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All.Can es una organizacion internacional, multistakeholder y sin animo de lucro, cuyo objetivo 1
es identificar vias de optimizacion en el uso de los recursos en la atencion al cancer para mejorar e
los resultados para los pacientes. All.Can reune a representantes de organizaciones de pacientes, PROCESOS

decisores politicos, profesionales sanitarios, investigadores y companias farmacéuticas y de otro tipo. Ej: via asistencial, gestion de

operaciones, protocolos, gestion

Esta formada por All.Can Internacional y por los capitulos nacionales, presentes ya en 18 paises. ajustada y gestion de riesgos 2
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FINANCIACION INTEGRADO
. - Ej: pago por Ej: Unidad
https://www.all-can.org/ episodios, pago en especializada,
conjunto ventanilla unica y
T . . , . clinica multidisciplinar
Entre las numerosas iniciativas y publicaciones Es esencial reforzar las redes de atencion
de All.Can International, destacamos el reciente oncologica a nivel nacional y regional.
informe publicado titulado “Action Guide For Estas redes facilitan el intercambio de
Efficient Cancer Care”. Entre su contenido, los informacion clinica, la estandarizacion de 5 3
tor rayan t mo: rotocolos, la difusion de mejores practicas .
autores subrayan aspectos como protocolos, la d jores p INFORMACION Y o
Y la coordinacion de la atencion. COMUNICACION DE RECURSOS
La eficiencia en la atencion oncoldgica se TECNOLOGICA HUMANOS
Ej: eHealth, mHealth Ej: Equipos

logra al considerar todo el proceso asistencial,
desde la deteccion temprana hasta la atencion

paliativa y la supervivencia. Esto implica
que las mejoras en la eficiencia requieren el
compromiso y la participacion de todos los
actores involucrados.

El "Action Guide" identifica areas clave

para mejorar la eficiencia en la atencion
oncologica, tales como la gestion de
procesos, la prestacion integrada de servicios,
la gestion de recursos humanos y el uso de
tecnologias de informacion y comunicacion.
Las recomendaciones del presente informe
se alinean con estas areas de mejora.
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All.Can Spain, capitulo espafiol de la plataforma internacional contra el cancer All.Can, cuenta con el apoyo de
instituciones, sociedades cientificas y asociaciones de pacientes lideres en nuestro pais en el ambito del cancer.

El capitulo espafiol del AlLCan tiene la vocacion de identificar y fomentar la implementacion de propuestas
concretas que ayuden a superar las ineficiencias en el abordaje del cancer, comenzando con aquellas que
supongan mayores beneficios para una atenciéon coordinada y de calidad para el paciente oncologico.

Para ello, los Miembros Institucionales de la plataforma se han constituido en un Comité Cientifico que,
reconociendo los grandes avances producidos por el Sistema Nacional de Salud en los ultimos afios y
décadas, han identificado una serie de recomendaciones que contribuirian de forma decisiva a una mejora de la

experiencia de los largos supervivientes de cancer.

El Comité Cientifico de All.Can Spain esta integrado,

a la finalizacion del presente documento, por los
siguientes Miembros Institucionales (por orden
alfabético de la institucion):

Dr. Rafael Lopez, presidente de la Asociacion
Espafiola de Investigacion sobre el Cancer (ASEICA)
y jefe del Servicio de Oncologia Médica del
Complejo Hospitalario Universitario de Santiago de
Compostela.

D. Antonio Blanes, director de Servicios Técnicos
del Consejo General de Colegios Oficiales de
Farmacéuticos (CGCOF).

Dia. Guadalupe Fontan, coordinadora del Instituto
Espafiol de Investigacion Enfermera del Consejo
General de Colegios Oficiales de Enfermeria de
Espafia (CGE).

Dr. Luis Paz-Ares, miembro del Consejo de la
Fundacion para la Excelencia y la Calidad de la
Oncologia (Fundacion ECO) y jefe del Servicio de
Oncologia Médica en el Hospital 12 de Octubre.

Dr. Mariano Provencio, académico correspondiente
de la Real Academia Nacional de Medicina (RANM)

y jefe de Servicio de Oncologia Médica del Hospital
Puerta de Hierro.

Dra. Ana Rodriguez, colaborador habitual de la
Sociedad Espafiola de Directivos de la Salud (SEDISA),
meérita y exdirectora de Estrategia y Proyectos del Institut
Catala d'Oncologia y del Institut Catala de la Salut.

Dra. Fatima Santolaya, responsable del Grupo de
Trabajo de Cuidados paliativos y oncologia de la
Sociedad Espafiola de Médicos Generales y de
Familia (SEMQ).

All.Can

Spain

Por parte de los pacientes, el Comité Cientifico
cuenta con los siguientes Miembros Institucionales:

D. Bernard Gaspar, presidente de la Asociacion
Esparfiola de Afectados de Cancer de Pulmon
(AEACaP).

D. Roberto Saldana, director de Innovaciony
Participacion Ciudadana de la Academia Europea de
Pacientes EUPATI.

D. Enric Barba, patient advocate de la Asociacion
Melanoma Espania.
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Este informe cierra la trilogia de estudios realizados por All.Can Spain, All.Can Spain quiere expresar su agradecimiento a los Miembros

que abordan diversas etapas del circuito asistencial oncolégico: desde Institucionales que forman parte de la Plataforma, por su apoyo

la sospecha inicial de la enfermedad, el diagnostico y el tratamiento, hasta incondicional a la iniciativa y sus decisivas aportaciones para la

el abordaje de los largos supervivientes. Cada uno de estos informes ha identificacion de las seis recomendaciones clave para mejorar la atencion
sido elaborado bajo el principio fundamental de la plataforma: identificar oncoldgica de los largos supervivientes de cancer.

ineficiencias en el sistema de atencion, para, a partir de este diagndstico,
proponer recomendaciones que optimicen la experiencia de los pacientes
en todas estas fases.

All.Can Spain cuenta, a la finalizacion del presente documento, con el
apoyo de Bristol Myers Squibb, Amgen y Merck Sharp & Dohme.
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La mejora en los tratamientos oncologicos ha transformado el
pronostico de muchas personas con cancer, dando lugar a una
creciente poblacion de largos supervivientes. No obstante, este
avance en salud publica plantea nuevos desafios para los sistemas
de salud, que deben evolucionar para dar respuesta a las necesidades
de quienes viven mas alla del cancer. Ademas, las ineficiencias en

el abordaje de la enfermedad, especialmente en fases posteriores al
tratamiento, no solo afectan la calidad de vida de los pacientes, sino
que también tienen un impacto economico y social significativo.

Este documento recoge las principales conclusiones del informe elaborado
por All.Can Spain, donde se identifican los pilares de una atencion integral,
personalizada y centrada en la calidad de vida, asi como propuestas
concretas para avanzar hacia un modelo de cuidado que mire mas alla del
alta médica.

Definir mejor para cuidar mejor: tradicionalmente, el término “largo
superviviente de cancer” hacia referencia a aquellas personas que estaban
libres de enfermedad cinco afios después del tratamiento. Sin embargo,
este informe adopta una vision actualizada y humanizada, entendiendo
que sobrevivir al cancer no es un punto final, sino un nuevo comienzo. La
supervivencia empieza desde el diagnostico y puede durar toda la vida, incluyendo
a quienes conviven con la enfermedad en fases cronicas, con buena calidad de vida.

Un sistema que mire mas alla del alta médica: la atencion sanitaria debe ir mas alla del
tratamiento activo. Los largos supervivientes enfrentan desafios fisicos, psicologicos, sociales
y laborales que requieren respuestas nuevas. Existen todavia muchas ineficiencias en el
circuito de seguimiento, reintegracion y acompafiamiento a largo plazo, lo que reclama una
transformacion estructural de la atencion oncoldgica.



Es tiempo de avanzar hacia un modelo integral y personalizado: All.Can

Spain propone la elaboracion e implementacion de un Plan Nacional Integral
para Largos Supervivientes de Cancer, que garantice una atencion coordinada,
equitativa y adaptada a sus necesidades. Este plan debe contemplar, entre otros
elementos, el disefio de planes de sequimiento individualizados, fomentar la
adherencia terapéutica y habitos saludables, y promover una atencion integral
que contemple los aspectos psicosociales y financieros, garantizando un
abordaje humanizado.

