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Resumen
El cuidado de los pacientes oncológicos abarca desde el diagnóstico hasta la fase final de la enfer-

medad, cubriendo las necesidades de la unidad familiar que se enfrenta al cuidado y muerte del ser
querido. En su quehacer diario, los oncólogos atienden a pacientes cuya enfermedad progresa a pesar
de los esfuerzos para controlar la misma y cerca del 50 % de los enfermos van a fallecer por su enfer-
medad o por complicaciones relacionadas con la misma. Los tratamientos curativos y paliativos no de-
ben ser mutuamente excluyentes y progresivamente se aplicarán una mayor proporción de medidas
paliativas a medida que avanza la enfermedad y el paciente deja de responder al tratamiento especí-
fico. El alivio de los síntomas debe ser un objetivo primordial de los cuidados continuos, enfatizando al
máximo este control durante la fase avanzada. Las personas mueren de diferentes enfermedades, en
diferentes circunstancias y ámbitos culturales. En este trabajo se analizan los distintos sistemas de or-
ganización de los recursos asistenciales.

Palabras clave: Cuidados continuos. Cuidados paliativos.Atención a la fase final.

Summary
Cancer care goes from diagnosis through the late stages of advanced illness, covering the needs of

the family unit, which copes with caregiving and death of the beloved. Clinicians working in the field
of oncology routinely encounter patients whose illness progresses despite intensive efforts to extend
life.Approximately half of all current cancer patients will eventually die as a consequence of their ill-
ness or related complications. In cancer patients, curative treatments and palliative care should not be
mutually exclusive and a greater proportion of palliative care must be applied in a higher proportion
as the illness progresses and the patient no longer responds to specific treatment. Relief of symptoms
must be a very important target in continuous care, emphasizing this control during the advanced illness
as much as possible. People die of different illness process, in different circumstances and in with differ-
ent cultural settings. In this work we analyze the different organization systems of the care resources.

Key words: Continuous care. Palliative care. End of life.



Introducción y complejidad 
del problema

Cualquier observador independiente
puede afirmar sin temor a equivocarse:
“todos morimos..., y por tanto, la morta-
lidad entre los seres vivos es del 100 %”.
Se trata de un hecho incuestionable e in-
mutable, y no por ello debe ser entendi-
do como un fracaso. Cada año en Espa-
ña fallecen más de 365.000 personas1, y
menos de un 12 % tiene acceso a alguna
forma de atención que denominamos
cuidados paliativos2.Además,muchos pa-
cientes experimentan síntomas severos y
problemas psicosociales en los últimos
meses de vida con repercusión en la fa-
milia y recibiendo, en muchas ocasiones,
una atención sanitaria inadecuada a sus
necesidades.

Desde el origen de nuestra profesión,
los médicos hemos atendido el proceso
del morir y no deja de ser irónico que,
debido a la sofisticación y los avances de
la medicina moderna,nunca haya sido tan
difícil como ahora el desempeño de di-
cha labor. En parte, esto es debido a los
avances científicos que han conseguido
que pacientes que hasta hace pocos años
tenían un pronóstico muy limitado, con
los tratamientos actuales alcancen la cu-
ración o en su defecto consigan la “cro-
nificación” de la enfermedad permitien-

do un manejo satisfactorio del paciente
incluso durante años; y por otra parte, la
falta de preparación y formación pregra-
do con lagunas acusadas en el concepto
del cuidar y una muy escasa o nula for-
mación en la atención al morir por par-
te de los médicos de este país pueden fa-
vorecer esta situación.

