuales o
las preferencias de la paciente.

En determinadas mujeres (>65 afios, con
hipertensién arterial, cardiopatia o radiotera-
pia toracica previa) puede ser preferible no
utilizar antraciclinas por la temida cardiotoxi-
cidad. Se dispone de tratamientos, como las
antraciclinas liposomales o los nuevos esque-
mas sin antraciclinas, igualmente efectivos.!!

Otro de los grandes avances en la quimio-
terapia, ademas de los nuevos farmacos incor-
porados y las nuevas combinaciones, es el tra-
tamiento de soporte. La utilizacién de factores
estimulantes de colonias de forma sistematica
evita toxicidad en los esquemas con alta pro-
babilidad de producir neutropenia.

QUIMIOTERAPIA NEOADYUVANTE

El tratamiento preoperatorio o neoadyuvante
empezé a utilizarse exclusivamente en tumo-
res localmente avanzados irresecables, pero
luego se ha utilizado incluso en tumores ope-
rables de inicio, por diferentes razones:

— Constituye un test de quimiosensibilidad in
vivo.

— Se pueden evaluar las respuestas comple-
tas patolégicas, que se correlacionan con
supervivencia libre de enfermedad y super-
vivencia global.

— Permite la identificacién de otros factores
pronésticos y predictores de respuesta.

— Incrementa el nimero de cirugias conser-
vadoras.

Los primeros ensayos en la era pretaxanos,
evaluados en un metaanalisis publicado en el
afo 2005,'2 no encontraron diferencias sig-
nificativas en la supervivencia libre de enfer-
medad ni en la supervivencia global entre las
pacientes que recibian la quimioterapia antes
o después de la cirugia, aunque si aumentaba
el nimero de cirugias conservadoras. Por otro
lado, las mujeres cuyos tumores alcanzan una
respuesta completa patolégica sufren menos
recidivas y viven mas.

Como en el tratamiento adyuvante, los taxa-
nos también se han incorporado a la neoadyu-
vancia. Administrados tras las antraciclinas
permiten duplicar la tasa de respuesta com-
pleta patoldgica.'®> En general, el tratamiento
preoperatorio se mantiene durante 6 meses,
y tras una evaluacién clinica y radiolégica se
programa la cirugia.

Recientemente se ha evaluado la tasa de
respuesta completa patolégica atendiendo a
los fenotipos moleculares. Los tumores que
menos se benefician de la quimioterapia son
los de bajo grado y los hormonosensibles.'* En
los que sobrexpresan la proteina HER2 y reci-
ben trastuzumab, la tasa de respuesta comple-
ta patolégica alcanza casi el 50%.1°

Hormonoterapia

Casi tres cuartas partes de los céanceres de
mama tienen receptores hormonales posi-
tivos, y esta hormonodependencia se puede
bloquear. La hormonoterapia surge como el
primer tratamiento dirigido frente a una diana
molecular concreta, el receptor de estrégenos
(RE). De hecho, el tratamiento no es eficaz en
los tumores RE negativos. Hay diversos far-
macos con diferentes mecanismos de accién:

— Eliminacién de la fuente de estrégenos me-
diante supresién ovérica en las pacientes
premenopausicas y con inhibidores de la
aromatasa en las menopéausicas.
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— Bloqueo de la unién de los estrégenos a
su receptor con moduladores selectivos
(SERM, selective estrogen receptor modu-
lators), como el tamoxifeno.

— Agentes antiestrégenos puros o degradado-
res selectivos del RE, como el fulvestrant.

Merece la pena dividir este apartado en
dos grandes bloques: la mujer premenopau-
sica cuya principal fuente hormonal son los
ovarios, y la mujer menopausica, en quien la
sintesis de estrégenos proviene de la conver-
sion periférica, gracias a la enzima aromatasa,
de los andrégenos de origen suprarrenal.

MUJER PREMENOPAUSICA

El tamoxifeno a dosis de 20 mg diarios du-
rante 5 afios continta siendo el tratamiento
estdndar en las pacientes premenopausicas
con tumores RE positivos. Consigue reducir el
riesgo de recidiva y de muerte en las mujeres
menores de 50 afios,” y tiene un efecto be-
neficioso 6seo y cardiovascular (por su efecto
agonista), pero incrementa el riesgo de cancer
de endometrio (1%) y presenta complicacio-
nes tromboembdlicas (1%).

Otra opcién de blogqueo hormonal en la
mujer premenopausica es la supresion ovari-
ca (quirurgica, radioterapica o farmacélogica).
Habitualmente se utilizan los analogos de la
hormona liberadora de hormona luteinizante
(LHRH, luteinizing hormone releasing hormo-
ne) con o sin tamoxifeno. Se recomienda en
las mujeres menores de 40 afios que no han
quedado amenorreicas tras la quimioterapia.
Los inhibidores de la aromatasa no son far-
macos Utiles en las pacientes con una funcién
ovarica conservada; sélo se podrian utilizar
junto con analogos de la LHRH.

MUJER MENOPAUSICA

El gran avance que se ha producido en este
ambito es la aparicién de los inhibidores de la
aromatasa, como el anastrozol, el letrozol y el
exemestano. Entre sus principales efectos se-
cundarios destaca la osteoporosis y el mayor
riesgo de fracturas, por lo que se recomiendan
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controles densitométricos. También aparecen
artralgias, mialgias e hipercolesterolemia.

1) Adyuvancia

Clasicamente, el tratamiento adyuvante de
la mujer menopausica era el tamoxifeno
durante 5 afios. EI metaandlisis de estudios
que comparaban el tamoxifeno frente a un
control publicado en 2005 demostré una
reduccion de las recaidas y de las muertes,
independientemente de la edad, del uso o
no de quimioterapia y de la afectacién gan-
glionar.” Asimismo, se reducia la incidencia
de céancer contralateral.

En los Gltimos afios se han publicado va-
rios ensayos con los diferentes inhibidores
de la aromatasa. Todos ellos demuestran
que el tratamiento hormonal adyuvante
debe incluir uno de estos farmacos, ya que
siempre se demuestra superior al tamoxife-
no solo, en términos de supervivencia libre
de enfermedad.’® Se han desarrollado tres
estrategias (Tabla II):

— Cinco afios con inhibidores de la aroma-
tasa: ensayos que comparan 5 afios con
tamoxifeno frente a 5 afios con un inhi-
bidor de la aromatasa.

— Tratamiento secuencial: estudios que
comparan 5 afios con tamoxifeno fren-
te a la secuencia de tamoxifeno (2 a
3 afios) — inhibidores de la aromatasa
(2 a 3 afos), o a la inversa.

— Tratamiento extendido con inhibidores
de la aromatasa: estudios en que, tras
5 afios con tamoxifeno, las pacientes se
aleatorizaban para recibir un inhibidor
de la aromatasa o nada.

Todavia no se ha establecido cuél es la me-
jor estrategia, la duracién ideal de los inhibi-
dores de la aromatasa y si todos son iguales.

2) Neoadyuvancia
Es una opcién a considerar en las pacientes

con tumores hormonosensibles. De nuevo,
varios estudios confirman la superioridad
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TABLA II. Estudios con inhibidores de la aromatasa en adyuvancia.

Estudio N° pacientes Disefio

ATAC 9366 Tamoxifeno 5 afios
Anastrozol 5 afios

BIG 1-98 8028 Tamoxifeno 5 afios
Letrozol 5 afios
Tamoxifeno = Letrozol
Letrozol = Tamoxifeno

IES 4742 Tamoxifeno 5 afios
Tamoxifeno - Exemestano

ABCSG8/ARNO 95 3224 Tamoxifeno 5 afios
Tamoxifeno = Anastrozol

ITA 448 Tamoxifeno 5 afios
Tamoxifeno = Anastrozol

TEAM 9775 Tamoxifeno - Exemestano
Exemestano

MA17 5187 Letrozol

Tras tamoxifeno

Observacion

de los inhibidores de la aromatasa frente
al tamoxifeno. Se recomienda efectuar el
tratamiento preoperatorio durante al menos
6 meses.

Trastuzumab

El trastuzumab es un anticuerpo monoclonal
humanizado dirigido frente al dominio extrace-
lular del receptor HER2 que bloquea las vias
de sefializacién mediadas por él. Su amplifica-
cién/sobrexpresion confiere un mal prondstico
a las pacientes. Mas de 13.000 pacientes con
cancer de mama localizado y con sobrexpre-
sién de HER2 han sido incluidas en ensayos
clinicos. Los datos se comunicaron en 2005
y supusieron una revolucién en el tratamiento
complementario. Las pacientes que recibian
este agente durante 1 afio mostraban una su-
pervivencia libre de enfermedad claramente
superior. Desde entonces, su introduccién en
la practica clinica es una realidad. La toxici-
dad mas relevante es la cardiaca (2% a 4%),
pero a diferencia de la cardiotoxicidad de las
antraciclinas, ésta es reversible, no acumulati-
va y responde a tratamiento médico.

Enfermedad avanzada

Los objetivos en el cancer de mama metas-
tasico son mejorar los sintomas y la calidad
de vida, prolongar la supervivencial’ y excep-
cionalmente lograr la curacion. El tratamiento
tiene caracter paliativo y la supervivencia me-
diana es de 2 a 3 afios, aunque hay una gran
variabilidad, desde pacientes que viven meses
hasta las que conviven con la enfermedad du-
rante muchos afios.

La seleccion del tratamiento en la enferme-
dad avanzada debe ser individualizada consi-
derando las caracteristicas de la pacientes y el
comportamiento del tumor. Asi, la extensién de
la enfermedad (no es lo mismo una recaida con
afectacion 6sea exclusiva que otra con afecta-
cion hepaticay cerebral), el estado de los recep-
tores hormonales y de la expresién de HER2, el
intervalo libre de enfermedad, y la presencia
0 ausencia de sintomas (urgencia terapéutica),
ayudan a seleccionar el mejor tratamiento en
cada situacién (mayor eficacia y menor toxici-
dad) (Tabla Ill). Afortunadamente, no sélo la
quimioterapia y la hormonoterapia se presen-
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TABLA Il1. Criterios de seleccién del tratamiento en el cancer de mama avanzado.

Bajo riesgo Alto riesgo
Considerar hormonoterapia Considerar quimioterapia
Receptores hormonales Positivo Negativo
HER2 Positivo Negativo
Localizacién Hueso, ganglios, partes blandas Visceral
Urgencia No Si
Intervalo libre enfermedad >1-2 afios <1-2 afios
NUmero de metéastasis Pocas Muchas
Estado general Bueno Malo

tan como posibilidades, sino que la aparicién
de otras opciones terapéuticas (dianas molecu-
lares) permite su utilizacién en combinacion,
monoterapia, en primera linea o sucesivas.

Quimioterapia

Muchos son los agentes activos disponibles,
cada uno con distintos efectos secundarios,
coste, vias de administraciéon, metabolismo,
eliminacion, etc. Es necesario plantear a las
pacientes las distintas posibilidades para
seleccionar de forma consensuada el mejor
tratamiento segln la distancia al hospital,
el acceso venoso, las respuestas y toxicida-
des previas, los sintomas y la extension de la
enfermedad. En general, es preferible utilizar
farmacos en monoterapia de forma secuen-
cial, ya que la combinacién, aunque consigue
mas respuestas, no mejora la supervivencia
y si empeora la toxicidad.'® La combinacion
quedaria relegada a aquellas mujeres con en-
fermedad réapidamente progresiva.

Los farmacos “clasicos” en la enfermedad
avanzada son las antraciclinas (doxorubicina
y epirubicina) y los taxanos (paclitaxel y do-
cetaxel). Muchos trabajos han mostrado su
actividad en monoterapia y en combinacion.
Una de las toxicidades limitantes de dosis mas
reconocida de las antraciclinas es la cardio-
toxicidad, y por ello se han desarrollado for-
mulaciones liposomales que permiten utilizar-
las por encima de las dosis acumuladas de las
antraciclinas clasicas.

En la Gltima década han surgido otros far-
macos y se han incorporado a la practica cli-
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nica, bien en monoterapia o en combinacion:
capecitabina, gemcitabina, vinorelbina, epoti-
lonas... Merece la pena mencionar alguna de
las combinaciones que han mostrado ventajas
en cuanto a la supervivencia global en la enfer-
medad metastasica: docetaxel y capecitabina,
paclitaxel y gemcitabina, y combinaciones con
trastuzumab (ver més adelante).

Hormonoterapia

La hormonoterapia se considera de eleccién
en las pacientes con tumores hormonosensi-
bles y oligosintomaticas, gracias a su eficacia
y buena tolerabilidad. En las mujeres meno-
pausicas, las opciones de tratamiento inclu-
yen inhibidores de la aromatasa (anastrozol,
letrozol, exemestano), fulvestrant, tamoxifeno
y acetato de megestrol. La secuencia 6ptima
depende de varias consideraciones, como el
tratamiento previo, su duracién, el tiempo
hasta la progresién desde el Ultimo agente
administrado y el perfil de toxicidad. Si la
paciente es premenopausica, se considera la
combinacién de tamoxifeno y un analogo de
la LHRH.'® Si la paciente progresa, se puede
considerar la administraciéon de un inhibidor
de la aromatasa combinado con ablacién ovéa-
rica.

Nuevas dianas

El primer estudio aleatorizado sobre la adicién
de trastuzumab en primera linea en la enfer-
medad avanzada demostr6 su superioridad en
cuanto a respuesta, tiempo hasta la progre-
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sién y supervivencia. También aclaré que la
combinacién de antraciclinas y trastuzumab
provoca una cardiotoxicidad inaceptable. Des-
de entonces, han sido muchos los estudios
realizados con varios regimenes de quimiote-
rapia (docetaxel, vinorelbina, platinos y otros),
y todos demuestran que el trastuzumab es
necesario en los tumores que sobrexpresan
HER2, y que debe mantenerse hasta la pro-
gresién o hasta que aparezca toxicidad. Cuan-
do una paciente progresa se puede conside-
rar cambiar la quimioterapia manteniendo el
trastuzumab,?® o sustituir el trastuzumab por
lapatinib.?* También hay estudios que avalan
la combinacién de trastuzumab con hormono-
terapia (fundamentalmente con inhibidores de
la aromatasa).

El lapatinib es un inhibidor dual de la ac-
tividad tirosina cinasa del receptor del factor
de crecimiento epidérmico (EGFR, epidermal
growth factor receptor) y de HER2. Un estudio
de fase Ill muestra que la asociacién de lapa-
tinib y capecitabina consigue mas respuestas
y mejora la supervivencia libre de progresion
en las pacientes resistentes al trastuzumab,
las antraciclinas y los taxanos.?!

Otro de los farmacos que se han introdu-
cido en el tratamiento del cancer de mama
metastasico es el bevacizumab, un anticuer-
po monoclonal que se dirige frente al factor
de crecimiento del endotelio vascular (VEGF,
vascular endothelial growth factor) e inhibe la
angiogénesis. Se han comunicado resultados
favorables en combinacion con taxanos como
primera linea.?? Otra gran cantidad de farma-
cos se encuentran en fase de desarrollo.

Tratamientos locales en enfermedad avanzada
Ciruagia
Se pueden hacer dos consideraciones:

— Cirugia del tumor primario: hay que valorar
la mastectomia en aquellos tumores ulcera-
dos o con problemas locales, con caracter
paliativo.

— Cirugia de las metastasis:

e Cirugia con intencién curativa: no hay
estudios prospectivos y los Unicos datos

provienen de estudios retrospectivos con
pocas pacientes. Parece que la cirugia
podria aumentar la supervivencia en ca-
sos seleccionados (sesgo de seleccion),
como metastasis aisladas cerebrales o
pulmonares.

e Cirugia paliativa de las metastasis: frac-
turas patolégicas o cirugia profilactica
de metéastasis 6seas (M1), descompre-
sién quirdrgica medular...

Radioterapia

La radioterapia en la enfermedad avanzada
tiene una indicacién fundamentalmente palia-
tiva, con intencién antiélgica o en situaciones
de compresién medular.

Conclusiones

El cancer de mama es una enfermedad fre-
cuente, en la cual afortunadamente se han
producido importantes avances no sélo en el
diagndstico sino también en la clasificacion y
el tratamiento. El diagnéstico precoz ha per-
mitido incrementar el nimero de curaciones,
y el conocimiento molecular de este tumor tan
heterogéneo ha llevado al desarrollo de agen-
tes dirigidos contra dianas especificas. De
esta forma disponemos de farmacos mas efi-
caces y con menos efectos secundarios, que
permiten un tratamiento mas individualizado.
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C. PuicGros: Muchas pacientes con cancer de
mama consultan a las unidades nutriciona-
les por un aumento de peso durante el trata-
miento a largo plazo tras la cirugia. Muchas
son posmenopausicas y estan recibiendo ta-
moxifeno, indicado para inhibir la secrecion
de estrégenos ovéricos. ;Qué sentido tiene
aplicar tamoxifeno en estas pacientes?

A. pE Juan: En primer lugar, el tamoxifeno es
vélido en las pacientes tanto premenopausi-
cas como menopausicas, porque ejerce su
efecto sobre el receptor en la célula tumoral.
Da igual dénde se produzcan los estrégenos
(ovario en las premenopausicas, tejido graso
por conversion periférica en las menopausi-
cas), ya que el bloqueo hormonal se produce
en el destino, en la célula tumoral. Desde
este punto de vista, el tamoxifeno es activo
tanto en la mujer premenopausica como en
la menopausica, lo que ocurre es que los in-
hibidores de la aromatasa han superado al
tamoxifeno en la mujer menopéusica. En se-
gundo lugar, la ganancia ponderal en las pa-
cientes con cancer de mama es una realidad.
Durante la quimioterapia utilizamos esteroi-
des como antieméticos, que a la vez produ-
cen una estimulacion del apetito, y ademas,
las pacientes se preocupan de comer mas.
En muchas ocasiones se cree que la quimio-
terapia provoca pérdida de peso, pero lo mas
frecuente en el tratamiento complementario
del cancer de mama es la ganancia ponde-
ral. Y no hay que olvidar que el tamoxifeno
tiene efecto per se en este sentido.

N. Gapea: Puesto que no lo has comentado,
;nos podrias hablar del papel de la enferme-
ra en los comités multidisciplinarios?

A. pe Juan: El papel de la enfermera es muy
importante, tanto que sin ella la paciente no

podria recibir su tratamiento. En nuestro co-
mité multidisciplinario participan enferme-
ras, ademas de radioterapeutas, ginecélogos,
psicologos, profesionales de rehabilitacién,
patoélogos, oncélogos médicos... Hay una in-
teraccién de todos los profesionales que per-
mite una visién mas global, porque no cabe
duda de que muchos factores se pueden pa-
sar por alto de manera individual. Hoy dia
no tiene sentido el tratamiento del cancer
por un solo profesional; el enfoque debe ser
horizontal y ha de haber una comunicacion
continuada entre todos los estamentos.

R. GAwez: En el cancer, casi todos los trata-
mientos hormonales provocan, como mini-
mo, osteopenia, si no llegan a osteoporosis,
y muchos dolores a los pacientes. En el
tratamiento de cancer de préstata se apli-
ca calcio, zoledronato, etc. ;Utilizais soporte
de calcio en las pacientes que reciben trata-
mientos hormonales?

A. pe Juan: Si nos centramos en el cancer de
mama localizado, por ejemplo una mujer de
50 afios que ha recibido quimioterapia com-
plementaria y se ha indicado un bloqueo
hormonal con inhibidores de aromatasa, esta
paciente tedéricamente tiene un pronéstico
vital prolongado y nos interesa que su salud
6sea sea adecuada. Como sabemos, la mujer
menopausica, al perder el efecto estrogénico
en el hueso, tiene un riesgo de osteopenia/
osteoporosis, y el inhibidor de la aromatasa
potencia este efecto. Para evitar este tipo
de problemas se recomienda hacer un con-
trol densitométrico para comprobar la salud
6sea; en caso de presentar osteopenia se re-
comienda afiadir calcio y vitamina D, y si hay
osteoporosis se afiade ademas un bisfosfo-
nato. Actualmente, en las pacientes con can-
cer de mama menopausicas y en adyuvancia
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hacemos controles mas o menos periédicos
para detectar y evitar la osteoporosis. Estos
controles son clave para evitar efectos tan
deletéreos como fracturas patoldgicas deri-
vadas de un hueso fragil. Por otra parte, la
utilizacién de bifosfonatos en el céancer de
mama con metastasis éseas es una realidad,
ya que previene complicaciones como las
fracturas, la necesidad de radioterapia, la
hipercalcemia, etc.

J. Piuats: jEn el tratamiento concreto con far-
macos antiangiogénesis y anticuerpos mono-
clonales, habéis observado la aparicién de
resistencias?

A. pe Juan: Si, con casi todos los tratamien-
tos que hemos utilizado en oncologia hemos
observado la aparicién de resistencias, tanto
primarias como secundarias. Se han descri-
to con la quimioterapia y con la hormono-
terapia. Con el trastuzumab, un anticuerpo
monoclonal dirigido contra la proteina HER2,
al cabo de los afios también han aparecido
resistencias. Y no creo que el bevacizumab
sea una excepcién; llevamos menos tiempo
trabajando con él, pero de nuevo las vias de
escape del tumor y de su entorno son las
“culpables” de la aparicion de resistencias.

J. Pwats: En el caso concreto de la terapia
antiangiogénesis, la hipétesis es que no apa-
recerian resistencias porque el anticuerpo
ataca la célula endotelial y no la célula tumo-
ral. Sin embargo, en el dltimo afio se estan
publicando trabajos sobre resistencias no es-
peradas. ;Habéis tenido esa experiencia?

A. pe Juan: Si, los tumores acaban progresando
en las pacientes tratadas con bevacizumab.
Las enfermas que reciben bevacizumab,
bien con un taxano u otro agente quimiotera-
pico, tarde o temprano requieren una nueva
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linea de tratamiento. Pero aun asi, hay quien
defiende el mantenimiento del bevacizumab
a la progresién, modificando exclusivamen-
te la linea de quimioterapia. Todavia queda
mucho por conocer a escala molecular, no
s6lo acerca de los posibles mecanismos de
resistencia sino también sobre los factores
predictores con este farmaco.

M. ConsuL: A fin de evitar la flebitis y la necro-
sis secundarias a la quimioterapia, ;en qué
momento se decide iniciar el tratamiento por
una via central en lugar de por una via pe-
riférica? Por otro lado, ;hay controversia en
cuanto a la periodicidad en realizar la ma-
mografia?

A. pe Juan: El uso de las distintas vias depende
de cada hospital. En el nuestro, en una en-
ferma que va a ser sometida a un tratamiento
prolongado, de afios, casi siempre optamos
por poner un reservorio. En el tratamiento
adyuvante, que dura unos 5 o 6 meses, de-
pende del acceso venoso, de la utilizaciéon de
antraciclinas y de si va a recibir trastuzumab
durante 1 afo. En este Gltimo caso, que sabe-
mos que las pacientes van a recibir adminis-
traciones durante mas de 1 afo, preferimos
utilizar directamente reservorios o bien otros
sistemas como los catéteres PICC (periphera-
Ily inserted central catheter), que utilizan vias
del antebrazo y no de la subclavia. Respecto
a tu segunda pregunta, aparecen variaciones
segln las comunidades auténomas, pero los
programas de cribado se centran en la pobla-
cion de entre 50 y 65 afios de edad.

T. Ferro: Me gustaria aclarar que, en Catalu-
fla, el cribado del cancer de mama se reali-
za desde los 50 hasta los 69 afios con una
periodicidad de 2 afios, que también es lo
mas frecuente en el resto de las comunida-
des auténomas.
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Resumen: E/ cancer de pulmén no microcitico es el tumor maligno mas frecuente, con el agravante
de que habitualmente suele diagnosticarse en fases avanzadas. Para su tratamiento se dispone de
diversas posibilidades en funcién de su estadio de evolucion. Se puede recurrir a la cirugia, a la
quimioterapia con diferentes farmacos antineoplasicos convencionales, solos o en combinacion, a
anticuerpos monoclonales y a la radioterapia. Se comentan algunos aspectos relevantes en torno al
diagndstico y la importancia de los factores prondsticos, y se discuten asimismo los datos de eficacia
y seguridad procedentes de los principales estudios publicados. Uno de los avances mas importan-
tes en el tratamiento del cancer de pulmén ha sido la identificacion de mutaciones en el gen EGFR
y la implicacién de determinados mecanismos de reparacion génica, que permiten identificar a los
pacientes que mejor responderan a determinados agentes quimioterapicos. Por lo tanto, es evidente
que en los ultimos afos el tratamiento del cancer de pulmdén ha experimentado grandes cambios
gracias al mejor conocimiento de la biologia molecular de la enfermedad, la medicina personalizada,
las nuevas dianas terapéuticas y la identificacion de subgrupos de pacientes con mds posibilidades
de beneficiarse de un determinado tratamiento.

Palabras clave: Cancer de pulmén — Dianas terapéuticas — Inhibidores de la tirosina cinasa.

Introduccion

El cancer de pulmoén es el tumor més frecuen-
te y la principal causa de muerte por cancer
en todo el mundo. Aproximadamente 1,3 mi-
llones de pacientes fallecen al afio por esta
enfermedad.! En Espafia se calculan unos
18.800 nuevos casos al afio.? El cancer de
pulmén de células no pequefias 0 no micro-
citico representa el 85% de los nuevos casos
diagnosticados, en su gran mayoria en etapas
avanzadas. En los dltimos afios, los grandes
adelantos han venido de la mano de mejoras
en las técnicas diagnésticas, de las cuales sin
duda la tomografia por emisién de positrones
ha desempefiado un papel clave. En el campo

terapéutico, el cancer de pulmoén constituye
un reto, en el cual intervienen conceptos como
la medicina personalizada y las nuevas dianas
terapéuticas. La identificacion de subgrupos
de pacientes con mas posibilidades de bene-
ficiarse de un determinado farmaco, asi como
qué tumores dependen de la actividad de una
determinada diana o via para su crecimiento y
supervivencia, se ha convertido en un objetivo
clave de la investigacién en oncologia.

Estadios precoces

A pesar de los avances en el cribado y el diag-
nostico, sélo el 25% al 30% de los casos son
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candidatos a intervencion quirdrgica, y de éstos
recaera un elevado nimero. Tras el metaanalisis
publicado en 19953, en el cual se observaba un
beneficio significativo a favor de la quimiotera-
pia adyuvante basada en cisplatino, se iniciaron
varios estudios aleatorizados con el principal
objetivo de confirmar esta estrategia terapéuti-
ca. Desde el afio 2003, cuando el estudio IALT
(Internacional Adjuvant Lung Cancer Collabora-
tive Group) demostrd la primera evidencia sig-
nificativa a favor del beneficio de la quimiote-
rapia adyuvante basada en cisplatino,* se han
conocido los resultados de diversos estudios
clinicos que confirman dicho beneficio.>® Los
hallazgos recientemente publicados del meta-
analisis LACE (Lung Adjuvant Cisplatin Evalua-
tion) con resultados de cinco grandes estudios
aleatorizados (IALT, ANITA, BLT, ALPI y JBR10)
confirman el beneficio del tratamiento adyuvan-
te basado en cisplatino, con un aumento en la
supervivencia a 5 afios del 5,3%;’ beneficio que
no se ha observado para el estadio Ay con una
diferencia no significativa en el estadio IB. En
cuanto a la radioterapia postoperatoria, no se
recomienda en los pacientes NO-N1. Una es-
trategia terapéutica prometedora, pero menos
analizada, es la quimioterapia neoadyuvante en
los estadios iniciales. En la reunién anual de la
American Society of Clinical Oncology (ASCO)
de 2009 se presentaron los resultados del es-
tudio NATCH, llevado a cabo en su mayor parte
en centros espafioles, en el cual 628 pacientes
en estadios I, Il 'y T3N1 fueron aleatorizados
para recibir tres ciclos de quimioterapia adyu-
vante con carboplatino/paclitaxel seguidos de
cirugia, o cirugia seguida de tres ciclos del mis-
mo esquema de quimioterapia frente a cirugia
como Unico tratamiento, sin que se hallaran di-
ferencias estadisticamente significativas entre
los tres brazos de tratamiento, aunque con una
tendencia favorable en la supervivencia libre de
progresién para el grupo de pacientes que reci-
ben quimioterapia neoadyuvante.®

Estadio Il

Desde un punto de vista clinico y pronéstico,
clasicamente se ha dividido al carcinoma no
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microcitico de pulmén localmente avanzado
en dos grandes grupos: el potencialmente
operable (estadio IIIA) y el que no lo es (es-
tadio 1lIB), con supervivencias a largo plazo,
segun la conocida serie de Mountain, del 23%
y el 3%, respectivamente.’ Sin embargo, en
cada uno de estos estadios se incluyen pa-
cientes muy heterogéneos, con prondsticos
muy distintos y con enfoques de tratamiento
tan radicalmente diferentes como el curativo o
el meramente paliativo. La técnica explorato-
ria en principio recomendada para estratificar
el cancer de pulmén es la tomografia compu-
tarizada toracoabdominal. Sin embargo, no es
infrecuente que el grado de invasién local de
un tumor primario (el T) se establezca sélo de
manera orientativa cuando no son incontrover-
tibles los signos que demuestran una infiltra-
cion de las estructuras mediastinicas (T4) o,
en su caso, de la pared toracica (T3). Para
todas estas situaciones indefinidas se han de-
sarrollado diferentes normas que pretenden
aumentar la exactitud diagnéstica. Un ejem-
plo clasico son los tres criterios de Glazer:*°
1) contacto con el mediastino <3 cm, 2) con-
tacto con la aorta <90° y 3) presencia de un
plano graso de separacion entre el tumor y las
estructuras mediastinicas.

Uno de los factores prondsticos mas deter-
minantes, tanto en el estadio IIIA como en el
I1IB, es la presencia de metastasis en los gan-
glios linfaticos hiliomediastinicos.

Las opciones de tratamiento para los pa-
cientes en estadio IIIA (N2) no estén clara-
mente definidas. Los pacientes con enferme-
dad N2 constituyen un grupo muy heterogé-
neo, que abarca desde el descubrimiento de
N2 en el acto quirirgico hasta aquellos con
enfermedad N2 bulky en el momento del diag-
nostico. Varios pequefios estudios aleatoriza-
dos demostraron un aumento significativo de
la supervivencia en los pacientes que recibian
quimioterapia de induccién seguida de cirugia
en comparacion con cirugia sola.!’® Pero de
forma estéandar, los pacientes en estadio IIIA
con afectacién mediastinica homolateral (N2)
son tratados con quimiorradioterapia concomi-
tante. Hay controversia sobre el papel de la ci-
rugia en el enfoque multimodal de los pacientes
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con afectacion N2. Dos estudios aleatorizados
publicados recientemente no han demostrado
ningn beneficio en cuanto a supervivencia en
el grupo de pacientes tratados con cirugia en
comparacion con los que recibieron quimiorra-
dioterapia. Sin embargo, el papel de la ciru-
gia en este grupo de pacientes no deberia ser
desechado, teniendo en cuenta los resultados
de analisis de subgrupos que demuestran que
los pacientes sometidos a una lobectomia tie-
nen mejores tasas de supervivencia que los
que reciben quimiorradioterapia, asi como
aquellos que experimentan downstaging pato-
l6gico mediastinico, que podrian beneficiarse
del abordaje trimodal: cifras de supervivencia
de 34,4 meses para los pacientes NO frente
a 26,4 meses para los pacientes N1-N3, y
7,9 meses para los no sometidos a cirugia.'#®
Por otra parte, el cancer de pulmén en es-
tadio Il no resecable engloba un voluminoso
y heterogéneo numero de pacientes. Varios
estudios clinicos han demostrado, en primer
lugar, que la quimioterapia secuencial basada
en cisplatino, seguida de radioterapia toraci-
ca, mejora la supervivencia en comparacion
con la radioterapia sola, y en segundo lugar
que la quimiorradioterapia concurrente es su-
perior a los esquemas secuenciales, aunque a
expensas de una mayor toxicidad, sobre todo
en forma de esofagitis. Quedan cuestiones por
resolver, como la secuencia 6ptima y la dosis
a utilizar, y un campo emergente es la inte-
gracion de los nuevos agentes dentro de los
esquemas de quimiorradioterapia.t®

Estadios avanzados y metastasicos

Tras la meseta de eficacia de las distintas com-
binaciones basadas en cisplatino con farmacos
denominados de nueva generacion (paclitaxel,
gemcitabina, docetaxel y vinorelbina),’” han
surgido nuevas opciones terapéuticas que han
conseguido modestas mejoras en la supervi-
vencia. En este sentido, la aparicién de dianas
moleculares con unos perfiles de actividad y
toxicidad diferentes a los de la quimioterapia
convencional ha supuesto una nueva apuesta
en el cancer de pulmon. Dos grandes estudios

de fase Ill, ECOG4599 y AVAIL, han evaluado
la adicién de bevacizumab a la quimioterapia
convencional. En el ECOG 4599,'8 |a mediana
de supervivencia fue mayor en el grupo de pa-
cientes que recibié la combinacién con bevaci-
zumab (12,3 frente a 10,3 meses, p = 0.003),
mientras que en el estudio AVAIL' la super-
vivencia libre de progresion fue mayor en el
grupo de pacientes que recibié bevacizumab
en comparacion con los del grupo placebo (6,5
frente a 6,1 meses; p = 0.03).

Recientemente se han publicado los resul-
tados de otro gran estudio de fase IlIl que ha
analizado el valor del cetuximab, un anticuer-
po monoclonal anti-EGFR, combinado con
cisplatino/vinorelbina frente a quimioterapia.?®
La supervivencia resulté mayor en el grupo de
pacientes en el brazo experimental (11,3 fren-
te a 10,1 meses; p = 0.044).

En el momento actual, en que impera la
seleccion de pacientes para un determinado
abordaje terapéutico, cobra gran importancia
la histologia como factor predictor de res-
puesta a determinados agentes terapéuticos.
En el estudio publicado por Scagliotti et al.,?*
que ha comparado cisplatino/pemetrexed con
cisplatino/gemcitabina, se demostré la no in-
ferioridad del esquema con pemetrexed, y en
el subgrupo de pacientes con adenocarcinoma
tratados con cisplatino/pemetrexed la supervi-
vencia present6 diferencias estadisticamente
significativas (12,6 frente a 10,9 meses).

En cuanto a la éptima duraciéon del trata-
miento, las recomendaciones clasicas respec-
to a la primera linea de tratamiento sefialaban
como Optima la administraciéon de cuatro a
seis ciclos de quimioterapia en ausencia de
toxicidad. En ASCO 2009 se ha aportado
informacién relevante en torno al concepto
“mantenimiento”. Belani?? presenté la ac-
tualizacion del estudio JMEN que analiza el
valor del mantenimiento con pemetrexed en
444 pacientes tras cuatro ciclos de quimio-
terapia convencional. La supervivencia glo-
bal resultd significativamente superior (13,4
frente a 10,6; p = 0.012 meses), asi como
la supervivencia libre de progresién (4 fren-
te a 2 meses; p <0.00001), en el grupo de
pacientes que recibieron el tratamiento de
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mantenimiento, sin toxicidad relevante asocia-
da. También se ha evaluado en este sentido
el erlotinib en el estudio SATURN,? estudio
que cumple su objetivo primario al demostrar
la superioridad en cuanto a supervivencia libre
de progresiéon (HR: 0.71; p <0.0001) en los
pacientes tratados con erlotinib como trata-
miento de mantemimento.

Segunda linea

Aproximadamente un 20% a 30% de los pacien-
tes reciben una segunda linea de tratamiento,
en general con farmacos Unicos. En la actua-
lidad disponemos de tres farmacos aprobados
como segunda linea: docetaxel, pemetrexed y
erlotinib.?*?7 Puesto que los datos de actividad
y supervivencia no difieren significativamente,
la eleccién de uno u otro se basa en distintos
factores, como la toxicidad esperada, la co-
morbilidad, las preferencias del paciente, etc.

Seleccion de los pacientes

Sin duda, la gran revolucién de los Gltimos
afios en el tratamiento del carcinoma no mi-
crocitico de pulmoén ha sido el descubrimiento
de las mutaciones del gen EGFR y sus im-
plicaciones terapéuticas. Tras los resultados
presentados por Paz-Ares en ASCO 2006,%8
en pacientes que presentaban mutaciones y
habian recibido erlotinib en primera linea, con
una tasa de respuesta del 85% y un tiempo
hasta la progresién de 9,6 meses y super-
vivencia no alcanzada, el Grupo Espafiol de
Céancer de Pulmon inicié un estudio de fase
I1l, el EURTAC, que evalGa en primera linea
de tratamiento la quimioterapia convencional
frente a erlotinib en pacientes con mutacio-
nes. En la misma linea de seleccién de pa-
cientes, pero en este caso basandose en cri-
terios clinicos, en el estudio IPASS, de fase
I, llevado a cabo en poblacién asiatica y no
fumadora, comparando quimioterapia frente a
gefitinib, la supervivencia libre de progresion
resulta estadisticamente superior en el grupo
de pacientes que reciben gefitinib.??
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La expresion proteica o la cantidad de
RNAm de genes implicados en los mecanismos
de reparacién han emergido con fuerza y resul-
tados prometedores como factores predictores
de eficacia de la quimioterapia convencional.
Los datos iniciales partieron del analisis de ex-
presion de ERCC1 como marcador de eficacia
del cisplatino, y el estudio GILTC fue el primer
estudio prospectivo aleatorizado basado en el
grado de expresiéon de este gen y el mas im-
portante en esta linea de investigacion de los
publicados hasta la fecha. Desafortunadamen-
te, a pesar de que no se observaron diferencias
significativas en cuanto a supervivencia entre
los subgrupos, si se observé que los pacientes
que recibian quimioterapia en funcién del gra-
do de expresién de ERCC1 obtenian mejores
tasas de respuesta. También RRM1, implicado
en el metabolismo de la gemcitabina, parece
clave a la hora de identificar los pacientes que
maés se beneficiarian de este agente.3! Nuevos
datos apuntan a que el grado de expresion de la
timidilato sintetasa podria ser un marcador pre-
dictivo para el tratamiento con pemetrexed.3?
Finalmente, BRCA1 parece incrementar la efi-
cacia de los agentes antimicrotibulo, como los
taxanos, y mediar la resistencia a los farmacos
que provocan dafio en el DNA, como el cispla-
tino.33 Sin embargo, el principal obstaculo para
la validacién de estos prometedores resultados
y su aplicacién en la practica clinica diaria lo
constituyen las limitaciones técnicas y la dispo-
nibilidad de material para la obligada validacién
prospectiva.