Vivir con calidad: porque hay mucha vida después del cancer, el sistema debe
ayudar a las personas a reconstruir su vida personal, profesional y emocional.
La reinsercion laboral, el acceso a los servicios financieros sin discriminacion,
el apoyo a cuidadores y la implementacion efectiva del derecho al olvido
oncologico son elementos clave para avanzar hacia una sociedad mas justa y
empatica con esta poblacion. Ser un largo superviviente en cancer es un hito y
un desafio para nuestra sociedad, donde transformar los sistemas de atencion
es una necesidad urgente: debemos pasar de un modelo centrado en la
enfermedad a uno centrado en la vida.

Informacién para transformar: la falta de datos especificos sobre largos
supervivientes de cancer limita la capacidad de mejora. Se propone la creacion
de un sistema nacional de informacion que permita conocer su realidad y
disefar politicas basadas en la evidencia. Este sistema deberia consolidarse

y mantenerse actualizado a lo largo del tiempo, con el fin de realizar un
seguimiento continuado de la evolucion de estas personas y seguir generando
evidencias solidas. La tecnologia —incluidas las apps, los dispositivos wearables
y la inteligencia artificial— puede ser una aliada clave para lograr un seguimiento
mas preciso, personalizado y humano.

Reforzar los pilares de la atencion sanitaria:
el informe destaca el papel esencial de la
enfermeria (especialmente la enfermera gestora
de casos), la Atencion Primaria y la farmacia
comunitaria y hospitalaria como figuras

clave para una atencion cercana, continua y
eficiente. También se subraya la importancia
de modelos de colaboracion entre niveles
asistenciales y redes de atencion integradas,
asi como los huevos modelos de atencion con
monitorizacion a domicilio, hospitales de dia,
y colaboraciones que refuerzan la atencion en
centros sociosanitarios o residenciales.
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Tradicionalmente, el término “largos supervivientes de cancer” se aplicaba a
personas que habian superado la enfermedad y permanecian libres de ella durante
al menos cinco afos tras el diagnostico y tratamiento. Sin embargo, en los ultimos
afos, este concepto ha evolucionado hacia un enfoque mas amplio y continuo
gue reconoce la supervivencia al cancer como un proceso que comienza desde el
momento del diagnostico y se extiende a lo largo de toda la vida del paciente.

Actualmente, no existe un consenso definitivo sobre la definicion de largos
supervivientes de cancer, y diferentes entidades adoptan enfoques distintos:

El Ministerio de Sanidad define al largo superviviente de cancer como aquella
persona que, cinco anos después del diagnostico y tratamiento, se encuentra
libre de enfermedad’ . Esta definicion mantiene un criterio rigido, centrado
exclusivamente en la ausencia de la enfermedad a largo plazo, y no debe
confundirse con conceptos como la prevalencia a cinco afios o la esperanza de
vida.

Otras sociedades como la European Society for Medical Oncology (ESMO) o

la European Cancer Patient Coalition (ECPC) adoptan un enfoque mas amplio
e inclusivo, considerando como supervivientes no solo a quienes estan libres

de la enfermedad tras finalizar la terapia, sino también a aquellos que continuan
recibiendo tratamiento para reducir el riesgo de recaida y a quienes, aunque aun
tienen la enfermedad, la mantienen controlada con pocos sintomas y reciben
tratamiento para manejarla como una enfermedad cronica’.

Entidades como la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) no han
establecido, hasta el momento, una definicion oficial para este término.

1) Ministerio de Sanidad. (2023). Informe de la situacion sobre los pacientes largos supervivientes de cancer
en el Sistema Nacional de Salud. Ministerio de Sanidad.

2) European Society for Medical Oncology. (2017). La sobrevivencia: Guia para pacientes.

Esta diversidad de criterios es el reflejo del avance significativo en los tratamientos
contra el cancer, que han permitido que enfermedades antes consideradas
terminales se manejen ahora como condiciones crénicas y compatibles con

una buena calidad de vida. Como resultado, el niUmero de largos supervivientes
de cancer sigue aumentando en Espafa. En este sentido, la AECC estimo en

2019 que habia 1,5 millones de personas afectadas por cancer en Espaiia’, y

la ultima estimacion ya supera los 2 millones’. De hecho, en 2025, se calcula

que aproximadamente 1 de cada 20 espaiioles habra sido largo superviviente
de cancer-, o que refleja un incremento notable en la prevalencia y pone de
relieve la importancia de adaptar los sistemas sanitarios y sociales a esta realidad
emergente.

El cancer puede marcar un antes y un después, pero la forma en que
acompafiamos a los supervivientes define la calidad de nuestra sociedad. Cuidar
de quienes han vivido el cancer es una responsabilidad colectiva.

En este contexto, la plataforma All.Can Spain aboga por una definicion mas
amplia e inclusiva, alineada con la vision de propuestas internacionales como
National Cancer Institute (NCI)° o como la adoptada por la ESMO, que reconocen
como largos supervivientes no solo a quienes estan en remision, sino también

a aquellos que viven con la enfermedad controlada o reciben tratamiento
cronico, promoviendo asi una atencidon continua, centrada en la persona, desde el
momento del diagndstico.

3) Oliver Wyman. (2020). El impacto econdmico y social del cancer en Espafia. Asociacion Espafiola Contra el Cancer.
Recuperado de

4) Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM) & Red Espafiola de Registros de Cancer (REDECAN). (2024). Las
cifras del cancer en Esparfia 2024. SEOM.

5) Estimacion propia de All.Can Spain.

6) Mayer, D. K., Nasso, S. F, & Earp, J. A. (2017). Defining cancer survivors, their needs, and perspectives on survivorship
health care in the USA. The Lancet Oncology, 18(1), el1-el8
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En 2023, el cancer se posiciond como la primera causa de muerte en Espafia,
superando por primera vez a las enfermedades del sistema circulatorio. Segun los
datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE), los tumores fueron responsables
del 26,6 % de todas las defunciones, mientras que las enfermedades del sistema
circulatorio representaron el 26,5 %. Esta evolucion dispar —con un aumento

del 0,2 % en las muertes por cancer y una disminucion del 5,3 % en las muertes
cardiovasculares respecto al afio anterior— ha llevado a que la tasa de mortalidad
por tumores (237,8 por 100.000 habitantes) supere, por primera vez, a la de las
enfermedades circulatorias (237,5 por 100.000 habitantes)’.

Se estima que para 2025 se diagnosticaran aproximadamente 296.103 nuevos

casos de cancer, lo que representa un incremento del 3,3 % con respecto a 2024.

Asimismo, se preveé que para 2050 la incidencia anual supere los 350.000 casos®.

En este sentido, comprender las diferentes fases que atraviesan normalmente los
supervivientes contribuyen a una vision mas amplia®:

Fase aguda: inicia con el diagndstico e incluye el periodo de examenes y
tratamiento.

Fase extendida: comienza con la remision de la enfermedad y la finalizacion del
tratamiento inicial.

Fase permanente: se alcanza cuando el paciente se considera libre de la
enfermedad o mantiene una supervivencia prolongada.

7) Instituto Nacional de Estadistica (INE). (2024, marzo 18). Estadistica de defunciones segun la causa de
muerte. Afio 2023.

8) Sociedad Espariola de Oncologia Médica. (2025). El cancer en cifras. SEOM.

9) MD Anderson Cancer Center Madrid. (s.f.). Etapas de supervivencia en el cancer.

La creciente apuesta por una atencioén integral a los largos supervivientes

de cancer evidencia la aparicion de nuevas necesidades que van mas alla del
ambito clinico'®". Entre ellas, destacan aspectos emocionales especialmente
complejos, como la incertidumbre permanente o el miedo a la recurrencia, que
deben abordarse de forma especifica dentro del modelo asistencial'”. Paises
como Irlanda, Alemania e Israel ya estan avanzando en la actualizacion de sus
modelos asistenciales, trabajando de forma coordinada con sus sistemas de salud,
administraciones publicas, organizaciones profesionales, entidades como All.Can,
sociedades cientificas y asociaciones de pacientes.