Las personas mueren de diferentes
enfermedades, en diferentes circunstan-
cias y ámbitos culturales, con diferen-
tes niveles de conciencia y con diferentes
percepciones acerca de lo que consti-
tuye una buena muerte3. Además, cada
individuo presenta distintos objetivos y
deseos acerca del morir, dentro de unos
diferentes patrones y trayectorias evo-
lutivos. Cuando clasificamos a los pa-
cientes dentro de un término general
como “enfermedad terminal o etapa al fi-

nal de la vida”, existe una importante
controversia y confusión en qué cuida-
dos hay que aplicar a estos pacientes,
siendo el debate aún mayor cuando nos
referimos a situaciones concretas como,
por ejemplo, puede ser la nutrición e hi-
dratación artificial. Estas cuestiones se
complican todavía más cuando utiliza-
mos el término de paciente terminal sin
hacer referencia a su situación, estadio
de la enfermedad o la percepción indi-
vidual de cada enfermo sobre la calidad
de muerte.
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Para entender y diferenciar estas si-
tuaciones, podemos establecer tres dife-
rentes patrones evolutivos en función de
unas características determinadas de la
enfermedad4:

1. El primer patrón englobaría a los
pacientes oncológicos avanzados termi-
nales, que habitualmente pueden conti-
nuar realizando las actividades de la vida
diaria y mantener su capacidad de deci-
sión hasta una fase muy avanzada de la
enfermedad.

2. El segundo patrón corresponde a
aquellos enfermos que fallecen funda-
mentalmente por un fallo orgánico cró-
nico como corazón, pulmón, riñón o en-
fermedad hepática. Estos pacientes,
habitualmente, están muy enfermos du-
rante meses o años con exacerbaciones
recurrentes. En estos pacientes el pro-
nóstico de la muerte habitualmente per-
manece impredecible hasta una fase muy
avanzada de su enfermedad.

3. Las personas con incapacidad cog-
nitiva progresiva como accidente cere-
brovascular agudo (ACVA), demencia o
edad avanzada siguen un tercer patrón.
Muchos no son competentes para tomar
decisiones durante meses o años antes
de la muerte.

Por todo lo enumerado, cuando el en-
fermo se encuentra“al final de la vida”, las
decisiones y las percepciones de las ne-

cesidades de tratamiento por parte del
paciente, familia y médico pueden verse
enfrentados. Sobre todo, cuando hay que
tomar la decisión de realizar tratamien-
tos de soporte o cuando, ante la presen-
cia de síntomas de alta severidad vividos
por el paciente como insoportables, se
debe valorar la sedación; pudiendo ser
todas estas percepciones muy diferentes
entre los tres patrones evolutivos de pa-
cientes mencionados.

Otro dato importante a tener en
cuenta está en relación con el lugar
donde se encuentra y puede fallecer el
paciente (hospital-domicilio), y con la
existencia y facilidad para acceder a una
atención adecuada. Por otra parte hay
que considerar si el paciente puede vi-
vir solo, si la familia se encuentra ago-
tada, o si ésta no desea que la muerte
se produzca en el domicilio. Se deben
respetar todas esas premisas; asumien-
do además, que estas decisiones pue-
den evolucionar y cambiar en el tiem-
po por la propia situación clínica, y
sobre todo pueden verse modificadas
en los últimos días de vida. Siempre de-
beremos tenerlo en cuenta e intentar
respetarlo.

Por otro lado,el incremento de pacien-
tes avanzados y/o terminales en los servi-
cios de urgencia ha hecho que los clínicos
estén predispuestos a identificar al grupo
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de pacientes que realmente se encuen-
tran en fase agónica, para establecer los
máximos cuidados de confort. Pese a un
cambio de actitud tan positivo, muchos
pacientes continúan falleciendo con flui-
dos intravenosos y pruebas diagnósticas
innecesarias para su situación clínica.

Ante estas realidades se plantean los
cuidados paliativos como la alternativa
de atención, solicitando recursos especí-
ficos y, además, planteados como una de-
manda incuestionable de la sociedad.
Pero inmediatamente deben surgir una
serie de cuestiones trascendentes ¿a
quién?, ¿cómo?, ¿dónde?, ¿por quién?,
¿a qué coste?...

