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VISION DE LOS PROFESIONALES
VISION DE LOS PACIENTES




“The end of cancer treatment
is not the end of cancer experience”

Lance Amstrong, 2004

;Lo llamamos “Largo Superviviente”
o “Paciente oncolégico cronico”?




Seasons of Survival: Reflections of a Physician with Cancer

Fitzhugh Mullan, M.,

A7 The NEW ENGLAND N Engl | Med 1985; 313:270-273
.Y JOURNAL of MEDICINE

“...sensacion de abandono y desorientaciéon de los pacientes
cuando finalizan el tratamiento del cancer y la necesidad de
mejorar la atencion en la fase de larga supervivencia...”



SEOM ==

b Cancer
Sociedad Espanola Z Society®
de Oncologia Médica ¢

SEOM; American Cancer Society

LARGO SUPERVIVIENTE:

“Aquella persona que ya no recibe tratamiento, que han
transcurrido al menos 5 anos desde su diagnostico y
tratamiento y se encuentra viva, lo que significa, en la mayor
parte de los casos, que el paciente esta curado”



« Supervivencia global del cancer en Espafna alos 5 aios: 53-55%
« 1.500.000 largos supervivientes de cancer en nuestro pais

« Tumores mas frecuentes entre largos supervivientes:
« Hombres: Préstata, Colorrectal, Melanoma
 Mujeres: Mama, Colorrectal, Utero

SEOM"

Sociedad Espanola
de Oncologia Médica



SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO DE LOS PACIENTES
ONCOLOGICOS
OBJETIVOS:

« Detectar recidivas curables

« Valorar susceptibilidad genética (en algunos tumores)

« Detectar segundas neoplasias primarias

« Monitorizar toxicidades tardias del tratamiento

* Prevencion y tratamiento precoz de alteraciones del estado psicoldgico secundarias
al cancer o a su tratamiento

 Proporcionar soporte psicosocial



PROBLEMAS FRECUENTES ENTRE LOS LARGOS
SUPERVIVIENTES:

- PROBLEMAS FiSICOS:
« Astenia-Cansancio
» Dolor cronico
« Dificultad de concentracion y déficits de memoria
» Secuelas neurolégicas
* Rigidez articular
« Ganancia de peso
» Afectacion de la funcion ovarica y menopausia precoz
» Esterilidad
» Disfuncion sexual
« Salud 6seas
» Secuelas cardiacas y pulmonares
 Problemas gastrointestinales
* Problemas uroldgicos
« Segundas neoplasias (6%: Leucemias, cancer de mama, tiroides, pulmén...)
« Otros...




PROBLEMAS FRECUENTES ENTRE LOS LARGOS
SUPERVIVIENTES:

« PROBLEMAS PSICO-SOCIALES:
 Problemas psicologicos
 Problemas de pareja
« Reinsercion laboral y rendimiento escolar
 Problemas espirituales

- HABITOS DE VIDA SALUDABLE
* Dieta
« Actividad fisica
 Peso
« Habitos toéxicos (Tabaquismo, alcohol...)
« Exposicidon solar



Monografico SEOM de Monografico SEOM de
Largos Supervivientes en Cancer  Largos supervivientes en Cancer

[ Parte [I" Parte

SEOM

Sociedad Espafola
de Oncologia Médica

Plan Integral de Atencion
a los Largos Supervivientr
de Cancer

Manifiesto SEOM sobre
SEOM la Atencion a los Largos
Socicdad Espadols Supervivientes de Cancer

de Oncolopia Médica




S EOM A continuacion se identifican
Sociedad Espafiola 10 puntos principales en los que la
de Oncologia Médica . )

SEOM esta trabajando

M a n ifi es‘to S E O M SO b re * Es necesario definir el concepto de largo superviviente de cancer.

* Es necesario identificar los problemas especificos de los largos supervivientes de cancer (L5C)

I a A-te n C i é n a I OS La rg OS a nivel fisico, psicolégico, social y laboral.
= , * Es necesario definir el marco asistencial adecuado para estos pacientes.
Supervivientes de Cancer

* Es necesario crear en los Servicios de Oncologia Médica un referente que, de manera especi-
fica, se encargue de coordinar los aspectos cientificos y organizativos necesarios para el buen
funcionamiento de la asistencia a los LSC.