Por otro lado, la desinformacion sobre el cancer representa una barrera
significativa para la salud de los supervivientes. El acceso a informacion erronea
o no verificada puede generar falsas expectativas y decisiones inadecuadas sobre
tratamientos y cuidados. Es esencial, por tanto, que cualquier plan de atencion
integral para largos supervivientes no solo se base en datos médicos soélidos,

sino que incluya estrategias de educacion sanitaria orientadas a combatir la
desinformacion y proporcionar informacion cientifica verificada. En esta linea,
desde el Consejo General de Colegios Oficiales de Enfermeria de Espafia (CGE) y
el Instituto Espafiol de Investigacion Enfermera se ha puesto en marcha la Oficina
de Cultura Cientifica”, cuyo objetivo es precisamente mejorar este ambito.

10) Schmidt, M. E., Goldschmidt, S., Hermann, S., & Steindorf, K. (2022). Late effects, long-term problems and unmet
needs of cancer survivors. International Journal of Cancer, 151(8), 1280-1290.

11) Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM). (2012). Manifiesto SEOM: Atencion a los largos supervivientes
de cancer.

12) Calderon, C., Gustems, M., Galan-Moral, R., Mufioz-Sanchez, M. M., Ostios-Garcia, L., & Jiménez-Fonseca, P.
(2024). Fear of recurrence in advanced cancer patients: Sociodemographic, clinical, and psychological correlates.
Cancers, 16(5), 909.

13) Mayer, D. K., Nasso, S. F, & Earp, J. A. (2017). Defining cancer survivors, their needs, and perspectives on
survivorship health care in the USA. The Lancet Oncology, 18(1), e11-e18.



Ademas, el cancer representa un desafio econémico
significativo, tanto para la sociedad como para los
pacientes. En 2020, su coste total en Espafia se estimo

en 19.300 millones de euros anuales, lo que representa
el 1,6 % del PIB, con un 55% asumido por el sistema
publico. Esta carga afecta también a pacientes y sus
familias, quienes enfrentan gastos médicos y no médicos,
asi como la pérdida de productividad laboral debido a la
enfermedad y el cuidado de los afectados’. Todo ello pone
de manifiesto la necesidad de planificar una atencién
sostenible para los largos supervivientes e invertir en su
calidad de vida, una estrategia que no solo repercute
positivamente en su bienestar, sino que también permite
optimizar recursos a largo plazo al evitar recaidas, ingresos
hospitalarios innecesarios y bajas laborales prolongadas.

En los ultimos aflos ha aumentado la atencion institucional
hacia las necesidades de los largos supervivientes de
cancer, reflejada tanto en el reconocimiento del derecho
al olvido oncoldgico como en la publicacion, por parte del
Ministerio de Sanidad, del documento “Recomendaciones
para la mejora de la atencion a pacientes largos
supervivientes de cancer en el Sistema Nacional de
Salud™. All.Can Spain se suma a estas recomendaciones

y, en coherencia con este marco institucional, propone

en este documento acciones prioritarias para una
implementacion efectiva, y trabajara de la mano de las
instituciones para hacer realidad esta mejora.

14) Ministerio de Sanidad. (2025). Recomendaciones para la mejora de
la atencion a pacientes largos supervivientes de cancer en el Sistema
Nacional de Salud.
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Ante esta realidad demografica y sanitaria, resulta imprescindible articular una
respuesta coordinada y eficaz que permita atender, adecuadamente, a la
creciente poblacion de largos supervivientes de cancer en Espafia, garantizando
la equidad en el acceso a cuidados entre zonas rurales y urbanas y atendiendo
los desafios particulares de personas mayores o en situacion de vulnerabilidad
socioeconomica.

Aungue existen iniciativas parciales en desarrollo, como la elaboracion de planes
de seguimiento individualizados impulsados por el Ministerio de Sanidad, se
carece de un enfoque integral que asegure la implementacion de medidas
efectivas y sostenibles a nivel nacional. Invertir en la calidad de vida de quienes
han atravesado el cancer es apostar por un futuro mas humano, mas justo y mas
esperanzador.

Este panorama plantea la necesidad urgente de desarrollar un Plan Nacional
Integral de Atencion a Largos Supervivientes de Cancer que establezca un
marco estratégico solido para garantizar una atencion coordinada, equitativa y
eficiente.

Un Plan Nacional Integral para Largos Supervivientes de Cancer deberia
contemplar los siguientes aspectos fundamentales'*'*:

15) Gallego, A., Beato, C., Brozos, E., De la Cruz, S., & Vera Garcia, R. (2024). Spanish Society of Medical Oncology
recommendations for comprehensive assessment and care of cancer survivors' needs. Clinical and Translational
Oncology.

16) Sociedad Espariola de Oncologia Médica. (s.f.). ;Qué es la Medicina de Precision? https://seom.org/
informacion-sobre-el-cancer/ique-es-la-medicina-de-precision9) MD Anderson Cancer Center Madrid. (s.f.).
Etapas de supervivencia en el cancer.

1. Promocion/proteccion de la salud y prevencién de enfermedades: Asentar
estos conceptos como ejes vertebradores del plan, impulsandose medidas
orientadas a mantener la salud y prevenir nuevas enfermedades, adaptadas a las
necesidades especificas de los largos supervivientes.

2. Coordinacion Asistencial: Mejorar la integracion entre la Atencion Primaria,
Comunitaria, Hospitalaria y los servicios sociales mediante la creacion de circuitos
especificos y vias rapidas, lo que facilitaria el acceso a cuidados especializados,

un seguimiento adecuado y una red de apoyo integral, especialmente para la
poblacion vulnerable con cancer y recursos limitados.

3. Oncologia de Precision: Desarrollar un catalogo de prestaciones especifico
que incorpore la medicina de precision y permita adaptar la atencion a las
caracteristicas clinicas y bioldgicas individuales de cada paciente, optimizando asi
los resultados en salud.

4. Atencion Psicosocial: Implementar protocolos estandarizados para la
deteccion precoz del estado emocional de los pacientes oncologicos y
proporcionar servicios accesibles y eficaces para el manejo del estrés, la ansiedad,
la depresion y el temor a la recurrencia.

5. Modelo de Atencién Integral: Disefiar un modelo que contemple la salud fisica,
psicologica, social y financiera de los supervivientes, asegurando un enfoque
multidisciplinar que incluya a profesionales de diversas areas (psicologia, nutricion,
rehabilitacion, trabajo social, etc.).

6. Registro de continuidad asistencial en la historia clinica: Incorporar en la
historia clinica un aviso especifico que identifique al paciente como superviviente
de cancer, incluyendo un resumen de su historial oncologico, posibles efectos a
largo plazo del tratamiento y recomendaciones basicas de seguimiento.



La implementacion de este plan nacional contribuiria,

significativamente, a mejorar la calidad de vida de los supervivientes
de cancer, optimizar el uso de los recursos sanitarios y garantizar un
acceso equitativo a la atencion en todo el territorio espariol.

Este esfuerzo nacional debe estar en sintonia con las tendencias

largos supervivientes, si se estan consolidando marcos estratégicos.

europeas, donde, si bien aun no existe un Plan Europeo especifico para \

A pesar de la falta de una coordinacion efectiva entre los Estados
miembros y de un marco comun con estandares minimos obligatorios,
ya se estan desarrollando iniciativas relevantes que marcan el camino:

EUROPE'S
BEATING
CANCER
PLAN

Europe’s Beating Cancer Plan'’: contempla
medidas concretas para mejorar la supervivencia,
como la creacion de un Centro Europeo de
Conocimiento sobre la Supervivencia al Cancer,
el desarrollo de un pasaporte del superviviente y
el impulso a estudios centrados en la calidad de
vida tras el cancer.

European Cancer
Patient Coalition

European Cancer Patient Coalition'“: ha publicado
diversos informes que abordan el acceso a los
medicamentos o las necesidades no cubiertas de
los largos supervivientes, entre ellos la iniciativa
"Transformamos el cancer de mama juntos™”,
desarrollada en colaboracion con la Asociacion
Espafiola de Cirujanos de la Mama. Ademas,
promueve la adopcion del derecho al olvido
oncologico en todos los paises de la UE.

17) Comision Europea. (2021). Consulta de las partes interesadas — Informe de sintesis: Documento de trabajo de los servicios de la
Comision que acompania al Plan Europeo de Lucha contra el Cancer (SWD(2021) 13 final).

18) European Cancer Patient Coalition. (n.d.)

19) Asociacion Espariola de Cirujanos de la Mama (AECIMA). (2019). Transformamos el cancer de mama juntos.

20) PanCare. (n.d.). Projects. PanCare.