Cuando se analizan mínimamente es-
tas cuestiones, como primer hecho se
observa que la atención con cuidados
paliativos varía en función de los tres
grupos evolutivos de pacientes avanza-
dos. Los pacientes oncológicos (los de-
nominados cuidados paliativos “agra-
decidos” para los británicos) reciben
atención paliativa entre un 10 % y un
80 %, dependiendo de la Comunidad
Autónoma en que vivan, implicación clí-
nica personal de los profesionales que
les atienden, presencia de cuidadores
en su ámbito familiar y de la raza unida
a un diferente nivel social; del segundo
grupo menos de un 15 % recibe cuida-
dos paliativos y del tercer grupo con

una supervivencia media de 8 años me-
nos del 5 % recibe una atención deno-
minada paliativa 5,6, datos que deberían
hacer reflexionar a todos los implica-
dos, tanto gestores como profesionales
sociosanitarios.

Actualmente la prevalencia del cáncer
es de tres casos por mil habitantes en
todo el mundo. En Europa, el 24 % de los
fallecimientos son causados por esta en-
fermedad con más de 1.220.000 falleci-
mientos/año (año 2000)7. En España, la
enfermedad oncológica supone el 27,1 %
de los fallecimientos totales, siendo la
segunda causa de muerte en la pobla-
ción durante el año 2002 según los últi-
mos datos publicados por el Instituto
Nacional de Estadística1. El número total
de fallecidos por cáncer fue de 97.754
(hombres 61.106, mujeres 36.678), lo
cual representa que el 28 % de los hom-
bres y el 20 % de las mujeres mueren
como consecuencia de esta enfermedad.
Hay que destacar que el cáncer, en el
hombre, constituye la primera causa de
muerte por encima de los problemas
cardiovasculares. En relación con la mor-
bilidad hospitalaria, los pacientes onco-
lógicos suponen en ese año el 8,3 %
(3.861.824) del conjunto de todas las es-
tancias y el 11,2 % (376.367) de las altas,
con una estancia media de 11 días. Simul-
táneamente se ha producido un progre-
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sivo envejecimiento de la población (en
España ha pasado del 11 % en 1981 al
16 % en 2001), con un incremento de las
enfermedades crónicas y degenerativas.
En nuestro país el 75 % de las personas
viven más de 65 años y, por otra parte,
el 75% de los ancianos durante su último
año de vida puede evolucionar entre los
distintos “niveles” de enfermedad pasan-
do de crónicos a incapacitados y, al final,
a incurables8.

Estos hechos,unidos a las condiciones
de la vida moderna y los avances en los
temas de salud, han dado lugar a un cam-
bio en la forma de morir. No se suele
fallecer en el domicilio rodeado de tus
cosas y de tus seres queridos. Se han ele-
gido los hospitales con su mistificación y
deshumanización, para que la muerte
pase desapercibida y se convierta en algo
ajeno, aséptico, silencioso y solitario, que
es lo que se conoce como el secuestro
de la muerte9, convirtiéndose el morir
en una situación mediatizada. Además,
durante la evolución de los procesos
mencionados aparecen situaciones com-
plejas y difíciles que se acrecientan du-
rante la fase final. Esto cada vez más
constituye un hecho común en la prácti-
ca clínica en la mayoría de hospitales de
agudos y crónicos, así como en la aten-
ción domiciliaria y en las Unidades de
Cuidados Paliativos.

Dicotomía entre tratamientos
activos y tratamientos paliativos

Existe una especie de dicotomía entre
el tratamiento activo frente a los cuida-
dos paliativos, presentándose ambas me-
didas como un enfrentamiento entre
“tratamientos que curan y/o prolongan
la vida” frente a los cuidados paliativos
“atención integral del paciente y familia
en situación terminal” de forma que
sólo se puede optar “entre uno u otro”.
A consecuencia de ello, se interpreta que
sólo pueden realizarse cuidados paliati-
vos en aquellos pacientes en los que no
existen tratamientos activos, que pue-
dan potencialmente prolongar la vida
del enfermo o que los mismos hubieran
sido rechazados por el paciente. En
nuestra cultura, donde la curación es lo
que realmente tiene valor, los cuidados
paliativos han sido y son vistos, todavía,
como un tratamiento de segunda línea y
como una salida “políticamente correc-
ta” para aquellos pacientes en los que no
existen opciones de tratamientos cura-
tivos y se encuentran en la fase final de
su proceso clínico10.