* Es necesario formar adecuadamente a los profesionales en relacién con todas las facetas rela-
cionadas con los LSC.

* Es necesario disefiar herramientas de facil comprensién para los pacientes y sus familiares y
cuidadores que faciliten la vida diaria de los LSC.

* Es necesario llevar a cabo una investigacién abundante y de calidad en los aspectos socio-
sanitarios que afectan a los LSC.

* Es necesario crear un cuerpo de informacién a disposicién de las autoridades sanitarias, los
proveedores privados de servicios sanitarios y demas instituciones oficiales que faciliten a los
LSC la vida diaria a nivel de prestaciones sanitarias y actividades sociales y laborales.

* Es necesario crear un registro nacional de LCS.

* Es necesario evaluar perigdicamente la eficacia de estas medidas.




DECALOGO EJECUTIVO DEL PLAN INTEGRAL DE
ATENCION A L.S.:

« Deteccion y manejo de los problemas comunes de este tipo de
personas: Cansancio, dolor, depresion, relaciones interpersonales,
adaptacion emocional, social y laboral, complicaciones
reproductivas...

 Monitorizacidon de efectos secundarios de los medicamentos

» Deteccion de recidivas y segundos tumores

« Calidad de vida e identificacion de necesidades del largo
superviviente no cubiertas

« Satisfaccion de los pacientes

« Optimizacidon de los recursos asistenciales, evitando duplicidades,
con la maxima accesibilidad al sistema sanitario

Plan Integral de Atencién
a los Largos Supervivientrs
de Cancer

SEOM

Sociednd Espafiola
de Oncologia Médica

Dirigido a:

« Autoridades sanitarias

« Asociaciones de
pacientes

« Sociedades cientificas

» Grupos cooperativos




Plan Integral de Atencién
a los Largos Supervivientrs
de Cancer

SEOM

Sociednd Espafiol;
de Oncologia Médica

LINEAS DE ACTUACION: Dirigido a:

* Autoridades sanitarias

1. Lineas de Coordinacion Asistencial M
 Asociaciones de

1. Analisis de la situacion

, .. .. ., pacientes
2. Elabora_lr una Guia de Practica Clinica de Atencidn al Largo . Sociedades cientificas
Superviviente «  Grupos cooperativos

2. Linea de Investigacion
1. Analisis de la situacion
2. Promover lainvestigacion en Largos Supervivientes
Linea d Formacién
Linea de Abordaje Multidisciplinar
Linea de Participacion del Paciente

ok ow



Plan Integral de Atencion
a los Largos Supervivients
de Cancer

Modelo Modelo

SEOM especializado compartido

Sociedad Espafola
de Oncolopla Médica

r- . .
Centro del Cancer + Atencidn
. ) i primaria
Equipo multiprofesional i N
=1 &n Centro del Cancer = Atencidn al seguimiento,
comorbilidades v promocién de
L salud. .. Investigacion
>
'8 % .
| Programas por | Programas generales
patologia.. Investigacion Papellider enfermeria
. y .

Equipo de Oncologia Centro del Cancer: Oncologo

responsable. Trasmite informacion escrita de |la neoplasia, tratamientos,
toxicidades, seguimientos y problemas de salud registrados, Periodo de
1er- 22 afio. Toxicidades y secuelas y mayor riesgo de recurrencia.
Mavyor intensidad/responsabilidad del Centro de Cancer. Enfermeria

MODELOS DE SEGUIMIENTO DE LARGOS Sl Pscologi, Atencion Primari)
S U P E RV I VI E N T E S D E CA N C E R Enfermeria Oncologica -Programa de cuidados y

Soporte...desarrolla educacion del superviviente y cuidados
protocolizados..enlace con Equipo de Atencién Primaria y
otros profesionales..