PanCare

[ ]
W
> 4AYA

Proyecto PanCare’’: centrado en los
supervivientes de cancer pediatrico y
adolescente, tiene como objetivo mejorar
el seguimiento a largo plazo mediante el
desarrollo de pautas clinicas y la creacion
de recursos informativos basados en la
evidencia sobre los efectos secundarios
tardios del tratamiento. Asimismo,
impulsa iniciativas innovadoras como

la implementacion de herramientas de
e-salud adaptadas a esta poblacion, la
creacion de una Red Europea de Jovenes
Supervivientes de Cancer y el desarrollo del

Pasaporte Digital de Supervivencia (SurPass).

| AlCan |

Spain
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Implementacion y Desarrollo

de Planes de Seguimiento

Individualizados para
Supervivientes Oncologicos.

-¢

Implementar programas
de apoyo a la reinserciéon
social.

Impulso de la adherencia
terapéutica y promocion de
habitos saludables, claves para
la prevencion de recaidas.

Potenciacién de profesionales
clave en Atencion Primaria y
Hospitalaria.

-y

Creacion y puesta en marcha &
de un sistema nacional de
informacion para largos
supervivientes de cancer.

l
I
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Mejora de la comunicacién

y articulacion un sistema de
apoyo psicosocial solido para
pacientes.
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21
\ \
)}
X o
Desarrollo e Implementacion
de Planes de Seguimiento

Individualizados para
Supervivientes Oncoldgicos.

Otro de los elementos inherentes a estos planes, radica en el correcto manejo de la
cronicidad de la enfermedad, asi como de las potenciales comorbilidades que el
paciente pueda experimentar.

Si bien el Ministerio de Sanidad ha manifestado su intencion de incluir planes
individualizados de seguimiento para largos supervivientes en cancer infantil y la
mitad de las comunidades auténomas'*, ya elaboran planes individualizados de
seguimiento para largos supervivientes en cancer adulto, la realidad es que muchas
regiones enfrentan dificultades en su implementacion sistematica.

En linea con los Objetivos 31y 32 de la Estrategia en Cancer del SNS*, AlL.Can Spain
resalta la necesidad de elaborar planes de seguimiento individualizado tras finalizar
el tratamiento oncolégico como un componente esencial en la atencion integral de
los largos supervivientes de cancer. Este plan personalizado representa una hoja de
ruta crucial para la transicion del paciente desde la fase de tratamiento activo hacia la
supervivencia a largo plazo.

Entre los principales retos se encuentran:

Falta de estandarizacion: el Ministerio de Sanidad, a partir de los datos
recopilados mediante cuestionarios y analizados en su informe sobre largos
supervivientes’, constata que solo dos comunidades auténomas (CCAA) y una
entidad -Instituto Nacional de Gestion Sanitaria (INGESA)- incluyen en sus
planes de seguimiento los contenidos minimos recomendados. Esta escasa
implementacion refleja la ausencia de un modelo homogéneo a nivel nacional,
lo que genera diferencias en su estructura y aplicacion.

Uno de los componentes esenciales de estos planes es el sequimiento para la
deteccion precoz de recaidas o la aparicion de nuevos canceres, 0 que puede
mejorar significativamente el prondstico y las opciones terapéuticas. Para ello,

seria de interés garantizar una via agil de reentrada al sistema sanitario en caso Accesibilidad limitada: en algunas regiones, estos planes no estan facilmente

de sintomas o sospechas, evitando demoras en el acceso a pruebas diagnosticas o
tratamientos. Esta continuidad asistencial requiere contar con referentes médicos y

farmacéuticos de continuidad asistencial y enfermeras gestoras de casos o de enlace,

que estén familiarizados con el historial del paciente y puedan coordinar, de forma
eficaz, la atencion necesaria.

disponibles para los pacientes o no se entregan de manera sistematica

tras la finalizacion del tratamiento. Aunque el 90% de las comunidades
autéonomas que elaboran el plan afirman que este es accesible, en la practica
su disponibilidad varia, ya que no todos los centros dentro de una misma region
garantizan su entrega efectiva al paciente’.

22) Ministerio de Sanidad. (2024, 15 de febrero). Sanidad fomentara planes individualizados de seguimiento para mejorar

21) Ministerio de Sanidad. (2021). Estrategia en Cancer del Sistema Nacional de Salud. la atencion a los largos supervivientes de cancer infantil. La Moncloa.



Participacion multidisciplinar mejorable: en los datos aportados por 9 regiones
en el cuestionario citado anteriormente, se observa que, aunque los oncologos
y hematologos participan en todos los casos, solo un tercio incluye a personal
de enfermeria, y la implicacion de otros perfiles —como Atencion Primaria,
farmacia, trabajo social o psicologia— es muy limitada, apareciendo Uunicamente
en una o dos regiones'.

Falta de seguimiento a largo plazo: en ocasiones, los planes no cuentan con
mecanismos claros para su actualizacion periddica o para la evaluacion de su
efectividad en la calidad de vida del paciente. Solo 4 comunidades auténomas
afirman disponer de planes integrales de atencion a largos supervivientes, y
ninguna ha realizado estudios sobre el impacto laboral, psicologico y social en
su territorio, ni cuenta con datos sobre pacientes con un plan de atencion social
individualizado®.

Para mejorar la implementacion de estos planes, se recomienda definir un modelo
comun para todo el Sistema Nacional de Salud, institucionalizar su elaboracion
en los hospitales y garantizar su accesibilidad a los pacientes. Ademas, se destaca
la importancia de establecer protocolos de sequimiento entre Atencion Primaria

y Hospitalaria, permitiendo una transicion fluida y evitando que la responsabilidad
recaiga exclusivamente en el equipo oncologico. Adicionalmente se sugiere incluir
indicadores de seguimiento en los contratos programa de todas las CCAA, a
través de las direcciones de continuidad asistencial, y la publicacion abierta de los
resultados para su acceso publico.

21) Ministerio de Sanidad. (2021). Estrategia en Cancer del Sistema Nacional de Salud.

22) Ministerio de Sanidad. (2024, 15 de febrero). Sanidad fomentara planes individualizados de seguimiento
para mejorar la atencion a los largos supervivientes de cancer infantil. La Moncloa.

Spain

Asimismo, se resalta la necesidad de adaptabilidad de estos planes, que
pueden cambiar por diversos factores como: la evolucion de las secuelas
del tratamiento a o largo del tiempo, modificaciones en las circunstancias
personales y preferencias del paciente, etc. Para asegurar esta adaptabilidad,
es recomendable realizar revisiones periodicas del plan y mantener una
comunicacion constante entre el paciente y el equipo médico. Ademas,

es imprescindible que estos planes sean herramientas vivas en constante
actualizacion, cuyo formato permita la inclusion de nuevos conocimientos
y evidencia disponibles.

| AlL.Can
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En este contexto, y tal como ya sugiere el Ministerio de Sanidad en su informe de
recomendaciones para la mejora de la atencion a largos supervivientes', la creacion de

un sistema nacional de vigilancia epidemioldgica que cuantifique y caracterice a los
largos supervivientes de cancer en Espafia resultaria de gran utilidad. Asi este sistema se
consolidaria a partir de un registro integrado, con indicadores clinicos y demograficos
por comunidad autdonoma, tipo de tumor, edad y sexo, lo que permitira planificar recursos,
identificar desigualdades regionales, y monitorizar la evolucion de esta poblacion a lo largo
del tiempo. Su integracion con la historia clinica electronica y su conexion con el sistema
nacional de informacién oncolégica contribuirian, ademas, a la mejora de los planes
individualizados y a la evaluacion sistematica de resultados en salud.

Como componentes esenciales a los mismos, All.Can Spain destaca™**:
Un calendario detallado de visitas de seguimiento y pruebas de vigilancia, adaptado
al tipo de cancer, estadio y riesgo de recurrencia, similar al plan de vacunacion o a las

revisiones pediatricas durante los primeros afios de vida.

Informacion sobre posibles efectos tardios del tratamiento y sintomas que requieren
atencion médica.

Recomendaciones para el manejo de secuelas fisicas y psicolégicas, incluyendo
derivaciones a especialistas cuando sea necesario.

Pautas para la promocion/proteccion de la salud y prevencion de segundas neoplasias,
incluyendo consejos sobre dieta, ejercicio y abandono de habitos nocivos.

