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1. JUSTIFICACIO

En els Ultims anys i gracies als avancos produits en els tractaments, s'esta aconse-
guint prolongar la supervivencia i la qualitat de vida dels pacients amb cancer. Ac-
tualment, la taxa de curacid del cancer esta al voltant del 55 % de tots els casos (45
% homens, 60 % dones). Es diagnhostiquen anualment més de 160.000 casos nous
de cancer a escala mundial (392 casos nous/100.000 habitants/any) i les xifres de
prevalenca son aproximadament 3 vegades més. Segons estudis realitzats en I'am-
bit europeu, s'estima que aproximadament la mitat dels pacients diagnosticats de
cancer sobreviuran 10 o més anys i que hi ha més de 12 milions de llargs supervivents
de cancer.

A Espanya actualment no hi ha dades exactes del total de supervivents de cancer,
la qual cosa provoca un desconeixement de la situacio actual d'estos pacients en
el sistema sanitari. La informacié més actualitzada sobre supervivencia de cancer
a Espanya és l'informe de la Xarxa Espanyola de Registres de Cancer (REDECAN)
publicat amb el titol “Supervivencia de cancer en Espana, 2002-2013", en el qual van
participar 13 registres poblacionals de cancer que cobrixen tan sols el 27 % de la
poblacio espanyola i a on es presenta la supervivencia observada i la supervivencia
netaal, 3i5anys,ilatendéncia en el temps, per al conjunt de tots els cancers i per
separat per a la majoria dels tipus especifics de cancer.

La definicié del pacient supervivent de cancer ha evolucionat amb els anys. Actual-
ment, d’'acord amb l'estrategia de I'SNS i les recomanacions de la Societat Espanyola
d'Oncologia Medica (SEOM), el concepte de supervivent comprén un periode que
comenca en la data del diagnostic, independentment de la intencid de tractament.
Per tant, la supervivéncia constituix un procés dinamic en el qual hi ha diferents
fases, definides com “les estacions de la supervivéncia”. Es considera llarg supervi-
vent de cancer |a persona que, a partir dels 5 anys d'haver sobreviscut al cancer, es
troba lliure de malaltia i que, en termes generals, no rep tractament. Hi ha alguns
casos especifics que podrien continuar amb el tractament durant més de cinc anys,
com seria el cas del tractament hormonal en pacients amb antecedent de cancer
de mama, entre altres. Se sol identificar cinc anys com a punt de referéncia per a
parlar de supervivent a llarg termini perqué s'ha demostrat que les recidives del
cancer son més frequents en els primers cinc anys postdiagnostic. La llarga super-
vivencia ha permés conéixer l'existencia d'efectes toxics tardans relacionats amb els
tractaments antineoplasics rebuts, la deteccid de recaigudes a llarg termini i segons
tumors, aixi com les necessitats especifiques que sorgixen en este collectiu pels
problemes fisics, psicoldgics, sociolaborals i de rehabilitacid.

Els principals factors de risc dels efectes tardans depenen de factors relacionats amb
el pacient (edat, predisposicié genetica, sensibilitat del teixit i capacitat de reparacio
de teixits danyats, funcionament de la resta d'0rgans no afectats pels tractaments,
estat general), factors relacionats amb el tractament rebut (tipus de cirurgia, dosi to-

7



RECOMANACIONS PER A LA MILLORA DE UATENCIO A PACIENTS LLARGS SUPERVIVENTS DE CANCER DE LADULT EN LA COMUNITAT VALENCIANA

tal de radioterapia i volum irradiat; tipus de farmac antineoplasic i dosi acumulativa)
i factors relacionats amb el mateix tumor (tipus, estadi, perfil biologic i molecular,
efectes que exercix sobre els altres teixits, alteracions organiques que induix).

Per a poder atendre i controlar riscos de recidives tardanes, efectes secundaris a
llarg termini i sequeles dels tractaments, i aixi disminuir el gran impacte emocional
que suposa recordar al pacient en cada visita a I'hospital que ha patit una malaltia
greu i que pot recaure, es considera necessaria I'atencié integral en 'ambit d'atencié
primaria. Atendre les seues demandes i que reben qualsevol informacidé nova sobre
les seues respectives malalties i, en cas necessari, que puguen ser derivats de nou
a I'nospital i a I'especialista apropiat per a avaluar qualsevol problema que poguera
estar relacionat amb els seus antecedents oncologics i realitzar les proves de detec-
ci6 i d'avaluacid necessaries.