Pero la realidad es que si analizamos el
concepto de cuidados paliativos redefini-
do por la Organización Mundial de la Sa-
lud (OMS)11 en el año 2002 y que dice
constituyen “un enfoque terapéutico,por
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el cual se intenta mejorar la calidad de
vida de los pacientes y familia enfrenta-
dos a la enfermedad terminal, mediante
la prevención y el alivio del sufrimiento
por medio de la meticulosa valoración y
tratamiento del dolor, y de otros proble-
mas físicos, psicológicos y espirituales”.
Por tanto, entre sus objetivos podemos
destacar: la continuidad de cuidados, la
importancia del control de síntomas,
la comunicación fluida entre el equipo,
enfermo y familia, con un apoyo psicoló-
gico a lo largo de todo el proceso de la
enfermedad, aunque siguen insistiendo
en la fase terminal.

Así entendido,el concepto de cuidado
paliativo puede quedar incluido en un
concepto más amplio, como es el de cui-

dado continuo, donde todos estos objeti-
vos se ofrecen al paciente desde el diag-

nóstico de la enfermedad, no de forma
enfrentada sino de una forma combina-
da de ambos tratamientos y que a medi-
da que la enfermedad progresa se va rea-
lizando una transición paulatina desde un
tratamiento más activo con intención cu-
rativa a un tratamiento con mayor com-
ponente de control sintomático y en
donde prevalece la atención en función
de la intensidad del síntoma (fig. 1).

Por tanto, los tratamientos curativos y
paliativos no son mutuamente excluyen-
tes, sino que constituyen una cuestión de
énfasis.Así, aplicaremos gradualmente un
mayor número y proporción de medidas
paliativas cuando avanza la enfermedad y
el paciente deja de responder al trata-
miento específico. Una vez agotado éste
y en presencia de enfermedad progresiva
los objetivos terapéuticos deben dirigir-
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se hacia la promoción del máximo bienes-
tar posible del enfermo y su familia. Por
tanto, el alivio de los síntomas debe ser
un objetivo primordial de los cuidados
continuos, enfatizando al máximo este
control al realizar cuidados paliativos du-
rante la fase avanzada.Este objetivo debe
perseguirse aun asumiendo riesgos te-
rapéuticos importantes (efectos secun-
darios). Roy12 señala que “no deberían
escatimarse esfuerzos clínicos ni cientí-
ficos para liberar a los pacientes avan-
zados en situación terminal de intensos
dolores que invaden, marchitan y domi-
nan su conciencia, que los dejan sin espa-
cio físico o mental para las cosas que
quieren pensar, decir o hacer antes de
morir”. La experiencia clínica13 sugiere
que en el paciente oncológico con cuida-
dos continuos, realizando actuaciones
terapéuticas de soporte y paliación bási-
cas y adecuadas, se puede conseguir un
control sintomático en la mayoría de los
pacientes durante la mayor parte de
la enfermedad.

En fases avanzadas, no todos los sínto-
mas físicos y psicológicos pueden eli-
minarse, pero sí se puede conseguir un
alivio suficiente que disminuya el sufri-
miento del paciente y su familia. El objeti-
vo final es mantener, en lo posible, la me-
jor calidad de vida, entendida como la
situación de bienestar físico,mental y so-

cial, por tanto extremadamente subjeti-
vos y caracterizados por su temporali-
dad y multidimensionalidad.

De esta forma, y a pesar de la aparen-
te dicotomía entre los cuidados palia-
tivos y los tratamientos activos, ambas
actitudes se complementan entre sí per-
mitiendo una atención integral del pa-
ciente dentro de los cuidados continuos.

