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National survey on the treatment of sarcomas in Spain

ABSTRACT
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Surgical units attending sarcomas in Spain are poor studied. The aim is to know the
management of this pathology to identify areas of improvement through multicenter study
based on a voluntary survey.

The survey was completed by 74 surgeons of different hospitals, which 32.4% is exclu-
sively dedicated to sarcomas. Only 24.3% declared to receive specific training in sarcomas.
The most frequent type of hospital was the third level (56.8%), where 38.1% of the surgeons
belong to societies or working-groups in sarcoma fields vs. 9.4% in first-second levels. The
number of surgeons with specific theoretical training and papers published in this field are
higher in third level hospitals. 55.4% belonged to a multidisciplinary unit. A multidisciplin-

ary team was available in 57% of third level hospital vs. 28% in others.
Most services in charge of these patients are characterized by deficient specialization,
low workload and the absence of a multidisciplinary team.

© 2021 AEC. Published by Elsevier Espaiia, S.L.U. All rights reserved.

Introduccion

Los sarcomas son un grupo muy heterogéneo de tumores, con
mas de 150 tipos y subtipos histolégicos, que pueden
desarrollarse en cualquier lugar de la anatomia, la mitad de
ellos en las extremidades y un tercio en el abdomen, la pelvis y
el retroperitoneo’. Esta diversidad histolégica y anatémica
limita enormemente la adquisicion de una experiencia
suficiente que permita el manejo adecuado de estos pacientes.
Cada uno de ellos posee un pronéstico y un tratamiento muy
diferentes’™. Se trata de tumores que suponen el 1% del total
de canceres pero son responsables del 2% de la mortalidad
global*®,

En los ultimos afios, organizaciones como la European
CanCer Organisation (ECCO) han sefialado la necesidad de
mejorar la asistencia del paciente con sarcoma mediante la
elaboracién de un listado de requerimientos minimos para su
manejo’. Igualmente, el Parlamento Europeo, mediante la
Sarcoma Policy Checklist, elabor6 en 2017%® un listado de areas
prioritarias sobre las que los politicos deberian actuar para
mejorar esa asistencia. De forma general, se insiste en la
necesidad de la centralizacién diagndstica y terapéutica de
estos enfermos en centros de referencia (CR) con gran
volumen de trabajo y disponibilidad de un equipo multidisci-
plinar (EMD) con cirujanos especialmente capacitados para su
manejo. Esta centralizacién mediante la creacién de redes de
derivacioén nacionales se considera critica a la hora de obtener
buenos resultados®®.

En Espafa el Ministerio de Sanidad ha certificado hasta la
fecha 7 centros de referencia nacional (Centros, Servicios y
Unidades de Referencia [CSUR]) para el manejo del sarcoma®?,
sin embargo, todavia quedan medidas por realizar para
garantizar un tratamiento de excelencia en el territorio
nacional.

El objetivo del trabajo consiste en comprender, a partir de
una encuesta nacional, como es el manejo de los sarcomas en

nuestro pais. En particular, en conocer los recursos, capaci-
dades y limitaciones que existen en los servicios quirdrgicos
encargados de su manejo. Finalmente, y en funcién de la
informacién obtenida, elaborar una serie de recomendaciones
que permitan mejorar la actuacién de los cirujanos, lo que
redundard en beneficio de estos pacientes.

Material y métodos

Estudio observacional multicéntrico de corte transversal
desarrollado por el Grupo de Trabajo de Tumores Mesenqui-
males-Sarcomas de la Asociacién Espaiiola de Cirujanos (AEC)
basado en la cumplimentacién de una encuesta. La encuesta,
de caracter voluntario y anénima, fue cumplimentada durante
los meses de mayo a julio de 2020 en la web de la AEC en el
dominio <http://www.survio.com/survey/d/abordaje-multi-
disciplinar-sarcomas>, siendo soportada y mantenida por
Im3dia Comunicacion®.