La missid de proveir servicis sanitaris i sociosanitaris per a cobrir les necessitats de
salut en pacients oncologics i, concretament, en llargs supervivents, a través d'una
assistencia personalitzada, integral, integrada i de qualitat, es dissenya amb els ob-
jectius de: garantir la continuitat assistencial; establir plans i garantir els processos
de seguiment d'acord amb les necessitats personalitzades en el menor nombre de
consultes possibles, amb facilitat en la gestio de cites mitjancant circuits preferents,
si és el cas, i augmentar el rendiment dels processos: I'estratificacio de les explora-
cions, amb I'eliminacié de duplicitat de consultes i d'exploracions complementaries;
en cas de sospita de recidiva i/o sequela, agilitzar i orientar els processos diagnostics
mitjancant vies de diagnostic rapid, i finalment, facilitar informacio i formacio espe-
cialitzada sobre la malaltia oncoldgica entre diferents nivells assistencials.

Segons les recomanacions internacionals de la Societat Europea d'Oncologia Me-
dica (ESMO), el seguiment hauria de tindre un enfocament multidisciplinari, amb
coordinacio de proveidors d'atencio, i focalitzar-se en 6 arees clau: efectes fisics del
cancer i afeccions mediques cronigues, maneig dels efectes tardans i sequeles; vigi-
lancia de la recurrencia i segons cancers; efectes psicologics del cancer; rehabilitacio
social, financera i laboral; prevencié del cancer, promocié de la salut i el benestar
general, aixi com I'empoderament del pacient.

Un diagnostic de cancer en persones que treballen impacta amb frequéncia en la
seua activitat professional, per la qual cosa I'entorn laboral té un paper clau en la
resposta a les necessitats que es deriven d'esta situacio.

Els servicis de salut en el treball (servicis de prevencié de riscos laborals i mUtues
collaboradores amb la Seguretat Social) han de participar en les mencionades arees
clau de les recomanacions internacionals de I'ESMO per al seguiment dels supervi-
vents de cancer; la seua contribucid pot ser fonamental, sobretot en els casos d'ori-
gen laboral que siguen considerats malaltia professional.
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Tot aixd comporta, tal com apareix en l'objectiu 32 de I'Estratégia en cancer 2021
de I'SNS, establir els circuits de seguiment de pacients llargs supervivents, sense
malaltia present, que hagen acabat el tractament i seguiment inicial, entre atencio
primaria i hospitalaria de manera coordinada i protocollitzada de comu acord, amb
la collaboracio, quan siga necessaria, dels servicis de salut en el treball.

2. Objectius

2.1. Objectiu general

L'objectiu general d'este document és formular recomanacions generals per a orientar el
desenrotllament de programes i politiques dirigides a millorar I'atencidé a pacients llargs
supervivents de cancer en el nostre ambit. La intencié és definir i abordar els problemes
especifics en estos casos i identificar les principals necessitats organitzatives i de recursos,
d'investigacio, formacié i sensibilitzacié perque I'atencié d'estes persones i el seu entorn,
des d'una perspectiva integral, assolisca les majors cotes de qualitat possibles.

2.2. Objectius especifics

1. Proporcionar un pla individualitzat de seguiment que atenga el risc de recaiguda,
les seqUeles o els efectes tardans del tractament.

2. Controlar efectes secundaris a llarg termini, les sequeles dels tractaments i el di-
agnostic de recidives i segons tumors.

3. Promoure habits de vida saludables i I'autocura (empoderament) per a la preven-
ci6 secundaria i terciaria d'efectes tardans. Proporcionar informacioé sobre els sig-
nes i simptomes que cal vigilar en funcié dels seus riscos.