En conclusioén, en los Gltimos afios el trata-
miento del cancer de pulmén ha experimen-
tado cambios sustanciales derivados, sobre
todo, del mejor conocimiento de la biologia
molecular de la enfermedad y de la aparicion
de farmacos activos con un perfil de actividad
y una toxicidad diferentes a los de los citosta-
ticos convencionales.
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R. BavEs: La supervivencia en el cancer de pul-
moén ha aumentado, ;pero ha aumentado la
calidad de vida? ;Cémo la evaluais?

R. Garcia-CampeLo: En primer lugar, a pesar de
que hemos avanzado mucho en el tratamien-
to del cancer de pulmén, seguimos hablan-
do de cifras de supervivencia bajas, por lo
que la calidad de vida es clave y un objetivo
prioritario cuando los pacientes con cancer
de pulmén metastasico acuden a la prime-
ra visita. En segundo lugar, la evaluacién de
la calidad de vida se realiza mediante tests
especificos, como la Lung Cancer Subscale,
asociada a los estudios clinicos en céancer de
pulmoén. Este test especifico de calidad de
vida incluye tanto items habituales, como tos
y dificultad respiratoria, como items acerca
de los sintomas que puede provoca el cancer
de pulmén. Y en tercer lugar, la mejora de
la calidad de vida también es consecuencia
del uso de nuevos farmacos con menos toxi-
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cidad, a excepcion del cisplatino, y de far-
macos de soporte que ayudan a controlar la
toxicidad de los tratamientos, sobre todo la
digestiva.

P. FernANDEZ-ORTEGA: ;Qué pacientes se exclu-
yen del tratamiento? ;Qué escalas de valora-
cién usais?

R. Garcia-CampeLo: Tenemos en cuenta varios
factores para incluir o excluir a un paciente
del tratamiento, pero la edad no es determi-
nante. Las escalas de valoracién que usamos
son el PS (Performance Status) y la escala de
comorbilidad. Ademas, otro factor a tener muy
en cuenta es el soporte logistico-familiar del
enfermo. En nuestro medio (A Corufia) tene-
mos una poblacién muy dispersa, urbanay ru-
ral, y los pacientes tienen que recorrer largas
distancias hasta el hospital. Por ello, hay mu-
chos aspectos a considerar en la escala de va-
loracién para decidir si se va a tratar o no, con
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qué, el esquema del tratamiento y la comodi-
dad de un esquema (si se opta por un esque-
ma semanal o bien por uno cada 3 semanas).

R. GAwvez: jEn vuestros comités hay algln ciu-
dadano como defensor del paciente? ;Hasta
qué punto hablais con los pacientes y les in-
formais respecto a la supervivencia?

R. Garcia-CampeLo: No hay una figura asi en
ninguno de los comités de tumores del Com-
plejo Hospitalario Universitario de A Corufia.
Creo que la informacién es clave e indivi-
dual; hay enfermos que lo quieren saber ab-
solutamente todo y otros que quieren saber
poco o nada. Cuando se decide cambiar el
tratamiento, o poner una segunda o tercera
linea, se debe informar al paciente acerca de
las opciones de respuesta y la toxicidad del
tratamiento. Es por ello que la informacién
debe ser lo mas clara, precisa y entendible
posible, para que el enfermo tenga la Ulti-
ma palabra, a pesar de que a veces es difi-
cil hacerle comprender el ambito en que se
mueve. Y si me preguntas por mi percepcién
individual, es que el enfermo siempre quiere
seguir tratandose. Nos cuesta mucho mas
convencer a un enfermo de que no se ponga
una tercera linea de tratamiento y deje de
tratarse, que al contrario. El enfermo y su
familia siempre quieren seguir intentandolo.

R. GAwvez: Me gustaria saber qué opinan el res-
to de los presentes. ;Compartis vosotros la
idea de que los pacientes estén informados?

A. pe Juan: Los pacientes deben estar bien
informados, aunque no siempre lo consegui-
mos. Es cierto que los pacientes vienen cada
vez mas asesorados, preguntan mas y quie-
ren mas, pero a pesar de ello creo que es
fundamental que la relacién médico-pacien-
te sea sincera. Es importante que el paciente
sepa cuando progresa la enfermedad, que
las opciones de respuesta a un determinado
tratamiento son pobres, que se establezcan
los pros y los contras del tratamiento, y que
a su vez el profesional esté preparado para

suspender el tratamiento cuando no haya
otras opciones terapéuticas.

X. Busauet: Debido a la baja supervivencia de
los pacientes con céncer de pulmén, creo
que desde el momento del diagnéstico se
deberia trabajar con la Unidad de Cuidados
Paliativos. ;Trabajais con ella?

R. Garcia-CampPELO: Trabajamos muy estrecha-
mente con la Unidad de Hospitalizacién a
Domicilio, sobre todo el grupo de céancer de
pulmén, porque la necesitamos casi ense-
guida y recurrimos a ella desde el principio.
Nos proporciona un servicio estupendo por-
que se hace cargo del tratamiento de los sin-
tomas, ademas del apoyo familiar. La Unidad
de Cuidados Paliativos la reservamos para el
ingreso, cuando el enfermo o la familia ya
no se pueden manejar en el domicilio, pero
si podemos, preferimos la hospitalizacién a
domicilio. Probablemente el grupo de cancer
de pulmén, dentro de la Unidad de Oncolo-
gia, somos los que mas trabajamos con la
hospitalizacién a domicilio.

T. Ferro: Queria hacer un comentario acerca
de la informacién. Hoy dia esta legislado el
deber de informar al paciente. Debido a que
la informacion es individual, antes de co-
municar nada hay que explorar qué nivel de
informacién quiere recibir el paciente, y en
caso de que no la quiera recibir directamen-
te, en quién quiere delegar para recibir dicha
informacién. Por ello es necesario hablar y
establecer una relaciéon de confianza con el
paciente, y a medida que esta relacién avan-
ce ir suministrando la informacién necesaria
para que el paciente vaya tomando sus pro-
pias decisiones.

R. Garcia-CampeLo: Estoy de acuerdo. Ademas,
el enfermo pasa por diferentes momentos
respecto a lo que quiere de su informacién.
Hay enfermos que al principio lo quieren
saber todo y a medida que pasa el tiempo
no quieren saber nada. Y eso hay que res-
petarlo.
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Contribucion de los cuidados
de enfermeria en la atencion oncoldgica

T. Ferro
Plan Director de Oncologia de Catalufia

Resumen: Actualmente el cancer, como en el resto de los paises occidentales, es una enfermedad
frecuente en Espafia y que plantea diversos retos para su control. Precisa medidas intersectoriales,
integrales e integradas, para obtener los resultados mas efectivos posible. En este marco cobran
relevancia, ademas de la prevencidn y la deteccion precoz, la organizacidon asistencial y la coor-
dinacion clinica. Estos aspectos requieren una contribucion coordinada e interdisciplinaria de los
profesionales. En este sentido, especialmente en la dltima década, estamos asistiendo a la creacion
de nuevas formulas organizativas, en las cuales se han desarrollado nuevos roles profesionales, sobre
todo en enfermeria en cuanto a cuidados mas especializados. No obstante, hay una gran variabilidad
tanto en el concepto como en las funciones asociadas a estos roles, debido basicamente al poco
tiempo desde su implementacién. Es necesario identificar los elementos esenciales que los hacen
significativos, asi como las necesidades formativas y la organizacién bdsica para su desarrollo y
consolidacién. En este aspecto, el Plan Director de Oncologia de Catalufia esta elaborando un mo-
delo como elemento de referencia para la implementacion de los nuevos roles profesionales en la
atencién oncoldgica.

Palabras clave: Atencion oncolégica — Innovacién — Roles profesionales — Cuidados especializados
— Efectividad — Eficiencia.

Introduccion talidad, en la Gltima década se ha registrado
una disminucién, y por tanto un aumento de la

supervivencia, debido sobre todo al diagnos-

Actualmente el cancer es una enfermedad

frecuente y uno de los problemas de salud
publica mas importantes de los paises desa-
rrollados. Su incidencia continta aumentan-
do, debido principalmente al incremento y el
envejecimiento de la poblacién, asi como a
la exposiciéon a riesgos conocidos que se re-
lacionan tanto con el cancer como con otras
enfermedades crénicas. En Espafia, en el afio
2006 se diagnosticaron 183.201 nuevos ca-
sos de céancer, y tres de cada diez muertes en
los hombres y dos de cada diez en las mujeres
fueron por cancer. A pesar de la elevada mor-

tico en etapas cada vez mas precoces y a la
mejora de los tratamientos.!

En el control del cancer, como en otras
afecciones de gran impacto sobre la poblacién,
el sistema sanitario y la sociedad en general,
es necesario, de acuerdo con el conocimiento
actual, desarrollar intervenciones intersecto-
riales, integrales e integradas, para lograr la
mayor efectividad posible. En este sentido, a
las medidas clasicas de la salud publica de
prevencion y deteccién precoz se afiaden como
elementos clave de una estrategia global para
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la lucha contra el cancer el diagnéstico y el
tratamiento, el seguimiento, los cuidados pa-
liativos cuando son necesarios, y los aspectos
psicosociales y rehabilitadores. Ello conlleva a
su vez la mejora de la organizacién clinica y
la coordinacion de los niveles asistenciales.?3

Todos estos elementos ponen en pers-
pectiva el amplio y diverso espectro sobre el
cual actuar, atendiendo a la historia natural
de la enfermedad oncolégica por un lado y a
la organizacion del sistema sanitario por otro.
Este entorno complejo y dindmico presenta
continuos e importantes retos para ofrecer
una atencién oncolégica efectiva, de calidad y
sostenible. Actualmente, en la mayoria de los
paises occidentales se cuenta con estrategias
o planes nacionales especificos como elemen-
tos vertebradores del conjunto de las acciones
a implementar.

En los Ultimos afos, en este &mbito se han
desarrollado modelos asistenciales basados
en criterios especificos, de acuerdo con la
evidencia cientifica, para la distribucién, la
organizacion y la coordinacion de los recursos
sanitarios. El objetivo principal es promover la
equidad en el acceso a la atencién oncolégi-
ca, garantizando el conocimiento experto y los
servicios necesarios para una atencién efecti-
va y eficiente.

Este aspecto requiere especialmente la co-
ordinacion de las diversas disciplinas, médi-
cos, enfermeras, psicélogos, nutricionistas y
rehabilitadores, entre otros, que intervienen en
el proceso asistencial, segiin su competencia,
y a su vez da lugar a la introduccién de nuevos
roles profesionales especificos, de comporta-
miento transversal en el marco comin de la
atencién oncolégica multidisciplinaria que se
plantea en estos escenarios.

La creacién de los nuevos roles es una
situacién emergente y novedosa en nuestro
pais, sobre todo en enfermeria, ambito en
que se observa una mayor innovacioén en las
diversas formas de proporcionar los cuidados
a lo largo del proceso asistencial oncolégico.
No obstante, cabe sefialar la gran variabilidad
existente tanto en el concepto y las funciones
asociadas a estos roles como en el grado de su
implementacién.
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Estamos, pues, en un momento de in-
flexion, teniendo en cuenta las diversas estra-
tegias que se estan desarrollando en el con-
trol del cancer y cémo la enfermeria adopta
nuevas férmulas de practica profesional en las
que ejercer, lo mas ampliamente posible, el
conocimiento experto o especializado de los
cuidados para contribuir de forma significativa
en los resultados clinicos.

Cuidados de enfermeria en
la atencion multidisciplinaria oncolégica

El proceso de atencidn oncolégico

Atendiendo al proceso natural del cancer se
identifican ambitos especificos que precisan
ser abordados tanto de forma individual como
coordinados simultdneamente entre si, que
constituyen las fases del proceso oncolégico:

1) Prevencidn primaria: consiste en disminuir
o eliminar la exposicién a los riesgos de de-
sarrollar algunos tipos comunes de cancer.
Se estima que entre cinco y siete casos de
cancer de cada diez podrian evitarse si se
modificaran ciertos estilos de vida. Esta es
una fase que mayoritariamente se desarro-
lla en el @mbito de la salud publica y la
atencién primaria.

Prevencién secundaria o deteccién precoz:
se refiere a los programas de cribado para
determinados tipos de céncer, en los cua-
les se ha demostrado su efectividad, es
decir, la disminucién de la mortalidad por
cancer. En este ambito observamos como
elemento diferenciado el consejo genético,
que tiene por objetivo plantear prediccio-
nes y acciones especificas para evitar la
aparicion de algunos tipos de cancer que
se presentan siguiendo un patrén de aso-
ciacién familiar.

Diagnéstico: el diagnéstico correcto es uno
de los factores fundamentales para una
intervencién asistencial eficaz. Participan
varios niveles asistenciales y diversas dis-
ciplinas profesionales. Esta fase se carac-
teriza por el reconocimiento de sintomas
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como sospecha fundamentada de cancer y
la realizacién de pruebas diagnoésticas.

4) Tratamiento: la eleccién de la mejor opcién
terapéutica se basa en la utilizacién de la
evidencia cientifica, en el consenso y la
coordinacién profesional mediante los co-
mités de tumores, y en las caracteristicas
individuales de los pacientes. El desarrollo
del plan terapéutico es fundamental y cobra
mayor complejidad cuando requiere la inter-
vencion de diversas instituciones sanitarias
para proporcionar el tratamiento completo.

5) Seguimiento: esta fase se centra en la va-
loracion de la respuesta al tratamiento y
el control de sus posibles complicaciones,
asi como de las recidivas. Generalmente
se desarrolla a lo largo de los afios en los
centros donde se ha proporcionado el tra-
tamiento. Actualmente, debido al aumento
de la supervivencia en tumores de alta in-
cidencia, el seguimiento a largo plazo en
adultos es un elemento motivo de estudio
sobre el tipo de asistencia necesaria y la
organizacioén de ésta.

6) Cuidados paliativos: corresponde a la fase
avanzada o terminal de la enfermedad,
cuando el objetivo principal es el confort
a lo largo de la progresion del cancer. Su
atencion implica a todos los niveles asis-
tenciales.

Atencién multidisciplinaria en el cancer

El concepto de equipo multidisciplinario en
cancer se impulsa a partir del informe Cal-
man-Hine, de 1995 (Reino Unido),* que reco-
ge las principales directrices para la provisién
de servicios de alta calidad y recomienda los
equipos multidisciplinarios especializados,
conjuntamente con la creacién de redes asis-
tenciales oncologicas.

En céancer, este concepto de atencién
multidisciplinaria se centra sobre todo en el
diagnéstico y el tratamiento del proceso asis-
tencial, debido por un lado a la concentracién
y la necesaria combinacién de conocimientos
y recursos que requieren estas fases, basica-
mente a través de los comités de tumores o
las unidades funcionales, y por otro lado al

impacto que su coordinacién y funcionamiento
tienen sobre los resultados clinicos.>®

En este marco se configura el rol de la en-
fermera especialista, que contribuye a este
ambito con intervenciones especificas, como
son la provisién de informacion, los cuidados
al paciente y su familia, y la continuidad asis-
tencial en el desarrollo del plan terapéutico,
mediante la conduccién del paciente a través
de los diferentes servicios y centros sanitarios
que comporta la aplicacién del tratamiento.

La experiencia que ha supuesto este tipo
de rol profesional en paises como Reino Uni-
do, Canadé y Estados Unidos, donde se ha
implementado de forma consistente, ha dado
lugar a una progresion en la amplitud y el tipo
de funciones, acorde a la organizacién sanita-
ria propia de cada pais. Se basan en dos as-
pectos: desde el ambito clinico con cuidados
especializados, y desde el ambito de los recur-
sos sanitarios coordinando su accién, fomen-
tando y contribuyendo ambos a una atencion
centrada en el paciente.

Estos dos aspectos son esenciales, debido
a su impacto en el proceso global de atencién
oncolégica, y han fundamentado la implemen-
tacion de otros nuevos roles profesionales en
diferentes fases y ambitos de atencién del
proceso. El objetivo principal es contribuir al
conjunto de las acciones para mejorar la efec-
tividad y la eficiencia de los servicios sanita-
rios, y ofrecer una respuesta méas préxima y
acorde a las necesidades reales de los pacien-
tes oncologicos.

Nuevos roles profesionales enfermeros
en la atencion oncolégica

Tradicionalmente y de forma general, el cuida-
do especifico a los pacientes oncolégicos se
asocia principalmente a:

— Unidades de hospitalizacién, cuando los en-
fermos precisan de este ambito para recibir
tratamiento, o bien por complicaciones de
éste o de la propia enfermedad.

— Hospital de dia, para recibir quimioterapia
en régimen ambulatorio.
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En estos ambitos, en general se han propor-
cionado formatos de cuidados mas alla de para
lo que estan disefiados inicialmente. Por ejem-
plo, cuando el paciente ya ha sido dado de
alta, tiene como punto de referencia, para sus
consultas de salud que va requiriendo, la uni-
dad donde ha estado ingresado, o bien el pro-
pio hospital de dia. Estos aspectos, a pesar de
no estar estructurados y no formar parte de la
oferta sanitaria, son preferidos por los pacien-
tes para resolver sus problemas de salud vin-
culados al proceso asistencial, en vez de acudir
a los servicios de urgencias convencionales, a
excepcién de situaciones graves. En términos
generales podemos decir que la mayoria de las
consultas que se generan se resuelven bien
mediante el asesoramiento y los cuidados de
profesionales que conocen al paciente y tienen
experiencia.

En las dos dltimas décadas hemos visto
que la experiencia que ha supuesto la intro-
duccién de la enfermera especialista o de re-
ferencia en los equipos multidisciplinarios de
comités de tumores o unidades funcionales,
y la formalizacién de actividades que hasta el
momento eran practicamente desapercibidas,
han dado lugar a la creacién de roles espe-
cificos, en especial para la proteccién de los
puntos criticos del proceso asistencial que ex-
perimenta un paciente con céancer.

En este sentido identificamos, en términos
generales y siguiendo las fases del proceso
oncoldgico, las siguientes intervenciones:

— Deteccién precoz: algunos de los progra-
mas de cribado cuentan con enfermeras
con responsabilidad en la coordinacion de
la logistica de los programas, asi como en
la conduccién de los casos positivos a la via
asistencial.

— Consejo genético: intervienen en las activi-
dades que comportan los estudios genéti-
cos, asi como en el asesoramiento familiar
e individual y en el soporte emocional.

— Atencién oncolégica:

e Enfermera gestora de casos en el diag-
néstico del cancer: coordina y gestiona
el proceso de diagnéstico, conduciendo
al paciente a través de circuitos prefe-
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rentes y proporcionando cuidados e in-
formacion especifica.

e Enfermera clinica, de referencia o ges-
tora de casos en comités de tumores o
unidades funcionales: interviene para
proporcionar cuidados para la preven-
cion y atencion de las situaciones clini-
cas que lo requieran, e indicar el recurso
sanitario necesario acorde a cada situa-
cién especifica. Otro aspecto fundamen-
tal es la conduccion del paciente duran-
te el plan terapéutico.

e Consulta de hospital de dia y consulta
de radioterapia: la intervencién se basa
en proveer informacién y educacién sa-
nitaria para el autocuidado, tanto en la
prevencién como en la atencién de los
efectos del tratamiento, y asesoramiento
para la etapa postratamiento.

e Atencién continuada: este aspecto se
vincula a las posibles situaciones que
pueden ser motivo de consulta extraor-
dinaria, relacionada con el tratamiento
activo que reciben, pero que acuden a
urgencias por no existir una oferta sa-
nitaria al respecto. En ese sentido tam-
bién se han ido incorporando algunas
experiencias basadas en la intervencion
de enfermeria, de acuerdo con los pro-
tocolos clinicos de las instituciones, que
atienden las consultas y criban el nivel
de intervencién de acuerdo a la comple-
jidad presentada.

e Cuidados paliativos: desarrollan inter-
venciones especificas para la valoracion
clinica, el asesoramiento a los equipos
asistenciales y la indicacién de los nive-
les de intervencion de los recursos sani-
tarios de los cuidados paliativos.

Investigacion/ensayos clinicos: se trata de
intervenciones como la provisién de infor-
macion especifica complementaria a los
pacientes sobre un ensayo clinico, forma-
cién a los profesionales que lo administran,
coordinacién de la logistica atendiendo a la
diversidad de los servicios implicados, asi
como la realizacién de algunos controles
especificos y el seguimiento del desarrollo
de los ensayos, entre otras.
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Tendencias y retos

Como podemos ver, se estan llevando a cabo
diversas experiencias de implementaciéon de
roles profesionales enfermeros. El objetivo
es mejorar la efectividad y la eficiencia de
los servicios sanitarios, previendo situaciones
evitables y tratandolas precozmente cuando
aparecen, de forma que el beneficio clinico y
de experiencia que vive el paciente en estas
circunstancias sea el méas dptimo posible.

El ejercicio de las competencias de enfer-
meria mediante estos roles engloba diversas
dimensiones, como la provisién de cuidados
especializados, la gestién de casos y la coor-
dinacién clinica y de continuidad asistencial,
principalmente. Es evidente que se requiere
conocimiento experto y experiencia clinica,
por lo que éste sera un elemento clave para
definir y decidir el marco formativo y su cul-
tivo en el tiempo. También, y de forma muy
importante, los métodos de provision de estos
lugares de trabajo que, en todo caso, han de
basarse en perfiles profesionales.

Las experiencias de implementacién, como
antes comentabamos, son muy diversas y res-
ponden a diversos factores, como el mode-
lo asistencial de las instituciones, la cultura
organizativa y las experiencias previas, entre
otros. También hay variabilidad en el concepto
y las funciones de estos roles, basicamente
por el corto tiempo de su implementacion,
los contextos individuales en que se inician,
la madurez de funcionamiento de los equipos
multidisciplinarios y también, muy especifica-
mente, la capacidad en el ejercicio de rol por
parte de las enfermeras.

Es normal que encontremos siempre mode-
los adaptados sobre la utilizacién de este tipo
de roles, teniendo en cuenta las caracteristi-
cas organizativas de cada centro, pero a medi-
da que se vayan consolidando, de forma gra-
dual y progresiva, es de esperar que se vayan
homogenizando los elementos esenciales que
hacen significativa esta practica profesional.

También hay que considerar los escenarios
cambiantes que, especialmente en oncologia,
se producen debido sobre todo a la epidemio-
logia de la enfermedad, a los progresos y a las

innovaciones del conocimiento. En este entor-
no, tanto los aspectos de organizacién como la
contribucion profesional especializada estaran
sometidos a retos constantes, que necesitaran
rigurosos analisis, pero también creatividad
para dar una respuesta 6ptima a las necesida-
des que se planteen.

Ante estas perspectivas es necesario pro-
fundizar y consolidar lo que sabemos que fun-
ciona. Con relacién a la provision de cuidados
especializados mediante estos nuevos roles, es
necesario identificar los elementos esenciales
que los hacen significativos y las competen-
cias que requiere su ejercicio, asi como las ne-
cesidades formativas para consolidarlos en la
atencién oncolégica. En este sentido, desde el
Plan Director de Oncologia de Catalufia se esta
elaborando un marco de referencia en el cual
incorporar estos elementos y aquellos relacio-
nados con las buenas practicas organizativas,
que promuevan la maxima amplitud y contri-
bucién de los cuidados mediante los nuevos
roles de enfermeria en la atencién oncolégica.
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DISCUSION

E. Camarero: ;Se tiene en cuenta el estado
nutricional de los pacientes con cancer en
los comités multidisciplinarios? Porque la
nutriciéon es el diagnéstico secundario mas
frecuente en el cancer.

T. Ferro: Si se tiene en cuenta su estado nutri-
cional, pero no en todos los comités hay un
nutricionista; depende del tipo de tumor. En
el caso de los comités de tumores de cabeza
y cuello, muchas veces hay un nutricionista
dentro del equipo multidisciplinario, y desde
el momento de la decisién terapéutica hay
una intervencion nutricionista. En otras oca-
siones no hay nutricionista en el comité, y en
tales casos, las enfermeras de los comités
multidisciplinarios, que suelen trabajar en
red, han pactado circuitos asistenciales y cri-
terios de cribado con el servicio de nutricién,
y pueden decidir cuando hay un riesgo y en-
viar el paciente al especialista, o bien qué
es lo que debe hacerse hasta que lo pueda
ver un especialista. Lo mismo ocurre con la
atencién psicooncolégica. Tanto los servicios
de nutricién como los de psicooncologia pro-
porcionan un soporte transversal a todos los
comités.

M. pe Caceres: ;Hay algln plan de autocuida-
do o de prevencion del desgaste profesional
para el personal de enfermeria? ;Esta con-
templado o hacéis algo al respecto?

T. Ferro: Hay tres cosas fundamentales para
evitar el desgaste profesional: una buena
formacion, medidas organizativas y el com-
promiso de todo el equipo. En primer lugar,
una buena formacién aporta la capacidad de
hacer frente a una situacién de forma efec-
tiva sin sufrir un desgaste inutil. Por ejem-
plo, no se puede sustituir a una enfermera
gestora de casos (incluida dentro de equipos
multidisciplinarios) por una enfermera que
acaba de diplomarse, pues hay una capitali-
zacion de conocimientos que necesita tiem-
po, estudio y experiencia. En segundo lugar,
las medidas organizativas, es decir, que los
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profesionales sanitarios necesitan posiciona-
miento institucional, reconocimiento, tiempo
y espacio para realizar sus tareas dentro de
los comités multidisciplinarios. Es impres-
cindible que el trabajo de los comités sea
ordenado y no se haga deprisa y corriendo,
porque tiene un impacto en el tratamiento de
los pacientes; no es un anexo sino un trabajo
necesario. Y en tercer lugar, las medidas del
equipo transversal. El trabajo en equipo es
fundamental y exige un compromiso mutuo.
Si las personas que trabajan en el equipo no
sienten que se hace de manera conjunta, el
propio equipo multidisciplinario es una fuen-
te de desgaste profesional. Ademas, no hay
que olvidar la situacion laboral de la enfer-
meria, pues no puede ser que las enfermeras
sean sustituibles de cualquier manera, y mas
si queremos llevar a cabo este tipo de inter-
venciones.

P. Cawvo: En primer lugar, queria hacer un co-

mentario acerca del modelo sanitario que
nos has explicado. Creo que este modelo es
fundamental y necesario para nuestro desa-
rrollo, porque evita que tengamos que perder
parte de nuestras energias luchando contra
la institucién y la organizacién. Por otro lado,
venimos de distintas comunidades y regio-
nes, y los recursos y los modelos organizati-
VoS en que nos movemos son muy distintos
(diferencias que sufre el paciente), ademas
de que los equipos sanitarios trabajamos de
una manera muy precaria. En Castillay Leén
no hay ninguna unidad de atencién domici-
liaria ni paliativa de una institucién publica,
son todas de ONG. Otro ejemplo es que has-
ta hace 2 afios teniamos problemas para po-
der realizar un ganglio centinela en la mama
de una persona joven, porque nos negaron
la posibilidad de recurrir a Madrid (que era
nuestro centro de referencia) y en nuestra
comunidad no habia equipos formados, y
los que habia tenian una lista de espera de
3 meses. Las diferencias entre los modelos
organizativos son una realidad y todos lo de-
bemos tener en cuenta, ademas de ser una
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situacién gravisima para nuestro desarrollo
profesional. Creo que se deberian establecer
y exigir unos minimos para que quedaran cu-
biertas las necesidades de atencién al ciuda-
dano. Y estos minimos deberian ser iguales
para todas las comunidades.

T. Ferro: Lo que has comentado es muy im-
portante, porque estamos intentando que
el acceso a la atencién sea equitativo, pero
hay una gran diversidad tanto dentro de una
misma comunidad como entre comunida-
des, y sobre todo en relacién al cancer. En
primer lugar, en referencia a los minimos en
las necesidades de atencién al paciente hay
dos nuevas estrategias relacionadas con el
cancer en el Plan Nacional de Calidad del
Ministerio de Salud: la estrategia de cuida-
dos paliativos y la estrategia de cancer, que
se han publicado este mes de octubre. Estas
estrategias pretenden establecer los elemen-
tos béasicos. Sin embargo, después habra
que revisar qué es lo que se esta aplicando,
porque si no el plan sera sélo un libro de
referencia y no representara una practica.
En segundo lugar, en relacién al trabajo de
enfermeria, alin hay mayor diversidad entre
comunidades y regiones. Por ello, en Cata-
lufia y desde el Plan Oncolégico, estamos
trabajando en un documento de elementos
comunes para que cada entidad se organice
como crea oportuno, pero preservando aque-

llas funciones que son significativas para el
cuidado del paciente teniendo en cuenta as-
pectos profesionales.

R. GAwvez: En relacién con la defensa de los
pacientes, ;jesta planificado que en el comité
de tumores haya un profesional de cuidados
paliativos, tanto médico como enfermero?

T. Ferro: No esta estructurado que haya un
profesional de cuidados paliativos en los
comités multidisciplinarios de forma siste-
matica, porque cada comité se organiza de
acuerdo con las necesidades que genera
su patologia. Generalmente, en los comités
multidisciplinarios estan todos los profesio-
nales relacionados con el proceso diagndsti-
co (patélogos, radiélogos, cirujanos, radiote-
rapeutas y oncélogos, mayoritariamente). En
algtin tipo de tumor, como los de cabeza y
cuello, y los de pulmén, y dependiendo del
hospital, si se incorporan profesionales de
cuidados paliativos, pero en el resto no. Por
otro lado, creo que no sélo los profesionales
de los cuidados paliativos son los defenso-
res del paciente, sino que los demas profe-
sionales, como oncélogos, cirujanos, etc., y
las enfermeras también lo son. Cabe sefialar
que, cada vez mas, los cuidados paliativos
estdn mas integrados en nuestro sistema y
no son algo totalmente separado de las de-
mas préacticas sanitarias.

27






Rol de 1a enfermeria en la administracion
de la quimioterapia

J. Guell

Hospital de Dia de Oncologia, Hematologia y Unidad de Hospitalizacién a Domicilio,
Hospital Clinico de Barcelona, Barcelona

Resumen: E/ diagndstico de cancer supone, para los pacientes afectados y sus familiares, una
ruptura brusca con la vida cotidiana hasta ese momento. Esta ruptura presenta aspectos comunes
en todos los pacientes, y diferencias o matices en funcidn del tipo de tumor, la edad y la gravedad
de la enfermedad. La visién o percepcién del cancer es diferente segtn la éptica desde donde se
mire. El paciente mantiene una visién parcial, a veces reforzada por conductas de negacién de la
realidad, esperanzada y de lucha. Los familiares, en cambio, suelen adoptar una visién mas global,
de desesperanza y sufrimiento. La opcién del tratamiento adquiere un significado de “limpieza de
la enfermedad” y varia segun el tipo de cancer y de tratamiento, asumiendo los efectos secundarios
como “un mal menor”, que en muchas ocasiones no es tan menor dado que hay muchos pacientes
a quienes se realizan resecciones o amputaciones muy importantes: laringectomia, colostomia, mas-
tectomia, hemiglosectomia, etc. A partir de aqui, la figura del equipo asistencial adquiere una im-
portancia primordial para el paciente y su familia, dado que se sienten mas seguros y tranquilos que
en la fase previa al diagndstico. El hospital de dia es una modalidad asistencial complementaria a
la hospitalizacién convencional que se esta implementando cada vez mas en los sistemas sanitarios
por las ventajas que tiene respecto a la hospitalizacién convencional, ya que beneficia a pacientes,
familiares, clinicos y gestores sanitarios. Los efectos secundarios derivados de la quimioterapia son
muchos y muy variados, y es aqui donde el rol de enfermeria adquiere un papel relevante en la pre-
vencién de problemas, la recuperacion del estado de salud o la adaptacion a las nuevas situaciones
a que se han de enfrentar los pacientes y la familia. La aplicacion holistica de los cuidados de en-
fermeria en el hospital de dia requiere una elevada competencia clinica y conocimientos acerca de
las enfermedades que se atienden, de los tratamientos que se utilizan y de sus efectos secundarios.
Para conseguir estos objetivos es preciso orientar la actividad en el hospital de dia hacia tres facetas
fundamentales: informar/formar al paciente y la familia, administrar los cuidados idéneos que preci-
sa el paciente y gestionar los recursos existentes.

Palabras clave: Hospital de dia — Curas de enfermeria — Rol de la enfermera en la quimioterapia —
Gestion de recursos en el hospital de dia.

El paciente oncohematolégico munes a todos los pacientes, y diferencias o

matices en funcién del tipo del tumor, la edad
El diagnéstico de cancer supone, para los pa- y la gravedad de la enfermedad. El cancer se
cientes afectados y sus familiares, una rup- vive como una amenaza, y con ello aparece
tura brusca con la vida cotidiana hasta ese la especulacién constante con la idea de la
momento. Esta ruptura presenta aspectos co- muerte cercana.
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En el ciclo evolutivo de la enfermedad, ad-
quiere un significado importante el proceso
previo a la comunicacién del diagnéstico. En
general se vive como un proceso largo, dificul-
toso, con muchas esperas, lleno de incertidum-
bre y en el cual los médicos no se acaban de
definir. La vivencia posterior a la comunicacioén
del diagnéstico es el inicio de otra fase en la
que se produce un derrumbe emocional segui-
do de un proceso de lucha, desesperanza y re-
signacion. La opcidén del tratamiento adquiere
un significado de “limpieza de la enfermedad”
y varia segun el tipo de cancer y de tratamien-
to, asumiendo los efectos secundarios como
“un mal menor”, que en muchas ocasiones no
es tan “menor” dado que en muchos pacientes
se realizan resecciones o amputaciones muy
importantes (laringectomia, colostomia, mas-
tectomia, hemiglosectomia, etc.).

A partir de aqui, la figura del equipo asis-
tencial adquiere una importancia primordial
para el paciente y su familia, pues se sienten
mas seguros y tranquilos que en la fase previa
al diagndstico.

La enfermedad no sélo afecta al paciente
sino también a su entorno mas cercano, fami-
liar, social y laboral; se producen cambios que
afectan al rol del paciente y que forman par-
te de un proceso de despersonalizacién en el
cual la mayoria de las veces la familia adopta
un papel protector sobre el paciente.

Es un paciente con una enfermedad croni-
ca cargada de connotaciones negativas y ca-
tastrofistas, a menudo pluripatolégico, contro-
lado por diferentes especialistas y servicios,
con una agenda hospitalaria muy densa y
compleja, con carencias afectivas, de autoes-
tima y sociales, y a menudo con problemas
personales, familiares y laborales ocasionados
o derivados de la propia enfermedad.

El hospital de dia

El hospital de dia es una modalidad asisten-
cial complementaria a la hospitalizacién con-
vencional que se ha implementando cada vez
mas en los sistemas sanitarios por las ventajas
que tiene respecto a la hospitalizacién con-
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vencional, ya que beneficia a pacientes, fami-
liares, clinicos y gestores sanitarios:

— A los pacientes y su familia porque:

e Habitualmente las citaciones se pueden
programar para que se pueda compagi-
nar el tratamiento con las actividades
laborales del paciente y su familia o cui-
dador.

e Se programa de forma independiente del
resto de los servicios hospitalarios, evi-
tando asi retrasos y cancelaciones.

e E| paciente percibe este tipo de asis-
tencia de una forma menos agresiva
(pernocta en su domicilio, estd con su
familia, interrumpe menos sus activida-
des, etc.).

e Sereducen los posibles efectos adversos
asociados a la hospitalizacién convencio-
nal, como las infecciones nosocomiales
y las alteraciones psicosomaticas.

— A los clinicos porque permite programar los
tratamientos de manera mas directa, flexi-
ble y répida.

— A los gestores porque:

e Permite un uso mas eficiente de los re-
cursos, dado que con los mismos recur-
sos humanos y materiales se trata a mas
pacientes.

e Se reducen las listas de espera y los
tiempos de demora en los inicios de los
tratamientos, se dan altas anticipadas
que son atendidas y controladas en el
hospital de dia, etc.

Para dar respuesta a todas las deficiencias
y necesidades de los pacientes oncohematolé-
gicos, el hospital de dia dispone de una carte-
ra de servicios amplia y variada, en la cual se
coordina con otros servicios y departamentos
del hospital para poder llevarla a cabo (servi-
cio de urgencias, diagnéstico por la imagen,
laboratorios, farmacia, etc.).