Todos los miembros de la AEC fueron invitados a participar.
Unicamente se recogié una respuesta por centro y las
encuestas incompletas fueron invalidadas por el programa.
La encuesta estd dividida en 4 grupos de preguntas para un
total de 18 variables (tabla 1): datos generales del cirujano;
datos del centro hospitalario; datos de la unidad quirdrgica
encargada del manejo de estos pacientes, y datos de la unidad
multidisciplinar hospitalaria donde se valoran los enfermos.
Las preguntas incluidas en la encuesta fueron elaboradas
siguiendo las recomendaciones que se exponen en la tabla 2.

Se realizé un estudio descriptivo y analitico de los datos
obtenidos (medias y porcentaje respecto del total) asi como
una comparativa de todas las variables entre los hospitales de
tercer nivel y los de primer-segundo nivel mediante el test de
la x* para variables cualitativas. Tras aplicar el test de
Kolmogorov-Smirnov para analizar la normalidad de las
variables cuantitativas se efectud el test de la t de Student
para variables normales y el de Mann-Whitney en las variables
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Tabla 1 - Variables analizadas en la encuesta y agrupadas segun caracteristicas propias

Grupo

Variable

Datos del cirujano

Datos del hospital

Datos de la unidad quirdrgica funcional

Datos de la unidad multidisciplinar

Afios de experiencia en cirugia
Formacién/especializacion previa (especificar)
Area de trabajo exclusiva

Areas de trabajo adicionales (especificar)
Publicaciones sobre el tema en los Ultimos 2 afos
Visitas a otros centros para formacién
Pertenencia a organizaciones dedicadas a sarcomas
Tipo de hospital (1.°" nivel/2.° nivel/3." nivel)
Numero de camas

Disponibilidad de servicios quirtrgicos y médicos de interés:
¢ Angiologia y cirugia vascular

e Cirugia pldstica estética y reparadora

e Cirugia ortopédica y traumatologia

o Cirugia toracica

¢ Urologia

e Oncologia médica

e Oncologia radioterapica

Cirujanos fijos y colaboradores

Residentes rotantes

Registro de pacientes

Disponibilidad de quiréfano

Frecuencia con la que se retinen

Numero de casos atendidos

Atencién de casos remitidos de otros centros
CSUR/Centro de referencia regional

no normales. Se consider6 un resultado estadisticamente
significativo si p < 0,05. El estudio estadistico se llev6 a cabo
con el programa SPSS v.24.0 para Windows (SPSS, Inc, Chicago,
IL, EE.UU.).

Tabla 2 - Caracteristicas que debe reunir un centro de

referencia en sarcomas segun la Sociedad Italiana de
Cirugia Oncolégica (SICO)™®

Hospital de 1.°" nivel que disponga de las siguientes especialidades:
Todas las especialidades quirtrgicas incluida cirugia plastica, UCI,
anestesia y unidad del dolor
Técnicas quirdrgicas avanzadas (IORT, HIPEC y otras)
Radiologia diagnéstica e intervencionista
Oncologia clinica y psico-oncologia
Oncologia radioterapica
Medicina nuclear
Anatomia patolégica/molecular especializada en sarcomas
Epidemiologia clinica
Rehabilitacién, incluida la pélvica y la urinaria
Dietética y nutricion
Unidad de ostomias

Organizacién
Existencia de una ruta diagndstica y terapéutica/gestiéon de casos
Guias y algoritmos de manejo en sarcomas
Existencia de unidad multidisciplinar (EMD)

Participacién en ensayos clinicos
Publicaciones y actividades de formacién de forma regular
Existencia de actividades formativas
Existencia de bases de datos
Unidad de calidad asistencial
Calidad asistencial: Proceso interno de auditoria
Volumen de trabajo minimo

HIPEC: quimioterapia intraperitoneal hipertérmica; IORT: radio-
terapia intraoperatoria.