4. Proporcionar assisténcia global i continuada, amb la maxima qualitat assistencial
i entre nivells. Coordinar i facilitar les cures continues, la rehabilitacié i els servicis
psicologics i de suport.

5. Incorporar la funcié dels servicis de salut en el treball en el procés per a retornar a
I'activitat laboral, en els plans individualitzats de seguiment de les persones que
treballen.

6. Contribuir a la formacié continuada d'especialistes de I'ambit hospitalari, atencié
primaria, entorn laboral i pacients i familiars/representants de pacients. Oferir in-
formacié especialitzada i d'actualitat sobre la malaltia oncologica.entes. Informa-
cion especializada y de actualidad sobre la enfermedad oncoldgica.
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3. Poblacié inclosa en I'Estratégia Assistencial

Totes les persones considerades llargues supervivents de cancer, és a dir, pacients que
sobreviuen cinc anys o més al diagnostic i tractament inicial.

En este marc, cal tindre en compte algunes situacions especials, com ocorre amb el trac-
tament hormonal en el cancer de mama, que s'administra durant més de cinc anys, una
vegada finalitzats la majoria dels tractaments.

Poblacié inclosa:

- Amb diagnostic de cancer.
- Persones majors de 18 anys.
- Que estiga en remissié completa de la malaltia passats 5 anys del diagnostic.

- Que haja rebut tractament oncologic.

4, Estructura del Model Assistencial

4.1. Alta médica de la consulta externa especialitzada
a) Avaluacié médica

Recurs huma: facultatiu especialista responsable de I'atencié hospitalaria

- Revisi6 de la historia clinica prévia i resum del tractament administrat (cirurgia, ra-
dioterapia, quimioterapia, immunoterapia, hormonoterapia, terapia dirigida i altres
farmacs, etc.).

. Avaluacié de seqUeles o toxicitats ja existents secundaries a la malaltia i/o els tracta-
ments rebuts. La gravetat de les toxicitats haura de ser documentada sobre la base
dels Common Terminology Criteria for Adverse Events (CTACEV5.0).

- Avaluacio d'efectes tardans potencials segons guies.
- Exploracio clinica general i especifica segons el perfil de risc de sequeles.

- Sollicitud de proves complementaries (analitiques, imatge, etc.) i sollicitud d'aten-
ci6 especialitzada per altres especialistes, si cal.

- Elaboracié d'un pla individualitzat de seguiment, que quedara reflectit en la his-
toria clinica electronica. Este document estara unificat per totes les unitats de refe-
rencia de les diferents ASI. Sera un document extern que es podra visualitzar tant
en Orion com en Abucasis i Nébula, i comptara amb un senyal d’'avis, perquée el
personal facultatiu, al consultar la historia electronica, puga identificar-lo de ma-
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nera rapida com a supervivent de cancer i puga accedir directament a este pla
individualitzat de seguiment.

- Reavaluaciod de la possible existéncia d'una sindrome de predisposicié al cancer so-
bre la base de la informacié actualitzada disponible sobre la seua malaltia de base,
antecedents personals i familiars. Si és el cas, realitzacid dels estudis pertinentsii el
consell familiar a través dels circuits establits.

b) Avaluacié psicologica
Recurs huma: psicologia clinica amb experiéncia en oncologia

- Entrevista psicoldgica general i avaluacio psicologica mitjancant questionaris.

- QUestionaris de qualitat de vida percebuda, questionari neurocognitiu, etc.

c¢) Avaluacio social i educativa o laboral
Recurs huma: treball social i orientaci6 laboral

- Informacid sobre drets i recursos socials (discapacitat, dependéncia, ajudes).

- Avaluacioé de necessitats d'adaptacio laboral.

d) Entrega del PLA INDIVIDUALITZAT DE SEGUIMENT DE LLARG SUPERVIVENT DE
CANCER - PASSAPORT DE LLARG SUPERVIVENT DE CANCER

Cada pacient, al final d'esta visita, rebra un document imprés o PDF digital que incloura:

- Resum del tractament oncologic rebut.
- Toxicitats presents en el moment de la consulta.
- Riscos especifics per a la salut i recomanacions personalitzades.