Papel de la Oncología

La Oncología está basada en los fun-
damentos de la Medicina Interna, en
la que se integran numerosos aspectos y
que requiere de una interacción continua
con el resto de especialidades.Como he-
mos mencionado, la atención integral al
paciente oncológico se inicia en el diag-
nóstico, continúa a lo largo del proceso
evolutivo y tiene especial énfasis en las
fases avanzadas y finales, siendo un com-
ponente esencial en el tratamiento del
cáncer (fig. 2). El control de síntomas no
sólo constituye una exigencia ética, sino
que también supone un factor pronósti-
co de la enfermedad14,15, pues ya ha sido
demostrado que la mejor respuesta y to-
lerancia a los tratamientos oncológicos,
aun cuando sólo se consiga la estabiliza-
ción del proceso neoplásico, se obtiene
cuando los pacientes presentan un buen
control de síntomas y una adecuada nu-
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trición,hechos que producen una mejora
en la calidad de vida. Si además, la calidad
de vida constituye el objetivo prioritario
a conseguir, se procurará individualizar
al máximo la actitud a tomar consideran-
do: el estado general, patologías acom-
pañantes, tratamientos previos, inter-
valos, edad biológica, etc., intentando
producir la menor toxicidad aguda posi-
ble y también, hecho que sería muy favo-
rable, involucrar al paciente y familia en la
toma de decisiones, debiendo primar
siempre el beneficio clínico que se espe-
ra obtener sobre la toxicidad del trata-
miento a aplicar.

En un estudio de Silvestre et al16 reali-
zado en pacientes diagnosticados de cán-
cer de pulmón en estadios avanzados,

únicamente un 22 % elegía la quimiote-
rapia para obtener una mejora en la su-
pervivencia de 3 meses, mientras que el
78 % restante prefería el tratamiento pa-
liativo buscando la mejor calidad de vida.
Sin embargo, la situación actual es muy
diferente, mejores fármacos y esquemas
terapéuticos, así como los avances en las
nuevas técnicas de tratamiento con ra-
dioterapia como la planificación tridi-
mensional y la intensidad modulada, con-
siguen optimizar las dosis en los órganos
de riesgo y por tanto obtienen un mejor
control de los efectos secundarios. Esta
mejora se ha demostrado en diferentes
estudios17,18 obteniendo un beneficio del
tratamiento activo en pacientes con en-
fermedad avanzada respecto al mejor
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tratamiento de soporte (MTS). En ellos
existe beneficio clínico, en relación con
una mejora sintomática, del grupo trata-
do con quimioterapia en las neoplasias
de pulmón, transicional de vejiga, colo-
rrectal, próstata, mama, páncreas19, etc.
En la misma línea varios metaanálisis20,21

concluyen que existe un mayor control
sintomático asociado con una mejora en
la supervivencia de los pacientes trata-
dos con quimioterapia frente al MTS, en
pacientes con tumores avanzados de pul-
món y mama, con una mejoría de sínto-
mas como tos, disnea, dolor, anorexia y
hemoptisis hasta en un 60 % de los ca-
sos22 mejorando los resultados del MTS
de forma significativa.

Por otra parte, y cada vez con una ma-
yor trascendencia clínica, está desarro-
llándose la terapia molecular con los
nuevos agentes selectivos sobre dianas
específicas (EGFR [epidermal growth fac-

tor]), (VEGF [vascular endotelial growth

factor]) y pequeñas moléculas de nuevo
diseño como ZD1839 (IRESA“). Estos
fármacos bloquean la cascada de señales
intracelulares con una actuación selecti-
va sobre las células tumorales y con una
mínima acción sobre las células norma-
les, lo que les confiere una toxicidad casi
irrelevante. Por todo ello están cambian-
do rápidamente los conceptos de terapia
con intención curativa y/o terapia con in-

tención paliativa haciendo que estos con-
ceptos se aproximen23, al poder utilizar
fármacos que consiguen mejoras en la
supervivencia cuando simultáneamente
las obtienen en el control plurisintomá-
tico de los pacientes afectos de cáncer24.