La quimioterapia

Actualmente la quimioterapia constituye la
principal arma terapéutica en la enfermedad
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diseminada y una de las méas importantes en
determinados tumores clinicamente localiza-
dos.

Por desgracia, los citostaticos no acttdan
exclusivamente sobre las células neoplésicas
sino también sobre las células del organis-
mo que tienen la capacidad de dividirse. Sin
embargo, la mayoria de ellos no actian sobre
las células madre, lo que permite al paciente
recuperarse tras finalizar el tratamiento. Tam-
bién es verdad que producen mayor toxicidad
sobre las células neoplasicas que sobre las
normales, debido a las diferencias citogené-
ticas que hay entre los tejidos normales y los
neoplasicos.

Actualmente, el enfoque terapéutico de las
neoplasias se caracteriza por el empleo de la
cirugia, la radioterapia y la poliquimioterapia,
junto a la utilizacién de la inmunoterapia y los
productos moduladores de la respuesta bio-
l6gica.

La quimioterapia puede lograr la curacion
de una serie de tumores, prolongar la super-
vivencia en otros casos o paliar los sintomas
cuando la enfermedad se encuentra exten-
dida. Por ello, la intencién terapéutica hace
que se contemplen diferentes estrategias en
la aplicaciéon de la quimioterapia: adyuvante,
neoadyuvante, de induccién, alternante, regio-
nal y concomitante.

La aparicién de los efectos secundarios de-
pende de los farmacos administrados (caracte-
risticas, dosis, via de administracién y sinergia
con otros farmacos) y del propio paciente (es-
tado funcional de érganos, reserva medular y
estado general). La toxicidad inherente al tra-
tamiento puede aparecer de forma inmediata
(horas o dias), precoz (dias o semanas), retarda-
da (semanas o meses) o tardia (meses o afios).

Los efectos secundarios derivados de la
quimioterapia son muchos y muy variados,
asi como las necesidades asistenciales que
generan, y es aqui donde el rol de enfermeria
adquiere un papel relevante en la prevencién
de problemas, la recuperacion del estado de
salud y su adaptacién.

Actualmente se pone énfasis en lograr la
continuidad de los cuidados en los procesos
oncolégicos, y el hospital de dia se convierte

en un marco ideal para la colaboracién inter-
disciplinaria con otros profesionales y servicios.

Rol de la enfermeria
en la administracion de la quimioterapia

La aplicacién holistica de los cuidados de
enfermeria en el hospital de dia requiere una
elevada competencia clinica y conocimientos
acerca de las enfermedades que atienden,
de los tratamientos que se utilizan y de sus
efectos secundarios, asi como habilidades en
el uso de la tecnologia propia y actitudes que
proporcionen apoyo y favorezcan la adapta-
cion del paciente a su situacién. Para conse-
guir estos objetivos es preciso orientar la ac-
tividad del hospital de dia hacia tres aspectos
fundamentales: informar/formar al paciente y
su familia, administrar los cuidados idéneos
que precisa el paciente y gestionar los recur-
sos existentes.

Informar/formar al paciente y su familia

El objetivo de una informacién/formacion ade-
cuada es proporcionar atencién integral adap-
tada al paciente y a su familia. Situaciones
como la ignorancia de los circuitos estableci-
dos, el desconocimiento de la aportacién que
puede hacer el propio paciente para minimizar
o reducir los efectos secundarios, la falta de
colaboracién o implicacién del paciente o su
familia, etc., llevan a suspender tratamientos
programados, a la consecuente pérdida de es-
pacios de tratamiento y al incumplimiento de
la cadencia de los ciclos de administracion.
Por otro lado, el hecho de disponer de infor-
macién fidedigna, objetiva y estructurada,
hace que el paciente participe mas y mejor
en su propio proceso, adquiriendo mas prota-
gonismo y favoreciendo una percepcioén de la
enfermedad distinta, mejorando asi su calidad
de vida y la adherencia al tratamiento. Este
objetivo se alcanza facilitando informacién
completa y elaborada sobre:

— El tratamiento que se va a administrar, las
posibles reacciones adversas durante la ad-
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ministracion, los efectos secundarios que
pueden aparecer y cémo minimizarlos, las
posibles urgencias que pueden presentarse
y como afrontarlas, etc.

— El grado de comprensién de la informacién
dada con anterioridad, reforzando los pun-
tos débiles detectados.

— Las medidas generales de autocuidado re-
lacionadas con la quimioterapia y las es-
pecificas dirigidas a prevenir y reducir los
efectos secundarios.

— Los grupos de soporte 0 ayuda, y las accio-
nes y los recursos que puedan ayudarle a
mejorar su autoestima.

— El manejo de las bombas de perfusién con-
tinua domiciliaria, el cuidado del acceso ve-
noso que pueda tener insertado el paciente,
la autoadministracién de farmacos, etc.

— Los cuidados especificos que pueda preci-
sar el paciente y pueda realizar él mismo
sin necesidad de acudir al hospital.

— La conveniencia de que el paciente y su fa-
milia hagan cuantas preguntas crean nece-
sarias para despejar sus dudas.

Para llevar a cabo todas estas funciones,
el personal de enfermeria, aparte de utilizar
una buena comunicacién verbal estructurada
y organizada, ha de disponer de informacion
escrita en forma de folletos, tripticos 0 ma-
nuales para entregar al paciente y su familia,
a modo de consulta o recordatorio, que se iran
entregando en la fase correspondiente.

Administracién del tratamiento

Entendemos por quimioterapia la administra-
cién de los farmacos citotéxicos que se uti-
lizan en el tratamiento del cancer. Debido a
la complejidad y los riesgos inherentes a su
utilizacion, es muy importante poner todas
las medidas de control y seguridad a nuestro
alcance para evitar cualquier incidencia en la
administracién del tratamiento de consecuen-
cias impredecibles. Una manera eficaz de evi-
tarlas es utilizar procedimientos normalizados
de trabajo, guias clinicas o los protocolos de
administracién elaborados en cada servicio.
Con ello se consigue garantizar la administra-
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cion de la quimioterapia en cuanto a la via,
la dosis, el tiempo y el orden del protocolo
médico, minimizar los efectos indeseables
de los farmacos, conseguir la colaboracion
de los pacientes y sus familiares, manipular
y eliminar correctamente los residuos citos-
taticos, evitar accidentes de contaminacién y
dar a conocer las medidas de protecciéon que
deben utilizar los profesionales que realizan
tales cometidos.

Estos procedimientos consensuados y basa-
dos en la mejor evidencia cientifica posible des-
criben al detalle todos los pasos a seguir para
una correcta administracion del tratamiento.

Gestion de los recursos existentes

El tratamiento del cancer es complejo debido
a su evolucion clinica, a la multitud de facto-
res etiolégicos y a la diversidad de las com-
plicaciones fisicas, psiquicas y sociales que
inciden en el proceso de la enfermedad. Los
problemas o las complicaciones que tienen
los pacientes oncohematolégicos derivados
de la enfermedad o del tratamiento realiza-
do se han de tratar como alteraciones en su
calidad de vida, y todas las acciones han de
ir encaminadas a mantener el mayor tiempo
posible una calidad de vida aceptable para
el paciente en todos los aspectos, proporcio-
nando el apoyo que necesita para recuperar
la méaxima autonomia o realizar las acciones
compensatorias que favorezcan su adapta-
cion a la situacién, sea cual sea el estadio de
la enfermedad.

Las intervenciones que enfermeria ha de
realizar en el hospital de dia para garantizar
todo lo anterior son:

— Gestionar y coordinar las acciones que se
deben emprender ante cambios clinicos del
paciente:

e Contactar con el médico responsable o
el de guardia ante la aparicién de signos
o sintomas graves o complicaciones del
tratamiento.

e Coordinar la visita con el especialista
correspondiente ante un problema de
salud concreto.
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— Coordinar otros tratamientos concomitan-
tes o secuenciales:

e Ajustar el inicio de la quimioterapia con
la radioterapia teniendo en cuenta los
distintos esquemas terapéuticos.

e (Coordinar los tratamientos de quimiote-
rapia con la fecha de ingreso del pa-
ciente para ser operado con posterio-
ridad.

— Coordinar la continuidad de los cuidados de
enfermeria con otros niveles asistenciales,
como:

e PADES (Programa de Atencién Domici-
liaria y Equipos de Soporte): cuando el
paciente entra en la fase final del pro-
ceso puede resultar extremadamente
dificil para el propio paciente y la fami-
lia, y precisar una atenciéon domiciliaria
enfocada al control de los sintomas y
el soporte emocional para garantizar el
maximo confort en esa etapa.

e CAP (Centros de Atencién Primaria):
cuando el paciente ha finalizado el tra-
tamiento y los controles con su oncélogo
se espacian en el tiempo, o cuando los
sintomas que presenta el paciente son
banales y pueden ser controlados sin
problemas por su médico de familia o
enfermera de referencia.

e Atencion domiciliaria: cuando el pacien-
te presenta problemas de deambulacién,
evitandole desplazamientos molestos e
innecesarios.

— Gestionar la solucion mas adecuada ante
cualquier carencia o problema de salud, de-
rivando o contactando con:

e E| dietista: si se percibe una pérdida
importante de peso, en todos aquellos
tratamientos que ocasionan problemas
de deglucién o digestion, y antes de que
aparezcan los primeros sintomas.

e E| logopeda: en los pacientes laringec-
tomizados que no pueden expresarse y
son totalmente dependientes.

e El personal de enfermeria especialista
en ostomias: cuando se detecte que el
paciente o la familia tienen dificultades
para manejar las colostomias, traqueos-
tomias, sondas percuténeas, etc.

e E| psicooncélogo: en caso de que el pa-
ciente o su familia lo soliciten, o si el
personal de enfermeria observa algln
tipo de alteracion que precise la colabo-
raciéon de un especialista.

e E| mediador cultural: en todos aquellos
casos en que no sea posible comunicar-
se por cuestiones de idioma.

— Gestionar la atencién telefénica: esta es
una actividad muy valiosa con el objetivo
de lograr la deteccién de signos de forma
temprana, proporcionar mayor seguridad al
paciente y su familia, disminuir las recu-
rrencias y evitar viajes y esperas en los ser-
vicios de urgencias innecesarios, o evitar
que el paciente permanezca en su domi-
cilio cuando en realidad tendria que acudir
al hospital.

Conclusiones

El dispositivo asistencial del hospital de dia
es el ndcleo principal del tratamiento del pa-
ciente oncohematolégico. El hospital de dia
requiere una organizacion “casi perfecta” en
términos de gestién interna, de interrelacién
con otros dispositivos y del trabajo basado en
la mejor evidencia posible para poder atender
un gran volumen de pacientes con la calidad
asistencial que se merecen.

La visién de enfermeria es la de un pro-
fesional experto en administrar tratamientos
quimioterapicos, con habilidades empaticas
de comunicacién y soporte, con caracter in-
vestigador y buen conocedor del medio hos-
pitalario.

Las nuevas lineas de organizaciéon apun-
tan a la incorporacién de nuevos roles, como
los de gestor de casos o personal de enfer-
meria de procesos en los cuales a lo ante-
riormente descrito se afiaden funciones ges-
toras.
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C. Puieros: ;Dais informacién basica a los
pacientes sobre lo que es una alimentacién
equilibrada? ;Paséis tests de cribado para
detectar si el paciente tiene riesgo de desnu-
tricion al inicio del tratamiento?

J. GUELL: Tenemos una dietista en consultas
externas, por lo que todos los pacientes que
vayan a presentar cualquier deficiencia nutri-
cional son derivados a esta profesional. Ella
les elabora un programa, les hace un test de
cribado para detectar si hay riesgo de des-
nutricién, les indica unas pautas y les rea-
liza todo el seguimiento posterior. Por otro
lado, los pacientes que reciben radioterapia
y quimioterapia y que presentan mucositis, y
que sabemos que con el tiempo desarrollan
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problemas de nutricién, también estan cu-
biertos por esta dietista.

R. Baves: ;Esta previsto o hay auditorias exter-

nas para comprobar que se cumple el pro-
grama de tratamiento del cancer en el hospi-
tal de dia y por parte de enfermeria?

J. GUEeLL: S6lo hay una auditoria externa para

el trasplante de médula 6sea, realizada por
la JACIE (Joint Accreditation Committee —
ISCT & EBMT). En el servicio de oncologia
del hospital de dia no hay auditorias exter-
nas. Lo que si se realiza es un seguimiento,
en el cual una enfermera especialista en ca-
lidad elabora todos los protocolos de calidad
de trabajo normalizados, por lo que cualquier
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intervencién esta protocolizada y a disposi-
cién de todos en los ordenadores del ser-
vicio. Por ejemplo, cualquier intervencién a
realizar cuando se produce una reaccion ad-
versa durante la administraciéon de quimiote-
rapia esta protocolizada. Son intervenciones
que se llevan a cabo para detener la reac-
cién y no perder tiempo a la espera de que el
médico pueda atender al paciente. También
tenemos protocolizadas las curas de enfer-
meria, la administracién de todos los farma-
cos, las fichas técnicas de los farmacos, etc.
Todo esté informatizado, y la enfermera que
administra el tratamiento puede consultar su
ordenador ante cualquier duda.

T. Ferro: Queria hacer un comentario acerca
de la implementacion de nuevos roles en
enfermeria. A pesar de que estos nuevos
roles en enfermeria ya se estan ejerciendo,
en algunos casos se esta haciendo de forma
muy incipiente y desigual, tanto en una mis-
ma comunidad auténoma como entre ellas.
Y debido a esta diversidad cabe el peligro de
que estos roles se apliquen incorrectamente.
Un ejemplo de rol mal implementado es el
de una enfermera de casos que trabaja como
una administrativa avanzada, porque es la
persona que toma las notas y realiza el acta,
pero no tiene ninguna relacion con el pacien-
te. En cambio, en la mayoria de los casos la
persona adjudicada para cubrir este puesto
si esta desarrollando un trabajo clinico. Para
evitar y solucionar estos problemas, desde el
Plan Oncolégico de Catalufia estamos reco-
giendo cuales son los elementos esenciales
y significativos necesarios para beneficiar al
paciente, teniendo en cuenta las necesida-
des de organizacién, para facilitar la inser-
cién y la adecuacion de estos nuevos roles
en la mayoria de las instituciones.

M. ConsuL: Debido a una experiencia familiar,
sé que a los pacientes de cancer que acu-

den al hospital de dia del Hospital Clinic les
prestan un libro especifico sobre detalles
de la dieta que deben seguir para prevenir
mucositis y otros problemas derivados de su
tratamiento y enfermedad. Este tipo de infor-
macion es un gran soporte para la alimenta-
cion de estos pacientes.

J. GUeLL: Es importante dar informacién, pero
no basta. No es suficiente dar un libro y de-
cir al paciente que si le pasa algo haga lo
que dice el libro, porque no todo el mundo
tiene el mismo nivel cultural. En estos ca-
sos, la gran labor de enfermeria reside en
suministrar la informacién, comprobar c6mo
la recibe el paciente y modularla si es nece-
sario, y en ultimo lugar entregar el libro para
recordar dicha informacion.

N. Gapea: ;Nos puedes aclarar qué modelo or-
ganizativo tenéis en vuestro hospital de dia?
{Qué roles profesionales tenéis definidos?

J. GUeLL: En nuestro hospital de dia no tene-
mos agrupados a los pacientes por patologia
ni asignada una enfermera experta para cada
enfermedad. Tenemos una consulta externa
de enfermeria que atiende a gran numero
de pacientes. Actualmente no tenemos im-
plementados los nuevos roles profesionales
en enfermeria (gestora de casos, enfermera
de unidad funcional, etc.), dado que primero
deben ser reconocidos por los gestores sa-
nitarios del hospital ante la evidencia de su
efecto beneficioso, tanto para los pacientes
como para la propia instituciéon. Pero debo
afiadir que en 3 afios nos trasladaremos a
una nueva ubicacion, donde estos nuevos ro-
les ya estaran implementados.

R. Bavés: A mi me gustaria afiadir que, cuando
todo esté en marcha, sera importante que se
prevean auditorias externas que determinen
si estos nuevos roles profesionales funcionan.
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Papel de la enfermeria en la atencion
nutricional de los pacientes con cancer

E. Camarero

Seccion de Nutricion, Servicio de Endocrinologia y Nutricion,
Hospital Clinico Universitario, C.H.U.S., Santiago de Compostela

Resumen: La desnutricion tiene una alta prevalencia entre los pacientes oncoldgicos. Puede apa-
recer en cualquier momento de la enfermedad, ligada a los efectos agudos del tratamiento, a la
actividad tumoral o al impacto psicoldgico que producen el diagndstico y el tratamiento, aumentando
la morbimortalidad y disminuyendo la calidad de vida. Su abordaje debe ser multidisciplinario y la
enfermeria tiene un lugar importante en la deteccion del riesgo, el aporte de cuidados y técnicas de
soporte nutricional, y en la gestion de la atencién global al paciente oncoldgico.

Palabras clave: Desnutricion — Cancer — Caquexia - Cribado nutricional — Calidad de vida — Enfermeria.

Introduccion

La necesidad de atencién nutricional en el pa-
ciente oncolégico deriva de la elevada preva-
lencia de desnutricion en el cancer, y de sus
efectos sobre la morbimortalidad. La desnu-
tricién, ademas, disminuye la calidad de vida
y aumenta el gasto sanitario' debido a la pro-
longacién de los ingresos, el aumento de la
frecuencia de las consultas y de los costes de
las exploraciones, la medicacion y el transpor-
te de los pacientes, ocasionados por el trata-
miento de las complicaciones que origina.

La mayor eficacia de los tratamientos anti-
neoplasicos ha aumentado la supervivencia de
los pacientes, por lo que en muchas ocasio-
nes la enfermedad neoplasica puede ser con-
siderada como una enfermedad cronica. Las
causas de desnutricién en el cancer son mul-
tiples y entre ellas se encuentran los efectos
indeseables de los tratamientos antineoplasi-
cos. La deteccion precoz del riesgo nutricional
previene la desnutricion y mejora la calidad de
vida de los pacientes. El tratamiento integral

del paciente oncolégico requiere la coordina-
cién entre diferentes especialistas y profesio-
nales sanitarios a lo largo de la evolucién de
la enfermedad, no sélo durante los episodios
agudos sino también a mas largo plazo en
aquellos pacientes que ven comprometida su
capacidad para alimentarse.

Teniendo en cuenta que cuando hay enfer-
medad activa las alteraciones metabdlicas de-
bidas al cancer pueden estar presentes inclu-
so antes del comienzo de la pérdida de peso,
que algunos pacientes sufren dificultades
para alimentarse previas al diagnéstico y que
el tratamiento antineoplasico puede dificultar
la ingestién o la absorcion de los nutrientes,
se puede deducir que la atencién nutricional
debe formar parte del proceso terapéutico
desde su inicio, mediante el cribado nutricio-
nal y la valoracién del riesgo del tratamiento.
Para ello es imprescindible la atencién multi-
disciplinariay la coordinacion de los diferentes
especialistas implicados, entre los que se en-
cuentra la enfermeria como profesionales que
detectan los pacientes de riesgo, aplican los
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cuidados y técnicas nutricionales, controlan su
cumplimiento y alertan de las complicaciones.

Prevalencia de la desnutricion
en el cancer

La existencia de desnutricién depende del tipo
de tumor, del estadio de la enfermedad y del
tratamiento antineoplasico. El primer estudio
importante que estableci6 la alta prevalencia
de desnutricion en los pacientes oncolégicos
fue el de DeWys et al.,? en 1980, con 3047
pacientes no subsidiarios de tratamiento qui-
rdrgico ni radioterédpico y que iban a recibir
quimioterapia, en quienes se observé que la
supervivencia era significativamente menor en
aquellos que presentaban pérdida de peso, y
que habia una relacion directa entre la dismi-
nucién de la supervivencia y la magnitud de
esta pérdida. Ademas, se vio que los tumores
gastricos y pancreaticos eran los que se aso-
ciaban con mas pérdida de peso, y los que
menos el de mama, el sarcoma y la leucemia
no linfocitica; estudios posteriores asi lo han
confirmado, hallando una mayor prevalencia
de desnutricién en los tumores pancreaticos
(85%) y gastrointestinales (hasta el 80%),
seguidos de los de cabeza y cuello (67%),
eso6fago (57%), pulmén (46%) y colorrectales
(33%).3 En un estudio espafiol realizado con
781 pacientes con cancer avanzado se obser-
vé que mas de la mitad de ellos presentaban
una desnutricién moderada o grave.*

Causas de desnutricién en el cancer

Factores dependientes del paciente

Los habitos téxicos, en concreto el tabaquis-
mo y la ingestién excesiva de alcohol, que se
encuentran con frecuencia en algunos grupos
de pacientes oncolégicos como los que tienen
tumores de cabeza, cuello, es6fago o pulmén,
suelen acompafiarse de unos habitos dietéti-
cos y una higiene oral deficientes, que favo-
recen la desnutricién y las complicaciones del
tratamiento antineoplasico.
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Factores dependientes
del tratamiento antineoplasico

La cirugia, la quimioterapia y la radioterapia
son tratamientos agresivos que inducen mo-
dificaciones agudas o crénicas en la alimenta-
cién, y que son causa de desnutricién depen-
diendo de la localizacién tumoral y del tipo de
tratamiento (Tabla I).

El riesgo de la cirugia depende de la loca-
lizacién, del ayuno, del aumento de las nece-
sidades nutricionales por el estrés quirdrgico
y la cicatrizacién de los tejidos, de las com-
plicaciones vy, a largo plazo, de las secuelas
de la cirugia sobre el aparato digestivo. La
quimioterapia produce toxicidad sobre las
células de rapida proliferaciéon, como las cé-
lulas sanguineas y las células epiteliales del
aparato digestivo, lo que ocasiona mucositis
y enteritis con diarrea. Ademas, modifica la
percepcion de los sabores y olores de los ali-
mentos, y puede producir nauseas y vomitos
mediante neurotransmisores que estimulan
los receptores situados en el tracto digestivo
y en el sistema nervioso central. Los sintomas
indeseables que produce la quimioterapia son
agudos, pero pueden prolongarse durante va-
rias semanas hasta desaparecer por completo.
Debido a ello, la alteracion del estado nutricio-
nal no es trascendente excepto en los pacien-
tes previamente malnutridos.

Los efectos de la radioterapia dependen
del area irradiada, de la dosis total y del frac-
cionamiento, aparecen a los 10 a 15 dias del
inicio y no empiezan a disminuir hasta 15 a
20 dias después de finalizado el tratamiento.
La radioterapia produce alteraciones inflama-
torias agudas en los tejidos afectados, que
progresan desde el eritema hasta las ulcera-
ciones y que secundariamente se pueden in-
fectar. La mucositis que aparece en el area
orofaringea durante el tratamiento radiotera-
pico de los céanceres de cabeza y cuello es
la manifestacién mas grave, que en ocasiones
obliga al ingreso del paciente por deshidrata-
cién o infeccion local sobreafiadida. Ocasiona
dolor intenso y edema que pueden ser causa
de disfagia. El roce de los alimentos puede
producir sangrado de las lesiones y dificulta
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TABLA |. Riesgo nutricional elevado en el tratamiento antineoplésico.

Cirugia Radioterapia

Quimioterapia

Localizacién Cabeza y cuello
Estémago
Eso6fago

Pancreas

Tipo de tratamiento  Cirugia radical digestiva
Cabeza y cuello

Dosis altas
Hiperfraccionamiento
Quimioterapia concomitante

Cervicofacial

Abominopélvica

Irradiacién corporal total
(trasplante de médula 6sea)

Dosis elevadas
Tipo de citostatico
Radioterapia concomitante

Cirugia asociada

Complicaciones Cirugia radical digestiva Mucositis Mucositis
Cabeza y cuello Ageusia Disgeusia

Disfagia Xerostomia Ageusia

Disfagia Emesis

Factores del paciente

Desnutricion, etilismo, tabaquismo

Alteraciones bucodentales o deficiente higiene oral

su curacion cuando la mucositis es grave.
Todo ello puede impedir la ingestion y hacer
necesaria la alimentacién a través de una son-
da. Ademas, afecta a las glandulas salivales y
las papilas gustativas, produciendo xerostomia
e hipogeusia que estan implicadas en la dis-
minucién de la ingestién a corto y largo plazo,
ya que la recuperacion de estas funciones no
suele ser completa y la alteracién persiste en
mayor o menor medida durante meses, pu-
diendo mantenerse indefinidamente.

El hecho de que el tratamiento antineopla-
sico produzca alteraciones persistentes que
dificultan la alimentacién normal es causa de
desnutricién crénica y de dependencia de la
atencién nutricional.

Factores dependientes del tumor

El cancer altera el estado nutricional cuando
obstruye mecanicamente alglin tramo del apa-
rato digestivo o cuando la afectaciéon de éste
altera las funciones digestivas o absortivas.
Pero, ademaés, la enfermedad activa puede
producir una alteracién del metabolismo in-
termediario, y algunos tumores aumentan el

gasto energético de reposo. Se trata de un sin-
drome de inflamacién sistémica que se cono-
ce como caquexia cancerosa, que tiene como
consecuencia el consumo del tejido graso y
muscular del paciente independientemente
del aporte nutricional, hasta producir la muer-
te, y que sélo revierte con la curacion o el tra-
tamiento del céancer. En él intervienen como
mediadores las citocinas proinflamatorias fac-
tor de necrosis tumoral alfa, interleucinas 1y
6, e interferén gamma, que son segregadas
por el huésped en respuesta al cancer, y otras
sustancias producidas por algunos tumores,
como el factor inductor de protedlisis y el fac-
tor movilizador de la grasa, implicados, junto
con las citocinas, en la protedlisis del mdsculo
esquelético, en el consumo de la grasa subcu-
tdnea y en la intensa anorexia que caracteriza
al cuadro.5 Los sintomas centrales de la ca-
quexia cancerosa son la astenia, la anorexia y
la pérdida de peso, a lo que se suma la anemia
y, en estados avanzados, una disminucién de
la capacidad funcional. Es caracteristico que
la pérdida de peso no revierta por completo
con el aporte nutricional, como ocurre en el
paciente que no presenta caquexia.

39



ATENCION AL PACIENTE ONCOLOGICO DESDE LA PERSPECTIVA DE ENFERMERIA

Consecuencias y tipo de desnutricion

La desnutriciéon calérico-proteica puede de-
finirse como la situacién que se produce a
consecuencia del deficiente aporte de ener-
gia y nutrientes, que origina una alteracién de
la funcién y la imagen corporal, y que tiene
repercusiones clinicas. Produce una dismi-
nucién de la masa grasa y magra corporal e
impide la sintesis proteica, siendo esta ulti-
ma la que origina las alteraciones funcionales
de los érganos y sistemas. En el enfermo on-
colégico, la desnutricién puede aparecer por
el deficiente aporte de energia y nutrientes,
pero con frecuencia se afiade una utilizacién
ineficaz de éstos en caso de enfermedad
activa no tratada o complicaciones graves.®
Las consecuencias mas importantes son la
afectaciéon de la inmunocompetencia, de la
masa y la funcién musculares, la aparicién
de alteraciones de la piel y las mucosas, y
de mecanismos locales de defensa como la
secrecién de moco y la actividad ciliar en las
vias respiratorias, y la alteracion del aparato
digestivo con disminucién de la absorcion de
nutrientes.

Las alteraciones inmunitarias afectan espe-
cialmente a la inmunidad celular, con dismi-
nucion de los linfocitos totales y de la relacién
CD4/CD8. También se deteriora la actividad
fagocitaria y bactericida de los monocitos y los
neutréfilos. Todo ello predispone a la aparicién
de complicaciones infecciosas, sobre todo neu-
moniay sepsis, y potencia la inmunosupresion
producida por el tratamiento antineoplasico.
La alteracion de las barreras mecénicas natu-
rales, es decir, la piel y las mucosas, dificulta
la reparacién de los tejidos dafados por el tra-
tamiento antineoplasico, especialmente por la
cirugia y la radioterapia, y facilita la infeccién
local y las complicaciones tales como fistulas,
dehiscencias y eventraciones.

La afectacién del musculo esquelético re-
duce la masa muscular y la resistencia al es-
fuerzo, y es causa de astenia y disminucién
de la capacidad funcional. Pero, ademas, co-
labora de forma importante en el desarrollo de
neumonia al reducir las excursiones respira-
torias y favorecer la aparicién de atelectasias.

40

El deterioro del musculo esquelético afecta
también al musculo cardiaco, cuya masa y
contractilidad se alteran y disminuye el indice
cardiaco.

En el intestino delgado, la deficiente sin-
tesis proteica disminuye la replicacién celular
en las microvellosidades y, por tanto, la secre-
cién de enzimas intestinales, cuya vida media,
ademas, es solo de horas. Esto es causa de
malabsorcién con diarrea cuando se inicia el
aporte de alimentos en cantidades habituales.
El ayuno acentla las alteraciones y retrasa su
recuperacion. Sin embargo, el mantenimien-
to del aporte de nutrientes por via digestiva,
aunque sea en cantidades minimas, favorece
el trofismo intestinal y la recuperacién mas ra-
pida de su funcion.

Cuando la desnutriciéon se debe exclusiva-
mente a la disminucién de la ingesta caldrica,
como ocurre en la obstruccién alta del aparato
digestivo por el tumor, por mucositis o por es-
tenosis secundaria a secuelas del tratamiento
antineoplasico, o en la anorexia por sindrome
depresivo, se produce una desnutricion de
predominio calérico y el aporte de energia y
nutrientes consigue recuperar el peso del pa-
ciente. Cuando hay complicaciones clinicas
agudas que aumentan el catabolismo protei-
co, y especialmente en la caquexia cancero-
sa, estamos ante una desnutricién mixta en
la cual tanto la falta de aporte como el hi-
percatabolismo producido por la enfermedad
colaboran en su aparicién, acelerando el pro-
ceso y haciendo ineficaz el soporte nutricio-
nal si no se trata el cancer. Ambos tipos de
desnutricién, cuando son graves, presentan
similares complicaciones y las mismas causas
de mortalidad.® Las diferencias estriban en la
rapidez del deterioro y la respuesta al soporte
nutricional.

Aumento de la mortalidad

En el estudio de DeWys et al.? se observaba
que la pérdida de peso era un factor pronés-
tico e independiente de mortalidad, lo cual se
ha confirmado en otros estudios, aunque no
se ha demostrado una relacion causal directa.
La muerte por desnutricién sobreviene cuando
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la masa magra corporal se ha reducido en un
30% a 40%. En esa situacion, la grasa cor-
poral ha sido consumida practicamente en su
totalidad. La existencia de gran cantidad de
grasa, como ocurre en la obesidad, contribuye
al ahorro de masa magra y prolonga la super-
vivencia durante el ayuno.” Las causas mas
frecuentes de muerte por desnutricién son la
neumonia, la sepsis y el fallo cardiaco.

Efectos sobre el tratamiento antineoplasico

La eficacia del tratamiento antineoplasico
puede verse afectada por la desnutricién de-
bido al aumento de complicaciones que sufre
el paciente, que obligan a retrasar o interrum-
pir el tratamiento. Ademas, la desnutricién
suele acompafiarse de una disminucién de
las proteinas transportadoras y de deshidra-
tacién, lo que altera la farmacocinética y la
concentracién de los citostaticos en la sangre
y los tejidos, y aumenta su toxicidad. Se ha
considerado, ademas, que la disminucién de
la proliferacién celular tumoral por la falta
de nutrientes reduciria su sensibilidad a los
citostaticos. Sin embargo, la disminucién del
aporte de nutrientes afecta menos intensa-
mente al tumor que al huésped, puesto que
aquél mantiene sus necesidades consumien-
do los nutrientes provenientes de los tejidos
del huésped. En el estudio de DeWys et al.?
se observé una relacion entre la pérdida de
peso y la respuesta al tratamiento, pero sélo
era significativa en el grupo de pacientes con
cancer de mama. Segln un estudio de An-
dreyev et al.,® los pacientes que al inicio del
tratamiento quimioterapico tienen pérdida de
peso presentan manifestaciones de toxicidad
por los citostaticos mas numerosas y graves
que los pacientes sin pérdida de peso.

En la radioterapia, la toxicidad presenta
una relacion directa con la pérdida ponderal
que se acentlia sobre todo cuando ésta lle-
ga a ser del 20%, lo que es especialmente
importante en los pacientes con céancer de
cabeza o cuello que reciben tratamiento radio-
terapico o combinado con quimioterapia, y en
aquellos con una importante pérdida de peso
antes del tratamiento.

Efectos sobre la calidad de vida

La desnutricién afecta a la calidad de vida
porque la pérdida de masa muscular reduce
la capacidad funcional del paciente y por tan-
to su autonomia, y la escasa ingesta calérica
induce modificaciones del humor y produce o
intensifica los sintomas depresivos. Ravasco
et al.® observaron que aunque la calidad de
vida global se relacionaba con el estadio del
cancer, la capacidad funcional se relacionaba
de forma significativa con la pérdida de pesoy
la baja ingesta cal6rica, y no con el estadio de
la enfermedad. Ademaés, las complicaciones
consecuentes a la desnutricion aumentan los
sintomas de enfermedad y prolongan la estan-
cia y la dependencia hospitalaria, que es un
factor afiadido de depresion en los pacientes.
Hay varios estudios que confirman que la cali-
dad de vida se ve afectada por la disminucién
del peso y de la ingesta.l® Ravasco et al., en
otro trabajo'! en el cual estudiaban la calidad
de vida en pacientes que recibian radiotera-
pia por diferentes tumores, hallaron que en
los pacientes con canceres de alto riesgo que
presentaban mayor desnutricion, peor calidad
de vida y menor ingesta al inicio, la mejoria de
la calidad de vida al final del tratamiento se
correlacionaba con el aumento de la ingesta
calérica mediante consejo dietético.

Objetivos del tratamiento nutricional

Los objetivos del tratamiento antineoplasico
son curar el cancer, y si esto no es posible,
aumentar la supervivencia y mejorar los sin-
tomas. Los objetivos de la atencién nutricio-
nal en el cancer son prevenir la muerte pre-
coz y las complicaciones por desnutricién, y
mejorar la calidad de vida de los pacientes.
Para conseguirlo hay acuerdo en que la aten-
cién nutricional debe formar parte del proce-
so terapéutico desde su inicio, mediante el
cribado nutricional y la valoracion del riesgo
del tratamiento. Las Sociedades Americanay
Europea de Nutricion Enteral y Parenteral, y
la Guia Clinica Multidisciplinar sobre el Ma-
nejo de la Nutricién en el Paciente con Can-
cer, producto del consenso de las Sociedades
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Espafiolas de Nutricién Parenteral y Enteral
(SENPE), de Oncologia Médica (SEOM) y de
Oncologia Radioterépica (SEOR), asi lo acon-
sejan.1>14

Cribado, valoracion y soporte nutricional

Mediante el cribado nutricional se detectan
los pacientes desnutridos o que presentan
riesgo de desnutricién. Hay diversos métodos
de cribado, pero el méas sencillo, y validado en
pacientes en tratamiento con quimioterapia o
radioterapia, es el MST (Malnutrition Screen-
ing Tool)'>1¢ (Tabla I1), que no requiere ningln
calculo y puede ser realizado por el médico,
la enfermera o personal no sanitario. Por su
sencillez y sensibilidad, es el recomendado en
la Guia Clinica Multidisciplinar de Manejo Nu-
tricional en el Paciente con Cancert.

La valoracion del estado nutricional deter-
mina si realmente el paciente esta desnutrido
y el grado de desnutricion. EI método validado
en el cancer, que tiene unas altas sensibili-
dad y especificidad, es la Valoracién Global
Subjetiva Generada por el Paciente (VGS-GP),
que clasifica a los enfermos en tres catego-
rias: normales, ligeramente desnutridos o en
riesgo, y con desnutricion moderada o grave.
También se puede realizar la valoracién cla-
sica que determina las alteraciones de los

TABLA II. Malnutrition Screening Tool (MST).

Preguntas

Puntuacién

;Ha perdido peso recientemente?
No
No estoy seguro

N O

Si, he perdido peso
1-5 kg
6-10 kg
11-15 kg
Méas de 15 kg
No sé cuénto

N WN =

;Come mal por menos apetito?
No
Si

= O

> 2 : paciente en riesgo de desnutricion.
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compartimentos graso, muscular y de proteina
visceral, y pruebas de funcién muscular, como
el dinamémetro, que mide la fuerza muscular
por la presién de la mano.

El soporte nutricional se refiere a todas las
formas de nutricion artificial, incluidos suple-
mentos, nutricion enteral y parenteral. Debe
ir precedido de una valoracién nutricional y
formar parte de un plan de tratamiento que
incluya los objetivos y el control especificos
para cada paciente. La prescripcién por per-
sonal especializado, la administracién indivi-
dualizada para el paciente y el control de la
adherencia al tratamiento son aspectos clave
para la eficacia del soporte nutricional y para
la prevencién de complicaciones.

Papel de la enfermeria oncoldgica
en la atencion nutricional

Desde el punto de vista de los cuidados nu-
tricionales, la enfermera oncoldgica es el pro-
fesional sanitario que debe detectar a los pa-
cientes de riesgo aplicando el test de cribado
al inicio, y controlar la evolucién ponderal, la
ingesta del paciente y los sintomas relaciona-
dos con ella, tanto en los pacientes hospitali-
zados como en los ambulatorios que acuden a
recibir tratamiento antineoplasico

Durante la hospitalizacién, la enfermeria
oncolégica es responsable de aplicar la nu-
tricion artificial, para lo que precisa conocer
sus técnicas, cuidados y complicaciones,
resolviendo aquellas que sean de su compe-
tencia. Para conseguir mejores resultados es
importante disponer de protocolos de cuida-
dos y procesos de enfermeria respecto a la
nutricién artificial y al manejo de las compli-
caciones.