- Pla de seguiment sobre la base de les guies cliniques i recomanacions de segui-
ment nacionals i internacionals que inclou el tipus de proves indicades, els especi-
alistes implicats i la periodicitat.

- Informacidé sobre I'existéncia d'una sindrome de predisposicidé geneética a cancer.

- Consells sobre estil de vida saludable (nutricié, activitat fisica, salut mental, vacuna-
Ci6, deshabituacio tabaquica).

- Contactes clau en atencio especialitzada perqug, en cas de dubtes o aparicio de
simptomes preocupants, puguen contactar (professional d'enllag). Signes i simpto-
mes d'alarma, i lloc al qual acudir.
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- Recomanacio, si s'incorporara al treball en una empresa o entitat, de posar-se en
contacte amb el servici de prevencié de riscos laborals que té coberta esta activitat
sanitaria preventiva, per a sollicitar I'examen de salut de retorn al treball després
d'abséncia prolongada per motiu de salut al qual tenen dret els treballadors, se-
gons I'apartat 3.2n de l'article 37 del Reial decret 39/1997, de 17 de gener, pel qual
s'aprova el Reglament dels servicis de prevencid, amb la finalitat de descobrir els
seus eventuals origens professionals, i comunicar-ho en este cas com a contingén-
cia laboral (sospita de malaltia professional al SISVEL) i establir les recomanacions
de millora de les condicions de treball, amb mesures preventives d'adaptacio, res-
triccié o altres. Informacié que, per a eixes millores de les condicions del seu lloc de
treball, pot ser util facilitar al personal sanitari del servici de prevencio part de la in-
formacio arreplegada en el pla individualitzat de seguiment. Este personal sanitari
també esta obligat a guardar la deguda confidencialitat.

- Altres contactes d'associacions i organitzacions de pacients. Conéixer esta xarxa de
recursos addicional és beneficids per als supervivents i la seua familia/cuidadors.
El paper de les entitats del tercer sector (gratuites) pot oferir molts altres recur-
sos per a millorar la reinsercid, com ara activitats grupals supervisades, programes
d'exercici fisic i de deshabituacioé tabaquica, xarrades informatives, congressos per
a pacients, etc.

4.2, Seguiment en atencion primaria i coordinacié entre nivells

Després d'esta visita d'alta i per a garantir el seguiment, es dissenya l'estrategia de segui-
ment i coordinacid seglent:

- Des de 'hospital:

- Es facilitara la 1a cita en atencié primaria per a iniciar seguiment del pacient LSV
de cancer |, aixi, programar el seguiment posterior per medicina i infermeria de
familia i comunitaria.

- Se sollicitaran les proves corresponents al proxim periode de seguiment.

- Es deixara programada una cita virtual successiva en la consulta d'oncologia per a
comprovar el compliment d'eixa 1a cita en atencién primaria de seguiment.

- Des d'atencién primaria:

- Enlala visita, es revisara el pla individualitzat de seguiment, es confirmara la pro-
gramacio de seguents exploracions i es programara el seguiment personalitzat.

- Possibilitat de cita telefonica i/o telematica amb atencié especialitzada en cas que
des de medicina de familia es requerisca aclarir algun aspecte relacionat amb el
seguiment a llarg termini.
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- Actualitzacio del passaport, si hi ha complicacions rellevants.

- En cas de sospita de seqUela, recidiva i/o segon tumor que necessite derivacio a
AH, s'establiran vies rapides de derivacié amb criteris de prioritat oncologica per a
facilitar la reentrada hospitalaria i el contacte de referéncia en oncologia.

5. Formacio continuada

L'estratégia preveu fomentar la formacié adequada del personal sanitari en tots els nivells
assistencials, en totes les facetes relacionades amb l'atencié d'estos casos, aixi com dels
mMateixos pacients i els seus representants, amb 'objectiu de contribuir al seu coneixement
i empoderament.

Entre les activitats dirigides a promoure la formacié continuada considerem:

- Realitzacio de cursos acreditats dirigits a personal sanitari: especialistes en medici-
na, infermeria, psicologia, treball social i també en periodes formatius, amb perio-
dicitat anual (ambit EVES).