Resultados

Aspectos globales

La encuesta fue cumplimentada en su totalidad por 74
cirujanos, de modo que estas 74 encuestas comprenden la
base de estos resultados. Cada una de ellas corresponde a un
centro diferente. Su realizacién de forma telematica ocupé un
tiempo medio de 2-5min en el 65% de los encuestados. La
comunidad auténoma con mayor participacién fue Madrid (16
encuestas [22,5%]), seguida de Andalucia, Comunidad Valen-
ciana y Galicia, cada una de ellas con 9 encuestas (12,7%)
(tabla 3).

Caracteristicas de los cirujanos

Los cirujanos que cumplimentaron la encuesta poseian
mayoritariamente > 20 afios de experiencia (40 casos [54%]),
seguidos de aquellos con > 10 y < 20 afios de experiencia (19
casos [26%]) y aquellos con < 10 afios de experiencia (15 casos
[20%)]). Solo el 24,3% (18 casos) de los cirujanos declararon
haber realizado alguna formacién especifica para el manejo
de estos tumores: en 17 casos (23%) de caracter tedrico, de
caracter practico en un Unico caso, y con estancias formativas
en centros especializados tan solo en 3 casos (4%). Solo el 8,1%
(6 casos) de los cirujanos declararon dedicarse de forma
exclusiva al manejo de sarcomas, mientras que la gran
mayoria (91,9%) declararon compaginar esta actividad con
otro tipo de cirugia: esofagogdstrica (25%), hepatobiliopan-
credtica (23%), coloproctolégica (23%) y oncoldgica/carcino-
matosis (15%). Solo el 16% de los cirujanos declararon haber
publicado articulos cientificos en el campo de los sarcomas y
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Tabla 3 - Distribucién de centros participantes segiin comunidad auténoma de pertenencia

Pais Vasco
Navarra

Region de Murcia
Madrid

Centros respondedores - (n; %)

e 3; 4,0%
0
I 4 5,6%

I — 16; 22,5%

La Rioja 0
Galicia
Extremadura

Comunidad...

Ceutay Melilla 0

Catalufia

9;12,7%

Castilla-Ledn
Castilla-La Mancha
Canarias 0
. 1;1,4%
Baleares = 0
I 4 5,6%
I ); 2,8%

Cantabria

Asturias
Aragoén

Andalucia 9;12,7%

0 2 4 6 8 10

9;,12,7%

12 14 16 18

solo el 25,7% expresaron pertenecer a alguna sociedad u
organizacién relacionada con ellos.

Caracteristicas de los centros

Las principales caracteristicas de los hospitales de pertenencia
de los cirujanos que cumplimentaron la encuesta se enume-
ran en la tabla 4. El tipo de hospital més frecuente fue el de 3.%*
nivel (42 hospitales [56,8%]), seguido del de 2.° nivel (23
hospitales [31,1%]) y de 1.°" nivel (9 hospitales [12,2%)]). En el
46% de los casos (34 hospitales) los centros poseian > 500 y
< 1.000 camas, seguidos por hospitales con un nimero de
camas que oscilaba entre > 250y < 500 (21 hospitales [28%]). A
mas distancia se situaban los hospitales con > 1.000 camas (13
hospitales [17,5%]) y los de < 250 camas (6 hospitales [8%)]). La
disponibilidad de servicios médicos y quirdrgicos de interés en
el manejo de sarcomas en estos hospitales, aparte de cirugia
general, se detalla en la tabla 5, donde destaca una

Tabla 4 - Caracteristicas de los hospitales participantes:

nivel y nuimero de camas

Tipo de hospital

1.°" nivel 9 12,2%
2.° nivel 23 31,1%
3.%" nivel 42 56,8%
Nuimero de camas

< 250 6 8%

> 250 a < 500 21 28%
> 500 a < 1.000 34 46%
> 1.000 13 17,5%

Tabla 5 - Disponibilidad de servicios médicos y quir-

urgicos de interés en el abordaje multidisciplinar de
sarcomas y tumores mesenquimales