Estrategias para la reincorporacién laboral y social.

Informacion sobre recursos de apoyo disponibles.

23) Instituto Nacional del Cancer (NIH). (s.f.). Cuidados de seguimiento para supervivientes de
cancer. U.S. National Cancer Institute.

24) Servicio Andaluz de Salud. (2025). Protocolo andaluz de atencidn a largos supervivientes
de cancer. Consejeria de Salud y Familias de la Junta de Andalucia.



Algunos ejemplos de proyectos que reflejan la necesidad de disefiar modelos
especificos de atencion que no solo garanticen un adecuado seguimiento clinico,
sino que también aborden de manera integral los desafios fisicos, emocionales y
sociales a los que se enfrentan los largos supervivientes de cancer son:

@ INCLIVA

Instituto de Investigacién Sanitaria

Alcance/objetivo: desarrollo de planes individualizados que evaluan tanto la
salud fisica como psicologica de los largos supervivientes, promoviendo la
coordinacion entre especialistas y Atencion Primaria.

Punto destacado: refuerzan la importancia de integrar dimensiones sociales,
como el impacto laboral, psicologico y social, tal como sefala el informe
nacional sobre largos supervivientes.

Resultado: refuerzo del componente social en los planes de seguimiento,
incorporando evaluaciones del impacto laboral, psicologico y social en la
calidad de vida del paciente.

25) Instituto Nacional del Cancer (NIH). (s.f.). Cuidados de seguimiento para supervivientes de cancer.
U.S. National Cancer Institute.

26) Servicio Andaluz de Salud. (2025). Protocolo andaluz de atencidn a largos supervivientes de
cancer. Consejeria de Salud y Familias de la Junta de Andalucia.

27) Junta de Andalucia. (2024, 4 de marzo). La Consejeria de Salud y Consumo desarrolla un plan
de atencion para largos supervivientes de cancer en Andalucia. Junta de Andalucia.

| AlCan |

Spain

Sant Joan de Déu
Barcelona - Hospital

o
O

Institut Catala d'Oncologia

Alcance/objetivo: creacion de una unidad especializada para adolescentes y
jovenes adultos supervivientes de cancer.

Servicios: seguimiento clinico especializado y adaptado a su etapa vital, apoyo
en la transicion a la vida adulta.

Resultado: mejora en la continuidad asistencial y en la calidad del sequimiento
clinico y psicosocial.

Junta de Andalucia
Consejeria de Salud y Consumo

Alcance/objetivo: garantizar un seguimiento estructurado para largos
supervivientes de cancer y mejorar la calidad de vida de estos pacientes.

Servicios: incluye vigilancia médica y abordaje de efectos secundarios a largo
plazo, con el foco en mejorar la calidad de vida.

Resultado: mayor sistematizacion del sequimiento y atencion mas integral.
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O

apoyo emocional'. En este proceso, las enfermeras gestoras de casos, las
especializadas en el ambito familiar y comunitario, la farmacia comunitaria y
la Atencion Primaria desempenfan un papel clave para garantizar una mejor
adherencia.

Impulso de la adherencia
terapéutica y promocion de

Prevencion de segundas neoplasias: se estima que entre el 30 % y el 50 %

habitos SalUdableS, claves para de los canceres podrian prevenirse mediante la reduccion de factores de
l .. d ,d riesgo”. Este horizonte de prevencion implica reforzar el trabajo en el ambito
a prevenCIon € recaidas. comunitario a través de la labor coordinada de Salud Publica, las enfermeras

escolares y las profesionales de enfermeria familiar y comunitaria, y los
farmacéuticos comunitarios junto con estrategias para reducir los factores de

Ademas del seguimiento clinico establecido en los Planes de Seguimiento riesgo.
Individualizados, es de vital importancia que el paciente desemperie un rol activo en
su tratamiento. La evidencia cientifica indica que el riesgo de desarrollar cancer no Entre las medidas mas eficaces destacan:

es fijo, sino que puede verse influido por nuestros habitos y estilos de vida.
Control del tabaquismo y sus nuevas formas: el tabaco es responsable de

Como resultado de la interaccion entre factores personales, conductas y entorno, aproximadamente 8 millones de muertes al afio”. Se estima que el 36 % de los
promover rutinas saludables, mantener la adherencia al tratamiento y adoptar canceres estan relacionados con el consumo de tabaco y que el 34 % de las
medidas preventivas contribuye significativamente a mejorar la calidad de vida, muertes por cancer podrian evitarse si no existiera el tabaquismo®’. Abandonar
reducir recurrencias y manejar efectos secundarios en pacientes oncologicos y SuU consumo es una de las acciones mas efectivas para prevenir diversos tipos de
supervivientes. cancer, especialmente el de pulmon, aunque no exclusivamente.

Adherencia: la adherencia al tratamiento es un elemento diferenciador para Mantenimiento de un peso saludable, actividad regular y ejercicio fisico: la

el éxito terapéutico en el cancer, ya sea quimioterapia, radioterapia o terapias practica de ejercicio fisico puede reducir hasta un 30 % el riesgo de padecer

dirigidas. Sin embargo, tiende a disminuir con el tiempo debido a variables cancer. En un contexto donde el sedentarismo es prevalente —especialmente

como la desmotivacion, los efectos secundarios adversos y la complejidad en Espafa—, fomentar la actividad fisica diaria debe ser una estrategia

del régimen terapéutico. Para contrarrestar este descenso, se recomienda prioritaria’'.

educar a los pacientes sobre la importancia del tratamiento, simplificar las

pautas de medicacion, emplear recordatorios y herramientas digitales, y ofrecer Alimentacion saludable: la alimentacion es un pilar fundamental de la salud,

principalmente como medida contra el sobrepeso. Una alimentacion saludable
no solo tiene un efecto protector contra el cancer, sino también frente a la
diabetes, enfermedades cardiovasculares e inflamatorias™.

28) Organizacion Mundial de la Salud. (2022, 3 de febrero). Cancer. Organizacion Mundial de la Salud.



Limitacion del consumo de alcohol y otras drogas: segun los ultimos datos de
la OMS, mas del 4 % de las enfermedades oncoldgicas en Espafia son atribuibles
al consumo de alcohol. Aunque no existe un nivel seguro de consumo en
relacion con el riesgo de padecer cancer, reducir su ingesta puede disminuir la
probabilidad de desarrollar varios tipos de tumor, como los de boca, garganta,
esofago, higado, colony mama™.

Asimismo, el consumo de cannabinoides y opioides para paliar el dolor y
otros efectos del cancer puede generar dependencia de estas sustancias y
desencadenar un consumo inadecuado y no controlado, con los efectos de
salud que esto implica™.

Proteccidén contra la radiacion UV: evitar la exposicion excesiva al sol,
especialmente en nifios, no utilizar cabinas de rayos UVA y emplear protectores
solares —ya sea mediante cremas con filtro UV o prendas que bloqueen la
radiacion— son medidas importantes para prevenir el cancer de piel.

Vacunacion: la inmunizacion contra virus como el VPH y la hepatitis B ayuda a
prevenir ciertos tipos de cancer, como el cervical y el hepatico.

Participacion en programas de detecciéon precoz: aunque no es estrictamente

una medida preventiva, la deteccion temprana a través de programas de cribado
puede aumentar significativamente las posibilidades de tratamiento exitoso.

29) Organizaciéon Mundial de la Salud. (2023, 31 de julio). Tabaco. Organizacién Mundial de la Salud.

30) INCLIVA. (2023, 17 de noviembre). El 36% de los canceres tienen relacion con el tabaco y el 34% de las
muertes por cancer se podrian evitar.

31) Asociacion Espariola Contra el Cancer. (n.d.). Haga ejercicio fisico diario. Recuperado de

32) Fundacién Cris contra el cancer. (n.d.). Prevencion del cancer.

33) Ministerio de Sanidad. (2024, 15 de noviembre). El consumo de alcohol aumenta el riesgo de sufrir cancer
colorrectal y de mama. Recuperado de

34) Hernandez-Ribas, R, Lleras de Frutos, M., & Ochoa Arnedo, C. (2016). Consumo de sustancias, adiccion y
cancer. Puntos clave. Cuadernos de Medicina Psicosomatica y Psiquiatria de Enlace, (120), 32-41
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Otras medidas que tienen un impacto directo en el bienestar emocional y social de los largos supervivientes, como
puede ser la participacion en programas sociales, culturales y de autocuidado —como mindfulness, yoga, talleres
creativos o actividades comunitarias—contribuyen al bienestar general de las personas y al apoyo y fomento de
habitos de vida saludables.