Pero no hay que olvidar nunca que
dentro de la Oncología tenemos pacien-
tes cuya enfermedad, a pesar de nues-
tros esfuerzos, progresa.Y aunque los
avances en el tratamiento del cáncer, so-
bre todo en la última década, han sido
muy importantes, aproximadamente el
50 % de los enfermos oncológicos fallece
como consecuencia de la enfermedad o
por complicaciones relacionadas con la
misma. Por tanto, el cuidado y atención
de los pacientes que fallecen constituye
una parte integral y esencial de nuestra
práctica clínica diaria.

Necesidades del paciente
oncológico

Como ya se ha presentado en otros
trabajos25, si queremos establecer unos
cuidados continuos de calidad debemos
conocer cuáles son las demandas de los
pacientes oncológicos. En varios estu-
dios26-28 se han evidenciado tres cuestio-
nes sobre las que pivotan todas sus de-
mandas y que deberían constituir los
principios de actuación:

Rev Adm Sanit 2005;3(4):647-68

655

Valentín Maganto V, et al. Cuidados continuos. Un modelo de atención integral



1. Buenos cuidados profesionales, es
decir, que el tratamiento administrado
sea de calidad.

2. Cuidado centrado en la persona.
El tratamiento debe estar organizado
en función de las necesidades y deseos
del paciente, más que basado en la
conveniencia del hospital o del perso-
nal sanitario.

3. Cuidado holístico, entendido más
allá del aspecto clínico del tratamiento,
para dirigirse de forma más amplia a las
necesidades y deseos del paciente.

De estas premisas, se puede concluir
que el cuidado centrado en la persona
está relacionado directamente con la or-
ganización del servicio de Oncología,
mientras que un cuidado competente y
una atención integral holística tiene más
que ver con la gestión del mismo.

En el área de gestión van a ser muy
importantes:

1. Necesidad de enfocar y afrontar
las necesidades del paciente.

2. Implicación del paciente en las de-
cisiones del tratamiento.

3. Capacidad de planificación por
parte de los integrantes del servicio.

4. Información al paciente y sus fa-
miliares.

5. Controles de calidad y auditorías.
6. Cursos de formación específicos

dirigidos a los profesionales.

7. Comunicación y coordinación en-
tre niveles asistenciales garantizando la
continuidad del cuidado.

Estas demandas de los pacientes on-
cológicos deben ser trasladadas como
objetivos y principios a las guías de ac-
tuación de los servicios. Por ello, en la
actuación y gestión de un servicio de
Oncología estas cuestiones y principios
deberán tener un impacto importante,
debiéndose implicar las gerencias de
cada centro para conseguir una asigna-
ción presupuestaria específica.

Todos debemos hacer un esfuerzo
para acomodar nuestras estructuras asis-
tenciales a las necesidades de los pacien-
tes, y no al revés. El paciente es el actor
principal de su enfermedad y la misma
transcurre en diferentes escenarios, de
forma que las necesidades inherentes a
su estado se van modificando. Por ello, en
cada momento debería haber una estruc-
tura sanitaria que soportará una mayor
responsabilidad de sus cuidados, pero sin
que en ningún momento el oncólogo pue-
da desvincularse de la asistencia del enfer-
mo.Por otra parte, la propia definición de
la Oncología como especialidad, que ex-
presa su formación básica en Medicina In-
terna y está especializada en la atención
del enfermo como un “todo”, nos obliga.

Esta asunción de responsabilidades
puede ser beneficiosa para el clínico, ya
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que logra eliminar la presión excesiva
por la “curación” que conduce al burnout

y recuperar así uno de los elementos
más enriquecedores de la práctica médi-
ca, como es la satisfacción personal de la
consecución de una buena relación inter-
personal médico-paciente y de un traba-
jo bien hecho.