Servicio Si No

n (%) n (%)
Angiologia y cirugia vascular 52 (70,3%) 22 (29,7%)
Cirugia pléstica 46 (62,2%) 28 (37,8%)
Cirugia ortopédica y traumatologia 72 (97,3%) 2 (2,7%)
Cirugia toracica 38 (51,4%) 36 (48,6%)
Urologia 71 (95,9%) 3 (4,1%)
Oncologia médica 69 (93,2%) 5 (6,8%)
Oncologia radioterapica 57 (77%) 17 (23%)

disponibilidad inferior al 90% en los servicios de angiologia
y cirugia vascular (70,3%), cirugia plastica (62,2%), cirugia
toracica (51,4%) y oncologia radioterapica (77%).

Caracteristicas de las unidades funcionales

Solo en 24 casos (32,4%) los cirujanos declararon la existencia
en su servicio de una unidad quirdrgica dedicada en exclusiva
al manejo de sarcomas y tumores mesenquimales, pues en la
gran mayoria de las ocasiones (50 casos [67,6%]) no existia
dicha unidad. Estas unidades constaban en el 45,8% de los
casos con al menos dos cirujanos fijos, el 50% con al menos un
cirujano colaborador, y el 62% con un médico residente rotante
fijo. El 87,5% de estas unidades poseian un registro de
pacientes mantenido de forma prospectiva. Solo el 45,8% de
estas unidades poseian un quiréfano fijo, normalmente uno a
la semana.

En el 55,4% de los casos se declard la existencia en el
hospital de un EMD o comité de tumores mesenquimales/
sarcomas, que se constituye y retine una vez a la semana en el
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Tabla 6 - Caracteristicas diferenciales entre los centros de 3.°" nivel y los de 1.5/2.° nivel

Variable Hospital 3. nivel Hospital 1./2.° nivel p
n (%) n (%)

Datos del cirujano
Afios de experiencia® 18,8 + 10,5 18,4 +9,8 ns
Formacion tedrica especifica 13 (31%) 5 (15,6%) ns
Formacién practica 1(2,3%) 0 (0%) ns
Publicaciones 9 (21,4%) 3 (9,4%) ns
Pertenencia a sociedades 16 (38,1%) 3 (9,4%) 0,005
Dedicacién en exclusiva 4 (9,5%) 2 (6,3%) ns

Disponibilidad de servicios quirtirgicos y médicos de interés
Angiologia/cirugia vascular 36 (85,7%) 16 (50%) 0,001
Girugia pléstica 37 (88,1%) 9 (28,1%) 0,000
Cirugia ortopédica/traumatologia 41 (97,6%) 31 (96,9%) ns
Cirugfa toracica 33 (78,6%) 5 (15,6%) 0,000
Urologia 40 (95,2%) 31 (96,9%) ns
Oncologia médica 42 (100%) 27 (87,4%) 0,008
Oncologia radioterapica 41 (97,6%) 16 (50%) 0,000

Datos de la unidad multidisciplinar
Equipo Multidisciplinar 24 (57,1%) 9 (28,1%) 0,013
Frecuencia reunién® 4 (1-5) 1(1-4) ns
Unidad quirdrgica dedicada 16 (38,1%) 8 (25%) ns
Registro de pacientes 15 (35,7%) 6 (18,7%) ns
Casos medios por sesién® 58429 41+42 ns

@ Datos expresados en forma de media y desviacion estdndar.
® Datos expresados en forma de mediana mas rango (dias al mes).

