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Tras el cancer, reconstruir la vida personal y profesional no
es automatico. La reinsercion real necesita comprension,
apoyo y espacios adaptados a esta nueva etapa.

Enric Barba


https://www.all-can.org/national-initiatives/spain/

6 recomendaciones de mejora para su abordaje

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 All.Can 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 atencion coordinada y de calidad para el paciente oncoldgico.

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

Dr. Luis Paz-Ares, miembro del Consejo de la
Fundacion para la Excelencia y la Calidad de la

All.Can

Spain

Este informe cierra la trilogia de estudios realizados por All.Can Spain, que abordan
diversas etapas del circuito asistencial oncolégico: desde [a sospecha inicial

de la enfermedad, el diagnostico v el tratamiento, hasta el abordaje de los largos
supervivientes. Cada uno de estos informes ha sido elaborado bajo el principio
fundamental de la plataforma: identificar ineficiencias en el sistema de atencion, para,
a partir de este diagnostico, proponer recomendaciones que optimicen la experiencia

de los pacientes en todas estas fases.
]
co @ ]

Consejo General de Colegios Oficiales
de Enfermeria de Espafia

m EUPATI

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

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
Esparfiol de Investigacion Enfermera del Consejo
General de Colegios Oficiales de Enfermeria de Espafia
(CGE).

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 Espariola 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).

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

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

D. Enric Barba, patient advocate de la Asociacion
Melanoma Espaia.
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En 2023, el cancer se posicioné como la primera causa de muerte en Espaia,
superando por primera vez a las enfermedades del sistema circulatorio. 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 preve que para 2050 la incidencia anual supere los 350.000 casos.

En 2025, se calcula que 1 de cada 20 espafioles sera un largo superviviente de
cancer, poniendo en relieve la importancia de adaptar los sistemas sanitarios y
sociales a esta realidad emergente, que plantea nuevos desafios. 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.

INCIDENCIA DEL CANCER EN ESPANA

+0,2%

Aumento de las
muertes por
cancer

296.103

Nuevos casos de
cancer diagnosticados
para 2025

237,8

Muertes por tumores
por cada 100.000
habitantes

26,6%

De todas las
defunciones

550.000

Nuevos casos de
cancer diagnosticados
para 2050

Definir mejor para cuidar mejor: Tras una revision bibliografica, se ha adoptado
una vision actualizada y humanizada del término “largo superviviente de
cancer’, entendiendo la supervivencia como un proceso que comienza desde
el diagnostico y puede durar toda la vida, incluyendo a quienes viven con la
enfermedad en fases cronicas, con buena calidad de vida.

Un sistema que mire mas alla del alta médica: La atencion oncoldgica debe
extenderse mas alla del alta médica, abordando los retos fisicos, emocionales
y sociales de los largos supervivientes, y corrigiendo las ineficiencias del
seguimiento y acompafiamiento a largo plazo.

Es tiempo de avanzar hacia un modelo integral y personalizado: All.Can
Spain propone la elaboracion de un Plan Nacional para Largos Supervivientes
de Cancer que ofrezca una atencion integral, personalizada y coordinada,
incluyendo seguimiento individualizado, apoyo psicosocial y fomento de
habitos saludables.

Vivir con calidad: porque hay mucha vida después del cancer. Vivir con calidad
tras el cancer requiere apoyar la reinsercion social y laboral, garantizar el
derecho al olvido oncoldgico y avanzar hacia un modelo de atencion centrado
en la vida, no solo en la enfermedad.

Informacion para transformar: la falta de datos especificos sobre largos
supervivientes de cancer limita la capacidad de mejora. Se propone crear un
sistema nacional de informacion sobre largos supervivientes de cancer, que
permita disefar politicas basadas en evidencia y hacer un seguimiento continuo,
aprovechando tecnologias como apps, wearables y la IA.

Reforzar los pilares de la atencion sanitaria: Reforzar la enfermeria, la Atencion
Primaria y la farmacia como pilares clave de una atencion cercana y continua,
apostando por la coordinacion entre niveles asistenciales y nuevos modelos
como la monitorizacion domiciliaria y hospitales de dia.
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Largos supervivientes de cancer, una carrera de obstaculos
Recomendaciones de mejora para su abordaje
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- Implementacion y Desarrollo Impulso de la adherencia Creacion y puesta en marcha
de Planes de Seguimiento terapéutica y promocion de de un sistema nacional de
Individualizados para habitos saludables, claves para informacion para largos
Supervivientes Oncologicos. la prevencion de recaidas. supervivientes de cancer.
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Implementar programas Potenciacién de profesionales Mejora de la comunicacién
de apoyo a la reinsercién clave en Atencion Primaria y y articulacion un sistema de
social. Hospitalaria. apoyo psicosocial solido para

pacientes.