Equipo de Atencidn Primaria : participa en seguimiento y
protagonista de atencién de problemas no Oncelogicos. En
periodo postTTO > 2-3 afios mayor
intensidad/responsabilidad de atencion del Equipo de
Atencion Primaria (mener riesgo de recurrencia,
dismimuyen secuelas,predominan problemas de salud no
oncologicos)




GUIA DE PRACTICA CLINICA DE ATENCION AL
LARGO SUPERVIVIENTE TRAS TRATAMIENTO ONCOLOGICO

SEOM

Sociedad Espanola
de Oncologia Médica

RECOMENDACIONES GENERALES POR PROBLEMAS
RECOMENDACIONES ESPECIFICAS POR TUMORES
« Mama, Colorrectal y Prostata




El punto de vista de los pacientes...
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INFORME SOBRE LAS
NECESIDADES DE LOS
SUPERVIVIENTES DE CANCER

GRUPO ESPANOL
DE PACIENTES
CON CANCER

Z>0O0Z

NOTTIC YU
O

LA VOZ DE LOS PACIENTES...




Los largos supervivientes...
* No soOlo sufren problemas médicos
 También Psicoldgicos
Sociales
Laborales
Familiares
Emocionales

 Los problemas no so6lo afectan a los pacientes
« Familiares
« Amigos
« Companeros



Encuestas a largos supervivientes

IMPACTO A NIVEL FiSICO:

* 64 % Perdida de energia y cansancio facil

* 40 % Problemas sexuales

* Problemas para caminar, orinar, pérdida de memoria,
disminucion de sensibilidad

6 de cada 10 no habian recibido asistencia para
estos problemas




Encuestas a largos supervivientes

IMPACTO PSICOLOGICO Y SOCIAL:

* 61 % Miedo a larecaida

* 53 % Ansiedad, preocupacion

33 % Cambio en el aspecto fisico

» 26 % Pensamientos recurrentes sobre la muerte
« 20 % Problemas de pareja secundarios al cancer
8 % Perdida de esperanza



Encuestas a largos supervivientes

IMPACTO LABORAL Y ECONOMICO:

* 31 % Sentimiento de desigualdad o discriminacion
* 13 % Perdida de reincorporacion laboral

« 12 % Peéerdida de empleo

* 11 % Imposibilidad de retomar el trabajo anterior

* 10 % Discontinuidad de estudios

* 10 % Disminucion de los ingresos

» NINGUNO RECIBIO AYUDA PARA ELLO




ey

Encuestas a largos supervivientes

QUE PIDEN LOS PACIENTES:

* 56 % Seguimiento coordinado por un equipo
multidisciplinar

* 50 % Tomar parte activa en las decisiones sobre el
seguimiento

* 40 % Plan de seguimiento y teléfono de contacto

* Desarrollo de Guias de Practica Clinica para el
seguimiento de los largos supervivientes




CONCLUSIONES

* Los largos supervivientes de cancer representan un
problema de salud publica, en muchas ocasiones no
reconocido

» Sus necesidades no siempre son comprendidas por
los profesionales

 Las organizaciones profesionales (SEOM) han
demostrado su preocupacion por el tema

 Falta implementar medidas y trabajar junto a los
pacientes




Persamipidoy

CUANDO ESTAS DENTRO DEL
CANCER

No sé cuando estaré bien, cuando me dolerd
algo, cuando me curaré ni cuando me moriré,
solo sé que ESTOY. Si me puedo levantar y puedo
hacer algo lo haré, si puedo ver a alguien lo
veré. Quiero hacer todo |lo que mi cuerpo me
permita porque no sé si llegara el dia que no
pueda hacerlo y por nada del mundo me voy a
arrepentir de no levantarme de |la cama cuando
si podia hacerlo. Con dolor, con depresidon, con
todo lo malo, querria aprovechar |lo minimo que
mi cuerpo y mi mente me dejen hacer.
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Servicio de oncolo

El Serviclo da Oncologia Médica del Hospital Universitari i Politecnic La Fe, pretende ser
consierado como Unidad de Referencia para toda la Comunidad Valenciana, dada la calidad
cientifica y personaldel equipo humanoque b compone asi comode bos recursos téenicos de

wanguardia dequedispone.