En el &rea de consultas oncolégicas, tanto
en el hospital de dia como en la unidad de
radioterapia, es importante incluir el cribado
nutricional por la enfermera en la primera con-
sulta, lo que junto a la valoracion del riesgo
del tratamiento permite conocer qué pacientes
deben ser enviados a la unidad de nutricion
para su control. La existencia de una consulta
de nutricién incluida en esa area o muy proxi-
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ma, y la coordinacién de ésta con la enferme-
ria oncoldgica, facilita la atencién integral al
paciente. El hecho de que el consejo dietético
individualizado se haya mostrado eficaz para
mantener el peso o disminuir su pérdida, y
para mejorar la calidad de vida de los pacien-
tes con radioterapia o quimioterapia,'®!! apo-
ya la atencién nutricional especializada como
parte del tratamiento integral del paciente.

La dependencia del enfermo del centro
sanitario deteriora su calidad de vida. Esta
dependencia modifica los hébitos del pa-
ciente con cancer durante largos periodos de
tiempo. No sélo los ingresos, sino también la
frecuencia y la duracién de los tratamientos,
las consultas en diferentes especialidades,
los analisis y las exploraciones diagndsticas,
modifican el horario de comidas, descanso y
actividad, y obligan a desplazamientos largos,
con frecuencia diarios y en ambulancia, de tal
manera que acudir al hospital es una causa
importante de astenia y de supresiéon de una
0 mas de las comidas principales del dia en el
paciente en tratamiento antineoplasico.

Por todos estos motivos, la gestion de la
atencién al paciente es una faceta muy im-

portante cuando hablamos del enfermo on-
colégico. La existencia de hospitales de dia
oncoloégicos facilita la atencién integral, y en
ella se ha de incluir la atencién nutricional. El
cribado del riesgo nutricional debe realizarse
al inicio por la enfermeria oncolégica que re-
cibe al paciente, y cuando es necesario éste
debe tener acceso directo a la atencién nu-
tricional especializada coincidiendo con las
visitas para recibir tratamiento. La realizacion
de las punciones para los analisis necesarios
en la valoracién y el control del soporte nu-
tricional al mismo tiempo que las del control
del tratamiento antineoplasico permite reducir
los desplazamientos al hospital. La facilita-
cién al paciente de la toma de suplementos o
nutricién enteral en una sala adecuada dentro
del area permite aumentar el aporte nutricio-
nal del paciente durante los periodos de tra-
tamiento. Todo ello requiere la coordinacién
entre el servicio de oncologia y la unidad de
nutricion (Tabla Ill), y entre los diversos es-
tamentos de ambos servicios, asi como la co-
municacién directa entre la enfermeria onco-
l6gicay las enfermeras y dietistas de la unidad
de nutricion.

TABLA I1l. Cuidados de enfermeria en la atencién nutricional al paciente oncolégico.

Hospitalizacion

Ambulatorio

Enfermeria oncolégica Cribado del riesgo nutricional
Inserciéon de sonda nasogastrica

o catéter venoso

Cuidado de sondas y catéteres venosos
Educacion sobre nutricién artificial

domiciliaria
Valoracién nutricional
Encuesta dietética

Enfermeria de
nutricion

Educacion sobre nutricién artificial

domiciliaria

Manejo de complicaciones
Control de la nutricién artificial

Cribado del riesgo nutricional

Insercién de sonda nasogastrica
o catéter venoso

Manejo de los accesos venosos

Recomendaciones sobre dieta
saludable

Valoracion nutricional

Encuesta dietética

Insercién de sonda nasogastrica

Recambio de sonda de gastrostomia

Manejo de los accesos venosos

Consejo dietético

Educacién sobre nutricién artificial
domiciliaria

Manejo de las complicaciones

Control de la nutricién artificial
domiciliaria

Protocolos de actuacion, coordinacién y gestién de la atencién al paciente
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A. PuyoL: ;Os encontrais con enfermos en fase
terminal que desean no alimentarse? En tal
caso, ;como lo gestionais éticamente?

E. Camarero: Lo que percibo en los pacientes
en fases terminales es que hay bastantes di-
ferencias en su actitud ante el avance de la
enfermedad, probablemente en funcién de la
edad, la intensidad de los sintomas, las ex-
pectativas y el grado de conciencia sobre su
situacién. En situacién terminal, el respeto a
la voluntad del enfermo es prioritario, tanto
para no alimentar como, en sentido contra-
rio, para instaurar la nutricién artificial si asi

44

lo pide. Pero en conjunto, refiriéndome mas
a pacientes con enfermedad grave pero no
terminales, la mayoria de los enfermos onco-
l6gicos desean recibir ayuda para alimentar-
se mejor y evitar la pérdida de peso, porque
el deterioro nutricional es para ellos sintoma
de mala evolucién de la enfermedad. Hay
enfermos que no quieren alimentarse con
medidas artificiales, y lo dicen e incluso lo
reivindican, como es el caso, por ejemplo,
de algunos pacientes con determinadas en-
fermedades neurodegenerativas. Pero entre
los oncolégicos, hay algunos que rechazan
cualquier tipo de alimentacién que no sea la
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natural, pero no lo expresan. Son pacientes
que no cumplen el tratamiento nutricional
aunque no tengan causas poderosas que se
lo impidan. En estas situaciones intentamos
realizar una atencién mas individualizada, re-
cabando informacién sobre los cambios que
se han producido en sus habitos de vida y de
alimentacién como consecuencia de la en-
fermedad o el tratamiento, para detectar qué
factores tienen méas peso en la disminucion
de la ingestion y asi poder abordarlos. Tam-
bién aportamos informacién comprensible
sobre aspectos nutricionales. En este proce-
so, la labor de la enfermeria, que tiene un
contacto mas estrecho con cada paciente, es
muy importante. Si se trata de enfermeria
oncoldgica, puede alertar sobre las alteracio-
nes de la ingestion, la existencia de sintomas
depresivos o las dificultades individuales o
familiares que influyen en la alimentacién. Si
se trata de la enfermeria de nutricién, puede
realizar ademas una encuesta dietética de-
tallada y detectar las dificultades concretas
para alimentarse y el riesgo de deficiencias
nutricionales. Pero lo méas importante para
conseguir un cambio de actitud es aportar
informacién clara, pero no alarmante, sobre
los riesgos de la desnutricién, y también es-
pecialmente sobre los beneficios de mejorar
la alimentacién que el paciente va a perci-
bir. Entre ellos, los mas importantes son la
mejoria de la astenia y del humor depresivo,
el aumento de la vitalidad por pequefia que
ésta sea, y la asuncién progresiva de una
vida diaria méas independiente y activa que
le permita alejarse durante méas tiempo de
la vivencia de estar enfermo. El soporte nu-
tricional no cura el cancer, pero mejora la
calidad de vida.

P. FERNANDEZ-ORTEGA: Desde mi experiencia en
la hospitalizacién oncolégica, los enfermos a
veces no desean soporte alimentario, por lo
que los sustituyen, los esconden o los tiran.
Es un problema, y la Gnica manera de cam-
biarlo es hablando con ellos. Pero cuando se
les insiste mucho y se sienten muy presio-
nados, ocultan al personal sanitario que no
se toman el soporte, incluso en el hospital,

por lo que imagino que en su propia casa la
situacién alin puede ser peor.

E. Camarero: Es cierto que hay pacientes que

incumplen el tratamiento. No hay que olvidar
que esto también ocurre con otros tratamien-
tos médicos. Respecto a la alimentacién, se
tiene la idea de que puesto que todos nos
alimentamos diariamente sin problemas,
igualmente podemos hacerlo cuando esta-
mos enfermos esforzandonos un poco mas,
sin precisar un apoyo especifico. Los propios
facultativos dirigen sus esfuerzos sobre todo
a curar o mejorar la enfermedad, y conside-
ran la desnutricion como un efecto menos
importante de ésta, que desaparecera cuan-
do la enfermedad se cure o mejore, lo cual es
cierto, aunque en muchos casos esta mejoria
en ambos aspectos es sélo parcial. Sin em-
bargo, esta idea obedece a que los riesgos
de la desnutricién por falta de aporte se in-
fravaloran, y es frecuente que se crea que no
tendré consecuencias graves. Asi, el pacien-
te percibe el tratamiento nutricional como un
complemento poco importante. Otro de los
tépicos que a veces manejan los enfermos es
que la alimentacién natural nutre mas y es
mas saludable que los preparados de nutri-
cion artificial. Esta idea se potencia cuando
el paciente debe tomar suplementos y el sa-
bor, la textura o el gusto que dejan en la boca
no son de su agrado. Todos estos factores
consiguen que se resista a la suplementacion
0 a la nutricién artificial, en especial mien-
tras es capaz de comer pequefias cantidades
de alimentos. En mi experiencia, la mayoria
de los enfermos mejoran el cumplimiento
cuando estan informados sobre las ventajas
de mantener un buen estado nutricional, y
cuando perciben que sus médicos y enfer-
meras consideran que el soporte nutricional
es importante y que se administra y controla
con la misma profesionalidad que otros tra-
tamientos. Por otro lado, los principales pro-
blemas de los suplementos orales es que su
eficacia esta condicionada a que sean mane-
jados por personal experimentado, y desgra-
ciadamente en muchas ocasiones, tanto en
el &mbito ambulatorio como en el hospital,
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esta condicién no se cumple. Debido a ello,
no estan correctamente establecidos el tipo,
las dosis, la frecuencia, los horarios ni la ve-
locidad de administracién, y no se controlan
su ingestién ni sus efectos. La administracion
incorrecta 0 no adaptada para un paciente
concreto puede producir plenitud gastrica,
disminuir la ingestién en la comida siguiente
y constituir un factor de rechazo del soporte.
Es tan importante la forma de administracién
como el tipo de suplemento que se elige. Hay
que individualizar la forma de administracion,
utilizando si es necesario técnicas sencillas
como las tomas a pequefios sorbos, las to-
mas nocturnas, entre comidas, como postre,
separadas una hora tras las comidas para
evitar la plenitud excesiva, etc., y ademas
adaptarla al horario de las actividades del
paciente y facilitar su ingestién cuando éste
acude al hospital. En este sentido deberia
existir un lugar en el hospital de dia para que
los pacientes pudieran comer, ponerse su nu-
tricién enteral o tomar sus suplementos por
via oral, que evitara el semiayuno que se pro-
duce cuando los enfermos acuden a recibir
quimioterapia o radioterapia y dejan de tomar
varias comidas al dia. Hay numerosas publi-
caciones sobre suplementos alimentarios que
demuestran que sélo son eficaces cuando su
administracién sigue un control periddico y
se asegura su cumplimiento. Otra causa de
ineficacia es que no estén correctamente in-
dicados: muchos pacientes son tratados con
suplementos cuando lo que precisan es nutri-
cion artificial total.

C. PuigGros: La anorexia en el paciente onco-
l6gico es un hecho y estd causada por dis-
tintos factores, como inquietud, efecto del
tratamiento, efecto del tumor, etc. A menudo
usamos potenciadores del apetito, como la
dexametasona o el acetato de megestrol, y
en muchos casos también tenemos que re-
currir a tratamientos antidepresivos guiados
por un psicooncélogo. ;En casos de anorexia
recurris a los potenciadores del apetito?

E. Camarero: En nuestra unidad no usamos
acetato de megestrol ni corticosteroides
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como potenciadores del apetito. Algunos
pacientes, casi siempre con cancer avanza-
do, los toman prescritos por su oncélogo. El
acetato de megestrol no sélo es un buen po-
tenciador del apetito sino, como demuestran
los ensayos clinicos, es el que induce mayor
ganancia ponderal cuando se compara con
otros farmacos o incluso con el uso de suple-
mentos especificos. Particularmente estoy
de acuerdo en su uso cuando hay caquexia
cancerosa con anorexia resistente, pero no
tanto en otras situaciones por los efectos se-
cundarios que pueden aparecer con las dosis
utilizadas para conseguir eficacia.

A. pe Juan: Durante esta intervencién nos

hemos centrado mucho en los aspectos de
la desnutricion durante los tratamientos de
quimioterapia o cuando la enfermedad pro-
gresa, pero seria interesante intentar dar
un enfoque mas global en otras fases de la
enfermedad. Hay al menos dos ensayos cli-
nicos muy interesantes sobre los habitos ali-
mentarios en las mujeres que han superado
un cancer de mama. En uno de ellos se es-
tablecieron dos grupos: en uno las pacientes
seguian una dieta equilibrada y en el otro se-
guian una dieta mas estricta, con mas piezas
de fruta y verdura y un seguimiento mas me-
ticuloso de su cumplimiento. Los resultados
demuestran que las pacientes que siguieron
la dieta estricta no sé6lo viven mas sino que
recaen menos en su cancer de mama, y todo
gracias a manipulaciones no farmacolégicas.
A raiz de estos trabajos, creo que es impor-
tante que haya un seguimiento de estas en-
fermas y aprovechar las revisiones para ha-
cer hincapié en las recomendaciones acerca
del estilo de vida.

C. PuicGros: Me gustaria hacer un comentario

acerca de la educacioén nutricional. En pri-
mer lugar, creo que el paciente diagnostica-
do de cancer es un paciente muy receptivo,
porque esta muy preocupado y dispuesto a
hacer todo lo posible para mejorar. Es por
ello que, independientemente del riesgo de
los tratamientos, del tipo y la localizacion
del tumor y del estado de desnutricion de
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estos pacientes, la enfermeria tiene un pa-
pel muy importante en la aplicaciéon de una
buena educacién nutricional, principalmente
porque es imposible que todos los especia-
listas en nutricién se dediquen en exclusiva
a los pacientes oncolégicos. Y en segundo
lugar, creo que el primer requisito para dar
una buena educacién sanitaria en nutricién
deberia ser disponer de unas normas de ali-
mentacién a seguir por el paciente, para que
después, en el seguimiento a largo plazo, se
fueran reforzando.

E. Camarero: En relacion con el comentario
anterior, creo que la prevencién en nutricién
es muy importante en el paciente oncolégico
debido a que su objetivo es evitar recaidas.
Sin embargo, esta prevencion no se traduce
en la practica clinica, en parte debido a la
sobresaturaciéon de las unidades de nutri-
cion, pero lo mas importante es que no hay
estrategias de prevencién en pacientes como
los oncolégicos. La prevencién es importante
porque cada vez mas los canceres son enfer-
medades crénicas, la mayor longevidad au-
menta la prevalencia de cancer y, aunque no
tengo datos numéricos, mi impresién es que
también hay mas enfermos que sufren “po-
licanceres”. Teniendo en cuenta que la dieta
supone un 30% de los factores productores
de cancer, la prevencién en nutricion deberia
ser obligada, por lo que la implementacion
de una dieta saludable seria muy importan-
te, sobre todo en los jévenes y en grupos
de riesgo. En otro sentido, me gustaria pre-
guntar a la Dra. Garcia-Campelo su opinion
sobre el soporte nutricional en el cancer de
pulmén, ya que es un tipo de céancer que
causa caquexia en un elevado porcentaje de
pacientes.

R. Garcia-CampeLo: Hay estudios en el cancer
acerca del beneficio de la actividad fisica
moderada que ofrecen una informacién muy
vélida, y hay que aprovecharla porque el en-
fermo oncolégico es, en lineas generales, un
enfermo entregado y cumplidor. Los pacien-
tes quieren curarse y aprovechan toda la in-
formacion acerca del ejercicio fisico y la nu-

tricién (que a veces no llega suficientemen-
te bien a toda la poblacién sana). Sélo les
preocupa qué pueden hacer y cémo cuidar
al enfermo, y no estan tan preocupados por
si la tomografia ha salido mejor o no. Esta
receptividad debemos tenerla muy en cuenta
para poder educar bien al paciente. También
el estado nutricional en el cancer de pulmén
es un problema muy serio. Uno de los prime-
ros sintomas con que se manifiesta el cancer
de pulmén es la pérdida de peso cuantita-
tivamente importante, en algunos casos su-
perior al 15%. Es por ello que la variacién
nutricional forma parte de la historia inicial,
y no sélo se tiene en cuenta a la hora de
plantear el tratamiento y las medidas preven-
tivas y terapéuticas para tratar esa malnutri-
cion, sino también porque es un desfavora-
ble factor de pronéstico de respuesta al tra-
tamiento. Por ello, en el cancer de pulmoén,
después de preguntar al paciente si fuma,
se le interroga sobre si ha perdido peso y si
come o no. En el tratamiento de la desnutri-
cion si creo en la intervenciéon con acetato
de megestrol en el cancer de pulmén, ya que
funciona mejor incluso que los suplementos
nutricionales. Nuestros enfermos no quieren
los suplementos debido a la astenia, y les
provocan nauseas y revulsién. Por ello, en la
practica diaria el primer paso para solucionar
la desnutricién es la intervencién farmaco-
l6gica, porque funciona, aunque me gusta
apoyarme en el servicio de nutricién.

E. Camarero: En relacion a la educaciéon nu-
tricional y la dieta saludable, habria que
distinguir entre grupos de pacientes. Eviden-
temente, los pacientes mas graves son muy
receptivos, pero hay un grupo de pacientes
que en la consulta de nutricién y en la hos-
pitalizacién vemos de forma prioritaria, que
son los pacientes de cabezay cuello, y éstos
no son tan receptivos, ni siquiera cuando es-
tan muy enfermos. Suelen tener unos habitos
alimentarios poco saludables, ademas de ser
consumidores croénicos de alcohol y tabaco,
por lo que suelen ser menos receptivos aun-
que estén muy enfermos. Respecto a la des-
nutricién en el cancer de pulmén, me gusta-
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ria matizar que la caquexia en el cancer de
pulmén avanzado es mas frecuente que en
otros tipos de cancer. En estas situaciones,
el acetato de megestrol, aparte de aumentar
el apetito, también mejora el bienestar y au-
menta la cantidad de nutrientes ingeridos.
El problema de este farmaco es que no con-
sigue mejorar la masa magra, y el aumento
de peso se hace a expensas de un aumento
del agua y de la masa grasa. Esto puede ser
porque no revierte la destruccién muscular
debida a la caquexia cancerosa, pero quiza
el soporte nutricional especifico y la fisiote-
rapia puedan paliar la astenia y detener el
deterioro muscular en estos pacientes, en
especial si ademas reciben tratamiento an-
tineoplasico.

N. Gabea: Me gustaria aclarar que la fatiga re-
lacionada con el cancer no tiene como Unica
causa la desnutricion, aunque es uno de los
factores que la provocan. La fatiga relaciona-
da con el cancer es un sintoma estudiado en
enfermeria en todo el mundo y se relaciona
con diversos factores, como el diagndéstico
del cancer, el impacto de este diagndstico
sobre el paciente y como lo afronta, la qui-
mioterapia, la radioterapia, la cirugia, etc.
Hay muchos estudios acerca de la fatiga, de
cémo se desarrolla a lo largo del tiempo des-
pués de cada tipo de tratamiento y de cémo
se recupera el paciente. Un ejemplo es el
efecto de la radiacién en los pacientes con
cancer de pulmén o con cancer de mama,
que produce unos sintomas de fatiga distin-
tos. La fatiga es un tema bien estudiado y
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con muchos enfoques, por lo que necesita
un tratamiento multidisciplinario, en el cual
la enfermeria ya esta implicada desde hace
mucho tiempo.

R. BavEs: En este mismo sentido, en el Gltimo
congreso de la Sociedad Espafiola de Psico-
oncologia, celebrado en Barcelona, uno de
los ponentes destacé la importancia que se
concede a la fatiga en los enfermos oncol6-
gicos y la eficacia del enfoque multidiscipli-
nario para tratar de controlarla. En relacién
con los habitos saludables, que recuerde en
este momento hay tres articulos dignos de
mencién acerca de los habitos de salud y el
cancer. El primero es un trabajo de Fries pu-
blicado en The New England Journal of Medi-
cine, en el cual se seguia durante 20 afios a
un grupo de mas de 1000 individuos, anali-
zando los que morian y sus habitos. Entre los
resultados, hay cinco factores que son pre-
dictivos de una menor cantidad de vida, y en-
tre ellos se encuentran la dieta y el ejercicio
fisico. En segundo lugar, The Lancet publicd
hace unos afios un articulo sobre el ejercicio
fisico y el cancer de mama. Finalmente, An-
nals of Internal Medicine publicé en 2006 un
editorial titulado Mens sana in corpore sano,
y sefialaba que el ejercicio fisico regular se
puede considerar un factor preventivo de la
enfermedad de Alzheimer. En este sentido,
en nuestra poblacién, que es muy sedentaria
y cada vez mas anciana, hay que promover
buenos habitos, tanto dietéticos como de
gjercicio fisico, teniendo en cuenta que el
ejercicio fisico mas asequible es andar.



El profesional de enfermeria
en el tratamiento del dolor
del paciente oncologico

R. Géalvez
Unidad de Dolor y Cuidados Paliativos, Hospital Universitario Virgen de las Nieves, Granada

Resumen: Hay evidencias de que el dolor que sufren los pacientes oncolégicos se caracteriza por ser
de elevada intensidad, y a consecuencia de ello puede inducir diversas y serias repercusiones en el
enfermo. En términos generales el dolor suele presentar una evolucidn crénica, con crisis de agudi-
zacion, ser de origen diverso y generalmente con un componente emocional y sufrimiento afiadidos.
Si bien en la gran mayoria de dolores de origen oncoldgico de dispone de herramientas terapéuticas
para su correcto tratamiento, se ha demostrado que estos pacientes sufren dolor innecesariamente.
No cabe duda del papel clave de los profesionales de enfermeria en este correcto manejo del dolor,
tanto en atencidén primaria como en asistencia hospitalaria. Ello incluye muchos ambitos, como la
valoracidn del origen del dolor y su intensidad, y el adecuado seguimiento de los tratamientos. Este
articulo revisa las principales escalas de evaluacién del dolor, los tratamientos farmacoldgicos exis-
tentes, sus estrategias de empleo y algunas recomendaciones sobre las dosis a utilizar. A modo de
conclusién, si bien los conocimientos y la implicacion de los profesionales de enfermeria en el dolor
oncoldgico son cada vez mayores, se recomienda incidir algo mas en la evaluacién del dolor, en el

enfoque con cada paciente y en el correcto uso de los analgésicos.

Palabras clave: Dolor oncolégico — Cancer — Enfermeria — Opioides.

Introduccion

El cancer es un grave problema de salud pu-
blica y una de las principales causas de muer-
te en todo el mundo; en términos absolutos,
en Espafia destaca como una de las primeras
causas de muerte (el 25,6% de los falleci-
mientos en el afio 2000). La relevancia del
dolor en los pacientes oncolégicos esta fuera
de toda duda, ya que el 80% de ellos experi-
mentan al menos dolor moderado a lo largo
de los diferentes estadios de la enfermedad,
y se considera uno de los sintomas que mas
temen estos enfermos y que altera de manera
més intensa su calidad de vida.'? Entre las
principales caracteristicas del dolor canceroso
destacan:**

Su frecuente cronicidad, pero aumentando
con la progresiéon de la enfermedad y pre-
sentando crisis de dolor agudo e irruptivo
con relativa asiduidad.

En méas de 70% de los sujetos con dolor
oncolégico, sobre todo en fases avanzadas,
se acumulan dos o tres tipos de algias dis-
tintas.

A menudo su intensidad es muy alta, lle-
gando a convertirse en insoportable en un
50% de los pacientes.

El dolor de origen canceroso se define
como dolor total, debido a que se combina
con un importante componente emocional
y de sufrimiento.

Segln la mayoria de las guias publicadas
sobre tratamiento antialgico, este sindrome
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doloroso podria tratarse de forma eficaz en
mas del 80% de los casos empleando la
farmacoterapia analgésica mas efectiva.
Sin embargo, pese a la prevalencia del dolor
y al importante arsenal de medicamentos y
técnicas contra el dolor canceroso, una par-
te importante de estos pacientes, cercana
al 40%, sufren dolor innecesariamente por
encontrarse infratratados analgésicamente.
En ocasiones, los propios enfermos aqueja-
dos de dolor oncolégico tienen la percep-
cion de falta de interés y menosprecio por
parte de los oncologos hacia el manejoy la
reduccion del dolor, y de ahi la relevancia
no sélo de aliviarlo sino de explicarlo y ha-
blar del tema con las personas implicadas,
transmitiendo confianza y sensibilidad.5

La importancia del dolor oncolégico radica
no sélo en el sintoma aislado sino en la posibi-
lidad de ser un fiel indicativo de progresién tu-
moral, lo que debe movilizar a los profesiona-
les para tratarlo, pero también para investigar
y llevar a cabo nuevos estudios diagnésticos si
el origen no esté suficientemente claro.

Actualmente, el correcto tratamiento del
dolor oncolégico ha dejado de ser la simple y
rutinaria prescripcién de un analgésico para pa-
sar a intervenir con un amplio arsenal antialgico
y con la implicacién de todos los estamentos
sanitarios, destacando el personal de enferme-
ria. Entre las causas que justifican el correcto
manejo del dolor por los profesionales de enfer-
merfa se encuentran:®®

— La elevada prevalencia del dolor en el su-
jeto canceroso, lo que por si solo ya es un
motivo clinico suficiente.

— La morbilidad generada por el dolor, sobra-
damente demostrada (problemas respirato-
rios, cardiolégicos, inmunitarios, metabdli-
cos y emocionales).

— La analgesia, entendida como un pardme-
tro de calidad en el medio sanitario (tanto
ambulatorio como hospitalario), avalado por
la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
y los diferentes planes sanitarios de calidad
de las comunidades auténomas en materia
de cancer.

— Los profesionales de enfermeria tienen uno
de los papeles mas relevantes en el correcto
manejo del dolor, ya que si bien la analgesia
es pautada por el facultativo, en el caso hos-
pitalario queda exclusivamente a expensas
del colectivo de enfermeria.

Diferentes sindromes dolorosos
en el paciente canceroso

El dolor canceroso tiene tres origenes:?3910
tumoral, iatrogénico y concomitante de otro
tipo (Tabla I). Su variedad va a determinar un
tratamiento adecuado a cada tipo de sintoma-
tologia dolorosa. El dolor neuropético, produ-
cido por lesién nerviosa, o el dolor 6seo me-
tastasico, por sus especiales connotaciones,
implican un abordaje analgésico con farmacos
especificos para cada uno de ellos.

TABLA I. Etiologia del dolor oncolégico.??

Invasién tumoral (70%)

latrogénico (20%)

Otras algias (10%)

Hueso o metéastasis 6seas:
mieloma, cancer de préstata

Posradioterapia

Infiltracién visceral: cancer
gastrico, cancer de pulmoén

Infiltracion nerviosa: cancer
orofacial, cancer rectal

Inflamacion, infeccién: cancer
de mama, cancer vesical

Posquimioterapia

Posquirurgico

Farmacolégico

Neuralgia posherpética

Algias 6seas generalizadas:
osteopenia, microaplastamientos
vertebrales

Algias musculares

Otros: cefalea por corticosteroides,
quimioterapia; edemas,
linfangitis, flebitis
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Evaluacién del dolor oncolégico

Antes de proceder al tratamiento habra que
realizar la correspondiente valoracién, con tres
objetivos bien definidos: evaluar el dolor del pa-
ciente, considerar el grado de efectividad del
tratamiento implantado y tener en cuenta sus
efectos adversos.?4 811

La mejor forma de valorar el dolor es me-
diante la informacién del propio paciente (au-
toinforme), si bien hay que contrastarla y apo-
yarse en los informes de los cuidadores (fami-
liares, allegados...), lo que permite establecer
sus caracteristicas (tipo de dolor, localizacién,
distribucién, temporalidad...), intensidad, tipo
y posible repercusién sobre la funcionalidad
del sujeto, asi como la identificacion de otros
factores concurrentes. La evaluaciéon del do-
lor es una tarea mas compleja que su simple
medicién, y requiere utilizar parametros que
sirvan de ayuda y orientacion clinica a los pro-
fesionales del hospital (tanto médicos como de
enfermeria). En términos generales, el interro-
gatorio sobre el dolor, aunque minucioso, pue-
de reducirse a que el paciente responda cuatro
preguntas: qué le duele, dénde le duele, cbmo
le duele y cuanto le duele.

La intensidad puede establecerse aplican-
do una escala categérica (dolor ausente, leve,
moderado, grave, irresistible), numérica verbal
o0 analdgica visual de O (ausencia de dolor) a
10 (dolor maximo imaginable), siendo esta
Gltima la mas utilizada por su simplicidad y
facilidad de cumplimentacién en todo el mun-
do. La escala analégica visual también tiene
la ventaja de poder utilizarse, ademas de para
evaluar la intensidad, para medir el grado de
alivio del dolor. Se debe acompafiar de las
correspondientes medidas de suefio, calidad
de vida o actividad fisica (ECOG, [ndice de
Karnofsky, EuroQol...).1?

La evaluacién del dolor debe plantearse
como un parametro ordinario en la practica cli-
nica diaria, estando considerada como la quin-
ta constante vital, y tanto el facultativo como
el profesional de enfermeria han de estar pro-
fundamente implicados. Para ello se utilizaran
escalas faciles de manejar, y pudiendo llevar
una regla con la escala analégica visual y ha-

cer un breve registro a intervalos regulares, con
las anotaciones diarias del dolor, de forma que
quede constancia de su evolucién periédica en
la historia del enfermo. Este sistema de regis-
tro permite el acceso al conocimiento del dolor
y su evolucién a todo el personal sanitario en
contacto con el paciente. En diversos hospita-
les se adjunta la valoracién a las otras constan-
tes hospitalarias, siendo considerado como un
valor afiadido al correcto tratamiento del dolor.

El profesional de enfermeria es posible-
mente el personal hospitalario mas capacita-
do para evaluar el dolor de forma continua y
efectiva, y el mejor posicionado para detectar
la posible aparicién de nuevos sindromes dolo-
rosos, interviniendo no sélo en la medicién del
dolor y la respuesta analgésica sino también
adiestrando a los pacientes y sus familiares en
la valoracion.”13-1%

Enfoque analgésico

La estrategia analgésica se basara en varios
pilares fundamentales:>#12.16.17

— Vision integral del paciente: se dara prio-
ridad a los tratamientos que conserven la
integridad del sujeto y permitan su capa-
cidad de comunicacién. Unicamente en
fases muy avanzadas y ante la falta de con-
trol de los sintomas se justificaria la posible
sedacién del enfermo, y siempre consen-
suada con él o su familia. El concepto de
analgesia se define en dos palabras, “do-
lor soportable”, y no se trata de eliminarlo
en su totalidad, por la gran dificultad que
conlleva y los efectos adversos que puede
acarrear para el paciente.

— Asociacién de farmacos y técnicas analgé-
sicas de forma progresiva, tomando siem-
pre como referente la intensidad del dolor.

— Utilizacién de los farmacos por via oral o
transdérmica, mientras sea posible. En si-
tuaciones avanzadas o de dolor incoercible,
puede estar indicada la via subcuténea, in-
travenosa o espinal.

— A pesar de la antigliedad de la escalera
analgésica de la OMS! (fig. 1), disefiada
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3¢ escal6n
Dolor intenso

Opioides mayores + analgésicos
no opioides + coadyuvante

2° escalon
Dolor leve-moderado

Opioides menores + analgésicos
no opioides + coadyuvante

1¢ escalén
Dolor leve

Analgésicos no opioides +
coadyuvante

Figura 1. Escalera analgésica de la OMS modificada.’®

para orientar en la estrategia farmacold-
gica de los pacientes con dolor de origen
canceroso, sigue siendo valida y viable,
aunque con ciertos retoques y evaluando el
tipo de dolor que presenta el paciente. Los
antiinflamatorios no esteroideos (AINE) y
los antitérmicos ocuparian el primer pelda-
fio, seguidos por los opioides débiles en el
segundo peldafio (tramadol, codeina) y los
potentes en el tercero (morfina, oxicodona).
Esta escalera establece el uso de opioides
tanto en el segundo como en el tercer es-
calén, asociando o no analgésicos no opioi-
des y coanalgésicos en ambos escalones, y
reservando los opioides méas potentes para
los sujetos aquejados de dolor mas intenso.
Sin embargo, estd comprobado que la in-
mensa mayoria de los pacientes alcanzan el
tercer escaldn analgésico y necesitan opioi-
des potentes. Alrededor del 10% al 15% de
los pacientes con dolor intenso no son con-
trolados con los farmacos descritos y habra
que emplear métodos invasivos: bloqueos
nerviosos analgésicos (excepcionalmente
neuroliticos) o la via espinal (intradural o
epidural). Se emplean catéteres implanta-
dos y bombas para la perfusién continua
de opioides (en monoterapia o asociados
a anestésicos locales o a ziconotida).!® La
morfina es el opioide espinal mas emplea-
do y con dosis extremadamente bajas.

— Pautar los analgésicos, siempre de manera
reglada y horaria, basandose en el concep-
to clave para el alivio del dolor, que es “pre-
vencién del dolor”.
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— Utilizacién del analgésico “de rescate” para
las crisis de dolor irruptivo, muy frecuentes
en el dolor oncolégico.

— Combinacién adecuada de los analgésicos y
coanalgésicos (ansioliticos, anticonvulsivan-
tes, antidepresivos...) para potenciar o tratar
determinados componentes del dolor.!*2°

— Prevenir los efectos adversos de los opioi-
des mediante el uso reglado de antieméti-
cos y laxantes, acompafados de dieta.

— Terapia emocional permanente, que poten-
ciard la analgesia establecida, y cuidados
continuados hasta la fase final, si llegara,
dando soporte al enfermo, pero sin olvidar
a sus allegados.!*2!

Opioides en el dolor
de origen oncoldgico

El uso de opioides se considera una de las
mejores opciones en los pacientes con cancer,
sobre todo en las fases avanzadas de la enfer-
medad, siempre que sean aplicados de forma
adecuada.!®:29:22.23 | a morfina ha sido el anal-
gésico opioide por excelencia en el manejo del
dolor canceroso, y la referencia internacional
a la hora de administrar un tratamiento de pri-
mera linea contra este tipo de dolor, en gran
parte por razones de conocimiento, coste y
disponibilidad, mas que por superioridad so-
bre otros opioides potentes, como la oxicodo-
na, el fentanilo y la hidromorfona.l719:24:25

La dosis déptima para iniciar la adminis-
traciéon de un opioide viene determinada por
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TABLA II. Escala Edmonton para el pronéstico del dolor dificil.?’

Buen pronéstico

Mal pronéstico

Dolor visceral, 6seo o de partes blandas

Dolor no irruptivo

Escala lenta de opioides

No antecedentes de enolismo ni adiccién a drogas
No existencia de distrés emocional

Dolor neuropético, mixto (dolor tenesmoide rectal,
dolor vesical) o de causa desconocida

Dolor irruptivo

Incremento rapido de opioides

Antecedentes de enolismo o adiccién a drogas

Existencia de distrés emocional

los requerimientos analgésicos previos, parti-
cularmente para los opioides potentes, y de-
beria ser la minima necesaria para conseguir
un adecuado control del dolor, aumentandola
gradualmente (titulacién) hasta alcanzar un
dolor tolerable, y administrando el farmaco
antes de que desaparezca totalmente el efecto
de la dosis previa. Para titular la dosis debe-
ria comenzarse con preparados de liberacion
inmediata, pasando posteriormente a los de
liberacién controlada.

A pesar del adecuado control analgésico, a
menudo se presentan crisis de dolor, conoci-
do como dolor irruptivo, en mas del 80% de
los pacientes oncolégicos con dolor. Este dolor
debe ser evaluado y tratado a la mayor brevedad
mediante pautas de dosis analgésicas adiciona-
les u otro analgésico nuevo. Lo mejor seran los
opioides de accién rapida, como el fentanilo
transmucoso oral, la morfina o la oxicodona de
accién rapida, oral o parenteral.!617:21.22

En aproximadamente un 10% a 30% de los
pacientes el tratamiento con morfina oral no

es lo suficientemente eficaz por su baja anal-
gesia o por la aparicion de efectos adversos in-
aceptables, y entonces se lleva a cabo lo que
se conoce como rotacidén opioide.???627 En
otras ocasiones esta estrategia puede no re-
sultar (til>1822.26 y estara indicada una técnica
analgésica invasiva, para lo que debe contac-
tarse con la unidad del dolor o de cuidados
paliativos de referencia.

Para tratar de predecir la respuesta anal-
gésica con opioides en los pacientes oncolé-
gicos, Bruera et al.?® plantearon en 1995 la
escala pronostica de Edmonton, con el obje-
tivo de guiar a los profesionales (Tabla I1). El
estadio | describe un posible buen control del
dolor en el 93% de los pacientes. De los cla-
sificados en el estadio Il, garantiza un buen
control Gnicamente en el 55%. La existencia
de un solo factor de mal prondstico ya clasi-
fica a los pacientes en el estadio Il. El factor
que determina un mayor riesgo de mal control
del dolor es la existencia de antecedentes de
alcoholismo o adiccion a drogas. El 50% de

TABLA Ill. Decélogo de sugerencias para mejorar las intervenciones de enfermeria en la analgesia del paciente

con Céncer.7,8‘11,13—15,21

1. Conocimiento de la potencia, los efectos secundarios y los inconvenientes de los analgésicos.

0O NO Ok Wi

analgésicas adecuadas.