6 recomendaciones de mejora para su abordaje

< X

| =
\ \
)}
o Xo
Desarrollar e implementar
planes de seguimiento

individualizados tras finalizar
el tratamiento oncoldgico.

Para la deteccion precoz de recaidas, mejorando el
prondstico y las opciones terapéuticas.

La necesidad de elaborar planes de seguimiento individualizados para los pacientes
tras finalizar su tratamiento oncologico es clave ya que constituyen una hoja de
ruta crucial en la transicion del paciente desde la fase de tratamiento activo hacia la
supervivencia a largo plazo, tal como recogen los Objetivos 31y 32 de la Estrategia
en Cancer del SNS.

Uno de los componentes fundamentales de estos planes es el sequimiento del
paciente para la deteccion precoz de recaidas, con el fin de mejorar el pronodstico
y las opciones de tratamiento. Para ello, busca también asegurar una via rapida de
reentrada al sistema sanitario ante la aparicion de sintomas o sospechas, evitando
retrasos en el acceso.

Elrol de perfiles como médicos, enfermeras y farmaceéuticos de continuidad
asistencial y enfermeras gestoras de casos que estén familiarizados con el historial
del paciente y, que puedan coordinar eficazmente la atencidon necesaria, es crucial
para garantizar esta continuidad asistencial.

Establecer un modelo comun para para todo el SNS, institucionalizado y accesible
a todos los pacientes es decisivo para mejorar la implementacion de estos planes
de seguimiento, recalcando la trascendencia que tiene el establecer protocolos de
seguimiento entre Atencion Primaria y Hospitalaria.

Por ultimo, estos planes deben de ser adaptables a cada paciente, atendiendo a
cuestiones como la evolucion de las secuelas del tratamiento o a las modificaciones
sobre circunstancias personales. Por ello, es fundamental que se consideren
herramientas dinamicas, sujetas a revision y actualizacion continua, como la creacion
de un sistema nacional de vigilancia epidemioldgica que cuantifique y caracterice a
los largos supervivientes de cancer en Espana.
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Impulso de la adherencia
terapéutica y promocion de
habitos saludables, claves para
la prevencidén de recaidas.

Con el fin de reducir el riesgo de recaidas.

La promocion de habitos saludables e implicacion por parte del paciente en su
tratamiento oncoldgico son aspectos claves a la hora de reducir el riesgo de
desarrollar recaidas y mejorar la calidad de vida. Por ello es crucial fomentar un
estilo de vida saludable, mantener la adherencia al tratamiento y adoptar medidas
preventivas.

Para garantizar una mejor adherencia al tratamiento, las enfermeras gestoras de
casos, las especialistas en el ambito familiar y comunitario, la farmacia comunitaria y
la Atencion Primaria desempefian un papel clave.

Entre el 30 % y el 50% de los canceres podrian prevenirse mediante la reduccion
de factores de riesgo, como son el control del tabaquismo, mantener un peso
saludable, la practica de ejercicio fisico, una alimentacion saludable, limitar el
consumo de alcohol o la participacion en programas de deteccion precoz.

Otra de las practicas claves para el impulso de la adherencia terapéutica es el uso de
herramientas tecnologicas de digitalizacion, como la A, la telemonitorizacion, las

lineas telefonicas especificas de sequimiento y el uso de plataformas digitales como
los MAP (Modelos de Atencion Personalizada), ya que 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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Creacidn y puesta en marcha
de un sistema nacional de
informacion para largos
supervivientes de cancer.

Esencial para el desarrollo de estrategias adaptadas a
cada paciente.

Actualmente, solo se dispone de datos actualizados de supervivencia de cancer para
el 27% de la poblacion espafiola, limitando significativamente el conocimiento sobre
la salud a largo plazo de los pacientes. En el ambito nacional, se sigue sin contar

con informacion epidemiologica precisa sobre el numero total de supervivientes de
cancer ni su impacto en los diferentes ambitos, como el laboral, psicologico y social.

La falta de informacion con respecto a las consecuencias fisicas, psicologicas y
sociales del cancer a largo plazo se trata de la principal barrera que motiva esta
carencia de datos a gran escala. A su vez, los modelos actuales de sequimiento
tampoco se han ido actualizando y presentan limitaciones a la hora de abordar estas
necesidades. Como resultado, un gran porcentaje de largos supervivientes carecen de
protocolos especificos de atencion.