54% de los casos, y 1-2 veces al mes en el 46% de los casos
restantes. La actividad de estas unidades consistié en la
valoracién de < 10 casos por sesién en el 81% de los casos. Solo
el 9% de estas unidades evalian > 10 casos por sesién. De los
casos valorados, solo en el 21,2% de las ocasiones se evaluaron
> 5 casos nuevos por sesién. Estas unidades hospitalarias son,
en el 72,7% de los casos, referencia de otros hospitales, aunque
el 90,9% de los casos valoran enfermos procedentes de otros
hospitales aun sin ser referencia de ellos. Solo en el 23% de los
casos se declard la pertenencia unidades CSUR, mientras que
el 50% delas unidades declararon ser CRregionales, aunque no
CSUR.

Comparacion entre centros de 3.°" nivel vs. 1.°/2.° nivel
Cuando se compararon los hospitales de 3.*" nivel vs. 1.%7/2.°
nivel (tabla 6) se observd que, respecto de los datos del
cirujano, no existian diferencias estadisticamente significa-
tivas en los afios de experiencia de estos, en la dedicacién
exclusiva o en la realizacién de cursos de formacién practica.
Si es relevante que en los hospitales de 3.°" nivel los cirujanos
que han recibido formacién tedrica especifica, asi como los
que han publicado articulos de investigacién sobre el tema,
sean el doble que en los de 1.7/2.° nivel (31% vs. 15% y 21,4% Vs
9,4%, respectivamente), aunque sin significacién estadistica.
La pertenencia a sociedades o grupos de trabajo del ambito de
los sarcomas fue del 38,1% en los hospitales de 3.%" nivel vs. el
9,4% en los de 1./2.° nivel (p=0,005). La disponibilidad
de servicios médicos o quirdrgicos de interés en el manejo de
sarcomas fue significativamente superior (p <0,05) en los
hospitales de 3.°" nivel frente a los de 1.°"/2.° nivel respecto de

la presencia de un servicio de angiologia/cirugia cardiovascu-
lar, cirugia plastica, cirugia toracica, oncologia médica y
oncologia radioterdpica. No se observaron diferencias res-
pecto de la disponibilidad de un servicio de urologia o de
cirugia ortopédica y traumatolégica. La disponibilidad de un
EMD se observé en el 57% de los hospitales de 3.°" nivel vs. el
28% (p = 0,013) en los de 1.°/2.° nivel. La frecuencia de reunién
de este equipo y el numero de casos valorados por sesién fue
mucho mayor en los hospitales de 3. nivel (4 vs. 1y 5,8 vs. 4,1,
respectivamente), aunque sin significacién estadistica. Tam-
bién se observa, aunque de forma no significativa, la presencia
de un registro de pacientes en el 35,7% de los hospitales de 3.
nivel frente al 18,7% en hospitales de 1.€/2.° nivel.

Discusion

Los resultados de esta encuesta evidencian que el manejo
quirtrgico de los sarcomas en Espaiia presenta importantes
déficits. Su manejo no esta centralizado, y mas del 40% de
estos pacientes son tratados en hospitales de 1.6/2.° nivel sin
especial dedicacién, poca casuistica y, en la mayor parte de las
ocasiones, en ausencia de un EMD. Ademas, los cirujanos que
manejan estos casos carecen de una adecuada formacién y
experiencia. Esta situaciéon es muy negativa y coincide con la
de otros paises de nuestro entorno®®

La gran heterogeneidad histolégica y anatémica de estos
tumores® explica que los profesionales sanitarios tengan muy
dificil adquirir una adecuada formacién especializada, tradu-
ciéndose en diagndsticos tardios y/o erréneos; que los
tratamientos aplicados no sigan las recomendaciones exis-
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tentes en las guias disponibles, lo que sucede en un tercio de
los casos, y que solo la mitad de los enfermos sean tratados
quirtrgicamente de forma adecuada®®. El acceso por parte de
los pacientes a la atencién especializada es muy limitado;
ademas, las deficiencias existentes en términos de investiga-
cién dificultan la accesibilidad a tratamientos especificos para
cada tipo de sarcoma®®°,