- Realitzacio d'una jornada anual divulgativa dirigida a supervivents, familiars i per-
sones interessades de I'ambit sanitari o d'altres ambits, com associacions o organit-
zacions de pacients. Esta jornada podria incloure una taula redona protagonitzada
pels mateixos supervivents per a intercanvi d'experiéncies, explorar necessitats no
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cobertes, habits de vida saludables, recomanacions especifiques, com deshabitua-
ci6 tabaquica, etc,, i facilitar recursos per a promoure la salut.

- Programacio de xarrades educatives en els diferents departaments de salut dirigits
al personal sanitari.

6. Empoderament de les persones llargues supervivents

Per a gestionar millor la salut i el benestar, i que els pacients tinguen una transicié d'una
situacio activa de tractament a la de seguiment de manera efectiva, els pacients han de
tindre un paper actiu en la presa de decisions al llarg de tot el procés evolutiu.

Es tracta de donar suport a pacients, familiars i persones que els cuiden, especialment en
la part de cures i en el seu paper rellevant en el maneig de les sequeles, per a desenrotllar
coneixements, habilitats, confianca i resiliencia, per a manejar I'impacte dels simptomes i
les limitacions; desenrotllar vies de comunicacio eficag i efectiva entre els pacients i els di-
ferents nivells d'atencid, i considerar les necessitats, perspectives i experiencies individuals
dels pacients per a incorporar-les en els seus plans individualitzats de seguiment.

Recomanacions:

- Fomentar la independéncia en la presa de decisions sobre la seua salut.

- Formar en autocura i deteccio precog de signes d'alerta.

- Accedir a recursos de rehabilitacié i psicooncologia.

. Oferir accions informatives/formatives orientades a pacients i familiars per a contri-

buir al paper actiu del supervivent.

Proveir-los d'informacié, millorar el coneixement sobre el seu procés i millorar 'autoconfian-
¢a perque puguen identificar en quines situacions han de sollicitar ajuda sén elements clau
perque el programa de seguiment tinga éxit.

Es important facilitar als servicis de salut en el treball, amb el consentiment informat, la in-
formacid necessaria, especialment la simptomatologia i les limitacions arreplegades en el
pla individualitzat de seguiment.
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7. Recursos humans i tecnologics

7.1. Recursos humans

- Especialista en oncologia (almenys 1 per unitat hospitalaria de referencia). Actuara
com a coordinador/a d'enllac amb atencié primaria i altres servicis hospitalaris o de
salut en el treball (servici de prevencio o mUutua) en este model de transicid. Actua-
litzacio del passaport si hi ha complicacions rellevants, feedback amb medicina de
familia al carrec del seguiment, formacio periodica, etc.

. Infermer/a gestor/a de casos: promocié d'habits saludables, promocié de salut i do-
cencia.

- Administratiu/iva.
- Psicoleg/dloga clinic/a amb formacié en psicooncologia.

- Treballador/a social per a assessorament en insercio social i laboral.

7.2. Recursos tecnologics i logistics

- Accés a la historia clinica electronica per part dels diferents nivells assistencials.

8. Conclusions

Amb els tractaments oncoldgics actuals poden curar-se entre el 45 i el 50 % de totes les ne-
oplasies, és per aixd que cada vegada és més frequUent comptar amb pacients en remissio
completa de la malaltia oncologica, simplement en seguiment i sense necessitat de trac-
tament actiu, en els quals hem de detectar recidives tardanes, efectes secundaris a llarg
termini, sequeles dels tractaments i segons tumors.