VALORACIONES DELSERVICIO DE ONCOLOGIA MEDICA

ElServiciode Oncologia Médica del Hospital Universitari i Politecnic La Fe:

« Entre bos 10 primeros de Espaiia en valoracin llevada a cabo por el Monitorde
Reputacidn Sanitaria (MRS).
LAS PROVICIAS, 27 de mayode 2021,
Obtiene el Certificado Workd's Best Specialzed Hospitals 2021, que ko acredita entre bos
200 mejores del mundo.
MNEWSWEEK, 14 DE ENERC DE 2022 Ver certificado
Elserviciode Oncologia de La Fe participa en 50 ensayos clinicos con farmacos en vias
dedesarolio
ISLAFE 21 DE MARZO 2012

TE INTERESA
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\ JORNADAS DE
AL

'PACIENTE ONCOLOGICO % & 38 | }%

Largos Supervivientes y carencias especificas.
Un grupo afortunadamente cada vez mayor, con problemas
especificos complejos y con escasa atencion a los mismos

M2 Jesus Dolz
Montiel Chelet

= — =R
. asociacion espariola
IS La Fe contra el cancer
Instituto d .
Investigacién Sanitaria en Valencia
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cQuien es un
superviviente de Cancer ?

u
JORNADAS DE B
AL

'1 PACIENTE ONCOLOGICO

Persona que permanece viva y que mantiene su capacidad funcional
mientras enfrenta dificultades graves, incluso una enfermedad
potencialmente mortal, o después de superarlas.

En el ambito del cancer, una persona se considera un superviviente
desde el momento del diagnostico hasta la etapa final de la vida.
También se llama sobreviviente.
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asociacion espanola
contra el cancer
en Valencia
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:Quien es un
superviviente de cancer? -

La SEOM distingue clasicamente las siguientes etapas en los supervivientes de cancer:

- Supervivencia aguda (vivir con cancer). comienza con el diagnostico del cancer e incluye el
periodo de examenes y tratamiento del cancer.

- Supervivencia extendida (intermedio; pasar el cancer). comienza con la remision de la
enfermedad y finalizacion del tratamiento inicial; esta fase puede incluir el mantenimiento, la
consolidacion o el seguimiento.

- Supervivencia permanente (a largo plazo; vivir después del cancer). dependiendo del tipo de
cancer, esta es la fase identificada con la «cura» 0 con una supervivencia prolongada despues
de la remision.

S asociacion espanola
IIS La Fe contra el cancer
Instituto d H

\:\S/EIS“'OC%H Sanitaria en VqlenCIq
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STIIIXIIT, TIIIEIXIT Incidencia de nuevos diagnodsticos de Cancer en el mundo
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2020: 18.094.716 2040: 26.997.577 (+49,2%)

Globalmente, la supervivencia neta a 5 anos del diagnostico de los pacientes diagnosticados en el
periodo 2008-2013 en Espana fue de 55,3% en los hombres y de 61,7% en las mujeres.

La supervivencia de los pacientes con cancer de Espana es similar a la de los paises de nuestro
entorno. Se estima que se ha duplicado en los ultimos 40 anos y es probable que, aunque
lentamente, continue aumentando en los proximos anos.

_, SEOM 2022

asociacion espanola
IIS La Fe contra el cancer
Instituto d H
\:\S/EIS‘[‘E;EC%H Sanitaria en VqlenCIq
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¢ Por que ?
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IIS La Fe @ contra el cancer
Instituto de

Investigacién Sanitaria en Valencia



El cancer : Un proceso

| JORNADAS DE
L PACIENTE ONCOLOGICO

tVolvera s
el cancer? LPodré volver ¢Podré cuidar
' 3 trabajar? a mi familia?
cPodré pagar
mis cuentas
meédicas?

cComo afectara
mi Mmatrimenio o
relacién de pareja?
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IIS La Fe @ contra el cancer
Instituto de

Investigacién Sanitaria en Valencia
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Siga adelante . JORNADAS DE