El uso de herramientas tecnolégicas —como apps, wearables e inteligencia artificial (IA)—, no solo
facilitan la monitorizacion de la adherencia terapéutica y la gestion de sintomas en tiempo real,

también pueden ser de utilidad para acometer el reto de la prevencion. Estas soluciones

optimizan la eficiencia del sistema sanitario y, al mismo tiempo empoderan a los pacientes,

ofreciéndoles instrumentos para gestionar activamente su salud. No obstante, es
necesario sequir evaluando su efectividad y accesibilidad mediante estudios clinicos
ampliados, con el fin de garantizar que su implementacion sea adecuada para un
cuidado integral de los largos supervivientes de cancer.

Roberto Saldafa



Algunas iniciativas, como las mencionadas a continuacion, evidencian los
beneficios del uso de las nuevas tecnologias:

Hospital Universitario
| O r‘ I 'F Puerta de Hierro
Majadahonda

Alcance/objetivo: uso de Big Data e Inteligencia Artificial (IA) para
identificar factores de riesgo asociados a efectos secundarios y toxicidades
a largo plazo en pacientes oncologicos.

Servicios: personalizacion de los seguimientos médicos, anticipando
complicaciones a partir de datos clinicos y dispositivos portatiles.

Resultado destacado: mejora en la precision de los seguimientos
méedicos y en la gestion de efectos secundarios, gracias a la integracion de
herramientas tecnologicas avanzadas.

35) Clarify2020. (s.f.). About Clarify.

36) Instituto de Investigacion Sanitaria Getafe. (2024, 12 de febrero). Seguimiento de pacientes con cancer
de prostata a traves de la inteligencia artificial. Instituto de Investigacion Sanitaria Getafe.

All.Can

Spain

‘rﬁ Hospital Universitario
savas @ Getafe

Alcance/objetivo: realizar un seguimiento remoto de pacientes con cancer de
prostata mediante llamadas telefénicas periodicas.

Servicios: el asistente virtual recopila informacion sobre el bienestar general,
sintomas y valores analiticos de los pacientes. Utiliza |A para detectar posibles
complicaciones y alertar al personal meédico cuando es necesario.

Resultado destacado: desde el afio 2024 atiende a mas de 200.000
pacientes en diferentes procesos clinicos, evitando desplazamientos al centro
hospitalario.

Asimismo, se recomienda fomentar la autogestion con apoyo como
herramienta clave para reforzar la confianza del paciente en el proceso
asistencial. Tal como sefiala el Ministerio de Sanidad*, herramientas como la
telemonitorizacion, las lineas telefénicas especificas de sequimiento y el uso
de plataformas digitales como los MAP (Modelos de Atencion Personalizada)
permiten un seguimiento estratificado y mas participativo, facilitando la
toma de decisiones compartida y una atencion ajustada al nivel de riesgo y
necesidades del largo superviviente.
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Gracias a los avances en diagnostico y tratamiento, el numero de largos
supervivientes ha mostrado una tendencia creciente en los ultimos afios. Sin
embargo, debido a la velocidad con la que se producen estos avances, las diferentes
legislaciones y sistemas de salud nacionales no han podido adaptarse con la misma
rapidez, lo que ha generado una notable falta de datos especificos -tan solo existen
datos actualizados de supervivencia de cancer del 27% de la poblacion espafiola- y
limitaciones en el conocimiento sobre su salud a largo plazo.

En el dambito nacional, aunque se dispone de datos actualizados sobre la incidencia
(285.000 casos en 2023) y mortalidad (115.000 casos)*’, aun no contamos con
informacioén epidemioldgica precisa sobre el total de supervivientes de cancer ni
sobre su impacto laboral, psicolégico y social'.

Una de las principales barreras que motiva esta carencia de datos es la falta de
informacion a largo plazo sobre las consecuencias fisicas, psicolégicas y sociales
del cancer, incluyendo el impacto en la calidad de vida, las secuelas cronicas,

los riesgos de segundos canceres primarios y los efectos tardios del tratamiento.

37) Observatorio de la Asociacion Espafiola Contra el Cancer. Informe dindmico - Dimensiones del cancer:
Incidencia [Internet]. Conjunto de datos del Observatorio de la Asociacion Esparfiola Contra el Cancer; 2024.
Available from:

Ademas, los modelos actuales de seguimiento tampoco han evolucionado al
ritmo de los avances terapéuticos, lo que limita la capacidad para abordar estas
necesidades. Muchas veces, la atencion sigue centrada en las fases iniciales del
tratamiento, descuidando el manejo integral de las secuelas fisicas y psicosociales.

Como resultado, muchos largos supervivientes carecen de protocolos especificos
de atencién, quedando en una situacion vulnerable respecto a la prevenciony

el tratamiento de complicaciones a largo plazo. Esta falta de informacion limita
también la posibilidad de desarrollar estrategias adaptadas a las caracteristicas
individuales de los pacientes, como el tipo de tumor, la edad o la presencia de
comorbilidades.

Para abordar esta problematica, All.Can Spain propone, como primer paso, la
creacion de un sistema nacional de informacion sobre largos supervivientes
de cancer. Este sistema, alineado con el futuro espacio europeo de datos, se
articularia a través de un registro centralizado que recoja datos anonimizados
y detallados sobre los supervivientes, incluyendo informacion demografica,
diagnaostico, tratamientos recibidos y secuelas a largo plazo.

La implementacion de este registro permitiria mejorar significativamente aspectos
como:

Planificacion sanitaria: permitird conocer el numero exacto y las caracteristicas
de los largos supervivientes, facilitando la asignacion de recursos y el disefio de
estrategias adaptadas a sus necesidades.

Seguimiento personalizado: servira para desarrollar planes individualizados de
seguimiento que aborden no solo las necesidades médicas/clinicas, sino también
las psicologicas, sociales y laborales.

Generacion de modelos estadisticos: recopilara datos que permita desarrollar
modelos y algoritmos para desarrollar planes y prondsticos basados en |A.

Fomento de la investigacion: un registro robusto fomentara estudios
longitudinales que analicen las consecuencias a largo plazo del cancery sus
tratamientos, contribuyendo al desarrollo de nuevas intervenciones terapéuticas y
preventivas.



Lucha contra la desinformacion: favorecera el acceso a datos fiables y
actualizados, lo que permitira difundir informacion rigurosa y combatir
eficazmente los bulos y mitos relacionados con el cancer y la supervivencia a
largo plazo.

Una vez consolidado este sistema de recogida de datos, se podran integrar
herramientas digitales avanzadas y modelos de IA, que permitan analizar
grandes volumenes de datos, identificar patrones de riesgo, predecir necesidades
futuras de atencion y personalizar aun mas el seguimiento de los largos
supervivientes.

Ademas, con el fin de reducir la variabilidad en la atencion y apoyar la toma de
decisiones clinicas basadas en la evidencia, resulta de gran utilidad complementar
este sistema de informacion con la elaboracion de Guias de Practica Clinica
(GPC) especificas sobre supervivencia oncologica. Estas GPC contribuirian a
homogeneizar criterios de actuacion, mejorar la calidad asistencial y facilitar

la toma de decisiones en contextos clinicos complejos relacionados con las
secuelas y necesidades especificas de los largos supervivientes'.

Iniciativas nacionales pioneras, como el registro especifico para largos
supervivientes de cancer infantil en el Hospital Nifio Jesus*® —que recopila datos
demograficos, informacion sobre el tratamiento y posibles complicaciones—y el
Observatorio del Superviviente de Cancer”, promovido por la Fundacion Sandra
Ibarra junto con la Fundacion de Investigacion HM Hospitales, demuestran los
beneficios de contar con sistemas estructurados de seguimiento. Ambas iniciativas
facilitan la recogida sistematica de informacion clinica y social, permiten identificar
necesidades no cubiertas y contribuyen a mejorar la atencion personalizada y la
calidad de vida de los supervivientes a largo plazo.