O

. Prevencion del dolor oncolégico “a toda costa”.

. Conceptualizacién del uso de los analgésicos de rescate para el dolor irruptivo.

. Registro escrito de la valoracién del dolor y de los efectos adversos.

. Aceptacién del componente individual y subjetivo del dolor.

. No confundir adiccién con tolerancia a los opioides en estos pacientes.

. Adiestramiento de los familiares en la evaluacién del dolor y la administracién domiciliaria de analgésicos.
. Informar y recurrir a los especialistas de dolor y curas paliativas cuando no se dan las circunstancias

. Aceptar el rechazo analgésico por otras medicinas no convencionales: naturopatia, acupuntura, etc.

10. Soporte emocional a los pacientes y sus familiares afligidos, y cuidados en la fase terminal de la vida.
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los pacientes en estadio Il tienen dos o mas
factores de mal pronéstico.

La enfermeria desempefia un papel deter-
minante en la estrategia analgésica del pacien-
te oncolégico, y entre las posibles sugerencias
de mejora analgésica destaca un decélogo cla-
ramente expuesto en la Tabla Ill.

Conclusiones

Cada dia, los profesionales de enfermeria cono-
cen y se implican mas en el manejo del dolor
oncolégico, pero todavia quedan lagunas sobre
la evaluacion del dolor, el tratamiento de los pa-
cientes y el uso de los analgésicos, que requie-
ren tanto la mentalizacion sobre la formacion
como la intervencién en el alivio del dolor de
este tipo de pacientes.
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C. PuicGros: Los parches transdérmicos de de-
rivados opiaceos producen estrefiimiento de
manera importante. ;Qué papel puede tener
enfermeria a la hora de tratar el estrefiimien-
to y aconsejar al paciente farmacos laxantes
u otras medidas para tratarlo? ;Es un campo
para enfermeria o para el médico que pres-
cribe la analgesia?

R. GAwvez: En primer lugar, enfermeria tiene un
papel basico en el estrefiimiento mediante
diferentes intervenciones, recomendando la
dieta adecuada, hidratacién y algunos laxan-
tes 0 enemas, y esté capacitada para ello. En
el medio hospitalario las enfermeras pueden
administrar laxantes sin consulta facultativa,
pues se las considera capacitadas. Ademas,
hoy dia hay productos especificos para com-
batir el estrefiimiento inducido por opioides,
como la metilnaltrexona.

X. Busauet: Me gustaria destacar el interés que
debe tener enfermeria por el dolor del enfer-
mo. En una ocasién, uno de los equipos del
Programa de Atencién Domiciliaria y Equipos
de Soporte (PADES) fuimos a ver a una enfer-
ma que pedia la eutanasia. La enfermera le
puso la mariposa con la morfina subcutanea y
le pregunté: “El dolor de ayer era de 10 sobre
10, ;ahora cuanto le pones?”. Y la paciente
le respondio: “;De verdad te importa?”. Y eso
me asombré. Era una enferma con un can-
cer de mama de 6 o 7 afios de evolucién y
no creia que la enfermera o el profesional tu-
vieran interés real por este aspecto. Por ello
me ha gustado mucho lo que has comenta-
do acerca del interés que se debe tener por
el paciente, porque si no éste no se lo cree.

N. Gapea: Me gustaria contestar a la pregunta
de C. Puiggros. Las enfermeras oncolégicas
estamos preparadas para valorar el dolor on-
colégico y pautar tratamientos, basandonos
en las guias médicas. Sobre todo, sabemos
que cuando hay que administrar medicacion
para tratar el dolor hay que prevenir o antici-
parnos a los efectos secundarios, por lo que
es obligado saber que cuando se pauta anal-
gesia se produce estrefiimiento, entre otros
efectos. Ademas, en cuanto al interés que
enfermeria tiene por los pacientes, una de
las cosas mas importantes que los pacientes
captan y que las enfermeras tenemos den-
tro de nuestras competencias es la relacion
terapéutica. Y dentro de este concepto hay
muchos otros temas de los que podriamos
hablar, y son una parte importantisima y
concomitante al hecho de administrar anal-
gésicos.

R. GAwez: En relacién con la intervencion de
C. Puiggros, me gustaria afiadir que en An-
dalucia se ha puesto en marcha la receta de
enfermeria en el medio hospitalario, por lo
que las enfermeras pueden recetar laxantes
y otra serie de productos. Ya estan capacita-
das y no tienen que consultarlo.

P. FErRNANDEZ-ORTEGA: Desgraciadamente, ayer
o0 anteayer retiraron la receta como medida
cautelar, ya que el colegio de médicos alega
problemas legales.

A. pE Juan: En relacion al dolor que sienten los
pacientes, quisiera puntualizar que los casos
mas rebeldes al tratamiento no dependen
tanto del tipo de dolor (neuropético, visceral
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0 somatico) como del componente emocio-
nal asociado, muchas veces en relacién con
la aceptacién de la enfermedad, problemas
familiares, etc. En bastantes ocasiones nos
empefiamos en subir la dosis, o afiadir res-
cates o nuevos farmacos, cuando a veces se
resuelve realizando una valoracién global del
problema y analizando no sélo los sintomas
fisicos sino también otros relacionados con
la familia, los amigos, el miedo a la muerte,
etc., y en ocasiones se requiere atencién psi-
colégica. El dolor total de que has hablado
antes, no sélo es el dolor fisico controlable
con tratamiento analgésico, sino también
el ligado a la situacién social, emocional y
espiritual, que invariablemente contribuye
al control global. ;En la comunidad anda-
luza hay profesionales en el ambito de los
servicios publicos que practiquen terapias
no convencionales? Si es asi, ;las tenéis in-
cluidas en el plan de estudios de enferme-
ria? ;Piensas que algunas de las terapias no
convencionales podrian ser competencia de
enfermeria?

R. GAwez: En Andalucia hay un proyecto ente-
ro Unicamente para técnicas no convencio-
nales, en concreto con acupuntura, que ya
llevamos 3 afios utilizandola. Tenemos una
acupuntora contratada que trabaja en la uni-
dad del dolor y cuidados paliativos. Usamos
la acupuntura tanto en adultos como en ni-
fios, por ejemplo en nifios con quimioterapia.
También se usa en gente que no quiere tomar
analgésicos, y se obtienen resultados acep-
tables, aunque no es una panacea. También
hay otras terapias, como la naturopatia y la
medicina naturalista, que defiendo y que ya
estan implementadas en Francia desde hace
30 afios, pero aqui en Espafia aln estamos
muy lejos de ello.
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R. Bavés: En primer lugar, creo que hay que

distinguir el dolor del sufrimiento. En Suiza
se intenta crear una red de hospitales sin do-
lor, lo cual es teéricamente posible; en cam-
bio, es imposible montar una red de hospita-
les sin sufrimiento. Por otro lado, respecto a
las terapias no convencionales, aunque este
afio creo que ha desaparecido, en la Escuela
Universitaria de Enfermeria Santa Madrona y
durante muchos afios se han impartido cla-
ses de terapias complementarias.

P. FerNANDEz-ORTEGA: En relaciéon con el co-

mentario anterior, conozco varios hospitales
aqui en Catalufia que estan aplicando tera-
pias no convencionales. En el Hospital Gre-
gorio Marafién de Madrid se esta aplicando
el reiki. En el Hospital de Matar6 han hecho
homeopatia regulada por una oncéloga, y en
San Juan de Dios de Barcelona se hace acu-
puntura con nifios. A raiz de la demanda de
terapias no convencionales por parte de los
pacientes, en el Insitut Catala d’Oncologia
hemos introducido una sesién sobre qué es
el reiki dentro de la sesiones de educacién
sanitaria que organizamos, y probablemente
incorporemos otras porque hay demanda.

R. Bavés: Hace 5 afios hubo un congreso so-

bre terapias complementarias en Teruel,
organizado por el Colegio de Enfermeria, y
en paralelo al congreso habia talleres sobre
seis terapias complementarias diferentes. Si
a alguien le interesa este tipo de informa-
cién, les recomendaria que se pusieran en
contacto con la Sra. Montserrat Teixidd, la
antigua directora de la Escuela de Enferme-
ria de Santa Madrona. Ademas, como ya he
mencionado anteriormente, en esta escuela
se han impartido clases sobre terapias com-
plementarias durante afios.



Rehabilitacion y fisioterapia
posmastectomia con vaciado axilar

C. Palacio
Servicio de Rehabilitacion, Hospital Universitari Vall d’Hebron, Barcelona

Resumen: La rehabilitacion después de una mastectomia con vaciado axilar tiene dos vertientes:
el tratamiento inicial posquirdrgico y el tratamiento y control de las complicaciones en fase tardia.
El tratamiento posquirdrgico se puede iniciar a las 24 horas de la operacién y se basa en la cinesi-
terapia del brazo. Ademdas, se debe informar sobre la prevencidn de posteriores complicaciones,
enfatizando en el linfedema. Por su parte, la fisioterapia en fase tardia es clave en el control y el
tratamiento de las complicaciones. El linfedema aparece en un 20% a 26% de los casos después
del tratamiento del cancer de mama, es cronico y puede desarrollarse de forma inmediata o a largo
plazo. Su prondstico mejora con una deteccion precoz, y el objetivo del tratamiento es controlarlo y
disminuirlo, mejorar el confort del brazo y mejorar la calidad de vida de la afectada. En el tratamiento
del linfedema se diferencian tres fases: posquirdrgica inmediata, fase tardia e instaurado cronico.
Aunque no es Unica, la terapia en la fase instaurada siempre incluye cinesiterapia, drenaje linfatico
y uso de prendas de presoterapia. La colaboracién y la motivacion de la paciente son cruciales, de
modo que la ayuda psicolégica debe incluirse como parte esencial del tratamiento.

Palabras clave: Mastectomia — Linfedema — Drenaje linfatico — Presoterapia.

Introduccion

Actualmente el cancer de mama es la prin-
cipal causa de muerte en las mujeres. Los
factores de riesgo para su desarrollo pueden
identificarse en la mitad de los casos, y en un
10% de ellos hay antecedentes familiares de
la enfermedad.

La menarquia precoz, tener el primer hijo
después de los 30 afios, una menopausia tar-
dia, un nivel socioecémico alto y una enferme-
dad proliferativa de la mama son los factores
de riesgo mejor definidos para desarrollar este
tipo de tumor.

Otros factores de riesgo pueden ser la obe-
sidad, el consumo de alcohol y la terapia hor-
monal sustitutiva.!

La prevencién de esta enfermedad debe ini-
ciarse a edades de formacién de las adolescen-
tes.? Hay que hacer hincapié en la necesidad
de la autoexploracién mamaria, a la vez que dar
una buena educacién sanitaria que permita mi-
nimizar los factores de riesgo asociados a estilo
de vida y dieta. En edades mas avanzadas se
debe incidir en la importancia de acudir a las
exploraciones clinicas y mamograficas periddi-
cas, asi como a las citaciones de programas de
cribado por parte del sistema sanitario.

Cirugia en el cancer de mama

El procedimiento quirdrgico escogido para
cada caso varia en funcién del estadio de la
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enfermedad y de la paciente. El estadio viene
determinado por el tamafio, el tipo histolégico y
el “comportamiento” del tumor. De la paciente
es necesario considerar su edad, su estado de
salud general y su estado psicolégico.

Actualmente la cirugia es mas conservado-
ra por varios motivos, entre los que destacan
la precocidad en la deteccién de la enferme-
dad, la aplicacién de tratamiento neoadyu-
vante previo a la intervencién para reducir el
tumor, la deteccién del ganglio centinela y la
sensibilizacion actual para la conservacion de
la integridad del cuerpo de la mujer.

Entre los procedimientos mas practicados
se encuentran la mastectomia simple, la mas-
tectomia radical modificada (vaciado axilar),
la tumorectomia con o sin vaciado axilar y la
tumorectomia con localizacién y biopsia del
ganglio centinela (segln el resultado de éste
la intervencion serd mas o menos extensa,
evitando asi la aparicién de posibles compli-
caciones).

Tratamiento de rehabilitacion
en intervenciones de mama
con vaciamiento axilar

La rehabilitacion después de una mastectomia
con vaciado axilar tiene dos vertientes: el tra-
tamiento en la fase posquirlrgica inmediata
y el tratamiento en fase tardia (incluyendo el
linfedema, si se produce).

Fase posquirdrgica inmediata

En la fase posquirtrgica inmediata el objetivo
seré la recuperacion del arco articular. El tra-
tamiento se puede iniciar a las 24 horas de la
intervencién (siempre que el cirujano lo permi-
ta) y se basa en la cinesiterapia. Es recomen-
dable hacer realizar a la paciente los ejercicios
con los dos brazos a la vez para no perder la
simetria del tronco y para perder el miedo a
la movilizacién. Igualmente, en esta fase de
la recuperacién es muy importante el proceso
de informacién por parte del fisioterapeuta.
Se debe informar a la paciente sobre la apari-
cién de posibles complicaciones, enfatizando
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en el linfedema, de modo que la informacién
en esta etapa inicial es crucial para la preven-
cién a la vez que fomenta la colaboracién de
la afectada en el tratamiento.

Los conceptos médicos bésicos a explicar
son la funciéon del sistema linfatico, el linfede-
may qué causas pueden llevar a su aparicion.
Es necesario dar una informacién adecuada
y personificada a cada mujer para fomentar
el autocuidado y para clarificar las dudas que
puedan crear angustia o medio. Es recomen-
dable proporcionar una guia de autocuidados
que enfatize los siguientes consejos:

— Mantener limpiae hidratada la piel del brazo.

— Vigilar el corte de las ufias.

— No dormir sobre el lado afectado.

— Evitar agresiones externas (manguito de
tensién arterial, inyecciones, arafiazos, pi-
caduras, etc.).

— No cargar pesos ni hacer sobresfuerzos.

— Evitar compresiones.

— Evitar el sobrepeso corporal (limitar la sal).

— Recomendar depilacion axilar con crema si
no es alérgica.

— Evitar ambientes calurosos y exposiciones
directas al sol.

— Usar guantes en las actividades de riesgo.

— Vigilar con los masajes no especializados
sin indicaciones médicas.

— Acudir a urgencias en caso de signos infla-
matorios.

— Ante cualquier duda, preguntar a los profe-
sionales del equipo multidisciplinario.

Ademas, el fisioterapeuta puede asesorar
sobre otros tratamientos complementarios y
sus efectos secundarios, y siempre debe insis-
tir en la importancia de la rehabilitacién posci-
rugia para poder intervenir de manera precoz
en los posibles problemas posteriores.

Medidas de prevencidén en fase tardia

A estas alturas del proceso de rehabilitacién,
el fisioterapeuta debe insistir en los autocui-
dados de la paciente. Hay que recordar los
controles de rehabilitacién, se puede asesorar
sobre las diferentes opciones de reconstruc-
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cion y se puede dar apoyo psicolégico en caso
de ser necesario.

Entre los problemas maéas frecuentes que
pueden aparecer en esta fase y que requieren
la intervencién del fisioterapeuta destacan las
retracciones ligamentosas y tendinosas por
inactividad muscular, el denominado “hombro
congelado”, la escapula alada, las alteracio-
nes estéticas, las molestias vertebrales por
asimetria del térax y el linfedema, siendo este
Gltimo la complicacién maés grave.

Linfedema

Definicién e incidencia

Se define como linfedema el edema de los te-
jidos blandos debido a un incremento en la
cantidad de linfa, como resultado de una in-
capacidad del sistema linfatico para eliminar
proteinas y macromoléculas, o por una excesi-
va produccioén de linfa causada por la obstruc-
cién o alteracién de los vasos linfaticos.?

Hay datos muy variados sobre la inciden-
cia del linfedema en las pacientes tratadas de
cancer de mama, pero en general se acepta
que aparece en un 20% a 26% de los casos.*
Dado que el linfedema puede aparecer de for-
ma inmediata o a largo plazo, su prevencién
y las complicaciones que surgen a lo largo de
la enfermedad hacen que el fisioterapeuta de-
sempefie un papel muy importante.

Diversas causas pueden llevar a la apari-
cién de linfedema en una paciente en trata-
miento por cancer de mama: el abordaje qui-
rurgico, la aplicacion de radioterapia, la fibro-
sis local por procesos hemorragicos y serosos
de la cicatriz, la falta de movilidad por miedo,
la retraccién de la cicatriz, posibles lesiones
nerviosas y por falta de medios de prevencion.

Manifestaciones clinicas

El linfedema se puede manifestar de dos ma-
neras diferentes: como linfedema blando y
voluminoso, que suele responder bien al tra-
tamiento, o como linfedema duro de aparicién
lenta y volumen reducido, incluso doloroso,
con mala respuesta al tratamiento.

Sintomas

Los sintomas de la aparicién del linfedema
son basicamente sensacion de tirantez y pe-
sadez en el brazo, acompafiada de hormigueo
(debido a la compresion del nervio) y de dolor
sordo y tensién. La piel se puede endurecer y
volver aspera, y puede ganar brillo. En ocasio-
nes también puede provocar linfangitis.

Tratamiento del linfedema instaurado

Una vez instaurado el linfedema, no tiene cu-
racion definitiva. Su tratamiento deberéa tener
como objetivos el control y la disminucién del
linfedema,® asi como la mejora del confort del
brazo para que la paciente experimente me-
nos pesadez y menos tirantez. A la vez que
se realiza el tratamiento, se debe recordar a
la afectada que una vez instaurado es dificil o
imposible que el linfedema desaparezca. Se le
debe ensefiar a aceptarlo y convivir con él, y es
importante avisarla de que sin un tratamiento
correcto puede ir en aumento. Asi pues, en
caso de instauracion del linfedema, la motiva-
cién de la paciente por parte del fisioterapeuta
para que colabore en el tratamiento es crucial
en la evolucién. La ayuda psicolégica también
es necesaria en caso de obsesion.

TRATAMIENTOS DE FISIOTERAPIA

El tratamiento fisioterapico no es Unico, por lo
que variara segln el estado del brazo y el pe-
rimetro. Seran comunes en todos los casos la
autoestimulacion en la zona supraclavicular, la
cinesiterapia activa del miembro afectado con
la prenda de presoterapia puesta, y la retirada
de la prenda por la noche.

Los diferentes tratamientos aplicables en
caso de linfedema son:

— Prenda de presoterapia mas cinesiterapia.

— Presoterapia mecanica + prenda de preso-
terapia + cinesiterapia.?

— Drenaje linfatico manual + prenda de preso-
terapia + cinesiterapia.

— Drenaje linfatico manual + presoterapia
mecanica + prenda + mas cinesiterapia.
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— Drenaje linfatico + vendaje multicapa + ci-
nesiterapia.

A la hora de realizar el tratamiento hay di-
ferentes aspectos que considerar. Siempre se
debe dar prioridad al estado general de la pa-
ciente (debido a la quimioterapia pueden estar
débiles), y no se realizara el tratamiento mien-
tras la paciente esté siendo sometida a radio-
terapia. Cuando se realiza el tratamiento, el fi-
sioterapeuta debe controlar y vigilar el estado
del brazo, vigilar la colocacion de la prenda de
presoterapia y controlar el estado de la prenda
(que no esté deteriorada ni cedida). Ademas,
se deben controlar y vigilar las linfangitis de
repeticiéon que puedan desarrollarse.

Los ejercicios de cinesiterapia han de ser de
pocas repeticiones para evitar tendinitis o fati-
ga muscular, y nunca se debe forzar el arco ar-
ticular para evitar dichos efectos indeseables.

TRATAMIENTOS MEDICOS

Normalmente el linfedema no se trata con féar-
macos. Se pueden prescribir antibidticos para
tratar o prevenir infecciones. Los diuréticos
y los anticoagulantes no han demostrado ser
efectivos en todos los casos, pero se prescri-
ben.® Otros farmacos que se utilizan son los
flavonoides, los linfotropos, las cumarinas, las
benzopironas y los corticosteroides.

Una dieta hiposédica o perder peso, en
caso de sobrepeso, pueden ayudar a reducir
el linfedema.

TRATAMIENTOS QUIRURGICOS

Aunqgue la cirugia no es un tratamiento de pri-
mera eleccién para el linfedema, las técnicas
quirdrgicas van evolucionando de forma cons-
tante. Actualmente, las modernas técnicas
de microcirugia han supuesto un importante
avance en el tratamiento y la eliminacion del
linfedema, asi como el trasplante de ganglios.

En resumen, se puede considerar el linfe-
dema como una enfermedad crénica que tiene
mejor pronostico con una deteccién y trata-
miento precoces. Si se evitan los factores de
riesgo después de la mastectomia, disminuye
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drasticamente la posibilidad de su aparicion,
pero una vez instaurado, el tratamiento debe
incluir la cinesiterapia, el drenaje linfatico y el
uso de prendas de compresion.

Otros tratamientos complementarios

Tratamiento de ayuda psicoldgica

La mujer mastectomizada sufre un trauma,
no s6lo fisico sino también psicolégico. Debe
afrontar una nueva situacién que afecta a to-
dos los &mbitos de su vida, desde la pérdida
de su simetria corporal hasta la ruptura en el
estilo de vida, de trabajo y de habitos. Todo
ello representa un impacto emocional, cogniti-
vo y conductual que repercute tanto en la mu-
jer que lo padece como en su entorno familiar
y social.

Las repercusiones psicolégicas de la enfer-
medad, su tratamiento y las secuelas inter-
fieren negativamente tanto en la calidad de
vida como en la capacidad de adaptacién y
recuperacion. Se pueden dar casos graves de
depresion, ansiedad, miedo, angustia, etc.

El fisioterapeuta, durante el tiempo que tra-
te a la afectada, debe transmitir seguridad y
confianza, facilitdindole que exprese sus senti-
mientos. Es clave escuchar y mostrar empatia,
ser claro, preciso y positivo en la informacién,
e informar seglin sea necesario (no hace falta
decir a la paciente toda la verdad, pero si que
todo lo que se le diga sea verdad). Se debe ofre-
cer la posibilidad de recurrir a un profesional
(psicologo, psiquiatra o trabajador social) para
recibir el tratamiento o la ayuda necesarios.

Recuperacién del esquema corporal

El tratamiento quirdgico del cancer de mama,
sea una mastectomia o una cirugia mas con-
servadora, conlleva una asimetria de las ma-
mas. La recuperacion del esquema corporal
es, pues, una parte importante en el proce-
so de rehabilitaciéon. Dependiendo del caso,
se puede recurrir a una prétesis externa o se
puede llevar a cabo una operacién de recons-
truccién mamaria.
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PROTESIS EXTERNA

Es importante adaptarse a la prétesis defini-
tiva para el equilibrio de los musculos de la
espalda (sobre todo si es una mama grande).
Actualmente hay un variado surtido de préte-
sis en el mercado, tanto de forma como de
tipo, y adaptables al cuerpo.

Es importante recalcar que, antes de usar
una proétesis de silicona, la herida ha de estar
bien cicatrizada. Normalmente se facilita una
primera proétesis de cubierta textil y rellena de
fibra, que es higiénica y permeable al aire. Es
mas ligera y puede usarse al principio, porque
la piel estd mas sensible, y durante la radio-
terapia para que la de silicona no se manche
con la tinta del marcaje.

La prétesis externa de silicona es adaptable
a la piel y esta recubierta por una capa de
poliuretano que la hace resistente a la grasa,
al cloro y al agua salada. Puede llevarse pega-
da al cuerpo, pero en las pieles sensibles se
recomienda introducirla en una bolsa especial
de algodén.

Toda protesis debe cumplir unos requisitos
minimos: asemejarse en peso y forma al pe-
cho natural, no producir sonido, ser indolora,
facil de cuidar y duradera (siempre que se si-
gan las normas de mantenimiento).

Las medidas de mantenimiento son tan
simples como lavarla con jabén neutro cada
4 o 5 dias, no aplastarla ni golpearla (se rom-
pen), ni lavarla con sustancias corrosivas (alco-
hol, colonia, etc.) para no dafiar el poliuretano.

El cambio de proétesis a veces viene deter-
minado por el cambio ocurrido en la mama
contralateral. La protesis se adquiere en cen-
tros de ortopedia y debe probarse varias veces
con ropa ajustada. La eleccion 6ptima supone
que a simple vista no se aprecie la diferencia
entre las dos mamas. El coste corre a cargo de
la Seguridad Social.

RECONSTRUCCION MAMARIA

La reconstruccién mamaria puede ayudar a
la afectada a emprender un nuevo periodo de
su vida con una visién positiva. Las técnicas
de reconstruccién se han perfeccionado, asi

como los implantes. También ha variado el
criterio para decidir cuél es el momento apro-
piado; actualmente puede ser en la misma in-
tervencion o en una fase posterior. La eleccién
dependerd, bajo criterio médico, de diversos
aspectos, como factores personales, el estado
de salud de la paciente, la forma y el tamafio
de la mama, y que la piel y los tejidos no estén
retraidos.

La reconstruccion se puede realizar con
implantes de silicona, con tejido propio o con
una combinacioén de ambos.

En todos los casos hay que informar bien
y elegir el tratamiento mas indicado tenien-
do en cuenta el riesgo de complicaciones, la
piel expuesta a radioterapia y las ventajas y
los inconvenientes. Se debe valorar el tiem-
po necesario para la reconstruccién final, las
cicatrices posteriores y los cambios a largo
plazo que puede sufrir la nueva mama (como
adelgazamiento o encapsulacion).

Reincorporacion a la vida cotidiana

El poceso de reincorporacién a la vida coti-
diana debe ser gradual y progresivo. Se debe
recordar a la paciente que no haga sobresfuer-
Z0s ni ejercicios repetitivos con el brazo afec-
tado, que no esté expuesta a fuentes de calor
y que aprenda a cuidarse.

La incorporaciéon a la vida laboral puede
variar segln el trabajo, las necesidades in-
dividuales y la dedicacién personal. Siempre
que se controle, se puede seguir en el mismo
puesto de trabajo después del periodo de baja
transitoria.

Deporte

La realizacion de deporte por parte de la mu-
jer dependeré del brazo y de la actividad fisica
a que esté acostumbrada. El golf y el tenis
estan poco indicados por el tipo de movimien-
to de los brazos que requieren. Los ejercicios
con pesas tampoco son recomendables. Por el
contrario, la natacion, el aquagym, la marcha
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nérdica, el senderismo y los ejercicios de man-
tenimiento si son de practica recomendada.

Programas de ayuda

Como complemento al proceso de rehabilita-
cion, se debe informar a la paciente de la exis-
tencia de programas de ayuda, de las diversas
asociaciones provinciales de mujeres afecta-
das de céancer de mama y de la Asociacién
Espafiola contra el Cancer.
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T. Ferro: Hay controversia en la literatura
acerca del momento en que se establece el
diagnéstico de linfedema. Inicialmente se
hace basandose en el diametro del brazo,
pero también estédn en discusiéon aspectos
subjetivos, como cuando se empieza a notar
acolchamiento o cambios en la sensibilidad.
;Cémo resolvéis estas situaciones y estable-
céis que hay linfedema?

C. PaLacio: Se considera linfedema si transcu-
rridos 6 meses después de la intervencién,
y realizadas seis mediciones simétricas del
perimetro de ambos brazos, la suma resul-
tante de las diferencias es superior a 6 cm.
La sensacién de acolchado, las molestias y
el dolor se deben a la intervencion, en la cual
se cortan terminaciones nerviosas, pero en
ningun caso al linfedema. El médico de reha-
bilitacién y el profesional de fisioterapia de-
ben explicar a las pacientes que cuando hay
una intervencion y una cicatriz (una cesarea,
una intervencién de ligamentos de rodilla,
etc.), queda una sensacién de acolchamien-
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to alrededor de la cicatriz que es totalmen-
te normal. Si esta sensacién persistiese, se
valoraria.

E. Camarero: Conozco algunos estudios rela-
cionados con la rehabilitaciéon en pacientes
oncolégicos desnutridos con la finalidad de
aumentar su fuerza muscular, lo cual mejo-
raria su calidad de vida. En ocasiones envio
a los pacientes a rehabilitacién cuando han
perdido masa muscular por una desnutri-
cién grave y presentan astenia y disminu-
cion de la capacidad funcional, para que les
ensefien una tabla de ejercicios que puedan
realizar posteriormente en su casa, y asi
mejorar su capacidad funcional y su bien-
estar, pero no estd prevista una atencién
mantenida a los pacientes oncolégicos am-
bulatorios por el servicio de rehabilitacion.
Me gustaria conocer tu opinién y también
si tienes alguna experiencia en este senti-
do, y si consideras que se podria asumir la
rehabilitacion funcional para los pacientes
oncolégicos.
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C. PaLacio: En primer lugar, considero necesario
que en todas las unidades oncolégicas haya
un fisioterapeuta para potenciar y estimular
al enfermo, porque aunque el paciente se
encuentre animicamente y fisicamente mal,
ver que puede realizar algin ligero ejercicio
le mejorara dentro de sus posibilidades. Por
desgracia, no esta contemplado. Rehabilita-
cién y fisioterapia son los “apagafuegos”, aun-
que hayamos conseguido que la rehabilitacion
sea parte de la prevencion médica. En segun-
do lugar, a los pacientes oncolégicos desnu-
tridos se les puede indicar una tabla de ejerci-
cios sencillos para que la realicen libremente,
como levantarse, dar vueltas alrededor de la
mesa o, si llevan bastén, hacer ejercicios con
él, etc. De este modo el paciente se encontra-
ra mejor y mas satisfecho, porque no estara
simplemente encamado o sentado.

M. pe Caiceres: En Barcelona hay varias aso-
ciaciones de pacientes que también abarcan
estos temas relacionados con la rehabilita-
cion posmastectomia, como la Fundacié Lli-
ga Catalana d’Ajuda Oncologica (Oncolliga).
Por ejemplo, en Terrassa hay muchas muje-
res con linfedema, y a través de la Oncolliga
una fisioterapeuta las ayuda y atiende. Creo
que en los hospitales es necesario que haya
este tipo de servicios, pero quiero que sepais
que hay entidades externas que también se
estén haciendo cargo de ello.

C. PaLacio: Es cierto que en Barcelona hay
muchas asociaciones de pacientes que se
encargan de atenderlas, como Agata (Aso-
ciacion Catalana de Mujeres Afectadas de
Céancer de Mama). Pero también es necesa-
rio afladir que en los grandes hospitales se
da atencién a estas pacientes. El problema
es que en los hospitales no se absorbe todo
el volumen de trabajo, y en el ambito ambu-
latorio se ofrece poco este tipo de practicas.
Creo que se podria paliar la aparicién de es-
tas afecciones ofreciendo la rehabilitacién a

nivel ambulatorio. De todos modos, lo méas
importante es la prevencién, para no llegar a
casos extremos de linfedema.

R.M. Torrens: ;Habéis notado alguna diferen-

cia en cuanto a que ahora se realizan inter-
venciones menos agresivas y mas conserva-
doras?

C. PaLacio: Si, ahora hay muchas menos inter-

venciones agresivas. El nimero de casos de
linfedema ha disminuido, ademés de que el
vaciado axilar no es tan extenso y la afec-
tacién secundaria por linfedema es menor.
Llevo 15 afos trabajando con linfedema v,
antes, sélo el Hospital Vall d’"Hebron de Bar-
celona tenia alrededor de siete linfadenecto-
mias por semana, mientras que actualmente
s6lo tenemos dos o tres. El resto de las in-
tervenciones son ganglios centinela, tumo-
rectomias o mastectomias simples sin linfa-
denectomia. Y esto se debe a que hay mas
prevencién y cribado, por lo que la deteccién
de los tumores es muy temprana.

N. Gapea: Queria hacer un apunte en cuanto

a la introduccién de los fisioterapeutas en
las unidades oncolégicas. Tanto mis compa-
fieros como yo creemos que estos profesio-
nales pueden tener otras muchas funciones,
como ha comentado E. Camarero. Por ejem-
plo, uno de los sintomas prevalentes en los
enfermos oncolégicos es la fatiga, que es la
eterna olvidada y que afortunadamente su
tratamiento ya forma parte de nuestro tra-
bajo. Para aliviar los sintomas de la fatiga,
esta demostrado que es beneficioso realizar
determinados ejercicios fisicos, y debido a la
produccién de endorfinas durante el ejerci-
cio también se mejora el bienestar. Por ello,
es un servicio muy importante y no sélo nos
deberiamos centrar en los conceptos de fi-
sioterapia clasicos. El uso y las aplicaciones
de la fisioterapia y la rehabilitacién en onco-
logia son muy amplios.
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Valoracion, percepcion del riesgo
e impacto psicologico
del consejo genético en el cancer

N. Gadea

Unitat d’Alt Risc i Prevenci6 del Cancer, Hospital Universitari Vall d’'Hebron, Barcelona

Resumen: Entre un 5% y un 10% de los diagndsticos de cancer se relacionan con una alteracion
genética en la linea germinal, que da lugar a los llamados sindromes de predisposicién hereditaria
al cancer. La importancia de la identificacién de estos individuos y familias estriba en el alto riesgo
de desarrollar determinados tipos de cancer y la posibilidad de realizar programas de deteccion
precoz y de reduccién del riesgo, con el objetivo de conseguir una disminucién de la incidencia y
sobre todo un aumento de la supervivencia relacionada con el cancer. EI proceso del consejo gené-
tico pretende capacitar a los individuos para que puedan tomar decisiones informadas en cuanto a
las medidas de prevencion y deteccién precoz, y para que elaboren un afrontamiento efectivo para
adaptarse a la situacion y disminuir el impacto psicoldgico. La motivacién para realizar un estudio
genético y la percepcioén del riesgo son dos elementos que deben ser ampliamente evaluados en
las unidades de consejo genético, pues influyen en todo el proceso. Las implicaciones psicologicas
de recibir un resultado genético se han descrito en diversos estudios, y la mayoria concluyen que
las personas que reciben un resultado positivo o indeterminado no experimentan efectos adversos
a corto plazo.

Palabras clave: Valoracién del riesgo — Percepcién del riesgo — Prevencion primaria — Consejo ge-
nético — Sindromes de predisposicién hereditaria.

Introduccion

Ya a finales del siglo xix se empezd a pensar
que la herencia podia tener un papel impor-
tante en aquellas familias que concentraban
gran cantidad de casos de cancer a edades
tempranas, pero no ha sido hasta la Gltima dé-
cada del siglo pasado que el descubrimiento
de genes implicados en sindromes de predis-
posicion hereditaria ha permitido identificar a
familias con alto riesgo de desarrollar determi-
nados tipos de cancer.

La identificacion de estos genes, junto al
conocimiento de sus implicaciones clinicas,
ha convertido la realizacién de ciertos estu-

dios genéticos en una practica médica habi-
tual. Se trata de un avance hacia la medicina
predictiva y preventiva, cuya aplicacion clinica
es compleja y requiere un enfoque multidis-
ciplinario por abarcar distintos aspectos mé-
dicos, psicosociales, éticos y legales. El pro-
ceso de asesoramiento genético tiene como
finalidad reconocer las necesidades médicas,
psicolégicas y étnico-culturales del individuo
que se realiza el estudio,! y capacitarle para
que pueda utilizar la informacién genética de
manera que minimice el malestar psicolégico
e incremente el control personal.?

La American Society of Human Genetics®
define el asesoramiento genético como un pro-
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ceso de comunicacién que trata con los pro-
blemas asociados con la aparicién o el riesgo
de apariciéon de una enfermedad genética en
la familia. EIl proceso del asesoramiento gené-
tico requiere la participacién de uno o varios
profesionales formados en este campo, para
ayudar al individuo o la familia a:

— Comprender qué es la predisposicién here-
ditaria al cancer y la posibilidad de trans-
mitirla.

— Entender clal es el riesgo personal y de la
familia.

— Adecuar la percepcion subjetiva de riesgo
al riesgo real estimado.

— Conocer y adherirse a las estrategias de de-
teccion precozy prevencién de acuerdo con
los antecedentes personales o familiares.

— Conocer la posibilidad de realizar un diag-
néstico molecular cuando esté indicado.

— Adaptarse y afrontar la situacion de riesgo
y sus posibles implicaciones.

Las competencias de enfermeria en este
ambito deben ir encaminadas a lograr un pro-
ceso de afrontamiento y adaptaciéon a la si-
tuacién de riesgo, para motivar al individuo a
adherirse a las medidas de prevencién y de-

teccién precoz, minimizando el malestar psi-
colégico y aumentado el autocontrol.

Valoracion del riesgo

Uno de los primeros pasos para la valoracién
del riesgo de cancer consiste en la recogida
exhaustiva de los antecedentes personales y
familiares (Fig. 1). Obtener y analizar un &rbol
genealogico es una de las piedras angulares
en el asesoramiento del consejo genético. Se
recomienda recoger informacién médica de
hasta tres generaciones, utilizando la nomen-
clatura estéandar y con informacién sobre con-
sanguinidad, adopciones y procedencia de los
antepasados.*

La construccion del arbol genealégico es
una herramienta indispensable, no sélo para
establecer el riesgo sino también para valorar el
impacto del cancer en el individuo y la familia.
Se puede percibir cémo han sido las vivencias
en la familia, cuél es la percepcion del riesgo
de desarrollar cancer, como es la dinamica fa-
miliar y cuéles son las actitudes ante las medi-
das de deteccién precoz o preventivas.