Per a millorar l'eficiencia del sistema, assegurar I'accessibilitat i el seguiment integral dels
llargs supervivents i evitar 'angoixa i I'impacte emocional que suposa recordar en cada visi-
ta que ha patit una malaltia greu, I'atencid, a partir del 5t any del diagnostic i/o finalitzacié
del tractament especific, pot realitzar-se en atencié primaria amb les mateixes garanties
seguint un pla individualitzat d'atencio de supervivéncia, facilitat per 'oncoleg de referencia
i que incloga informacié com: el diagnostic, el tractament i les possibles consequéncies; re-
comanacioé de les dates i el contingut dels seguiments; consells per a mantindre's sa i evitar
les recurrencies i segons cancers primaris; informacio als supervivents sobre els seus drets
legals relacionats amb 'ocupacio i les assegurances, i la disponibilitat de servicis psicologics
i de suport, aixi com la via d'accés rapid a través de circuits rapids oncoldgics davant de
signes o sospita de recaiguda o d'aparicié de toxicitats tardanes o sequeles que requerixen
atencié especialitzada hospitalaria.
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Es tractaria d'una de les aproximacions més rigoroses que es poden plantejar hui dia per a
oferir als llargs supervivents de cancer la millor assisténcia oncologica possible, al nivell dels
millors centres europeus, aconseguir una assisténcia sanitaria oncologica de major qualitat,
amb una gestié de recursos més eficient, i incrementar les cotes de satisfaccid de la ciuta-
dania afectada d'una malaltia de tanta repercussio personal, familiar, laboral i social com és
el cancer.
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Annexos

Annexo I. Flux de treball per a I'atencié al llarg supervivent de cancer (LSV)

1. Identificacié del pacient LSV (Oncologia)

- Adult >18 anys

- 25anys des de diagnostic o fi de tractament
- Remissid completa

- Ha rebut tractament oncologic

- Casos especials: hormonoterapia (cancer de mama) > 5 anys

Eixida: Pacient candidat a transicio a AP

2, Visita d'alta en Oncologia (transicié a atencion primaria)
2.1 Avaluacié meédica (Oncologia)

- Revisio integral d'historia clinica

- Resum de tractaments: cirurgia, RT, QT, immunot., hormonoterapia, dirigides
- Documentacio de toxicitats usant CTCAE v5.0

- Avaluacio d'efectes tardans segons guies

- Exploracio clinica centrada en risc

- Sollicitud de proves pertinents

- Valoracio de predisposicié geneética
2.2 Elaboraci6 del pla individualitzat de seguiment (PIS)
Inclou:

- Tractaments rebuts

- Toxicitats i riscos

- Pla sistematic de seguiment: proves, periodicitat, especialitats
- Consells d'estil de vida

- Signes d'alarma i vies de contacte

- Informacié sobre predisposicié genética

- Recomanacions laborals i relacié amb SPRL

Resultat: Passaport de I'LSV (PDF/imprés) visible en Orion, Abucasis i Nébula.
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2.3 Avaluaci6 psicologica (Psicologia Clinica)

- Entrevista

- Questionaris: qualitat de vida, neurocognicio
2.4 Avaluacié social i laboral (Treball Social / Orientacié Laboral)

- Recursos socials i drets
- Necessitats laborals

- Informacié per a SPRL

3. Gestio de la transicio i coordinacié hospital-AP
Des de 'hospital

- Programar 1a cita en atencio primaria
- Sollicitar proves del segUent periode

- Deixar programada cita virtual successiva en Oncologia per a verificar la transicié
Des d'Atencidé primaria

. Revisar el PIS/passaport LSV

- Configurar calendari de seguiment personalitzat

- Revisar proves sollicitades

- Actualitzar passaport davant de complicacions

. Accés telematic/telefonic a Oncologia per a dubtes

. En cas de sospita de recidiva/segon tumor » derivacié rapida oncologica

4. Seguiment periodic en atencié primaria (Medicina de Familia / Infermeria
d’atencié Primara)

Activitats:

- Revisié clinica segons riscos

- Peticio d'analitiques i proves segons PIS

- Avaluacio d'estils de vida, salut mental i problemes funcionals
- Deteccid preco¢ de complicacions

- Registre i actualitzacio del passaport LSV

- Activacio de consultes preferents, si sospita clinica
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5. Empoderament del pacient
Objectius clau:

- Autocura

- ldentificacio de signes d'alarma

- Participaci6 activa en decisions

- Accés a psicooncologia i rehabilitacid

- Facilitacié de comunicacio entre nivells

- Coordinacio voluntaria amb SPRL quan siga procedent

. Possibilitat de contacte amb associacions/organitzacions de pacients (informacio,
formaci, altres recursos)
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