AL
s i PACIENTE ONCOLOGICO £
La vida después del e |

tratamiento del cancer

National Cancer Institute
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tratamiento del cancer
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Siga adelante

La vida después del
tratamiento del cancer
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Mes de sensibilizacion de! etz

A

MAS DEL 70% DE LOS

SUPERVIVIENTES DE

CANCER INFANTIL
TIENEN SECUELAS

#QueNoSeCuelen

nifiCs con cancer

Foseraciin Espatole de Pacrea
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Instituto de

Investigacién Sanitaria en Valencia



3dejunio de 2018 - Dia Mundial del Superviviente de Céncer
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Siga adelante . JORNADAS DE

TAS AL
La vida después del | PACIENTE ONCOLOGICO

tratamiento del cancer
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SUPERVIVIENTES DE

CANCER INFANTIL
TIENEN SECUELAS

#QueNoSeCuelen

nifiCs con cancer
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Hay cosas que duran y duran

b
| JORNADAS DE

TAS AL
SPACIENTE ONCOLOGICO

1. Alteraciones en la imagen corporal ; amputaciones,

ganancia de peso , alopecia, efectos de la RT.

Cansancio

Cambios en la memoria y en la concentracion.

Dolor.

Linfedema.

Estomas.

Problemas en boca y dientes

Cambios en los habitos alimenticios.
Problemas de control de esfinteres.

10. Menopausia.

11. Infertilidad.

Espahola #AcuerdoContraelCancer

Contra ol Cancer

© ON OO A WN

asociacion espanola
IS La Fe contra el cancer
Instituto d .
\::els‘t‘i;acz'm Sanitaria en Valencia



Y no solo fisicas

Miedo a la recaida.
Rabia.
Incomprension.
Tristeza.

Soledad.

Cambio de valores , falta de sentido en la
vida.

O v A W N R

7. Cambio en las relaciones conyugales ,
familiares ,sociales y laborales.

8. Inseguridad.
9. Sintomas de stress postraumaticos .
10. Alteraciones en el estado del animo.
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El valor no siempre es un rugido.

A veces, el valor es la voz suave al final del dia que
dice:

“volveré a intentarlo manana”.

Mary Anne Radmacher

e
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Ganar la batalla al cancer es mantener la
dignidad

Carmen Palazdon Palazdn
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Cuando nos sentimos respetados

Escuchados.

Entendidos.

Acompanados

Mantenemos nuestra identidad.

Cubren nuestras necesidades con derechos.

Respetan nuestros tiempos , nuestras limitaciones .
Humanizamos la sanidad , el cuidado y el acompafamiento.
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A veces necesitamos a alguien que
simplemente esté ahi. No para arreglar
nada ni hacer nada en particular, sino
solamente para hacernos sentir que
estamos cuidados, apoyados y
queridos.

JORNADAS DE B
i

AL
PACIENTE ONCOLOGICO




¢Que podemos ofrecer?
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¢Que podemos ofrecer?

JORNADAS DE
L PACIENTE ONCOLOGICO
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¢Que podemos ofrecer?
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He pasado un cancer, ¢ y ahora que?

JORNADAS RE
ACIENTE ONCOLOGICO &

"He transitado por pruebas diagnosticas, salas de espera, goteros, ingresos, visitas a
urgencias .. . Ha pasado tiempo de esto, afortunadamente es un recuerdo pero continuo
necesitando apoyo y acompanamiento.

Todos me dices ique bien estas! ise te ve muy bien!

Pero yo no me encuentro asi. Mi estado de animo es cambiante, transito diferentes
emociones, mi cuerpo no es el que era antes, ni yo misma tampoco lo soy Esto afecta a
mi relacion de pareja, de amistad (ya no me interesa lo mismo, mis prioridades son
otras) , y encima tengo que volver a mi trabajo para el que no me siento preparada’”.
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Dificultades Relacionales: de pareja, familia,
amistades

Dificultades Sexuales

Dificultades Laborales

Es momento de REinventarse
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Quien somos

Que podemos hacer
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