Internacionalmente se han realizado importantes esfuer-
zos dirigidos hacia una mejora de esta situacién?. Asi, la ECCO’
publicé un listado de requerimientos esenciales para el
manejo del sarcoma; la Sarcoma Patient EuroNet (SPAEN)
elaboré una serie de recomendaciones guiadas por los
pacientes para el cuidado del sarcoma’, y ademas se ha
creado la red European Reference Network (ERN) on Rare Adult
Cancers (EURACAN), con un dominio especifico para el
sarcoma®. En febrero de 2017 se publicé el documento «Lista
de control de politicas relativas al sarcoma», que intentaba
responder a la cuestién: (qué es lo mas necesario para mejorar
la atencién del sarcoma? Los autores identificaron 5 acciones
clave: creacién de CR acreditados en cada pais; adquisicién de
una mayor formacién profesional para los profesionales
sanitarios involucrados en el tratamiento del sarcoma; que
el manejo de estos pacientes se hiciera bajo un enfoque
multidisciplinar; que hubiera mayores incentivos para la
investigacién y la innovacioén, junto a un acceso mas rapido a
tratamientos mas eficaces®'?. Brevemente, que estos pacien-
tes fueran tratados en CR con un alto volumen de trabajo,
normalmente en hospitales de 3.*" nivel y manejados en el
seno de EMD. El plan de actuacién en Sarcomas en Espafa
2019-2020"%, elaborado conjuntamente por el Grupo Espafiol
de Investigacién en Sarcomas (GEIS), la Asociacién Espaiiola
de Afectados por Sarcomas (AEAS) y la Fundacién Mari Paz
Jiménez Casado (FMPJC), ha identificado tres prioridades para
disminuir diagnésticos erréneos y tratamientos incorrectos:
a) creacién de CR con suficientes recursos y especialistas
expertos, ademas del establecimiento de protocolos y circuitos
de actuacién desde la atencién primaria; b) implementacién
de un circuito rapido de derivacién y un protocolo de
tratamiento adecuado, y c) desarrollo de un modelo de red
de patdlogos expertos para mejorar la calidad diagnoéstica del
sarcoma.

La necesidad de designar CR se relaciona con la dificultad
existente para adquirir suficiente experiencia en una patologia
rara, habiéndose demostrado que la centralizaciéon de los
pacientes en centros de gran volumen mejora la calidad de su
atencién’*’. En Espafia, el GEIS demostré el beneficio
aportado por los CR evidenciando una mayor supervivencia
libre de recurrencia y global, incluso en enfermos afectos con
sarcomas metastésicos'®"’. La Sociedad Italiana de Cirugia
Oncolégica (SICO)™ detalla, en base a la experiencia del
RareCareNet, un listado de caracteristicas que debe cumplir
todo centro para ser considerado como especializado o como
lo que los anglosajones definen como «expertise» (tabla 2).
Légicamente, estos centros deben someterse a un proceso, no
solo de acreditacidn, sino también de evaluacién continuada
para garantizar la continuidad de la calidad asistencial®®*°.
Hasta la actualidad, el Ministerio de Sanidad espafiol ha
aprobado 7 CR para el sarcoma (CSUR)'®, seleccionados en
base a la existencia de EMD con rutas diagnésticas y
terapéuticas adecuadas, con un volumen de trabajo minimo

anual y con un servicio de anatomia patolégica experto. Estos
CR, en numero limitado, deben estar bien coordinados con
otros centros no de referencia pero si con cierta experiencia en
el manejo de estos pacientes, en forma de red de trabajo™ o
«networking», permitiendo derivar pacientes y ofreciéndoles un
manejo conforme a las decisiones estratégicas marcadas por
el EMD encargado del caso'"'°. La coordinacién y la derivacién
de pacientes son de gran importancia y deben ser gestionadas
a través de un gestor de casos del CR, pues se sabe que un
retraso >3 meses en su derivacién aumenta su riesgo de
muerte en 1,4 veces®?°, 21,22
evidencié que la existencia de guias de derivacién de fécil
cumplimentacién incremento la derivacién de pacientes hasta
el 80%23, con una reduccién de costos con relacién a las tasas
de recurrencialocal y una mejora de los resultados quirtrgicos
y del paciente en general.