La interpretacion del arbol genealégico,
y en ocasiones la consulta de los modelos
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Figura 1. Principales simbolos de los arboles genealdgicos.
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de calculo de riesgo (BRCAPRO, BOADICEA,
PREMM), nos permite clasificar a las fami-
lias en bajo, moderado y alto riesgo de pre-
disposicién hereditaria al cancer:

— Bajo riesgo o riesgo poblacional: puede ser
gue haya varios casos en la familia, pero si-
guen un patrén de presentacién equivalen-
te al de la poblacién general y, por tanto, es
poco probable que haya una predisposicién
genética. Las recomendaciones de detec-
cién precoz del cancer seran las mismas
que en la poblacién general.

— Riesgo moderado: son familias con una agre-
gaciéon moderada de cancer, sugestiva de un
sindrome, pero con algunas caracteristicas
inconsistentes. Puede valorarse un estudio
genético, a pesar de que la probabilidad de
identificar una mutacién sea muy baja.

— Riesgo alto: familias con una alta sospe-
cha de predisposicion genética. El estudio
puede ser una opcién para confirmar la
sospecha clinica y diferenciar aquellos in-
dividuos portadores de la mutacion de los
gue no lo son.

En los individuos que han sido valorados
como de riesgo bajo o moderado hay una baja
probabilidad de identificar una mutacién, y
por ello no se les ofrece el estudio genético.
El asesoramiento del riesgo consiste, en estos
casos, en las recomendaciones de prevencién
y deteccién precoz adecuadas al riesgo obser-
vado, y en la educacion sanitaria sobre estilos
de vida saludables.

Impacto psicosocial
de la informacién genética

Otro elemento clave del asesoramiento gené-
tico es la valoracion de aspectos psicosocia-
les de la persona que pide la informacion.
Identificar las reacciones emocionales ante
el riesgo de cancer, como el miedo, el enfado
o la culpabilidad, ayudaran a prever cémo el
individuo o la familia afrontaran la informa-
ciéon genética. Un gran malestar emocional
puede dificultar el proceso de informacién.

Si se sospecha una dificultad en la toma de
decisiones o en el afrontamiento de informa-
cion, debe ofrecerse una valoracion psicolé-
gica por un especialista.

Las motivaciones para solicitar asesora-
miento genético y la percepcion del riesgo de
cancer son factores que influyen en la utiliza-
cién de la informacién genética.®

Las motivaciones para buscar asesora-
miento genético estan determinadas por las
siguientes variables:®

— Estado de la enfermedad: la demanda de
asesoramiento genético en las personas
con diagndstico previo es alta, lo cual re-
fleja su fuerte motivacion para ayudar a los
miembros de su familia no afectados, asi
como para recibir informacién que aclare
el riesgo de sus hijos 0 hermanos, y sobre
las causas del cancer y las medidas pre-
ventivas en su propio caso.

— Antecedentes familiares de cancer: a ma-
yor numero de familiares con cancer, ma-
yor probabilidad de iniciar el proceso.

— Factores psicolégicos: ansiedad, preocupa-
cion, temor o estrés ante la posibilidad de
desarrollar céancer, ya sea personal o fami-
liar.

— Alta percepcion de riesgo.

— Aspectos sociodemograficos: se ha cons-
tatado que tener hijos, sobre todo si son
pequefios, contribuye a participar en el
asesoramiento genético.

— La posibilidad de tener acceso a nuevos
tratamientos, si son personas diagnostica-
das de cancer y con enfermedad activa.

Las personas buscan obtener alivio a su
ansiedad relacionada con el cancer y sentirse
seguras tanto en lo que respecta a si mismas
como a sus hijos, hermanos y otros familiares.
El asesoramiento genético tiene como benefi-
cio principal obtener certidumbre, ser capaces
de estimar su riesgo de desarrollar cancer y
adoptar medidas de prevencién y deteccién
precoces, asi como ayudar a otros familiares.’

Sin embargo, de manera contradictoria, la
informacién que proporciona es incierta y pro-
babilistica, y se relaciona con un cambio en la
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condicién de salud, desde el estado previo de
salud hasta la enfermedad e incluso la muer-
te. La sensacion de pérdida de control puede
ser importante y llevar a sentimientos de des-
esperanza e impotencia,® puede influir en el
autoconcepto y la autoestima, y tener implica-
ciones en el propio sujeto y en la familia.® Es
importante considerar que la mayoria de las
familias de alto riesgo muchas veces ya han
experimentado una gran carga de diagnosticos
de céancer y a veces de muerte.

Algunos autores sugieren que la informacion
del test genético puede proporcionar beneficios
considerables, pero también puede generar es-
trés psicolégico y malestar, ya que revela infor-
macion sobre el riesgo de desarrollar cancer.!®
Teniendo en cuenta el resultado del estudio ge-
nético, la mayoria de los estudios indican que
las personas que obtienen un resultado nega-
tivo experimentan beneficios, mientras que no
parece que haya efectos adversos en los que
reciben un resultado positivo.!!

Percepcion del riesgo

no hubo coincidencia en la expresién entre las
diferentes medidas.*

La percepcién del riesgo de cancer que un
individuo tenga puede ser un factor impor-
tante que determine sus decisiones sobre la
adherencia a las recomendaciones de preven-
cién o reduccién del riesgo de cancer.

La percepcion del riesgo esta determinada
por:

— Las caracteristicas personales y los ante-
cedentes familiares de cancer, en especial
cuando ha habido muchos diagnésticos.

— La presencia de acontecimientos estreso-
res personales o familiares.

— Elevados grados de ansiedad, que amplifi-
can los hechos amenazantes.

— Creencias previas.

— Informacién en los medios publicos.

— Variables de personalidad, como el opti-
mismo, la autoestima o los estilos de afron-
tamiento.

Conclusiones

El concepto de riesgo se utiliza habitualmente
en oncologia. Se habla de riesgo de recaida
de un cancer o de riesgo de desarrollar can-
cer si la persona tiene una mutacién genética.
;Pero significa lo mismo el concepto de riesgo
para los pacientes que para los profesionales?
;Qué se entiende por riesgo? Si los profesio-
nales hablamos de riesgo, ;qué entienden los
pacientes?

En muchas ocasiones, en relaciéon al can-
cer, el riesgo es sinénimo o se asocia a incer-
tidumbre, miedo, sufrimiento y amenaza.'? Es
importante dar al concepto su significado de
probabilidad. Uno de los objetivos del conse-
jo genético es que el individuo sea capaz de
adecuar su percepcion de riesgo al riesgo real
estimado. El reto esta en su comunicacién.!®
Es un concepto incluso dificil de expresar y
cuantificar por los pacientes. En un estudio
que comparaba la expresion de la percepcion
del riesgo de cancer de tres maneras distin-
tas (porcentaje, escala categérica, compara-
cién con otros individuos de la misma edad)
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La identificacién de los individuos en riesgo y
la valoracién de sus motivaciones, la percep-
cién subjetiva del riesgo y el impacto psico-
l6gico, son elementos indispensables en el
proceso de consejo genético. La educacién es
la base del proceso, e incluye conceptos como
la etiologia del cancer, los factores de riesgo,
conceptos bésicos de genética, patrones de
herencia, factores hereditarios y el significado
de los sindromes de predisposicién heredi-
taria. La valoracién y la busqueda de nuevos
modelos y estrategias educativas es uno de los
retos que las enfermeras tenemos en este am-
bito. El objetivo principal del consejo genético
es identificar a las personas y familias en ries-
g0, ayudarlas a afrontar el impacto psicolégico,
médico y social que supone la informacién, y
asesorarlas en las medidas de prevencioén y de-
teccién precoces con el fin de disminuir la inci-
dencia y aumentar la supervivencia del cancer.
La enfermera oncolégica formada en consejo
genético tiene las habilidades y actitudes ne-
cesarias para responder a esta necesidad y
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ofrecer cuidados especializados a la cada vez
mayor demanda de consejo genético.
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P. Cawo: ;Cudl es tu aportacién como enfer-
mera al equipo de consejo genético?

N. Gapea: Las aportaciones méas importantes
de enfermeria en las unidades de consejo ge-
nético son la educacion sanitariay la relaciéon
con el paciente. En primer lugar, realizamos
una labor constante de educacién sanitaria
en cuanto a estilos de vida. Indagamos en el
estilo de vida del paciente de manera muy
detallada y luego impartimos la educacion
sanitaria adaptada a ese estilo de vida. En
segundo lugar, la relacién terapéutica con
los pacientes es mas inherente a enfermeria
porque nos acercamos a ellos y nos ven de
una manera distinta, como un traductor de

lo que los médicos les han contado en un
tiempo reducido. Desde enfermeria les po-
demos explicar y clarificar muchos concep-
tos. Afortunadamente, en consejo genético
disponemos de tiempo, ya que una primera
visita de consejo genético puede durar una
hora y media. Ademas, también involucra-
mos a la familia del paciente y ofrecemos
la posibilidad de hacer consultas generales,
con toda la familia a la vez.

R. Bavés: Quisiera compartir una experiencia

personal acerca del consejo genético. Hace
unos afios, una alumna de doctorado, que
era psicologa y enfermera, me pidi6 que
fuera el tutor de su trabajo de doctorado
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sobre consejo genético en la enfermedad
oncolégica. Personalmente no lo tenia cla-
ro, porque mi idea, y la de mucha gente, era
que una vez hecho el consejo genético no se
podia hacer practicamente nada para preve-
nir el cancer. El jefe del servicio consintié
en organizar una reunién con siete mujeres
que se habian sometido a consejo genético
y que sabian que tenian los genes predispo-
nentes a padecer cancer; algunas de ellas
ya estaban mastectomizadas. En dicha re-
unién pregunté a las mujeres qué sentian
y opinaban, y qué aconsejarian acerca del
consejo genético. Inmediatamente entraron
en discusion y al final de la reunién lo tuve
muy claro: todas volverian a someterse al
consejo genético, porque éste habia aumen-
tado su percepciéon de control sobre la en-
fermedad.

N. Gapea: La mayoria de los articulos publica-
dos concluye que las personas que reciben
un resultado positivo en los genes BRCAL y
BRCAZ2 (breast cancer 1 y 2) no ven alterado
su bienestar, sino que se reduce su ansiedad
porque ya saben qué les ocurrird. Creo que
es importante tener estudios a largo plazo
para averiguar como estan los pacientes 3,
4 o 5 afios después de su diagndstico. En
este sentido, hay un estudio finlandés que
concluye que la ansiedad desaparece 7 afios
después de la realizacién del consejo ge-
nético y la obtencion del diagnéstico, y sin
signos de depresién. Ademas, ahora hay es-
calas validadas especificas para la poblacion
que se somete a consejo genético en cancer,
como la escala MICRA (Multidimensional Im-
pact of Cancer Risk Assessment, de Cella y
cols.), que creo que nos van a dar informa-
cion muy buena. Lo que es cierto es que la
percepcion de las personas que estamos en
las unidades, aunque sesgada, es que hay
que trabajar mucho con las pacientes, por-
que tienen que tomar decisiones dificiles,
como mastectomias preventivas. Las pacien-
tes han de tener el control; nosotros les da-
mos los instrumentos, pero son ellas las que
deciden y lo hacen teniendo un soporte, que
SOMOS Nosotros.
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A. PuvoL: Queria preguntar acerca de la confi-
dencialidad de los datos y de la informacién.
Supongamos que pido consejo genético por-
que mi padre o mi abuelo han tenido proble-
mas, y me dais un diagnéstico que incluye
también a mis hermanos y hermanas. El re-
sultado es que tenemos una probabilidad
muy alta de padecer la enfermedad. ;C6mo
funciona la confidencialidad? ;Se informa
también a los hermanos?

N. Gabea: La confidencialidad es total. TU nos
das informacién de terceras personas (de
tus hermanos) porque la necesitamos para
hacer tu valoracién del riesgo, porque es
necesaria la informacion familiar. Si el re-
sultado es que tienes una alta probabilidad
de padecer cancer, a tus hermanos no se les
dice nada. Este aspecto estd muy claro en
la Ley de Protecciéon de Datos, de mayo de
2007. Soélo recibe la informacién la persona
que viene a someterse al consejo genético.
Por otro lado, en el consentimiento informa-
do cabe la posibilidad de que la informacién
la reciba otra persona, que hay que espe-
cificar. En cuanto a la transmisién de los
resultados del consejo genético, eres ti el
encargado, si quieres, de transmitirlos a tus
familiares. Retomando el tema de los ante-
cedentes familiares, en Estados Unidos hay
quien propone que quien tenga dinero o su
seguro lo pague pueda hacerse un estudio
de BRCA, igual que se estd empezando a
hacer en Espafia. No se tienen en cuenta
los antecedentes familiares y simplemente
se hace un estudio del DNA en el cual nadie
te explica qué significan los resultados. Esta
claro que este tipo de procedimientos son
ilegales y antiéticos.

A. PuyoL: ;Y si descubres que mi padre, que
murié de cancer, no es mi padre, me lo di-
rias?

N. Gapea: Nosotros no descubriremos expre-
samente si es tu padre o no. Gracias a las
leyes de Mendel, todos tenemos dos copias
del mismo gen. Si en una misma familia los
tres hermanos tienen una mutacién en una
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de las copias del gen BRCA y ninguno de
los padres tiene dicha mutacién, algo ha pa-
sado. Si esta mutacién sélo la tiene uno de
los hermanos, podriamos decir que es una
mutacién de novo, pero si aparece en los tres
hermanos de una misma generacion, pero en

ninguno de los padres, ésta ha tenido que
venir de algln lado. Y aqui si hay un proble-
ma importante, pero afortunadamente aln
no nos hemos encontrado con ninglin caso
asi. Pero es cierto que éste es un tema que
se debate en los foros de ética.
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Atencion domiciliaria al enfermo
en situacion terminal

X. Busquet
PADES de Granollers (ICS). Fundacion Universitaria del Bages — UAB

Resumen: En este trabajo se propone revisar aquellos aspectos que singularizan la atencion do-
miciliaria y que se subdividen en diferentes “aprendizajes” en torno al papel y las peculiaridades
del domicilio como un espacio: a) compartido; b) impregnado de valores; c) sagrado; d) de riesgo
para los pacientes y sus familiares; e) complejo; f) profano a la ciencia-técnica y a sus jerarquias;
g) de riesgo para los profesionales; h) donde la atencién supone una situacion a contracorriente; i)
de oportunidades; y j) para explorar. Se detallan cada uno de estos aspectos y se incluye una vision
particular desde la experiencia de la atencién domiciliaria al enfermo terminal. En conclusion, la
atencién domiciliaria significa integralidad, inseguridad, complejidad, poder desplazado, autocui-
dado personal, soledad con equipo y red asistencial en la cabeza, y un ir contracorriente. En el
futuro sera imprescindible tomar medidas que apoyen la atencion domiciliaria.

Palabras clave: Atencion domiciliaria — Historia de los cuidados paliativos — Complejidad — Niveles
éticos — Enfermeria — Autocuidado.

Introduccion tra el Cancer, Programa piloto de La
Caixa).
Las personas no han de morir en su domici- — Actividad asistencial:
lio sino donde puedan ser mejor atendidas en e (Casos nuevos al afio: 250 a 300.
sus necesidades. Y esto nos implica a todos: e Prevalentes: 30 a 40.
hospital, primaria, residencias, unidades de e Atencién compartida: 50%.
cuidados paliativos, unidades de geriatria... e Mediana de tiempo de intervencion: 5 a
Los equipos de soporte a la atencion do- 6 semanas.
miciliaria (en Catalufia PADES [Programa de e Tasade muerte en domicilio: 50% a 60%.
Atencion Domiciliaria y Equipos de Soporte]) — Limites:
tienen la misién de atender en su casa a en- e |socronas.
fermos crénicos con alta dependencia y a per- e Aislamiento (atencién primaria de sa-
sonas enfermas en situaciéon terminal. Estas lud-hospital).
unidades tienen las siguientes caracteristicas:! e Vulnerabilidad.
e Nucleos de resistencia a atencién pri-
— Estructura: maria de salud.
e Un médico. e Alta demanda en zonas urbanas.
e Dos o tres enfermeras.
e Una trabajadora social. En este trabajo nos proponemos revisar
e Un psicélogo (Asociacion Espafiola Con- aquellos aspectos que singularizan la aten-
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cién domiciliaria y que hemos subdividido en
diferentes “aprendizajes”.

Aprendizajes

Aprendizaje 1:
El domicilio es un espacio compartido

Enfermo y familia constituyen un todo a tra-
tar. En el domicilio quizds se haga mas evi-
dente la insuficiencia del modelo biomédico.
Por otro lado, el principio de autonomia a
veces se contrapone al principio de depen-
dencia mutua o de interrelacion (nadie puede
tener prioridad, el imperativo ético es llegar a
acuerdo).?

Sabemos que hay un alto grado de concor-
dancia entre la opinion de los pacientes y sus
familias en relacion al lugar donde morir.3 El
domicilio es el escogido mayoritariamente,
con menos de un 6% de opiniones divergen-
tes. En un estudio de cohortes prospectivo,?
realizado en la unidad de medicina paliativa
de Albacete, se analizaron las preferencias de
424 pacientes y de 441 familias, y la elec-
cién mayoritaria fue el domicilio (93% de los
pacientes y 85% de las familias).

Aprendizaje 2:
El domicilio es un espacio impregnado
de valores

Como dice Gracia,* el reto mas importante
que la medicina tiene ante si no es la gestion
mas correcta de los “hechos” clinicos sino la
objetivacién y el respeto de los “valores” de
los pacientes y, por lo tanto, de sus decisio-
nes. La ética de sensibilidad implica valores
como el respeto y la responsabilidad, y nos
Ileva al entendimiento humano y al pensa-
miento critico.®

Aprendizaje 3:
El domicilio es un espacio sagrado
El acercarse sin tocar exige un gran esfuerzo

profesional; en palabras de Esquirol:® «a la
distancia justa el fuego calienta y ilumina».
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En el domicilio es facil acercarse mas de lo
debido. De lo que se trata es de «vivir con
ellos hasta el final y tener el sentimiento de
no haberles robado su muerte».”

Aprendizaje 4:
El domicilio es un espacio de riesgo

En el domicilio, la inseguridad es enorme y a
veces no somos bastante conscientes de ello.
En un estudio® anglosajén sobre los factores
predictivos de la muerte en el domicilio, con
90 enfermos oncolégicos en situacién ter-
minal, el valor predictivo del deseo de morir
en casa por parte del enfermo fue del 88%,
con una sensibilidad del 74% y una espe-
cificidad del 92%. Los factores que se de-
mostraron significativos (p <0.002) fueron
el deseo del paciente y del cuidador, el apo-
yo del médico de familia y la presencia de
més de un cuidador. Estudios recientes®
de tipo cualitativo avalan estos resultados y
demuestran las dificultades del sistema para
dar respuesta a la necesidad de un continuo
asistencial.

En este sentido tiene interés recordar el
concepto de cadena ética,'° segln el cual
cualquier decisién ética implica responsabi-
lidad sobre el proceso. Se tiene que estable-
cer un plan de curas de compromiso con una
atencion adecuada y de acuerdo con las de-
cisiones tomadas, y procurar la coordinacién
con los otros niveles o profesionales.

Aprendizaje 5:
El domicilio es un espacio
de complejidad

Introducirse en un domicilio es introducirse
en la complejidad. Desde el domicilio pode-
mos estar mas cerca de cierta comprension
de la realidad, pero mas lejos de su control.
Desde el paradigma de la complejidad sabe-
mos que no podemos predecir ni controlar la
realidad, pero si describirla y comprenderla.!!
El modelo biomédico basado en la causalidad
resulta de nuevo insuficiente.
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Aprendizaje 6:
El domicilio es un espacio profano
a la ciencia-técnica y a sus jerarquias

En el domicilio se hace patente un desplaza-
miento del poder hacia el enfermo y la fami-
lia. Cada dia vemos heroicos cuidadores (casi
siempre mujeres) que asumen exigencias im-
posibles como deber imperativo. Su falta de
preparacion, junto a una alta vulnerabilidad, los
hacen presa féacil de la inoculacién de culpa.'?

A veces, sin embargo, los cuidadores en
realidad no lo son. Entonces, el “no lugar hos-
pitalario” puede reducir conflictos familiares,
hacer posible el encuentro, o rescatar una au-
tonomia secuestrada. Nos recuerda De Hen-
nezel'®* que no so6lo recogemos personas a
punto de morir sino también lazos familiares
enfermos desde hace tiempo.!3

Aprendizaje 7: EI domicilio es un espacio
de riesgo para los profesionales

Probablemente el domicilio es un espacio
con una mas alta satisfaccién con la relacién
clinica, pero con un mas elevado riesgo de
“quemarse”. En una conferencia reciente en
Barcelona sobre cémo acompafiar en estas
situaciones de final de la vida, la maestra en-
fermera R. Ponsetti sefialaba:

— Empatia.

— Respeto afectuoso.

— Escucha.

— Aceptacioén incondicional.
— Autenticidad.

— Estar con presencia.

En este sentido somos oportunidad de re-
conocimiento y de sentido (cocreadores).

Esto nos lleva a considerar la necesidad de
autocuidado como una prioridad. Dicen los
autores de un novedoso articulo publicado en
JAMA que nuestros instrumentos de acom-
pafiamiento son la compasién, la hospitalidad
y la presencia, y distinguen entre:!®

— Satisfaccion y compasion: «Estoy satisfe-
cho de poder ayudar a la gente».

— Fatiga y compasion: «Me siento como si
fuera yo el que experimenta el trauma de
alguien a quien he ayudado».

— Estar “quemado”: «Me siento sobrepasado
por la cantidad y el tipo de trabajo que ten-
go que afrontar».

Aprendizaje 8:
La atencién domiciliaria es
un ir contracorriente

En el domicilio quizas sea mas patente la re-
sistencia a la muerte y, por lo tanto, haya un
plus de esfuerzo. Para morir no se sale del
hospital, se entra.'®

Aprendizaje 9:
El domicilio es un espacio de oportunidades

La gran oportunidad es la de humanizar el
morir, naturalizar la muerte. A pesar de la
tristeza, el tiempo de morir también puede
ser un tiempo de regalos, de vivir el cada dia
como una fiesta, y demostrarse y decirse el
amor que se siente. En este sentido, la tras-
cendencia del sufrimiento a través del modelo
de Singh siempre es un enriquecimiento per-
sonal.!’

Aprendizaje 10:
El domicilio es un espacio por explorar,
pero necesitamos un mapa

Establecer desde la prudencia una relacién
asistencial que nos acerque al enfermo y a
sus necesidades es el primer paso ineludible
para aspirar a objetivos mas altos.'® Que no
tengamos que oir del cuidador: «Si no se lo
hubiera dicho, mi marido hubiera muerto del
cancer y no del susto». La escalera de niveles
éticos propuesta por Ricoeur'® puede ser de
gran utilidad.

Aprendizaje 11:
El domicilio es un espacio para compartir

Uno no es médico de familia o de soporte do-
miciliario, sino médico de familia y de soporte
domiciliario: nos reforzamos mutuamente en
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un caminar juntos. En este sentido, se impo-
ne la necesidad de disponer de unos criterios
de complejidad claros y consensuados.?®

Aprendizaje 12:
El domicilio es un espacio antiguo

Formamos parte de una historia de siglos de
atencién domiciliaria. En la década de 1950,
nuestros médicos de cabecera iban en tarta-
na, a menudo con el objetivo irrealizable de
curar y en una soledad abrumadora. Ahora va-
mos en coche, con equipo interdisciplinario,
con el diagnédstico hecho y con el objetivo de
paliar el sufrimiento.

Hemos encontrado alglin antecedente inte-
resante de atencion domiciliaria de enfermos
en la ciudad de Manresa en el afio 1878. Se
trataba de una instituciéon que procuraba la
asistencia domiciliaria de los enfermos y que
incluia el traslado del difunto hasta el cemen-
terio. Probablemente sea la primera institu-
cion domiciliaria para moribundos de que se
tiene noticia.?! En aquel tiempo, la primera
causa de muerte eran las enfermedades in-
fecciosas (difteria, tifus, tuberculosis pulmo-
nar...). Sabemos de las malas condiciones de
los domicilios: «Las viviendas son estrechas,
con escasa cubicacion (...) respirandose un
aire confinado y cargado de emanaciones pu-
tridas»;?? y que «el hospital estaba reserva-
do a los enfermos pobres, porque los ricos ya
eran atendidos en su propia casa».?

Tiene interés el reglamento interno de la
institucién en cuanto a los deberes de los
asistentes, que son procurar el confort del en-
fermo (Art. 6), monitorizar los sintomas (Art.
9), mantener la higiene (Art. 8), establecer
una estrecha coordinacién con el médico y
seguir sus prescripciones (Arts. 7 y 8), y ad-
vertir a la familia de la entrada en situacién
de Ultimas horas (Art. 11):

Art. 6% EI asistente que esté de servicio pro-
curard cuidar con el mas delicado esmero y
con gran carifio y paciencia al enfermo, sin
molestarle con importunas conversaciones y
buscando por el contrario todos los medios
que puedan servirle de alivio, tanto en el arre-
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glo de la cama como en ayudarle a tomar las
posiciones mds cémodas.

Art.7° Se enterara con la mas minuciosa es-
crupulosidad de todas las prescripciones del
facultativo, para dar al paciente los alimentos
y medicinas con toda exactitud en las horas
que haya aquél designado.

Art. 8% También debera el asistente tener el
cuidado mas extremo en no equivocar el turno
con que, segun el médico, deban propinarse
al enfermo las medicinas, y tener constante-
mente limpios los vasos, jicaras y demdas (ti-
les que en semejantes casos se emplean.

Art. 9°. Debera asimismo el asistente anotar, o
al menos conservar rigurosamente en su me-
moria, los sintomas y variaciones que, duran-
te las horas del dia o de la noche, haya sufrido
el enfermo, para dar cuenta exacta de tales
observaciones al facultativo.

Art. 10% Queda expresa y terminantemente
prohibido a los asistentes la aplicacién de re-
medios, sea de la clase que quieran, que no lo
haya previamente ordenado el médico.

Art.11°% Tan luego como el asistente observe
en el enfermo algun sintoma alarmante, viene
obligado a participarlo a su familia o perso-
nas interesadas, a fin de que puedan tomarse
las providencias necesarias para prestarle sin
pérdida de tiempo los auxilios, asi espirituales
como corporales, que el caso requiera.

Es interesante ubicar esta institucién en el
marco de la atencién paliativa, que en el si-
glo xix se trataba de una asistencia voluntaria,
privada y compasiva, con sus momentos prin-
cipales en las siguientes fechas:?42°

— 1842: Hospice Mn. Jean Garnier de Lyon.
Primera institucién de acogida de moribun-
dos.

— 1879: Our Lady’s Hospice de Dublin, con
Mary Aikenhead, monja irlandesa. Insti-
tucién para cuidar enfermos incurables y
moribundos.
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1899: Primer Hospice de Nueva York, con
Rose Hawthorne, monja dominica. Aten-
cién domiciliaria.

Aprendizaje 13:
El domicilio es un espacio para explotar

Los principales retos presentes y futuros para
la atencién domiciliaria son:

Los “otros” terminales (insuficiencia orga-
nica crénica avanzada, neurolégicos...)
“Otras” maneras de vivir el morir y el
acompafiar con necesidades bien diferen-
tes (inmigrantes).

Intervencién precoz y supervivencias mas
largas.

La informatizacion.

Puertas abiertas en un sistema sanitario
jerarquizado y burocratizado.

Cambios sociales y de estructura familiar.
El pregrado sin muerte ni sufrimiento.

Conclusiones

Atenciéon domiciliaria significa integralidad,
inseguridad, complejidad, poder desplazado,
autocuidado, soledad con equipo y red asis-
tencial en la cabeza, e ir contracorriente.
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M. pe CAceres: Por mi labor profesional con
pacientes oncolégicos integrados en los Pro-
gramas de Atencién Domiciliaria y Equipos
de Soporte (PADES), me gustaria destacar
que es un verdadero lujo poder trabajar y
contar con ellos. Aprovecho la ocasién para
defender y reivindicar la necesidad de prio-
rizar la labor de los equipos integrados en
los PADES.

R. GAwvez: Yo también opino que el papel de
los PADES es fundamental. Considero que
todos compartimos el hecho de que el per-
sonal de enfermeria estd muchisimo mas
preparado que los médicos en el tema de
cuidar. Desde un principio, enfermeria se ha
formado bajo esta premisa y ahora seria con-
veniente trasladar este papel también a los
médicos. No siempre se recurre a otros pro-
fesionales para que ayuden a los enfermos y
sus familias.

M. Consul: Me gustaria comentar una expe-
riencia personal con un paciente con cancer
de pulmoén. La atencién recibida por par-
te del PADES fue excelente, a pesar de la
importante sobresaturacion asistencial que
sufria por tener que dar cobertura a tres co-
marcas distintas. El paciente recibié asis-
tencia telefénica cuando lo requeria, pero
no siempre dispuso de asistencia presen-
cial. Finalmente, todo ello condujo a que el
paciente muriera en el hospital, pero pudo
estar con su familia y disponer de espacio,
intimidad y respeto por parte de todos los
profesionales.
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R. Baves: Lo importante en este caso es que el
paciente murié rodeado de su familia, aun-
que fuese en el hospital. Si los pacientes
desean morir en el domicilio es, en general,
porque en él estan los seres queridos.

P. FErRNANDEZ-ORTEGA: Tras 9 afios de experien-
cia en un PADES sélo puedo afiadir que se
aprende mucho en cuanto a relaciones fami-
liares, recursos, trabajo interpersonal y rela-
cion con el paciente. Recomendaria a todo
profesional sanitario trabajar en un equipo
de atencién domiciliaria, aunque sélo fuese
por un corto periodo de tiempo. A raiz de los
comentarios anteriores, me gustaria mencio-
nar el caso de una familia que tenia muy
claro que queria que el paciente muriese
en casa. Sin embargo, debido a las compli-
caciones del cancer de pulmoén finalmente
decidieron acudir al hospital. Nuestra res-
puesta, para la familia, fue que habian he-
cho realmente lo correcto, entendiendo que
una persona ahogandose en un domicilio es
muy dificil de controlar.

X. Busauet: Efectivamente, tanto la disnea
como el delirio son dos sintomas dificiles de
afrontar por parte de las familias. Ademas,
en mi opinion, lo mas importante en estos
momentos finales es favorecer que el pacien-
te esté con la compafiia deseada, indepen-
dientemente del lugar donde se encuentre.

E. Camarero: Aunque conozco la calidad de
los equipos de hospitalizacién domiciliaria,
ha sido muy revelador oir sus experiencias
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con los pacientes oncolégicos terminales. Lo
que he percibido como la principal diferen-
cia entre el hospital y el domicilio en este
aspecto es, ya se ha dicho, que el primero
es el ambito sanitario al que se tienen que

adaptar el paciente y su familia, y el domici-
lio es el &ambito familiar al que se tiene que
adaptar el equipo sanitario, lo que ofrece un
soporte seguro y calido a la familia y al pa-
ciente en los ultimos dias de vida.
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Comunicacion, espera
y sufrimiento en oncologia

R. Bayés

Fundacié Victor Grifols i Lucas, Barcelona

Resumen: E/ alargamiento o acortamiento perceptivos del tiempo en funcion de la actividad y del
entorno suelen ser indicadores, respectivamente, de vivencias subjetivas de malestar o bienestar, tal
como puso de relieve William James hace mas de un siglo. De acuerdo con esta premisa, el hecho de
que un profesional sanitario pregunte a un paciente oncoldgico por su percepcién subjetiva del paso
del tiempo deberia permitirnos detectar, sin riesgo de producir sufrimiento afiadido, situaciones en
que, por la razén que sea, dicho enfermo no tiene un grado de confort adecuado y precisa cambios
en su ambiente o tratamiento, o de mayor soporte emocional. Esta sencilla estrategia de cribado del
malestar emocional mediante la percepcién temporal es facilmente comprensible por el enfermo y
permite, cuando se considere oportuno y por el profesional adecuado, efectuar una exploracion de
mayor profundidad en sus necesidades, preocupaciones y recursos, o facilitarle una ventilacién emo-
cional que pueda resultar terapéutica. Si tras responder el enfermo a nuestra demanda de duracién
de un periodo determinado (<;Qué tal se le ha hecho el tiempo esta mafiana, largo, corto o c6mo?»)
le preguntamos por qué, descubriremos que aquellas situaciones indicadoras de alargamiento del
tiempo, normalmente asociadas a un estado de malestar, se pueden clasificar, con una taxonomia
sencilla, en: a) tiempos de espera; b) presencia de estimulos o acontecimientos desagradables; y c)
estado de animo deprimido o angustiado. La buena gestion (cronométrica y psicoldgica) de los tiem-
pos de espera constituye una asignatura pendiente de nuestro servicio ptblico de salud que podria
evitar mucho sufrimiento.

Palabras clave: Tiempos de espera — Percepcién temporal — Sufrimiento — Comunicacién sanitario-
paciente — Necesidades emocionales — Variabilidad.

Introduccion

En una investigacién realizada por Jovell et
al.! se ha observado que la percepcion del
paso del tiempo es distinta para los oncélo-
gos («El tiempo es justo para informar», «No
hay tiempo para dedicarlo a los pacientes y
mucho menos a los familiares») y los enfer-
mos («No sabes qué te va a pasar, es como
vivir en suspense»), y muchos de estos Ulti-
mos valoran negativamente los centros de

atencién primaria y especializada debido, en
gran parte, a las demoras en el diagnostico,
el enlentecimiento del proceso de derivacién,
y los frecuentes y dilatados tiempos de espe-
ra que suelen comportar los tratamientos de
quimioterapia y radioterapia. En resumen, la
dificultad en la gestion de los tiempos de es-
pera parece ser uno de los aspectos que mas
preocupa a los pacientes oncoldgicos. Por
otra parte, en una encuesta llevada a cabo
conjuntamente, en 2006, por la Universidad
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de Harvard y la Fundacion Biblioteca Josep
Laporte, con una muestra representativa de
poblacién espafiola adulta, ante una pregunta
abierta sobre cual era el problema méas im-
portante que se debia resolver para conseguir
un mejor funcionamiento de nuestro actual
sistema publico de salud, la mayoria de las
respuestas obtenidas sefialaban el ambito de
los tiempos de espera.?

La percepcion subjetiva del tiempo

El alargamiento o el acortamiento percepti-
vos del tiempo en funcién de la actividad y el
entorno en que ésta se realiza suelen ser in-
dicadores, respectivamente, de vivencias de
malestar o bienestar, tal como puso de relie-
ve James hace mas de un siglo.3 De acuerdo
con esta premisa, el hecho de que un sani-
tario pregunte a un enfermo oncolégico por
su percepcién subjetiva del paso del tiempo
deberia permitirnos detectar, sin riesgo de
producir sufrimiento afiadido, situaciones en
que, por la razén que sea, dicho enfermo no
tiene un grado de confort adecuado y preci-
sa cambios en su entorno o tratamiento, o
mayor soporte emocional. Esta sencilla es-
trategia de cribado del malestar emocional
mediante la percepciéon temporal*® es facil-
mente comprensible por el enfermo y per-
mite, cuando se considere oportuno y por el
profesional adecuado, efectuar una explora-
cion de mayor profundidad en sus necesida-
des, preocupaciones y recursos, o facilitarle
una ventilacion emocional que pueda resul-
tar terapéutica.

Si tras responder el enfermo a nuestra de-
manda sobre la duracién temporal de un pe-
riodo determinado («;Qué tal se le ha hecho
el tiempo esta mafiana: largo, corto, o usted
qué diria?») le preguntamos por qué, descu-
briremos que aquellas situaciones indicado-
ras de alargamiento del tiempo, normalmente
asociadas a un estado de malestar, se pueden
clasificar, con una taxonomia sencilla, en: a)
tiempos de espera; b) presencia de estimulos
0 acontecimientos desagradables; y c) estado
de animo deprimido o angustiado.
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Situaciones que engendran
malestar emocional

Los tiempos de espera

Se trata, probablemente, de una de las situa-
ciones que aparece con mayor frecuencia en
el curso de la enfermedad oncolégica, y en
muchos casos seria posible, al menos parcial-
mente, prevenir y paliar sus efectos. Se pro-
duce cuando el enfermo, o un familiar, espe-
ran el término de una situacién presente vacia
o desagradable (por ejemplo, nauseas, dolor,
sensacion de pérdida de tiempo), o que acon-
tezca una noticia positiva que pueda abrir o
mantener una esperanza de futuro bienes-
tar (por ejemplo, que las pruebas realizadas
muestren que el organismo responde bien al
tratamiento o que no hay recidiva). Cuanto
mas importante sea para el enfermo la infor-
macién, persona o acontecimiento que espe-
ra, y cuanto mas incierta sea su aparicién o el
momento en que tendra lugar, mas probable
es que se traduzca en percepciéon temporal
de duracién interminable y en sufrimiento in-
tenso dificil de soportar (por ejemplo, padres
pendientes de conocer la evolucién de su hijo,
ingresado de urgencia en la unidad de cuida-
dos criticos).

Se deberia reflexionar méas a menudo sobre
el hecho de que a lo largo del proceso oncolé-
gico se producen muchos tiempos de espera
y, por tanto, se suscita mucho sufrimiento que
no tiene su origen en la enfermedad ni en los
efectos secundarios del tratamiento, sino en
las expectativas y los miedos de la persona
afectada:

1) En un primer momento, la persona descu-
bre de forma inesperada la presencia de un
sintoma (un pinchazo de dolor, una hemo-
rragia, un pequefio bulto, etc.), que le plan-
tea la necesidad de acudir a la consulta de
un médico.