Ademas, la inclusion del Sistema de Vigilancia del Cancer’® en el Plan
Anual Normativo de 2025, anunciado por el Ministerio de Sanidad, pone
de manifiesto la necesidad de armonizar la informacion sobre cancer a
nivel nacional y de coordinar los esfuerzos entre comunidades autonomas.
Desde All.Can Spain, consideramos prioritario impulsar la pronta creacion
y desarrollo de este sistema, para que pueda contribuir de forma efectiva a
la mejora de la investigacion, la evaluacion de programas oncologicos y la
atencion a los largos supervivientes.

Spain

38) Comunidad de Madrid. (2025). Primer registro en Espafia de supervivientes a largo plazo de cancer infantil.
Hospital Universitario Nifio Jesus. Recuperado de

39) Fundacion Sandra Ibarra. (s.f.). Fundacion Sandra Ibarra.

40) Ministerio de Sanidad. (2024). Real Decreto 568/2024, de 18 de junio, por el que se crea la Red Estatal de
Vigilancia en Salud Publica. Boletin Oficial del Estado, 148, 70985-71007.

41) Ministerio de la Presidencia, Justicia y Relaciones con las Cortes. (2025). Plan Anual Normativo 2025. Gobierno
de Espafia.
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Mejora de la comunicacion
y articulacion un sistema de

apoyo psicosocial solido para
pacientes.

C ]

Un enfoque multidisciplinar es clave para una atencion integral y personalizada. La
colaboracion entre oncologos, medicos de familia, enfermeras, farmaceéuticos y otros
especialistas permite una gestion mas eficiente de las necesidades de los pacientes.
Esta cooperacion debe garantizar que los tratamientos y seguimientos estén alineados
con las mejores practicas clinicas y adaptados a la evolucion de cada caso.

Asimismo, es fundamental fortalecer la atencion centrada en el paciente,
promoviendo su participacion activa en el proceso de seguimiento. La educacion
sanitaria, el apoyo psicosocial y la accesibilidad a los servicios de salud deben
formar parte de una estrategia global que garantice calidad, seguridad y continuidad
asistencial. Con un modelo de atencién coordinado y multidisciplinar, se favorece
una mejor calidad de vida para los largos supervivientes de cancer.

En este contexto, también deberia abordarse la desinformacion que afecta a
los largos supervivientes. La circulacion de contenidos no verificados puede
generar ansiedad, confusion y poner en riesgo la salud de los pacientes.

Para ello, los sistemas de apoyo psicosocial deben incluir mecanismos que
ofrezcan informacion contrastada cientificamente, filtren narrativas erroneas

y proporcionen canales de consulta fiable, de modo que las decisiones de los
supervivientes se basen siempre en datos y recomendaciones médicas de calidad.

{|

Por otro lado, resulta imprescindible dotar a los profesionales de la Atencion
Primaria con herramientas mas efectivas que faciliten su labor en la coordinacion
y seguimiento del paciente oncoldgico. Implementar procesos asistenciales
integrados especificos para esta poblacion permitiria optimizar la comunicacion y
mejorar la eficiencia del seguimiento, algo que ya ha demostrado ser eficaz en la
atencion de enfermedades cronicas como la insuficiencia cardiaca y la EPOC.



De manera complementaria, establecer redes de colaboracion
en cancer, basadas en un modelo cooperativo entre profesionales
y centros, contribuird a agilizar y hacer mas eficiente el circuito -
asistencial. Este enfoque, alineado con el Objetivo 19 de la '
Estrategia en Cancer del SNS?, promueve un acceso equitativo y
eficiente a la atencion oncologica, mejorando asi la calidad de la
atencion y fomentando la colaboracion entre los distintos niveles
asistenciales.
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Potenciacién de
profesionales clave en
Atencion Primaria y
Hospitalaria.

El manejo de los largos supervivientes de cancer requiere un enfoque multidisciplinar
que involucra la colaboracion de diversos profesionales de la salud, tales como
enfermeras, médicos de Atencion Primaria y farmacéuticos de Atencion Primaria

y Comunitarios. La coordinacion y capacitacion adecuadas en estas areas son
esenciales para garantizar una atencion integral y de calidad a esta poblacion en
crecimiento.

Las enfermeras gestoras de casos (EGC) desempefian un papel central en la atencion
continua a los pacientes oncologicos, especialmente aquellos con necesidades
complejas y cuidados prolongados. Aunque su rol aun no esta plenamente regulado
en Esparia®, su participacion ha demostrado ser determinante para coordinar el
proceso asistencial de manera integral, gestionar los recursos disponibles, tramitar
pruebas y asegurar la continuidad de la atencion®. Dentro del colectivo de largos
supervivientes, cobran especial relevancia aquellas especializadas en consejo
genético, cuyo papel resulta especialmente significativo en el seguimiento de

estos pacientes. Para maximizar su impacto, deben contar con formacioén en
valoraciones integrales y cribado de la complejidad, lo que les permite identificar

a los pacientes que realmente necesitan un seguimiento intensivo y garantizar una
atencion adecuada a lo largo del tiempo™. Ademas, su implicacion es de utilidad para
detectar y corregir fallos de coordinacion, acortar tiempos de espera y ofrecer un
acomparfiamiento cercano al paciente y su entorno familiar.

Bajo este contexto, también se destaca la integracion de la Atencién Primaria en

el seguimiento de los pacientes. All.Can Spain y entidades como SEOM destacan
que la atencion a los largos supervivientes no debe recaer unicamente en el ambito
hospitalario, sino que debe abordarse desde un enfoque multidisciplinar que incluya
medicos de familia, enfermeras especialistas en familiar y comunitaria, farmaceuticos,
psicologos y trabajadores sociales™.

La cercania de los profesionales de Atencion Primaria al entorno del paciente permite
una atencion mas personalizada, tanto a nivel clinico como emocional y social.
Experiencias como la del Complejo Asistencial Universitario de Salamanca® demuestran
que una gestion compartida entre Atencion Primaria y oncologia médica mejora la
eficiencia del circuito asistencial. Una medida para lograrlo es dotar a estos profesionales
de herramientas de valoracion, vias de comunicacién directa con especialistas y
protocolos claros, asi como valorar la implementacion de consultas de transicion,
similares a las que se realizan al pasar de la atencion pediatrica a la adulta, con el fin de
facilitar una coordinacion progresiva y adaptada al nuevo contexto asistencial.

42) Consejo General de Enfermeria. (2021). Marco de competencias de las/os enfermeras/os gestoras/es
de casos en la atencion al paciente con problemas de salud cronicos con complejidad. Consejo General de
Enfermeria.

43) Lopez-Pérez, M. |, Molina-Rodriguez, A., Harillo-Acevedo, F. D., Guillén-Martinez, A., & Palacio-Gaviria, M. P.
(2024). Abordaje del proceso asistencial por enfermeras gestoras de casos en una Unidad de Mama. Enfermeria
Clinica, 34(2), 90-95.

44) Sociedad Espafiola de Oncologia Médica. (2024, 20 de junio). La inmunoterapia en adyuvancia impacta en
la supervivencia global en cancer de rifion.




Por su parte, la farmacia comunitaria representa un eslabon estratégico en la red asistencial,
gracias a su capilaridad, accesibilidad y potencial para ofrecer atencion personalizada en el
entorno cotidiano del paciente. Los farmaceéuticos comunitarios no solo se encargan de la
dispensacion de medicamentos, sino que desemperfian funciones fundamentales como el
consejo, el seguimiento farmacoterapéutico *°, la mejora de la adherencia al tratamiento
utilizando SPD*, la conciliacion de tratamientos entre niveles asistenciales”, la deteccion
de efectos secundarios tardios y la promocion de habitos saludables.

Modelos como la dispensacion colaborativa entre farmacia hospitalaria y comunitaria,

ya implantados con éxito en varias comunidades autonomas, han demostrado mejoras
en eficiencia y calidad de atencion™. Para consolidar este papel, es necesario fortalecer

la coordinacion con otros profesionales sanitarios e impulsar formacion especifica en
oncologia, asegurando asi un seguimiento continuo, seguro y adaptado a las necesidades
de los largos supervivientes de cancer.

45) Martinez-Martinez F, et al. Medida del Impacto clinico, econémico y humanistico del servicio de seguimiento
farmacoterapéutico en mayores polimedicados, en la farmacia comunitaria espafiola. [Internet]. Madrid: CGCOF,; 2014.
Disponible en: https://www.farmaceuticos.com/wp-content/uploads/2020/02/2017-Informe-Resultados-conSIGUE-
Implantacion.pdf

46) Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos. (2019). Informe de resultados del Proyecto AdherenciaMED:
Disefio y evaluacion de un servicio profesional de adherencia terapéutica desde el dmbito de la farmacia comunitaria.

47) Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos. (2021). Informe global. Servicio de Conciliacion de la
medicacion al alta hospitalaria coordinada por farmacéuticos de distintos niveles asistenciales. ISBN: 978-84-87089-32-9

48) Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos de Esparfia (CGCOF) . (2024). Evaluacion de Experiencias
de Dispensacion Colaborativa de Medicamentos de Diagndstico Hospitalario y Dispensacion Hospitalaria (DHDH) y
Recomendaciones de Buenas Practicas.
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Implementar programas
de apoyo a la reinsercién
social.

El cancer no solo afecta la salud fisica de quienes lo padecen, sino que también deja
una huella profunda impactando en aspectos sociales, laborales y financieros,
especialmente en los largos supervivientes. Este impacto incluye la pérdida de
capacidad de produccién debido a secuelas fisicas y psicologicas, asi como
dificultades para la recuperacion de la capacidad funcional, que limitan la autonomia
y la reintegracion plena en la vida laboral y social™.

Segun el Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer (GEPAC), las principales necesidades
de los supervivientes incluyen la gestion del cansancio, el miedo a la recaida, la
afectacion en las relaciones personales y la reincorporacion laboral, evidenciando la
necesidad de un abordaje integral mas alla del alta médica™.

En este contexto, el 20,2 % de los supervivientes se encuentran en situacion de
riesgo laboral, ya sea debido al desempleo o al trabajo autonomo con condiciones
precarias. Ademas, el 37,7 % de los desempleados no recibe prestacion por
desempleo, lo que incrementa aun mas su vulnerabilidad econdmica. Ademas, el
impacto econémico del cancer en Espaiia asciende a aproximadamente 19.300
millones de euros anuales, de los cuales el 40 % corresponde a costes indirectos,
principalmente derivados de la pérdida de ingresos laborales y la disminucion de la
productividad®.

A pesar de ello, el Ministerio de Sanidad destaca' que el componente social de la
atencion a este grupo sigue siendo insuficientemente abordado, dejando fuera

del foco aspectos clave para la mejora de la calidad de vida de estos pacientes,
particularmente en su reincorporacion a la vida cotidiana, su vertiente emocional y
en su adaptacion social tras la enfermedad, lo que dificulta su plena convivencia con
la enfermedad y la adaptacion a una nueva normalidad tras el tratamiento. Iniciativas
como el proyecto CONVIVE trabajan en la elaboracion de materiales practicos que
incluyen estrategias de afrontamiento adaptadas a las distintas fases emocionales del
largo superviviente y quias para facilitar la transicion hacia una vida con sentido tras
el tratamiento oncoldgico™. Sin embargo, la escasez de estudios sobre el impacto
psicologico, social y laboral del cancer en los pacientes y sus familias, especialmente
en las distintas comunidades autonomas’, sigue siendo un obstaculo importante para
mejorar su atencion integral.

Un avance normativo importante ha sido la aprobacion del derecho al olvido
oncoloégico (Real Decreto-ley 5/2023), que impide exigir el historial médico oncoldgico
para acceder a seguros o productos financieros, una vez transcurridos cinco afos desde

Enric Barba

49) Urquhart, R, Scruton, S., & Kendell, C. (2022). Understanding cancer survivors' needs and experiences
returning to work post-treatment: A longitudinal qualitative study. *Current Oncology, 29*(5), 3013-3025.

50) Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer (GEPAC). (2012). Todo lo que empieza cuando “termina” el cancer:
Manual para supervivientes de cancer [PDF]. GEPAC.

51) Fernandez Sanchez, B., Lopez Salas, M., & Yanes Roldan, A. (2024, mayo). Vulnerabilidad econdmica y
laboral en pacientes con cancer en Espafia: Informe de resultados. Observatorio de la Asociacion Espafiola
Contra el Cancer.

52) Fernando Mora Minguez (2024). Gestion del impacto emocional en el largo superviviente en oncologia.
Patientship, con la colaboracion de Bristol Myers Squibb. Enero 2024. ISBN: 978-84-09-44928-6



el fin del tratamiento radical sin recaidas. Esta legislacion también protege a los
supervivientes frente a clausulas discriminatorias y penalizaciones por recaidas,
y permite la revision de seguros previamente denegados por antecedentes
oncologicos.

La efectividad de esta medida dependera de una implementacion real y
homogénea en todo el territorio. Es esencial que los planes futuros incluyan
mecanismos de seguimiento, medidas de control y actualizaciones normativas
basadas en la evolucion cientifica, con el objetivo de avanzar hacia una
armonizacion internacional. No obstante, persisten obstaculos para la obtencion
de servicios financieros basicos, lo que subraya la necesidad de asegurar la
aplicacion efectiva de esta medida.

En paralelo, no puede olvidarse el papel clave de los pacientes
secundarios, que suelen ser familiares o personas cercanas, y que

asumen responsabilidades fisicas y emocionales a lo largo de todo el
proceso oncologico. Esta labor, a menudo no reconocida ni apoyada
adecuadamente, tiene un alto coste en términos de salud y bienestar del
propio cuidador™, por lo que resulta urgente implementar programas de
apoyo especificos, brindandoles apoyo psicolégico y formacion adecuada
para mejorar su bienestar y desempeno en el cuidado.

Recursos como el Centro Kalida™ ya ofrecen modelos eficaces,
combinando formacion, orientacion practica y apoyo psicologico, que
podrian replicarse y ampliarse en el sistema sanitario.

Estas medidas responden al Objetivo 30 de la Estrategia en Cancer del
SNS“, que propone ofrecer atencion social adaptada a las necesidades de
pacientes y familiares, incluyendo planes individualizados con informacion
sobre recursos, derechos y apoyos para facilitar su vuelta a la vida cotidiana.

53) National Cancer Institute. (n.d.). Familiares a cargo (PDQ®)-Informacion para pacientes y
familiares. Recuperado de

54) Fundacion Kalida. (s.f.). Apoyo a los cuidadores.
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El presente informe pone de manifiesto los retos y oportunidades en la atencion
a los largos supervivientes de cancer en Espaiia. A partir de los analisis y
recomendaciones expuestas, se destacan las siguientes conclusiones principales:

Establecer una definicion comun de largo superviviente de cancer: es
fundamental adoptar una definicion amplia y actualizada que reconozca el
proceso de supervivencia desde el momento del diagnostico, en linea con la
vision de All.Can Spain y las tendencias internacionales. Esta definicion debe
integrar a quienes viven con la enfermedad en fase cronica y a quienes reciben
tratamientos de larga duracion, impulsando un enfoque de atencion centrado
en la calidad de vida.

Necesidad de un Plan Nacional Integral de Atencién a Largos
Supervivientes de Cancer: resulta imprescindible el desarrollo
e implementacion de un plan nacional que proporcione
un marco estratégico comun para todo el territorio,
garantizando la equidad, la continuidad asistencial
y el abordaje integral de las necesidades clinicas,
psicosociales, laborales y financieras de los
largos supervivientes.

H

Incorporar las recomendaciones propuestas como elementos basicos

del Plan: cualquier estrategia o plan dirigido a largos supervivientes debe
contemplar, como minimo, los ejes y recomendaciones descritos en este
informe. Estos incluyen el disefio de planes de seguimiento individualizados,

el impulso de la adherencia terapéutica y de habitos saludables, la creacion de
un sistema nacional de informacion, la mejora de la comunicacion y del apoyo
psicosocial, el fortalecimiento de la Atencion Primaria, el rol de las enfermeras
a través de diferentes perfiles de desarrollo profesional y la aportacion de la
farmacia comunitaria, asi como la implementacion de programas de apoyo a la
reinsercion social y laboral.

La transformacion de los sistemas de atencion debe ser capaz de acompanar a las
personas mas alla del alta médica, reconociendo que hay mucha vida después
del cancer. Apostar por un modelo integral y centrado en la calidad de vida es
invertir en un futuro mas humano, mas justo y esperanzador para todos los largos
supervivientes de cancer. Porque no se trata solo de curar, sino de cuidar; no solo
de sobrevivir, sino de vivir plenamente.
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