Un diagnoéstico anatomopatolégico fiable y preciso es clave
en el manejo del paciente*® y, sin embargo, la tasa de error
alcanza hasta el 40-60% en Europa®®?*?°, La revisién de casos
por parte de un patdlogo experto, como ocurre en Francia con
la red Sarcoma Pathological Reference Network (RRePS)**?’, o en
Espafia con el proyecto IMPERAS?, desarrollado por el grupo
de trabajo de tumores de partes blandas de la Sociedad
Esparfiola de Anatomia Patolégica (SEAP), ayudara a mejorar la
precisiéon diagnéstica y, consecuentemente, las estrategias
terapéuticas y los resultados finales.

El volumen de pacientes/afio atendidos es considerado
como el factor més importante que determina la «expertise» de
un CR***°, El National Institute for Health and Care Excellence
Improving Outcomes Guidance (NICE-IOG)*" establece un minimo
anual de 100 sarcomas de partes blandas y 50 6seos; la ECCO’
sugiere un minimo de 100 sarcomas anuales, mientras que la
Sarcoma Alliance®® establece ese minimo en 50 sarcomas
anuales (1-2 por semana). Gutierrez et al.**, en 2007,
consideran que un hospital de alto volumen es aquel con
mas de 5-24 cirugias anuales. Del mismo modo, la ECCO
establece ese limite en 30-40 cirugias anuales’. En Espafia, la
designacién de CSUR exige un volumen de trabajo anual de al
menos 80 casos de sarcoma de partes blandas, 10 retroperi-
toneales y 10-12 6seos’®. Independientemente de la cifra que
se adopte, se ha de tener en cuenta que, a mayor nimero de
casos, mayor experiencia, y no solo en el campo quirtrgico,
pues esa ganancia de experiencia es global para todos los
profesionales implicados®. Esta mayor experiencia se rela-
ciona con una clara mejoria de los resultados en la cirugia del
sarcoma retroperitoneal: mayores tasas de RO, menores tasas
de rehospitalizacién, menor mortalidad a 30 y 90 dias,
menores tasas de recurrencia local y a distancia, mejor
supervivencia a 5afios y menor riesgo de muerte®***. Los
resultados de nuestra encuesta revelan que solo en el 45,8% de
las ocasiones se dispone de un quiréfano fijo semanal, lo que
daidea del volumen de trabajo quirdrgico de estos grupos. Este
hecho no es, tal y como hemos visto, particular de nuestro
medio.

Uno de los elementos mas importantes en el manejo de
estos pacientes es su valoracién en el seno de EMD*®36%7,
procurando una mejor comunicacién y coordinacién entre
profesionales sanitarios, facilitando tratamientos consensua-
dos, consistentes y continuados con mayor coste-efectividad,
especialmente en los sarcomas mas infrecuentes en donde no