2) Se solicita hora de visita, pero con frecuen-
cia pueden pasar varios dias hasta que ésta
tiene lugar.

3) El médico pide distintas pruebas diagnésti-
cas (radiografias, analisis de sangre, etc.),



COMUNICACION, ESPERA Y SUFRIMIENTO EN ONCOLOGIA

y para realizarlas se requieren nuevas es-
peras.

4) Se celebra la consulta, y el médico puede
pedir nuevas pruebas o derivar al paciente
a un especialista, lo cual implica una nueva
espera.

5) Finalmente se produce un diagnéstico (que
en el caso del cancer suele acompafiarse
de un intenso impacto emocional), y éste
puede suponer una intervencién quirdrgica
y otra espera.

6) Tras la intervencion es muy probable que
sea necesario iniciar un tratamiento quimo-
terapico o radioterapico, o ambos, aunque
su comienzo se suele demorar algunas se-
manas.

7) El propio tratamiento conlleva, a lo largo de
los meses siguientes, numerosos tiempos
de espera.

8) Terminado el tratamiento, quedan las prue-
bas y visitas de seguimiento durante varios
afios, a las que se acude en muchas ocasio-
nes con el temor, siempre posible, de una
recidiva.

Presencia de acontecimientos
o0 estimulos desagradables

Pueden ser sométicos o emocionales, debidos
tanto a entornos aversivos (exceso de ruido,
problemas de ventilacion, exceso o defecto de
temperatura o iluminacién en el hospital, perso-
nal sanitario que acttia con rudeza, etc.) como
a situaciones sociales que producen malestar
emocional (compafiia o soledad indeseadas, si-
tuacién laboral precaria, problemas familiares
con la pareja, hijos, padres, etc.); y tanto a pen-
samientos negativos sobre el presente (dolor,
cansancio, desvalimiento) como dirigidos hacia
el pasado (culpa) o el futuro (miedo).

Estado de dnimo deprimido o angustiado

Los miedos, las culpas, las preocupaciones,
etc., no surgen en el vacio sino en una perso-
na con un determinado estado de &nimo, que
puede ser sereno pero también deprimido o
angustiado, lo cual por si solo puede incre-
mentar la duracién del tiempo percibido.

En las tres situaciones, unas buenas estra-
tegias de comunicacién constituyen para el
sanitario la tecnologia punta para una adecua-
da atencién al paciente.

El sufrimiento

Como escribié hace ya algin tiempo Cassell,”
las personas que padecen dolor declaran que
experimentan sufrimiento sélo cuando su ori-
gen es desconocido o cuando creen que no es
posible aliviarlo o le atribuyen un significado
funesto. De hecho, tanto si se inicia de for-
ma somatica como psicolégica, lo importan-
te para que un estimulo o situacién suscite
sufrimiento es, por una parte, que el enfer-
mo le atribuya la cualidad de constituir una
amenaza importante para su integridad psico-
|6gica o biolégica, y por otra, que al mismo
tiempo se sienta impotente, sin recursos para
hacerle frente. Cuanto mayor sea la percep-
cién de amenaza y mas incapaz se sienta para
afrontarla con éxito, mas sufrird. Es preciso
sefialar que en clinica®!! no se utiliza el tér-
mino “amenaza” sino el de de “preocupacion”
(«;Hay algo que le preocupe?», «;Qué es lo
que mas le preocupa en este momento?»).

En el ambito de la oncologia, muchos tiem-
pos de espera del enfermo conllevan implici-
ta la amenaza de que la buena noticia que
desearia escuchar se vaya demorando o in-
cluso nunca llegue. Un hombre enfermo, nos
recuerda Lain Entralgo,’? es un hombre ame-
nazado por el dolor, la soledad, la muerte, la
succién por el cuerpo y las pérdidas de control
de todo tipo, tanto sobre el entorno fisico y
social como sobre las funciones motoras, fi-
siolégicas, intelectuales o emocionales.

Para un enfermo hospitalizado, esperar la
visita del médico, de la enfermera o de una
persona querida, esperar el resultado de un
analisis, esperar que un dolor intenso acabe,
esperar el alta, esperar la comprension o el
perdén de un hermano, de la pareja o de un
amigo, se suelen traducir en tiempos de in-
tenso sufrimiento. Y cuanto mas incierta sea
la espera, mayor sera el sufrimiento. Muchas
veces los profesionales sanitarios no pueden
evitar que haya tiempos de espera y que se
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prolonguen, pero a menudo podrian contribuir
a disminuir la incertidumbre que generan en
los enfermos informandoles, previamente si es
posible, del retraso.

Percepcion diferente del tiempo en los
enfermos y los profesionales sanitarios

En el siglo v, San Agustin'® sefialaba que «no
se puede decir con exactitud que sean tres
los tiempos: pasado, presente y futuro. Habria
que decir con méas propiedad que hay tres
tiempos: un presente de las cosas pasadas, un
presente de las cosas presentes y un presente
de las cosas futuras. El presente de las cosas
idas es la memoria. El de las cosas presentes
es la percepcion o la visién. Y el presente de
las cosas futuras, la espera».

El presente de muchos enfermos oncolégi-
cos es, en gran medida, una rumiacién sobre
un pasado en el cual se encontraban libres
de enfermedad, o un futuro lleno de realida-
des inexistentes, un interminable tiempo de
lamentaciones y esperas, un tiempo de sufri-
miento. En contraste con estas vivencias del
enfermo, el presente de los médicos, las en-
fermeras y otros profesionales sanitarios con-
siste, esencialmente, en su préactica clinica
diaria, en un presente de las cosas presentes:
hacer buenos diagnésticos, administrar los
mejores tratamientos disponibles, seguir es-
crupulosamente los protocolos de cura, acom-
pafiar al enfermo, etc.

Por esta razén, la percepcion subjetiva del
tiempo en ambos colectivos, pacientes (inclu-
yendo también a los familiares) por una parte
y profesionales sanitarios por otra, es diferen-
te.® Y esta diferencia puede dar lugar a que
incrementos de sufrimiento en los enfermos y
sus allegados pasen desapercibidos para los
sanitarios en el desempefio de su labor pro-
fesional, 0 a que debido precisamente a este
desfase perceptivo temporal sean ignorados.
Las enfermeras, por su mayor contacto con los
enfermos, deberian ser especialmente sensi-
bles a esta realidad.

Para alguien que espera una noticia, una
persona o un acontecimiento que considera
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vital para él, el tiempo que transcurre no sélo
comporta sufrimiento (ansiedad, desvalimien-
to), sino un sufrimiento de mayor duracién
subjetiva que la que sefialan los relojes y los
calendarios. Fraisse,'* uno de los psicélogos
experimentales que méas ha trabajado en el
laboratorio en los problemas relacionados
con la percepcion del tiempo, ha escrito que
«cuanta mas atencién prestamos al paso del
tiempo, mas largo éste parece, con el maximo
de alargamiento cuando se esta Unicamente
pendiente de que se produzca un aconteci-
miento deseado o temido. Reciprocamente, la
duracién parece disminuir cuando la tarea que
se esta realizando es dificil o interesante». En
el proceso de enfermedad oncolégica, uno
de los periodos psicolégicamente mas duros
tiene lugar cuando la persona se encuentra,
inmersa en la incertidumbre, pendiente de un
posible diagnéstico de céncer.

Paralelamente, debido a la concentracién
que requiere su trabajo, a la gran variedad y
cantidad de funciones que tienen que ejercer,
y a la trascendencia de muchas de las decisio-
nes que deben tomar a lo largo de su jornada
laboral, para los profesionales sanitarios (a no
ser que se hayan equivocado de profesién o
estén “quemados”) la percepcién de la dura-
cion del tiempo tiende a acortarse e incluso a
desaparecer, lo cual puede conducir a que, si
no son conscientes del fendmeno que se esta
produciendo, disminuya su percepcién del he-
cho de que el mismo lapso cronométrico de
tiempo que para ellos esta siendo tan escaso
que a duras penas pueden realizar todas la
tareas que deben llevar a cabo, para los en-
fermos y sus familiares que esperan puede
hacerse eterno. Las horas que marca el reloj
del vestibulo del hospital son las mismas para
todos, los dias tienen siempre 24 horas y las
semanas 7 dias, pero la percepcion de su du-
racién no es la misma.%!%

En este punto puede ser interesante men-
cionar que Gregorio Marafién solia comentar a
los miembros de su equipo que el mejor ins-
trumento con que cuenta el médico es la silla.
Cuando un profesional sanitario (un médico,
una enfermera u otro) toma asiento al lado de
un enfermo o en el borde de su cama, en el
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fondo lo que esta haciendo es sincronizar su
tiempo subjetivo con el tiempo subjetivo del
enfermo, adaptar el ritmo de su vida profesio-
nal al ritmo vivencial del enfermo. Y si, con
naturalidad, espontaneamente, en un instante
privilegiado, aprieta la mano de un paciente
grave o en situacién terminal, con una actitud
verdaderamente empética, y nota que éste,
aunque sélo sea por un breve instante, le de-
vuelve la presion, entonces el tiempo desapa-
rece y la percepcién de acompafiamiento y de
consuelo permanecera probablemente en el
enfermo cuando el profesional haya abando-
nado la habitacion.

El papel de la escucha activa
en la comunicacion

Desgraciadamente, el pautado de escucha
activa de los profesionales en funcién de las
necesidades del enfermo no es un hecho co-
rriente en la practica clinica actual, si excep-
tuamos el comportamiento de algunos médi-
cos de familia, enfermeras, miembros de los
equipos de cuidados paliativos y componentes
de los equipos de cuidados criticos. No de-
beria olvidarse que una de las conclusiones
del informe SUPPORT!® fue que, en general,
la comunicacién médico-paciente en los hos-
pitales norteamericanos era pobre; en los es-
pafioles, algunos indicios!” nos indican que no
debe ser mejor.

Respecto al importante papel de la escu-
cha activa en la comunicacién, es preciso
destacar la investigacion de Lautrette et al.,'®
que quiza pueda considerarse como el primer
ensayo clinico aleatorizado que demuestra la
eficacia de la escucha activa de acuerdo con
la metodologia propugnada por la denominada
medicina basada en la evidencia. Esta inves-
tigacion, publicada en el New England Journal
of Medicine, se llevo a cabo en 22 unidades de
cuidados criticos de Francia en una situacién
concreta: la comunicacién a los familiares de
un enfermo inconsciente de que éste ya no
responde a los tratamientos que se le adminis-
tran y que es necesario retirarlo de la unidad.
A los componentes de la mitad de los equipos

de los hospitales elegidos se les indicé que
en la reunién con los familiares siguieran la
misma pauta que utilizaban normalmente; a
la otra mitad, que adoptaran un protocolo de
actuacién con un énfasis especial en suscitar
preguntas en los familiares y escucharles ac-
tivamente. Al cabo de un mes se administra-
ron individualmente a los familiares de ambos
grupos pruebas normalizadas que mostraron,
de forma significativa, que los familiares con
quienes se sigui6 el protocolo de escucha ac-
tiva habian experimentado un menor impacto
emocional y menos ansiedad y tendencias de-
presivas. La diferencia de tiempo invertido en
la reunion fue de 10 minutos: las reuniones
realizadas por el grupo de control duraron 20
minutos y las del que sigui6 el protocolo de
escucha activa duraron 30 minutos.

Este resultado nos permite determinar el
precio y el valor de 10 minutos de atencién
profesional en una situacién especialmente
dificil, y de acuerdo con los postulados de la
medicina basada en la evidencia tendria que
permitir incrementar el tiempo concedido a los
profesionales para una buena comunicacién
de malas noticias. Es interesante subrayar
que los editores de The New England Journal
of Medicine concedieron tanta importancia a
esta investigacion que, en el mismo ndmero
en que se publicé, incluyeron un segundo arti-
culo valorativo de sus resultados con un titular
verdaderamente revolucionario: E/ poder cura-
tivo de escuchar en la UCI.*®

En conjunto, se deberia destacar la necesi-
dad de que los profesionales sanitarios, en es-
pecial los médicos y las enfermeras, se mues-
tren sensibles a la dimensién temporal, tanto
cronométrica como subjetiva, de los enfermos
y sus familiares, en particular de aquellos que
son posiblemente los méas vulnerables: los que
temen lo peor pero que no conocen todavia
su diagndstico, aquellos con un diagnéstico de
gravedad incierto, los que no responden al tra-
tamiento en la unidades de cuidados intensi-
vos y los que se encuentran al final de la vida.
Otro tipo de paciente que deberia merecer una
atencién especial es el que se encuentra en
una lista de espera hospitalaria pendiente de
una intervencién quirdrgica, de un trasplan-
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te de médula 6sea o de un tratamiento que
considera, acertadamente o no, como su gran
oportunidad para salvar la vida o recuperar la
salud. Los tiempos de espera, sobre todo los
que a ojos del enfermo carecen de razones
que los justifiquen, afectan negativamente a
su calidad de vida y a la de sus familiares.>!5

La practica clinica, tal como aparece en
el Informe Hastings?® (posiblemente el mejor
modelo existente para la determinaciéon de los
objetivos sanitarios en el siglo xxi), no consiste
sélo en atender al organismo de los pacien-
tes para mejorar su funcionamiento o evitar
la muerte, sino que incluye también tratar de
alejar, en la medida de lo posible, el sufrimien-
to de sus vidas, en especial el que se produce
en la confrontacion de los enfermos con pérdi-
das, o con la expectativa de pérdidas, bioldgi-
cas o psicolégicas, que sean importantes para
ellos y sus familiares, y muy en especial la
posible pérdida de la vida. El tratamiento del
dolor y el alivio del sufrimiento, nos recuerda
Cassell,” son obligaciones gemelas de los pro-
fesionales sanitarios.

El aspecto psicosomatico de la enfermedad

Una buena comunicaciéon en el diagnosti-
co y los seguimientos tiene como resultado
una mejor adhesién del paciente a las visi-
tas concertadas y a los tratamientos que se
administran, una menor reaccién emocional
estresante y una mejor calidad de vida, que
normalmente se traducira en un mejor suefio 'y
una mejor nutriciéon, un menor uso de drogas
(tabaco, alcohol, hipnéticos, etc.) y una mayor
satisfaccién con la atencién sanitaria recibida.
Por otra parte, una buena comunicacién au-
menta la probabilidad de que se produzcan, de
forma complementaria, “efectos placebo’?!-%3
que favorezcan la eficacia de los tratamientos
que se administran. Turner et al.?* escriben:
«La administracién de cualquier tratamiento,
incluida la cirugia, tiene efectos fisiolégicos y
psicolégicos en el paciente, y dichos efectos
se encuentran interrelacionados. Siempre que
el paciente y el clinico perciben que el trata-
miento es eficaz se originan efectos placebo.
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(...) Los efectos placebo actuan sinérgicamen-
te con los efectos del tratamiento activo y la
evolucion natural de la enfermedad influyendo
en su curso. (...) Los sintomas, la enfermedad
y sus cambios a lo largo del tiempo reflejan las
complejas interacciones de los procesos ana-
témicos y neurofisiolégicos, por una parte, y
los factores cognitivo-conductuales y ambien-
tales por otra».

Simétricamente, una mala comunicacién
puede suscitar una iatrogenia subjetiva (mie-
do, incertidumbre, desconfianza) y “efectos
nocebo”.?® Poco sabemos todavia con certeza
sobre los efectos de los estados de animo po-
sitivos y negativos en el curso de las enferme-
dades, pero este poco parece indicarnos, cada
vez con mayor evidencia, el caracter psicoso-
matico que nos sefialaba Lain de todas las
enfermedades. Las asociaciones encontradas
en los Ultimos afios entre soledad y enferme-
dad, dolor y sufrimiento, estrés y velocidad de
cicatrizacién, depresion y recidiva del cancer,
pérdida de la pareja e inmunodepresion, ven-
tilacién emocional y supervivencia oncoldgica,
apoyo emocional y demora en la evolucién de
la infeccién por el VIH, etc., nos muestran un
camino todavia embrionario y poco definido,
un camino que hace falta desbrozar y asfaltar,
pero que seria insensato ignorar.

Si los tiempos de espera generan sufri-
miento,?® y si los estados emocionales negati-
vos pueden alterar en alguna medida, directa
o indirectamente, el funcionamiento del or-
ganismo, tenemos dos razones para tratar de
cambiar la situacién. Hay que evitar los tiem-
pos de espera innecesarios, acortarlos y tratar
de que el enfermo los comprenda y acepte,
aliviandole en lo posible, porque obrando asf
nos acercaremos a un objetivo profesional de
excelencia: disminuir el sufrimiento de los
enfermos y sus familiares; y también, porque
al evitar la presencia o intensificacién de los
estados emocionales negativos, probablemen-
te estamos mejorando en alguna medida las
posibilidades del organismo del paciente para
superar, con ayuda de los conocimientos y ha-
bilidades médicos y de enfermeria, las conse-
cuencias de la enfermedad o de las interven-
ciones quirdrgicas.
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En la mayoria de los casos, las listas de
espera son inevitables y la exigencia de su
supresién quizas podria suponer, como efecto
perverso, la desapariciéon de nuestro sistema
publico de salud. Es necesario, sin embargo,
intentar reducir los tiempos al minimo posible,
a la vez que tratamos de establecer protocolos
y formas de actuacién para disminuir y pa-
liar el sufrimiento que generan. En esta labor
pueden servir de ayuda una auténtica empa-
tia,*?728 |as habilidades de comunicacion y
apoyo emocional (counselling),*® la validacion
de las biografias?® y el adiestramiento en es-
trategias para afrontar el estrés.

Es posible que algunos de los tiempos de
espera pudieran aprovecharse para adiestrar
a los enfermos que lo desearan en algunas
estrategias, como la atencién plena (mindful-
ness),?° que les ayudaran a conservar la se-
renidad y a centrarse en el tiempo presente
de las cosas presentes. Todos los hombres,
enfermos oncolégicos o no, tenemos como ob-
jetivo alcanzar la felicidad, la plenitud, y ésta
puede conseguirse con mas facilidad si apren-
demos a apreciar y a disfrutar en el presente
de las cosas presentes, con lo que tenemos
aqui y ahora. Nadie ha vivido nunca en el pa-
sado, nadie ha vivido nunca en el futuro. El
presente es todo lo que tenemos, es todo lo
que tiene el enfermo. Podemos ilusionarnos,
fijarnos objetivos y hacer planes a largo plazo,
pero sin condicionar nuestra felicidad al he-
cho de que dichos planes se cumplan.

Conclusiones

Desearia terminar con unas conclusiones que,
como todas las conclusiones (con excepcién
de la muerte), son totalmente provisionales y
mejorables:

1) La percepcion subjetiva del tiempo de un
enfermo oncolégico nos puede servir como
un indicador de su grado de confort o bien-
estar, o para validar instrumentos de eva-
luacion de este constructo psicolégico.

2) En la medida en que sea posible, es impor-
tante tratar de disminuir los tiempos de es-

pera y el grado de incertidumbre que gene-
ran. Las demoras innecesarias en la comu-
nicaciéon de una informacién que pueda re-
presentar una buena noticia para el enfermo
equivalen, de hecho, a incrementar de forma
innecesaria, y en una magnitud insospecha-
da para el profesional sanitario, la duracion
subjetiva de su tiempo de sufrimiento.

3) En los procesos de enfermedad y muerte,
cada enfermo tiene unas necesidades y un
tempo diferentes. En el acompafiamien-
to de un enfermo es necesario adaptar
nuestro tiempo subjetivo a su tiempo sub-
jetivo. Sentarse junto al paciente, apretar
su mano, mirarle a los ojos, compartir sus
silencios, constituyen en muchos casos el
Unico tratamiento posible o el mejor com-
plemento de los tratamientos que se le es-
tédn administrando.

4) Para los enfermos pendientes de diagndsti-
co, en lista de espera para una intervencién
quirdrgica, un trasplante o un tratamiento,
de los que acertadamente o no crean que
depende su vida, habria que establecer pro-
tocolos de intervencién destinados a prevenir
y paliar los efectos emocionales de los tiem-
pos de espera que no sea posible reducir.

5) Se debe considerar la posibilidad de utilizar
algunos de los tiempos de espera, inevita-
bles en el curso del diagnoéstico y el trata-
miento de la enfermedad oncolégica, para
adiestrar a los enfermos que lo deseen en
estrategias, como la relajacién, el yoga o la
atencién plena (mindfulness),*® que podrian
ayudarles a conseguir una mayor serenidad
y plenitud en los dificiles momentos que
estan viviendo.

Finalmente, s6lo me resta expresar mi de-
seo de que el tiempo que hayan dedicado a
leer esta ponencia no se les haya hecho exce-
sivamente largo.
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P. Cawo: En primer lugar, me parece muy
importante que las personas que estan en
puestos de poder sean conscientes de lo que
pueden hacer otros profesionales. En segun-
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do lugar, respecto a los tiempos de espera,
las enfermeras somos muy conscientes de
lo importantes que son, y por ello hay que
informar a los pacientes de por qué estan
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esperando, porque si lo entienden lo pueden
asimilar y evitar el sufrimiento. Y en tercer
lugar, el problema de los programas de edu-
cacién sanitaria, como el de Aprender a vivir
con cancer, que son programas serios fruto
de investigaciones cientificas, es que no se
promueven desde las instituciones sino des-
de la necesidad de las enfermeras como cui-
dadoras y profesionales asistenciales. Estas
situaciones conllevan un desgaste, pues son
proyectos que no se consolidan institucional-
mente ni se enmarcan dentro de la carta de
servicios que hay que ofrecer a los pacientes
para obtener unos objetivos necesarios. Creo
que es un problema que estos proyectos sélo
se sigan realizando a partir de la voluntad
de cada uno y no desde las propias institu-
ciones.

R. BavEs: Es evidente que se trata de un pro-
blema. Personalmente, veo signos de mejo-
ra en el ambito sanitario. Sin embargo, los
cambios de actitud en salud son muy lentos;
es una cuestién de generaciones. Hay que
buscar estrategias para presionar a los politi-
cos para que el sistema de atencién mejore,
porque so6lo parecen moverse cuando tienen
algtin familiar en cuidados paliativos. Tam-
bién hay que movilizar a la opinién publica.
Hay muchos medios que podemos utilizar y
no utilizamos. Por ejemplo, los familiares o
los pacientes que han quedado satisfechos
con el servicio de cuidados paliativos po-
drian escribir a los periédicos y a los medios
en general para expresar su opinion y dar a
conocer estos servicios y sus problemas. En
este sentido, The New England Journal of Me-
dicine publicé en 2007 un articulo titulado
The healing power of listening in the ICU, de
C.M. Lilly y B.J. Daly. Este nuevo enfoque es
revolucionario y ademas esté fundamentado
en los canones de la medicina basados en la
evidencia. Lo que ahora podemos pedir a los
gerentes es que sean consecuentes con los
datos empiricos obtenidos y concedan mas
tiempo a los profesionales sanitarios que se
dedican a comunicar tanto las malas como
las buenas noticias. También es preciso se-

flalar que hay un cambio en la percepcién
de la situacién de enfermedad, y una prueba
de ello es que la revista Cancer, que es muy
estricta y exigente, ha publicado un articulo
sobre la esperanza en el cual se utiliza meto-
dologia cualitativa, algo totalmente nuevo.

J. CaminaL: La reflexién que has hecho sobre
el valor del tiempo, la necesidad de la infor-
macién y la angustia derivada de la incerti-
dumbre, me ha llevado a recordar una prac-
tica que se esté llevando a cabo de manera
sistematica en muchos de nuestros centros
sanitarios publicos, que es la “informacion
por defecto”. Es decir, en muchas pruebas
de cribado, como lo son las del cancer de
prostata, el cancer de mama o el de cuello
uterino, sélo se comunica la informacién a
los pacientes si la prueba da positivo, y no se
les informa ni se les avisa si las pruebas dan
un resultado negativo. Las quejas que he es-
cuchado a pacientes, conocidos o familiares,
se basan en la angustia que genera la incer-
tidumbre: «;Y si se han equivocado?», «;Y si
han perdido mi teléfono?». Quiero pensar, en
el buen sentido, que este procedimiento es
en aras de la eficiencia, pero quizas deberia-
mos hacer una reflexién acerca de él porque
atenta contra los principios de seguridad,
estabilidad y disponibilidad de informacion
a todos los ciudadanos.

R. BavEs: Sin ninguna duda tienes razén. Hay
que procurar que esto salga a la luz, y que
los gerentes y los que ocupan cargos poli-
ticos se den cuenta de que estas préacticas
restan calidad a la atencién sanitaria. Y si
vamos mas alla, también podriamos decir
que quita no s6lo satisfaccién sino también
adhesién, cumplimiento terapéutico, etc. Es-
tas préacticas so6lo consiguen una aparente e
insuficiente eficacia a corto plazo, porque
nuestra sociedad es una sociedad de ganan-
cias inmediatas; la gente no quiere esperar,
lo quiere todo ya. Y aunque parezca que se
ahorran un minuto ahora, no ven que mas
tarde tendréan que gastar veinte en arreglar
las consecuencias.
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Resumen: La préctica actual de la medicina esta intimamente vinculada a la necesidad de respetar
los valores y los principios fundamentales de la bioética. El avance tecnoldgico médico, la reclamada
equidad en el acceso a los servicios sanitarios, el respeto a los principios de autonomia, beneficien-
cia, no maleficiencia y justicia de los pacientes, asi como las normativas recientemente publicadas
son factores, entre otros, que han contribuido significativamente al auge de la bioética en el ambito
asistencial. En éste se pueden incluir los aspectos bioéticos que afectan de manera especifica al en-
fermo oncoldgico. Este articulo desarrolla las principales reflexiones en torno al paciente con cancer
a partir de los principios de la bioética. Como es Idgico, el debate no sdlo involucra a los propios pa-
cientes, sino también a su familia y a los profesionales sanitarios que le atienden, y se comentan las
relaciones y conflictos que se establencen entre ellos. Para el caso concreto de enfermeria, adquiere
interés especial la llamada ética del cuidado. En definitiva, no siempre resultara sencillo ofrecer el
trato mas adecuado a los enfermos oncoldgicos. Para poder mejorar la calidad de las respuestas
éticas de los profesionales sanitarios sera necesario reflexionar sobre los avances de la bioética en

la sociedad actual.

Palabras clave: Autonomia — Oncologia — Cuidados paliativos — Consentimiento informado.

A nadie se le escapa que la bioética es hoy
dia una disciplina y una exigencia mas de la
relacion clinica. Ha costado que sea asumi-
da por la profesiéon médica como parte de sus
obligaciones, pero ya nadie puede decir que
es posible ser un buen médico o practicar una
medicina de calidad sin respetar escrupulosa-
mente los valores y los principios fundamenta-
les de la bioética.

Las razones que han llevado hasta esta si-
tuacién son varias. En primer lugar, en las Ul-
timas décadas la tecnologia médica ha expe-
rimentado un salto de enormes proporciones.
Los descubrimientos en genética, las técnicas
de reproduccién asistida, las técnicas del mal
llamado mantenimiento artificial de la vida, o

los trasplantes, entre otras muchas posibilida-
des, han acelerado los debates y los dilemas
bioéticos hasta un punto casi de saturacion.
Tanto los profesionales de la medicina como
los mismos enfermos y la opinién publica en
general viven inmersos en una voragine de
novedades tecnolégicas relacionadas con la
salud, que hace dificil asimilar las actitudes
y las decisiones bioéticas adecuadas que las
deberian acompafiar. Y su difusién en los me-
dios de comunicacion, avidos de trasladar a
la opinién publica todo tipo de innovaciones
tecnolégicas relacionadas con la medicina, no
hace sino contribuir a un cierto desasosiego
generalizado con respecto a qué debemos
hacer con todo eso en muestras manos. En
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este escenario se produce la paradoja de que
la reflexién ética, que deberia ejercitarse con
calma, queda normalmente superada por la
premura y la exigencia social cada vez que
un nuevo avance espectacular de la tecnolo-
gia médica sacude nuestro mundo conocido
de seguridades morales. ;Qué hacer con la
clonacién terapéutica, con la investigacion
con células madre, con la redefinicién de la
muerte que viene instigada por la necesidad
de trasplantes, con la desconexién vital que
solicitan los familiares para los enfermos inca-
paces, con los medicamentos basicos que no
llegan al tercer mundo, etcétera?

En segundo lugar, toda esa nueva tecnolo-
gia viene acompafiada de un encarecimiento
generalizado, que tiene el efecto paraddjico
de que cuantos mas descubrimientos realiza-
mos para mejorar la salud de los enfermos,
mas alta es su factura econémica, y por tan-
to mas inequidad puede provocar su acceso
restringido al conjunto de la poblacién. Esta
circunstancia conlleva la necesidad de racio-
nar los recursos limitados de la sanidad, con
los problemas éticos que ello supone: ja qué
enfermos priorizar?, ;qué servicios médicos
son mas importantes?, ;qué debe entrar en
las prestaciones publicas y qué debe dejarse,
en cambio, al albur del mercado?, ;qué lugar
debe tener el “copago”? En otras palabras,
el encarecimiento de la medicina moderna
remueve los cimientos éticos del sistema sa-
nitario, y eso que el nuestro es de los mas
generosos y solidarios del mundo.

Un tercer factor que explica la explosién
actual de la bioética es la entrada del prin-
cipio de autonomia del enfermo en el mundo
de los valores sanitarios. No deja de ser sor-
prendente que la libertad individual haya ido
ganando todas las batallas de la esfera politi-
ca, econdémicay social en los paises modernos
desde finales del siglo xvii, y que el &ambito de
la medicina haya sido el dltimo en incorporar
en sus practicas la libertad de eleccién del
individuo, y que aun lo haga a regafiadientes
en muchos sectores y profesionales.

Desde los inicios hipocraticos de la medici-
na occidental, la ética médica ha estado pre-
sidida por el principio de beneficencia, por la
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idea de que hay que procurar en todo momen-
to el bien del enfermo. Y, en todo caso, si no
podemos hacer nada bueno por él, abstenerse
de hacerle algo malo, o sea, respetar el princi-
pio complementario de la no maleficencia. Sin
embargo, dicha ética médica, fuertemente an-
clada en la mentalidad y las practicas médicas
desde entonces, parecia inmune al aumento
de la libertad que los individuos han estado
experimentando en muchos otros ambitos,
como la politica, la economia o las relacio-
nes sociales. Era s6lo cuestién de tiempo que
el paternalismo médico abriese las puertas,
como finalmente asi ha sido, al principio de
autonomia del paciente, a la necesidad de que
se respete, y hasta que se fomente, la capa-
cidad de los enfermos de decidir si aceptan
o rechazan las indicaciones médicas que les
afectan directamente, ya sea porque son suje-
tos de experimentacién o porque son los des-
tinatarios de tratamientos médicos.

El argumento de que el enfermo, por su
condicion de tal, no estéa suficientemente ca-
pacitado para saber lo que quiere o le con-
viene en relacién con su salud, no se podia
sostener por mas tiempo en una cultura que
ha hecho de la libertad y la autonomia de las
personas el ndcleo de su razoén de ser y su
desarrollo. La sumision del enfermo a la au-
toridad del médico tenia que dar paso, tarde
o temprano, a una relacién mas igualitaria, en
la cual la autoridad se limita a la posesion del
conocimiento médico, pero no al conocimien-
to sobre lo que es finalmente bueno para el
enfermo. La decision final sobre lo que con-
viene al enfermo compete a este Gltimo, tanto
si quiere como si no (porque a veces el enfer-
mo quiere seguir siendo tratado con el viejo
patrén del paternalismo bienintencionado). La
libertad es un derecho, pero en una sociedad
liberal a veces nos olvidamos de que también
es una obligacién, y el enfermo no puede es-
capar a ella, aunque siempre puede utilizar su
libertad para ponerse totalmente en manos de
las decisiones del médico.

En cuarto lugar, la bioética ha surgido con
fuerza debido también a otra de las caracte-
risticas que presiden la sociedad moderna:
la creciente pluralidad en todos los érdenes
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normativos de la vida social. Ya no estamos
ante la presencia social de una sola religién,
de una Unica escala de valores, de una misma
perspectiva cultural de los hechos relaciona-
dos con la salud, o incluso de una indiscutible
manera de interpretar la relacién clinica. El
mundo es cada vez mas plural, y al mismo
tiempo esa pluralidad esta méas concentrada
en todos los rincones de la sociedad. El resul-
tado es que se hace imposible funcionar con
una Unica ética médica impuesta al conjunto
de la poblacién.

Por esta razon, la bioética es hoy necesa-
riamente laica. Ello no significa que médicos
y enfermos no puedan compartir y relacionar-
se entre si con una ética sustantiva, religiosa
0 no, en la cual confien plenamente, pero ya
no es de recibo que esa ética se imponga a
todo el mundo o en toda relacién clinica. La
Unica ética que podemos esperar que domine
el espacio publico, incluido el espacio sanita-
rio, es una ética laica, basada en los derechos
humanos (acaso el Unico cédigo ético univer-
salmente aceptado en nuestros dias) y en los
valores que se desprenden de él: la libertad
individual, la igualdad de oportunidades y un
vago principio de solidaridad. Dichos valores
0 principios actlan a modo de una ética mi-
nima, la Unica que podemos universalizar de
verdad, que deja la ética de maximos (la que
cada uno de nosotros lleva consigo para afron-
tar el conjunto de los problemas éticos de la
existencia) exclusivamente para el &mbito de
la privacidad. De otro modo, si pretendemos
imponer nuestra particular ética de maximos a
los demas o en el espacio publico, sélo encon-
traremos una oposicion férrea y paralizante vy,
también hay que decirlo, justificada.

En este marco sanitario de cambios tecno-
l6gicos rapidos, de encarecimiento constante
de los recursos, de hundimiento del pater-
nalismo y de pluralidad moral y cultural, la
bioética se hace cada dia méas necesaria. Lo
vemos en la creciente cultura de la autono-
mia con que los enfermos llegan a las con-
sultas, en la proliferacién de debates sociales
sobre aspectos bioéticos polémicos, en las
leyes sobre materia sanitaria que nuestros le-
gisladores se afanan en elaborar (véanse las

recientes leyes sobre autonomia del enfermo,
voluntades anticipadas, aborto, reproduccién
asistida, experimentacion con embriones,
etc.), en la inclusién de la bioética como una
asignatura mas del nuevo plan de estudios de
medicina (aunque, curiosamente, su docencia
se reserva en muchas ocasiones ja los foren-
ses!) o incluso en la redefinicion de los fines
de la propia medicina.

Sin este ambito general no se entenderian,
como es obvio, los aspectos bioéticos que
afectan especificamente al enfermo oncolégi-
co. Mi intencién, a partir de ahora, es mostrar
algunos de estos aspectos y deducir de ellos
las preguntas bioéticas que méas nos deberian
interesar. Para ello podemos utilizar los prin-
cipios de la bioética (la beneficencia, la no
maleficencia, la autonomia y la justicia) como
hilo conductor de la exposicién.

La beneficencia consiste en buscar lo me-
jor para el paciente. ;Pero qué es lo mejor?
Lo légico es pensar que lo mejor consiste en
aumentar su salud. Sin embargo, aqui apare-
ce uno de los primeros problemas de la ética
médica: no siempre tenemos claro qué es la
salud. La Organizacion Mundial de la Salud
la define como un «completo bienestar fisico,
mental y social», lo que resulta bastante as-
fixiante para la actividad médica, puesto que
es imposible que la medicina aporte un bien-
estar completo, ni siquiera fisico. Podemos
utilizar una definicién mas practica de salud
aludiendo al buen funcionamiento del cuerpo
en armonia con la mente, pero las dudas nos
asaltan de nuevo si nos preguntamos qué sig-
nifica un buen funcionamiento, si es algo que
podemos objetivar (segln interpretan las con-
cepciones mas “biologicistas” de la salud) o
si, para su adecuado entendimiento, debemos
incorporar también la experiencia subjetiva
del enfermo, su salud percibida. Tanto en un
caso como en otro, sigue resultando dificil, si
no imposible, determinar con precisiéon qué es
la salud, y por tanto cuando sabemos con cer-
teza que estamos actuando en beneficio de la
salud del paciente.

Una manera de enfocar el asunto consiste
en desplazarlo hacia los objetivos de la medi-
cina. Podemos pensar que, a pesar de no estar
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completamente seguros de lo que es la salud,
tenemos mas claro cual es el papel de la me-
dicina. Pero también en este tema ha habido
cambios en los Gltimos afios. Tradicionalmen-
te, la medicina ha tenido el cometido de curar
a los enfermos y, si no es posible, entonces
aliviar el dolor y el sufrimiento que causan las
enfermedades. Recientemente, sin embargo,
se han incorporado nuevos fines a la medicina
con el objetivo de adecuarla a las necesidades
y los intereses de la sociedad actual. Segun el
Informe del Hastings Center de Nueva York,
la medicina, ademas de intentar erradicar la
enfermedad, tiene otros objetivos de igual im-
portancia: la prevencion de las enfermedades
y lesiones, la promocién y la conservacién de
la salud, el cuidado de los incurables, la evita-
cion de la muerte prematura y la busqueda de
una muerte tranquila. Estos nuevos fines de la
medicina tienen mucho que ver con el cuida-
do del paciente oncolégico, porque cuando la
curacién no es posible, la medicina no deberia
abandonar sus mejores esfuerzos por el pa-
ciente. El cuidado de los que no tienen cura-
cién, la atencién a sus sufrimientos y, cuando
llegue el caso, la facilitacién de una muerte
tranquila, son hoy dia objetivos del trato médi-
co que se debe dispensar a los enfermos tan
importantes como los intentos de curacién.
En otras palabras, los cuidados paliativos de
los enfermos oncolégicos son tan importantes
como los tratamientos curativos. Y tanto los
médicos como los gestores y los politicos de
la salud deben entenderlo asi en esta nueva
etapa de la medicina.