Por esto, es crucial contar con un sistema nacional de informacion sobre largos
supervivientes de cancer, que recoja y centralice en un registro la informacion
detallada y anonimizada sobre los pacientes, con el fin de mejorar la planificacion
sanitaria, el sequimiento personalizado y la generacion de modelos estadisticos.

La incorporacion de herramientas digitales avanzadas y modelos de |A para el analisis
de datos a este sistema, junto a la elaboracion de Guias de Practica Clinica (GPC)

especificas sobre supervivencia oncologica, son clave para reducir la variabilidad en la
atencion y apoyar la toma de decisiones clinicas basadas en la evidencia.

Iniciativas como el registro especifico para largos supervivientes de cancer infantil en

el Hospital Nifio Jesus o el Observatorio del Superviviente de Cancer demuestran los
beneficios de contar con sistemas estructurados de seguimiento, contribuyendo a
mejorar la atencion personalizada y la calidad de vida de los supervivientes a largo plazo.
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Mejora de la comunicacion

y articulacién un sistema de
apoyo psicosocial solido para
pacientes.
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Con el fin de asegurar que los tratamientos y
seguimientos se ajusten a las mejores practicas clinicas.

La implementacion de un enfoque multidisciplinar mediante el cual los
profesionales puedan colaborar y garantizar una gestion mas eficiente de las
necesidades de los pacientes, es esencial para asegurar una atencion integral y
personaliza, permitiendo que los tratamientos y seguimientos se ajusten a las
mejores practicas clinicas.

Es fundamental reforzar una atencion centrada en el paciente, promoviendo
su participacion activa y garantizar la educacion sanitaria, el apoyo psicosocial
y la accesibilidad a los servicios, con un modelo de atencion coordinado y
multidisciplinar.

La desinformacion supone también un obstaculo, por lo que es crucial que los
sistemas de apoyo psicosociales contemplen mecanismos que ofrezcan y faciliten
el acceso a informacion contratada cientificamente.

Para la 6ptima coordinacion y seguimiento del paciente oncoldgico, es esencial
dotar de herramientas efectivas a los profesionales de Atencion Primaria,
implementando también procesos asistenciales integrados, optimizando la
comunicacion y eficiencia del sequimiento.

(
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Potenciacién de profesionales
clave en Atencién Primaria y
Hospitalaria.

Para garantizar una atencion integral y de calidad a los
supervivientes de cancer.

Para garantizar una atencion integral y de calidad, es crucial fomentar la colaboracion
entre los diferentes profesionales como enfermeras, médicos de Atencion Primaria y
farmacéuticos de Atencion Primaria y Comunitarios.

EL rol de las enfermeras gestora de casos (EGC) es clave a la hora de prestar una
atencion continua a los pacientes oncologicos. 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.

La integracion de Atencion Primaria en el seguimiento de los pacientes resulta
fundamental, debido a que la atencion a los largos supervivientes no debe solo recaer
en el ambito hospitalario, sino que se debe abordarse de forma conjunta, incluyendo
otros perfiles.

Otro de los elementos clave dentro de la red asistencial es la farmacia comunitaria,
dado que, gracias a su capilaridad, accesibilidad y potencial, ofrece una atencion
personalizada en el entorno cotidiano del paciente.
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Implementar programas de
apoyo a la reinsercion social.

Para cubrir el impacto que deja el cancer en todas las
dimensiones.

El cancer no solo afecta la salud fisica de quienes lo padecen, sino que también tiene un
fuerte impacto en aspectos sociales, laborales y econdmicos, como la pérdida de capacidad
productiva o las dificultades que enfrentan los largos supervivientes para recuperar su
capacidad funcional.

Mas del 20% de los supervivientes se encuentran en una situacion de riesgo laboral, y el 37,7%
de los que se encuentran desempleados, no reciben prestacion por desempleo, enfatizando
su vulnerabilidad econdmica. Con respecto al impacto econdmico que supone el cancer a
nivel nacional, la cifra asciende a 19.300 millones de euros anuales.

En la actualidad, el componente social sigue siendo un aspecto poco abordado, dejando

de lado aspectos clave para mejorar la calidad de vida de estos pacientes, como la
reincorporacion a la vida cotidiana, el apoyo emocional y en su adaptacion social tras la
enfermedad. Un avance que resaltar fue la aprobacion del derecho al olvido oncologico lo
cual que impide exigir el historial médico oncologico del paciente una vez transcurridos cinco
afos desde el fin del tratamiento radical sin recaidas.

El rol de los pacientes secundarios, como los familiares, es también fundamental, dado que

asumen responsabilidades fisicas y emocionales durante todo el proceso oncologico. Por ello,

es esencial contar con programas de apoyos especificos dirigidos a este grupo.

Bernard Gaspar
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