Mas aun, un estudio sueco



CIR ESP. 2022;100(4):193-201 199

se dispone de guias de practica clinica (GPC), y un mayor
acceso a participar en ensayos clinicos®®®. Por ello, las
recomendaciones actuales’® inciden en la necesidad de que
la organizacién de los cuidados del paciente con sarcoma
recaiga en el EMD, llegindose a considerar como criterio
imprescindible a la hora de la seleccién de CR. Se estima que la
valoracién de un paciente por parte de un EMD puede llegar a
cambiar el tratamiento hasta en el 52% de los casos®, asegurar
una mayor cumplimentacién de las GPC y asociarse a una
reduccién en las tasas de recidiva local®®. En la actualidad se
recomienda que la composicién de un EMD de sarcomas
incluya como minimo 7 profesionales (cirugia general, cirugia
plastica, traumatdlogo, oncélogo médico y radioterapico,
radiélogo y patdlogo) y que se revisen al menos el 90% de
los casos®®°. Sin embargo, la realidad es distinta y los datos de
la encuesta no pueden ser mas desalentadores: el EMD solo
existe en el 44,6% de los hospitales con una frecuencia de
reunién y volumen de trabajo muy bajos. Por otra parte, la
existencia de bases de datos, propia y caracteristica de los
EMD, es de gran valor®’. Si bien en Espafia no hay ningin
registro nacional de sarcomas, diversos grupos e instituciones
como el GEIS o el mismo Grupo de Trabajo en Sarcomas de la
AEC han favorecido su existencia en diversos proyectos
nacionales (GEIS55) que van a favorecer, sin duda, los
proyectos de investigacién en sarcomas.

Los EMD manejan los enfermos caso a caso de acuerdo con
las GPC, elaboradas por diferentes organizaciones®®? y
consideradas como cruciales en el manejo de estos pacien-
tes*!. Se ha demostrado que la cumplimentacién de las GPC es
mucho mas alta en los CR con EMD que en centros no
expertos***, yla adherencia y la cumplimentacién se asocian
a mejores resultados®**°.

La ubicacién de los CR y sus EMD, para su correcto
funcionamiento, debe establecerse preferentemente en hospi-
tales de 3. nivel®°, pues son los Unicos que pueden
proporcionar todo el abanico de especialidades y tecnologias
necesarias en el manejo de estos pacientes. A pesar de ello,
hasta en el 43% de los casos los pacientes son tratados en
hospitales de 1.%/2.° nivel, con claros déficits estructurales y de
servicios, lo que hace imposible que se alcancen los requeri-
mientos minimos exigibles para tratar a estos pacientes.

Un hecho muy evidente observado en los datos de la
encuesta es que la mayoria de los servicios son de caracter
esencialmente asistencial. Se trata de unidades que no
publican, que no suelen pertenecer a grupos u organizaciones
relacionadas con sarcomas, y que no tienen programas de
investigacién en este campo. Asi, muchos oncélogos y
cirujanos no reciben ninguna capacitacién formal sobre los
sarcomas como parte de su formacién universitaria general ni
tampoco en su formacién académica especializada®®. Los
escasos programas a dia de hoy disponibles de formacién
especializada son esencialmente quirtrgicos, como los de la
European School of Soft Tissue Sarcoma de la European Society of
Surgical Oncology (ESS0)*®, o el programa eSurge italo-francés®’.
En este contexto, la investigacién quirdrgica en sarcomas es,
légicamente, muy deficitaria.

Finalmente, comentar que la principal limitacién de este
trabajo es que estd basado en una encuesta de caracter
voluntario y que, por tanto, no refleja la experiencia nacional

en su totalidad. Esto implica la existencia de un importante
sesgo de seleccién, siendo muy probable que se haya
favorecido la cumplimentacién de las encuestas por parte
de profesionales procedentes de centros experimentados o
con mayor interés en esta patologia, por lo que la realidad que
la encuesta trata de reflejar podria ser mucho peor.

En el manejo de los sarcomas en Espafia existen unos
minimos de calidad exigibles y que todavia no estan
disponibles para la mayoria de los pacientes. La falta de
especializacién, la ausencia de un adecuado volumen de
experiencia y la toma de decisiones fuera del contexto de un
EMD en el seno de un CR siguen caracterizando a un elevado
porcentaje de los centros donde se trata a estos enfermos. La
creacion de los CSUR supone una oportunidad para establecer
una red de trabajo para mejorar la atencién de los pacientes
con sarcomas en nuestro pais. Una mayor derivacién a estos
centros de alta especializacién y una mayor colaboracién con
los centros de referencia regionales son de vital importancia
para garantizar el acceso al mejor tratamiento disponible a
todos los pacientes, independientemente de su lugar de
residencia.
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