Y aqui aparece un nuevo reto ético: saber
cuando hay que ceder en los esfuerzos por
utilizar tratamientos meramente curativos y
cuando, en cambio, hay que fortalecer los
tratamientos mas paliativos. Encontrar ese
momento no es facil, ni para el profesional,
que a menudo le cuesta lo que tiende a inter-
pretar como “tirar la toalla” de la curacién, ni
para el propio enfermo, que animado por los
médicos heroicos y su propio instinto de su-
pervivencia tampoco sabe cuando ha llegado
la hora de rendirse a la evidencia y de planifi-
car el bienestar que su propio estado de salud
y la medicina paliativa le pueden proporcionar
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a partir de ese momento y hasta el final de
su vida.

;Quién tiene la Gltima palabra sobre lo que
la medicina puede hacer por un paciente? Na-
turalmente, el propio enfermo. Eso es lo que
dice el principio bioético de la autonomia. Los
enfermos tienen el derecho de rechazar los tra-
tamientos médicos disponibles para él, y hasta
de elegir, entre los que sus médicos le propo-
nen, el que a su criterio mas le conviene. Para
ello, para que su autonomia sea real y no mera
ficcion, se deben dar tres requisitos: que el pa-
ciente esté perfectamente informado de todos
los aspectos relevantes de su enfermedad, que
no sufra coacciones y que sea mentalmente
capaz para tomar decisiones importantes en
su vida. Nuestras leyes a favor del derecho a
la autonomia son cada vez mas avanzadas. Sin
embargo, la actitud de los facultativos, y a ve-
ces de los propios enfermos, no siempre esta
a la altura del fomento de ese derecho. Los
primeros, porque la vieja tradicion de imponer,
aunque sea con buena intencién, los criterios
de actuaciéon médica al enfermo no han des-
aparecido del todo. Y los segundos, porque
muchos enfermos siguen educados y anclados
en la relacién clinica paternalista de siempre, y
ven, en la libertad planteada por sus médicos,
un cierto abandono antes que una oportunidad
para su bienestar.

Mencién aparte creo que merece el papel
de la familia en la relacién clinica, y en con-
creto en la relacion con el enfermo oncolégi-
co. Afortunadamente, el estigma del cancer ya
ha sido abolido de nuestra sociedad, pero la
costumbre de utilizar a la familia como inter-
mediaria en la comunicacién con el enfermo
sigue vigente y, entre muchos profesionales
sanitarios, dirfa que hasta boyante. ;Por qué
se sigue filtrando la relacién con el enfermo a
través de su familia en los casos en que éste
“no ha dado su consentimiento” a ello? ;Por
tradicién, por costumbre, por comodidad de
los sanitarios, por indiferencia a los avances
de la ética y las leyes médicas? Sea cual sea
la respuesta, lo cierto es que en este asunto la
bioética no tiene dudas: la familia es un pilar
basico en la vida de todo individuo, pero sin la
autorizacién expresa del enfermo no se debe
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usar a los familiares como interlocutores en
la relacion clinica. Es cierto que la estructura
familiar latina o mediterranea es mucho mas
grupal que, por ejemplo, la anglosajona, pero
ese rasgo de nuestra cultura debe jugar a fa-
vor del bienestar del enfermo; no puede ser
la excusa para anularle su individualidad y su
derecho a la autonomia. También es cierto que
muchas familias de culturas no occidentales
suelen minimizar la individualidad y la autono-
mia de “sus” enfermos a favor de las decisio-
nes y el dominio de los patriarcas, y que eso
complica sobremanera la actividad médica
responsable, pero esas diferencias culturales
tampoco deberian utilizarse para desposeer a
los enfermos del bien de su libertad personal.
Cémo gestionar esos conflictos no es ni va a
ser facil en los hospitales y en los centros de
atencién primaria, pero la sociedad tiene que
imaginar mediaciones culturales utiles para
enfrentarse a dichos conflictos. En ningln
caso debe implicar una conculcacion de los
derechos individuales a favor de los grupales
en nombre del multiculturalismo.

Otro aspecto de la relacién clinica dificil de
encajar en la nueva ética médica presidida por
la autonomia es la practica extendida de inter-
pretar los consentimientos informados como
meros documentos legales de proteccién de la
actividad del médico contra posibles deman-
das judiciales. Esa reduccién sélo habla de la
mala praxis del profesional para incorporar el
respeto a la autonomia en la relacién con sus
pacientes. El consentimiento informado prote-
ge juridicamente al médico, pero sobre todo
deberia proteger al enfermo del paternalismo
injustificado. Quien no lo entienda asi o sus
practicas no garanticen ese decisivo punto,
simplemente no hace bien su trabajo.

Sin embargo, no todo lo que tiene que ver
con el respeto a la autonomia del paciente
estd libre de dilemas éticos. Piénsese, por
ejemplo, en los menores y en los enfermos con
alguin tipo de demencia importante, en la difi-
cultad de muchisimos enfermos para elaborar
(construir) decisiones personales en relacion
con su enfermedad (sobre todo en el caso del
cancer con mal prondstico), en los conflictos
que plantea a veces el respeto a la confiden-

cialidad, o en los casos en que los enfermos
realizan peticiones claras de eutanasia o sui-
cidio asistido. Cada uno de estos dilemas o
problemas éticos necesitaria un tratamiento y
un espacio que aqui no hay.

Finalmente, la bioética exige que se respe-
te el principio de justicia. No por ser el me-
nos presente en la relacién clinica es el menos
importante en el caso de los pacientes onco-
|6gicos. Afortunadamente, en Espafa disfru-
tamos de una sanidad publica universal y casi
gratuita. Esa es, sin duda, una gran ventaja
en comparacién con otros paises a favor de
la equidad y la justicia. Sin embargo, los pro-
blemas bioéticos que afectan a la equidad no
desaparecen por la universalidad en el acceso
al sistema sanitario. Asi, en unas circunstan-
cias en que la sanidad es cada vez mas cara 'y
los presupuestos no son todo lo amplios que
deberian ser, se impone la necesidad de prio-
rizar o, en términos menos eufemisticos, de
racionar los recursos disponibles y limitados.

En relacién a los enfermos oncolégicos, el
racionamiento sanitario y la consecuente ne-
cesidad de priorizar, ya sea entre los enfermos
o entre los tratamientos, afecta de multiples
maneras. Una de ellas, por ejemplo, es la de-
cision de si la sanidad publica debe sufragar
el coste de farmacos oncolégicos muy caros
que presentan una efectividad muy pobre. Si
deben ser costeados o no, quién lo decide y
con qué criterio, son cuestiones politicas, mé-
dicas y econdémicas, pero también y sobre todo
éticas. Los criterios éticos que nos ayudan a
racionar o priorizar son diversos y no siempre
compatibles entre si. El mas arraigado entre
la profesion médica y entre los enfermos es
el criterio de la necesidad entendida como
gravedad. A mas gravedad del enfermo, mas
prioridad de atencién médica. El problema de
este criterio es que puede conducir a que gas-
temos muchos recursos en tratamientos poco
efectivos pero muy caros, sin tener en cuenta
el coste de oportunidad de esos mismos recur-
sos en el beneficio de otros pacientes.

Por otra parte, la economia de la salud sue-
le proponer la alternativa del criterio utilitaris-
ta del coste-efectividad, es decir, priorizar los
tratamientos y los enfermos que mas benefi-
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cio sanitario extraeran de los recursos dispo-
nibles. Sin duda, con este criterio se gana en
eficiencia (se aumenta la salud global de la
poblacién), pero por el contrario se puede de-
jar de atender precisamente a los casos mas
graves con menor posibilidad de beneficio te-
rapéutico, es decir, se deja de priorizar a los
enfermos que estdn mas enfermos, algo que
para mucha gente va en contra de la intuicién
moral méas basica que asociamos a una aten-
cién sanitaria adecuada: ayudar sobre todo
a los que estan peor. No es facil elegir entre
ambos criterios o tomar decisiones éticas que
resulten de un equilibrio entre ellos.

Las cosas se complican todavia mas cuan-
do entramos en el detalle de algunos servicios
o enfermos. Tomemos como ejemplo los cui-
dados paliativos, unas prestaciones pioneras
en la asistencia de calidad a los enfermos on-
colégicos y que a menudo tienen a la enferme-
ria como principal protagonista de la accién
profesional. Los cuidados paliativos permiten,
ademas, ejercer hasta el final de la vida de
los enfermos la llamada ética del cuidado,
muy importante en enfermeria, que nos ale-
ja de una enfermeria tradicional centrada en
el diagnéstico y el tratamiento curativo, en la
enfermedad propiamente, a otra mas moderna
cuyo objetivo es sobre todo la calidad de vida
del enfermo, la atencién a sus valores y sus
sufrimientos, en la cual el enfermo y no su
enfermedad es el protagonista de la atencién
clinica.

Los cuidados paliativos son un recurso sa-
nitario limitado, es decir, no disponemos de
tantos cuidados como enfermos los necesitan.
Este problema se puede agravar mas en las
condiciones actuales de los presupuestos sa-
nitarios, ya que si éstos se vuelven aln mas
restringidos, los cuidados paliativos, que no
son nada baratos, se pueden ver muy afec-
tados. Al fin y al cabo, bajo una concepcién
tradicional de la medicina, la curacién es prio-
ritaria al cuidado, de manera que los recursos
destinados a la curacién podrian acabar sien-
do prioritarios en relacién con los destinados
al cuidado. El peligro esta en pensar que los
cuidados paliativos son un lujo en tiempos de
crisis presupuestaria en la sanidad.
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Algunos estudios aplicados al caso cata-
lan, sin embargo, estdan mostrando que los
cuidados paliativos no solamente son efec-
tivos, sino que también pueden llegar a ser
coste-efectivos, ya que ahorran mucho dinero
al sistema sanitario al evitar algunas compli-
caciones clinicas. Pero no deja de ser curioso
que estos estudios respondan al hecho de que
la carga de la prueba reside en que los cuida-
dos paliativos tienen que demostrar su eficien-
cia econémica en relacion a los tratamientos
curativos, ya que la cultura médica continta
considerandolos de rango menor dentro de las
prioridades en la atencion sanitaria.

Pero imaginemos que disponemos de un
determinado presupuesto, aunque sea limita-
do, para los cuidados paliativos de los enfer-
mos oncolégicos. ;A qué enfermos o tipos de
enfermos debemos priorizar? Apliguemos los
dos criterios principales que he descrito antes.
Si utilizamos el criterio de racionamiento de
la necesidad como gravedad, aparecen por lo
menos tres problemas. Primero, debido al he-
cho de que la necesidad de cuidados paliativos
tiene un fuerte componente subjetivo (en rela-
cién a la percepcion del dolor y del sufrimien-
to, por ejemplo), no es nada facil decidir quién
necesita méas cuidados especificos. Segundo,
la demanda de cuidados puede venir condi-
cionada por la oferta (cuanta mas oferta y de
mayor calidad, mas demanda), produciéndose
la paradoja de que acaban reclamando més
cuidados paliativos aquellos enfermos que ya
disponen de més cuidados, porque tienen mas
acceso a ellos y un mejor conocimiento de sus
beneficios. Y tercero, quienes méas necesidad
de cuidados paliativos sanitarios suelen tener
son los enfermos mas vulnerables, es decir,
los que no disponen de mas alternativa de cui-
dado, pero este tipo de vulnerabilidad social
es muy dificil de identificar dentro del sistema
sanitario. La nueva paradoja es que los enfer-
mos que, desde un punto de vista social, mas
necesitan los cuidados paliativos (ancianos
que viven solos, nifios que pertenecen a fa-
milias desestructuradas, pobres, marginados,
inmigrantes, enfermos rurales, etc.) son los
que menos atencion sanitaria paliativa pueden
acabar recibiendo.
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Pero si vamos al criterio de coste-efecti-
vidad, también debemos enfrentarnos a al-
gunas paradojas. La primera es que cuanto
mas anciano es el enfermo, menos prioridad
coste-beneficio obtendra de los cuidados, lo
que contrasta con el hecho de que la mayoria
de los potenciales beneficiarios de los cuida-
dos paliativos son personas de edad avanzada
0 muy avanzada. En términos propios de la
economia de la salud, podemos decir que, en
general, cuanto mas necesarios son los cui-
dados paliativos (por ejemplo, en enfermos
cuya muerte estd préxima) menos puntuacion
en afios de vida ajustados por calidad generan
esos enfermos, y por tanto menos coste-efec-
tividad tienen esos tratamientos. El segundo
problema es que resulta muy dificil medir la
efectividad de los cuidados paliativos. ;Cuén-
do empieza el proceso de morir y, en conse-
cuencia, debemos abandonar una atencion
curativa para volcarnos en la paliativa? ;Con
qué criterios medimos la dimensién social y

DISCUSION

espiritual que a menudo asociamos a la nece-
sidad de cuidados paliativos?

En definitiva, a pesar de que deseamos ser
justos en el trato que deben tener los enfer-
mos oncoldgicos, no siempre sabemos cual es
la mejor manera de actuar. La discusién sobre
la aplicacién de los criterios éticos de la jus-
ticia distributiva en la sanidad es totalmente
necesaria para aumentar la calidad de nues-
tras respuestas éticas.
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J. CaminaL: Actualmente, la autonomia se ha
promovido dentro del sistema sanitario me-
diante el documento del consentimiento in-
formado. Este documento se esta convirtien-
do en una préactica defensiva que puede lle-
var a cuestionar la relacién de confianza que
se establece entre el médico y el paciente.
Por otra parte, el consentimiento informado
puede generar una sensacion de falsa segu-
ridad, como si el hecho de firmar y de dar la
conformidad eliminara la posibilidad de cual-
quier riesgo. Hago esta observacion desde el
conocimiento de la realidad de nuestro pais.
Me llama la atencién cémo percibe la pobla-
cion este instrumento, ya que no lo perciben
como una mejora 0 un reconocimiento para
la autonomia en la toma de decisiones sino
como un tramite burocratico. Al margen de
esta observacion, ;jpodria plantearse otra al-
ternativa que recuperara la relaciéon de con-
fianza entre el médico y el paciente, al mis-
mo tiempo que se estableciera una relacién

mas de iguales, como la que ha existido en
otros momentos?

A. PuvyoL: Una de las razones de la aparicién
de la bioética es la falta de confianza, por-
que cuando hay confianza sobran las nor-
mas, tanto juridicas como morales, porque
la misma confianza genera entendimiento.
Es la falta de confianza la que provoca la
necesidad de regulacion. Y cuando la des-
confianza es extrema, llamamos a los jueces
y hacemos leyes. Por ello tu pregunta es un
poco como un circulo vicioso. ;Cémo mejorar
la confianza? Pues luchando por ella, aunque
es mas una cuestion social, que supera el
ambito de la relacion clinica. Las socieda-
des cada vez son mas individualistas, y la
individualidad tiene muchos aspectos positi-
vos, pero también negativos, y uno de ellos
es la falta de confianza mutua. La confianza
hay que ganarsela. Por otro lado, respecto al
consentimiento informado, el hecho de que
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los enfermos no perciban este documento
como un derecho sino como una amenaza
es porgue se lo hacen percibir asi. Si te pre-
sentan el documento unos minutos antes de
entrar al quiréfano, con un texto larguisimo
y un vocabulario muy técnico, es normal que
pienses que no es para tu propio beneficio,
sino para el que te ha dado el papel. Creo
que hoy dia esta actitud de utilizar a la de-
fensiva el documento del consentimiento in-
formado no sélo es una mala actitud, sino
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una mala praxis. Y deberia ser considerado
mala praxis. Es por ello que ahora ya hay
algunos jueces inteligentes que cuando les
presentan un documento de consentimiento
informado firmado justo antes de entrar al
quiréfano, lo rechazan. Es importante saber
cuando, como y en qué condiciones se firma
el documento, debido a que el simple hecho
de que haya una firma no es suficiente para
considerar que el consentimiento se haya he-
cho correctamente.



La investigacion de enfermeria en
los cuidados del paciente con cancer

P. Fernandez-Ortega
Institut Catala d’Oncologia, L'Hospitalet de Llobregat

Resumen: /nvestigar, que proviene del latin in-vestigium, significa «ir hacia las pruebas». Nadie
cuestiona que la investigacion aporta y sustenta la propia practica profesional. ;Por qué entonces
todavia tenemos que defender ese espacio de manera concreta en nuestra profesion? Investigar en
cuidados del cancer no es un proceso diferente al que se realiza en otras ciencias o dreas. Sigue
la misma metodologia. EIl hecho diferencial es la situacion del paciente o la sociedad afectada por
cancer, que tiene unas necesidades diferentes en materia de salud, se encuentra en una situa-
cién de clara vulnerabilidad y precisa una atencidn especializada e individualizada. El propdsito de
esta presentacion sera establecer una serie de puntos de reflexion para el debate sobre qué se ha
aportado con la investigacion de enfermeria a los cuidados del paciente con cancer, y por qué es
diferente investigar en los cuidados del paciente con céncer, y se describird la situacion nacional
actual en comparacion con otros paises. Se ha revisado la produccidn y la publicacién cientifica de
las enfermeras oncoldgicas, qué temas nos son comunes y sobre cuales no se ha investigado hasta
el momento. Se presenta la revision de la literatura realizada por la autora y se describen roles y
funciones asociados al proceso de investigar entre las enfermeras. Como punto final se presentan
los retos para un futuro cercano.

Palabras clave: Cancer — Método cientifico — Investigacién — Cuidados de enfermeria — Paciente
oncologico.

Situacién de la investigacion
en enfermeria oncolégica

La American Nurses Association define la en-
fermeria como «la evaluacién, el diagnéstico y
el tratamiento de las respuestas humanas».!

Investigar, que proviene del latin in-vesti-
gium, significa «ir hacia las pruebas». La in-
vestigaciéon aporta y sustenta la propia prac-
tica profesional.

En 1985, la Canadian Nursing Association
identificoé la investigacion en enfermeria con
un componente esencial del cuidado global de
la salud, asi como del crecimiento del cuerpo
de conocimientos propios de la enfermeria.!

La investigacion de enfermeria incluye el
estudio de todos los aspectos, componentes
y fendmenos relacionados con la salud y que
son de interés para los profesionales de en-
fermeria. Ducharme? establecié en 1997 que
«la investigacion explora, explica y predice
fendmenos de interés para la disciplina de la
enfermeria. Permite validar y refinar los cono-
cimientos existentes y generar nuevos que son
directa o indirectamente (tiles para la practi-
ca de la enfermeria».?

El primer estandar de la European Oncolo-
gy Nursing Society (EONS)3 para una préactica
avanzada en enfermeria oncolégica se refiere
a la investigacién: «La enfermera experta en

99



ATENCION AL PACIENTE ONCOLOGICO DESDE LA PERSPECTIVA DE ENFERMERIA

enfermeria oncolégica se implica de forma ac-
tiva en el desarrollo, la practicay la utilizacién
de la investigacién».

El grupo de expertos de la Sociedad Espa-
fiola de Enfermeria Oncolégica (SEEQ)* elabo-
r6 en 1997 los Estandares de la practica de la
enfermeria oncoldgica, donde se explicita que
«la enfermeria oncolégica revisa, realiza y di-
funde trabajos de investigacién para integrar
los resultados en un proceso de mejora conti-
nua de la teoria y la préactica».

La investigacion, por tanto, sustenta nues-
tra disciplina de enfermeria y le da entidad,
porque genera conocimiento. Permite esta-
blecer teorias, refutarlas o validarlas, en un
proceso que sigue la metodologia comin a
las ciencias del conocimiento y de la salud: el
método cientifico.5

¢Investigamos en enfermeria
o en cuidados enfermeros?

La investigacion en enfermeria no es diferente
de la que se aplica en otras ciencias. La inves-
tigacién es una y comun a todos los ambitos.
Tampoco podemos clasificar la investigacién
de unos como de primera categoria y la nues-
tra como de segunda categoria; sélo podremos
objetar que sea adecuada o no, rigurosa o no,
y de calidad o sin ella.

Investigar en cuidados, sin embargo, es pro-
pio e inherente a la enfermeria porque el cuerpo
de conocimiento independiente de enfermeria
son los cuidados. De manera diferente, el cuer-
po de conocimiento de la investigacion clinica
médica o basica, la investigacion en drogas o
en farmacos, se orienta hacia la respuesta del
ser humano al farmaco o la respuesta de la
célula o de una proteina especifica en un de-

terminado proceso bioldgico en la enfermedad
del céancer. Las enfermeras que participan en
los ensayos clinicos aportan su conocimiento
en este campo, pero no configuran una esfera
independiente de conocimiento, no fomentan
conocimiento independiente y la esfera esta re-
ferida a un area dependiente (Tabla ).

Los cuidados de suplencia, de educacién
para la salud, de soporte emocional y de ayu-
da a la familia del paciente con cancer se
configuran en esta area independiente; las
actividades relacionadas con el control de los
sintomas derivados de la quimioterapia o la ra-
dioterapia son dependientes.’

Las enfermeras oncolégicas atendemos a
personas que sufren cancer, y a ellas, no a
las enfermedades, dirigimos nuestros cuida-
dos. Por tanto, nuestro objetivo fundamental
se orienta a como las personas viven la enfer-
medad y sus tratamientos, y no al estudio de
los farmacos (ensayos clinicos) o de la propia
enfermedad (oncologia médica).

En el pasado, la mayoria de las enferme-
ras han colaborado y participado activamente
en estudios de investigacion de esferas de-
pendientes para otros profesionales.® Hoy la
situacion estd cambiando, de manera lenta
pero progresiva, y estamos recuperando y re-
clamando nuestro espacio y nuestra funcién
independiente.

La situacion de investigar en el cancer

Los que enferman no son sélo los cuerpos,
sino las personas. Esta sencilla aseveracién
contiene los elementos clave que confieren a
nuestro rol de cuidados su foco y direccion.
Son las personas las que padecen céancer, y
todos a su alrededor los que viven, sufren, lu-

TABLA I. Posibles ambitos de investigacién en enfermeria (modificada de Del Pino et al.).

Esfera independiente

Esfera interdependiente

Esfera dependiente

Cuidados Deteccion de:

— Complicaciones del cancer

Actividades derivadas del tratamiento
médico o farmacolégico

— Aparicién de nuevo problema

o de nueva enfermedad
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chan y sobreviven o mueren en este proceso.
Entonces, jpor qué a veces en enfermeria in-
vestigamos sélo sobre enfermedades o sobre
sintomas? La investigacién debe abarcar toda
la complejidad.® ;Cémo se conceptualizan el
sufrimiento, la esperanza o el sentido de la
vida y la muerte?

Quizads es en la enfermedad oncolégica,
aunque deberia ser en todas, donde se ha evi-
denciado claramente la necesidad de atender
al ser humano enfermo de una manera holis-
tica, y para ello es preciso un abordaje multi-
profesional diferente que se refleje también en
la investigacion.

Es necesario aplicar la inteligencia al servi-
cio de percibir y detectar las necesidades del
paciente y su familia; la creatividad para adap-
tarse a los cambios poblacionales, culturales
y de necesidades; y la compasion, entendida
como el proceso de estar y acompafar a otro
en ese momento vital. Esta situacién especial
se da sobre todo en la enfermedad oncolégica,
por la expectativa de vida limitada, impactan-
te y grave.

La investigacién en cuidados al paciente
con cancer tiene tres pilares importantes y
diferentes: a) es multidisciplinaria, es decir,
colaborativa y cooperativa; b) se basa en va-
lores humanisticos, porque son personas vul-
nerables y es un éarea sensible en todos los
sentidos; y c) responde a la filosofia del “ho-
lismo de la persona y sus relaciones con el
entorno.!® Por humanismo se entiende, segln
Hueso Montoro,! el interés del profesional por
curar y aliviar los problemas de salud que se
presentan en los pacientes, pero no conside-
randolos como cuerpos sino como personas.

¢Por qué es tan dificil investigar
para las enfermeras?

Las dificultades para investigar en enfermeria
han sido ampliamente descritas:!?

— Relacionadas con la enfermeria: centrada
en ambitos académicos, formacién escasa y
no enfocada al cuidado clinico, centripeta y
aislada, con poco contacto con otros grupos.

— Propias de la persona: no dedica tiempo a
la actividad cientifica y la lectura, barrera
idiomatica, falta de motivacioén, no creer en
la investigacién en enfermeria, reticencia al
cambio o0 a aplicar nuevos conocimientos.

— Institucionales y organizativas: falta de in-
fraestructuras y de asignar tiempo y recur-
sos, registros deficientes, falta de soporte
institucional. Las direcciones han de creer
y apostar por ella.

— Metodolégicas: muestras pequefias, gene-
ralizacion dudosa, estudios descriptivos y
con déficit en rigor metodolégico, que po-
dria compensarse con intervenciones de
enfermeras referentes y de soporte. Para-
digma cuantitativo-cualitativo.

— Financiacion: méas escasa que en otros gru-
pos, ligada a la industria farmacéutica.

Formarse para investigar
en los cuidados del paciente con cancer

Nuestra posicion en la investigacion nacional e
internacional es reciente. Somos una disciplina
joven, pero que ya lleva 30 afos en el mundo
académico universitario. Tomamos éareas de co-
nocimiento y nos nutrimos de saberes de otras
ciencias, como la psicologia, la sociologia, la
medicina y la antropologia, entre otras.

Como caracteristica, nuestra profesion se
ha ligado a ‘“servicios en materia de cuida-
dos”, connotacién que implica “estar al servi-
cio de”, generalmente del estamento médico.
Se ha basado en la practica, no incorporaba
la investigacion como parte de sus funciones
y actlia en un ambito muy amplio (desde el
individuo, pasando por la familia y hasta la
comunidad).’®* Se maneja con la complejidad
de las emociones, las relaciones y los valo-
res personales, y se trabaja en el seno de un
equipo con el fin de atender a la persona en
el momento de la enfermedad. Para todo ello
nos formamos, y las materias formativas se
han ido adaptando de manera gradual con los
afios: formacién en dolor, en carcinogénesis,
en citostaticos, en el proceso del final de la
vida, en el duelo y en la muerte. Sin embargo,
en materia de investigacién, aunque se han
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introducido algunas cuestiones béasicas en
pregrado y en posgrado, todavia hay muchas
carencias.

Hasta hace unos afios se investigaba casi
exclusivamente desde la perspectiva positivis-
ta y cuantitativa, pero ha emergido con fuerza
la necesidad de una mirada diferente, que se
cristaliza en un uso cada vez mayor de técni-
cas cualitativas mas eficaces para la compren-
sién de toda la subjetividad que envuelve al
ser humano. También hay una tendencia que
aboga por el uso mixto de ambas perspecti-
vas, segln las necesidades.

Las enfermeras oncoldgicas aportan
un aspecto diferencial al cuidado

Ha habido un cambio social y cultural sobre
los conceptos de salud, autocuidado y calidad
de vida, asi como sobre lo que el cancer signi-
fica y su repercusion social, los tratamientos y
el ambito de la sanidad.

Las personas que viven con cancer, y aque-
llas que en el futuro lo padeceran, tendran que
afrontar el nuevo reto de aprender a vivir con
una enfermedad que requiere la movilizacién
de recursos personales y sociales para que
su proceso sea lo mas adecuado posible. Ello
pasa por un plan de educacién y formacion
con respecto a la enfermedad, que es comple-
tamente novedoso y en el cual el individuo se
involucra en su autocuidado en mayor grado
que hasta ahora lo hacia.

Como investigadores, los profesionales de
enfermeria podemos acercarnos al paciente
de varias maneras:

— Conocerle como caso: estudiar sus para-
metros biofisicos, diagnéstico, tratamiento
y evolucion.

— Conocerle como paciente: investigar aque-
llos pardametros concretos que son inheren-
tes a la persona, nivel, sistemas de apoyo,
edad, sexo, ansiedad o parametros emocio-
nales. Este enfoque es mas habitual en la
investigacion en enfermeria.

— Conocerle como persona: estudiar los pa-
rametros del ser humano que le convierten
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en persona, como toma decisiones, como
responde al sufrimiento, como se relaciona
con los demas o por qué no cumple con el
tratamiento.

Esta vision diferente se refleja también en
la investigacion, y estd cambiando el paradig-
ma de acercamiento de la enfermeria como in-
vestigadora. La investigacién cualitativa emer-
gente va a aportar una gran diferencia para
comprender el complejo mundo del ser huma-
no en la enfermedad.

Aportacion de las enfermeras oncolégicas
en los estudios de investigacion

En general, la enfermeria oncolégica ha sido
muy activa en la produccion cientifica, no
tanto en nuestro pais, con una histérica falta
crénica, pero si en los paises anglosajones y
en Norteamérica, donde el papel de las aso-
ciaciones profesionales o sociedades cientifi-
cas ha sido muy determinante. La Oncology
Nursing Society agrupa a mas de 5000 en-
fermeras oncolégicas y es muy influyente. La
International Society Nursing in Cancer Care
tiene representantes en los cinco continentes,
y en Europa la EONS engloba a mas de 30
paises con 25.000 enfermeras.

En cuanto al tema de los estudios, hay evi-
dencias del efecto de la educacion enfermera
en los procesos quirdrgicos o intervencionistas
y en la disminucién de la ansiedad, en la pre-
quimioterapia, en la continuidad de ésta, en
la recuperacion y en el descenso de la mor-
bilidad asociada. Aiken et al.!* indican que
hay intervenciones de enfermeria que inciden
y mejoran parametros hasta ahora médicos,
como la mortalidad o la morbilidad.

Se ha investigado en nuevas alternativas de
cuidados y autocuidados para los sintomas.
Estudios como el WISECARE® han recogido
datos aportados por los enfermos con nuevos
sistemas electrénicos. Hay muchos estudios
sobre las estrategias de afrontamiento y so-
bre el efecto de la educacién del paciente con
cancer, de la familia, del cényuge, del cuida-
dor o de la persona de referencia.
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¢{Qué queda por investigar
sobre cuidados a la persona con cancer?

Hay areas con un gran nimero de estudios,
pero en otras hay poca evidencia o falta in-
vestigar. Algunas de éstas, que no todas, son:

— Oncopediatria y oncogeriatria (a pesar de
que los mayores de 60 afios constituyen el
60% a 70% de los pacientes oncolégicos).
;Cémo afrontan la enfermedad y cuéles
son las necesidades especificas de es-
tos grupos? Algunas investigadoras, como
N. Kearney,'® de la Universidad de Stirling,
Escocia, y D.M. Boyle,'” de Estados Uni-
dos, han presentado nuevas aportaciones
sobre el paciente anciano con cancer.

— Qué supone la condicién cronica de la en-
fermedad, su supervivencia, cémo el enfer-
mo afronta o afrontara las secuelas a largo
plazo, o los sintomas persistentes y la de-
pendencia.

— Varios estudios se han orientado a las in-
tervenciones de enfermeria en atencién pri-
maria 0 comunitaria en paises como Ingla-
terra, Australia y Estados Unidos, pero en
Espafia la atencién domiciliaria o de sopor-
te, la sociosanitaria, las areas de preven-
cion y la rehabilitacion apenas han recibido
atencién en los estudios.

— Areas emergentes, como la genética y las
nuevas terapias biolégicas, que ya han sido
abordadas por investigadores como P.T.
Trieger, enfermera especialista en consejo
genético del M.D. Anderson Cancer Center
de Houston, presidenta y directora ejecuti-
va de la Oncology Nursing Society de Esta-
dos Unidos.

— La necesidad de conocer la intervencién
especifica de enfermeria para valorar su
adecuaciéon a la cambiante demanda so-
cial, como enfermeras en las unidades de
dolor, las unidades interdisciplinarias o de
niveles, las enfermeras de enlace en los
sistemas interniveles o las unidades fun-
cionales, han abierto un nuevo y emocio-
nante campo de investigacion, pero no se
ha reflejado en estudios en nuestra geo-
grafia.

Toma de decisiones y evaluacién de los
resultados en pardametros de cuidados.
Los pacientes abordan y demandan mayor
intervencién. Hay estudios de “empodera-
miento”, entendido como el grado de poder
del paciente frente a los profesionales y el
sistema de salud o la toma de decisiones.
Estudios e investigaciones sobre la globali-
zacion, la emigracion, el envejecimiento de
la poblacién y cémo afectaréa a los cuidados.
Grupos marginales y minorias étnicas, que
se han estudiado en profundidad en Esta-
dos Unidos, y que antes no eran relevantes
pero ahora si.

Estudios evaluativos de intervenciones de
enfermeria.

{Qué cambiar?

iComenzar! Ese es el primer paso. Iniciarse
con pequefias investigaciones en el ambito
de la préctica clinica, participando en gru-
pos y crear redes de investigacion.

Hay que plantearse si se incluyen las pers-
pectivas del enfermo y de sus cuidados.

Se debe orientar la practica clinica a resul-
tados de investigacion, asistenciales y de
efectividad enfermera.

Tener un modelo conceptual y emplear
procesos de enfermeria, visualizarlos vy
computarizarlos, usar un lenguaje comdn y
consensuado estandarizado, e incorporar la
evidencia.

Orientar a los profesionales en las unida-
des hacia una filosofia de buscar resultados
propios, servicios distintos adecuados a las
potencialidades de cada grupo, basando las
decisiones en la evidencia.

Evaluar los servicios oncolégicos en rela-
cién con sistemas de salud (nacionales y
centros sanitarios).

Nuevos retos para el futuro

Crear instrumentos de medicién mas efica-
ces (mas cortos, mas precisos y validados
para grupos especificos).
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— Nuevas propuestas de organizacién y roles
en los servicios oncolégicos.

— Uso de nuevas tecnologias: mévil, PDA, co-
rreo electrénico y datos computarizados a
distancia.

— Evaluar y determinar criterios de resultados
sensibles a la practica enfermera para res-
ponder a la demanda de mayor calidad en
los servicios (competencia).
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A. PuvoL: En la promocion de la investigacion
cualitativa, ;percibes que hay muchas ba-
rreras en el resto de los investigadores para
aceptarla de igual a igual? ;Y entre los que
tienen que promocionar econémicamente la
investigacion? ;Coémo crees que se podria re-
vertir esta situacion?

P. FErnANDEZ-ORTEGA: Para el resto de los inves-
tigadores, la investigacion cualitativa no exis-
te. Y sélo se revertird esta situaciéon cuando
se hagan buenas investigaciones cualitativas
y de forma rigurosa. Es cierto que cuando
empezamos habia muchas cosas, todo eran
grupos focales, y ademas, la mera transcrip-
cién de datos no es un analisis cualitativo.
La investigaciéon cualitativa tiene un siste-
ma muy complicado y con unos parametros
muy rigurosos. Es dificil llevarla a cabo, pero
realmente aporta datos muy importantes. Es
maravilloso lo que se obtiene y lo que puede
aportar. Algunos habéis participado en gru-
pos focales, y simplemente poniendo a un
grupo de personas a hablar se ve lo mucho
que se obtiene, como hoy.

A. PuvoL: La situaciéon es muy mala para la
investigaciéon cualitativa. Tengo amigos que
se dedican a ella, y desde el ministerio les
han dado razonadas justificaciones de por
qué les niegan las subvenciones, y es porque
son investigaciones cualitativas. Como si en
si mismo fuese un demérito.

P. FErRNANDEZ-ORTEGA: Es cierto. Y la razén es
que no hay revisores que conozcan este tipo
de investigacion. Para solucionar este pro-
blema, los revisores que aceptan o deniegan

estas becas podrian ser los propios investi-
gadores cualitativos. Hay un grupo de inves-
tigadores cualitativos en la Universidad Au-
ténoma de Barcelona que estan trabajando
en temas de salud y han hecho estudios muy
importantes y contrastados, desde el punto
de vista cualitativo, respecto a cémo se for-
man los residentes médicos, por qué no se
consiguen donaciones de sangre, cémo in-
tervenir en campafias sobre el uso del casco
por los motoristas jévenes, etc.

R.M. Torrens: Una de las grandes dificultades
que hay en estos momentos respecto a la
acreditacion de los docentes de enfermeria,
de cara al grado y de cara a los doctorados,
es que la mayoria de las investigaciones pu-
blicadas de las enfermeras han sido en el
campo de la investigacién cualitativa. Y esto
ha sido un problema, dado que este tipo de
investigacion tiene poco impacto a la hora
de su valoracién en el acceso a las plazas
docentes.

T. Ferro: Un hecho curioso y a la vez contra-
dictorio se da cuando se pide una beca al
Fondo de Investigacion Sanitaria (FIS) para
realizar una investigacién cualitativa. EI FIS
deniega estas investigaciones porque son,
precisamente, investigaciones cualitativas,
mientras que en la misma pagina web del
FIS hay un apartado donde se explica qué
es una investigacién cualitativa, los métodos
para llevarla a cabo y personas de referencia
en Espafia. Si comparamos el nimero de be-
cas del FIS que se adjudican, casi todas son
para investigacién cuantitativa. Supongo que
aun queda camino por hacer.
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