Una nueva concepción en la
asistencia: los cuidados continuos

Partiendo de todo lo expuesto, los
cuidados continuos constituyen la aten-
ción integral de la persona enferma en su
realidad total: biológica, psicológica, fami-
liar, laboral y social, cubriendo “el todo
holístico” de la persona29. Por tanto,para
realizar un tratamiento global e integral,
se deben atender todas las fases de la en-
fermedad oncológica cubriendo desde la
prevención y el diagnóstico, abarcando
el tratamiento de soporte, control sin-
tomático, llegando a los cuidados paliati-
vos del enfermo en fase avanzada y el
manejo de la crisis al final de la vida.

La importancia de los cuidados conti-
nuos en la Oncología Médica es lo que
ha llevado a la Sociedad Española de On-
cología Médica a crear la Sección de Cui-
dados Continuos,en consonancia con las
directrices de las sociedades europeas
(ESMO) y americana (ASCO) y de la

OMS. Desde estas organizaciones se
propugna que debe ser el oncólogo clí-
nico el que coordine los cuidados del pa-
ciente neoplásico, participando y coordi-
nando los tratamientos específicos en las
fases iniciales de la enfermedad, aplican-
do los tratamientos de soporte y los cui-
dados paliativos cuando se precisen, por
tanto, exigiendo experiencia en el mane-
jo de los síntomas físicos y psicológicos
que presentan los pacientes. Se realiza un
especial énfasis en que desde los servi-
cios oncológicos deberán ofrecerse los
cuidados de soporte y paliativos como
una parte más de su actividad asistencial.
Para llegar a esta atención integral, se re-
quiere una concurrencia multidisciplinar
de las distintas áreas de la medicina al
servicio del paciente y el oncólogo,debe-
rá estar y/o coordinar el cuidado en to-
das las fases.

Queremos destacar que en 1999 se
creó en el seno de la European Society of

Medical Oncology (ESMO), el Palliative Care

Working Group dirigido por el doctor Ca-
tane, con el objeto de establecer unas di-
rectrices para mejorar la calidad de los
cuidados de soporte y paliativos que se
ofrecen en y desde la Oncología Médica,
promoviendo una estrecha coordinación
entre los diferentes profesionales que tra-
bajan para mejorar la calidad de vida de
los pacientes con cáncer30. Este grupo ha
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confeccionado una política de soporte y
cuidados paliativos integral, cuyo objetivo
es la atención continua del paciente y su
entorno, para ello desde la ESMO se ha
confeccionado un plan de calidad y acre-
ditación de centros que reúnan unos pun-
tos concretos, considerados básicos para
ofrecer de esta forma una asistencia, do-
cencia e investigación de excelencia31,32.

Organización de los recursos
asistenciales

El objetivo del sistema integrado de in-
tervención en cuidados continuos es
conseguir mejorar la calidad de vida, sin
prolongar inútilmente la supervivencia,de
forma que se tengan en cuenta las necesi-
dades biopsicosociales de la unidad fami-
liar.La coordinación y optimización de to-
dos los recursos sanitarios y sociales es,
en consecuencia, su premisa básica, con
un modelo de atención orientado a intro-
ducir los cambios necesarios que favorez-
can la integración de niveles asistenciales
y la coordinación sociosanitarias25.

Por tanto, la puesta en marcha de un
programa de cuidados continuos (sopor-
te-paliación)10 al paciente oncológico en
fase avanzada deberá basarse en:

1. Integral. Cubriendo todas las nece-
sidades del paciente, incluyendo los aspec-
tos psicológicos, sociales y espirituales.

2. Integrado en la red asistencial del
sistema sanitario.

3. Sectorizado por áreas sanitarias.
4. Coordinado entre los niveles de

Atención Especializada (Hospitales de Agu-
dos y Hospitales de Apoyo) y Atención
Primaria (Equipos-Consultorios de Aten-
ción Primaria y Unidades de Apoyo Do-
miciliario).

5. Abierto a la coordinación con los
recursos sociales (servicios sociales, vo-
luntariado y ONG).

6. Formado por equipos interdiscipli-
nares y multiprofesionales.

La organización de un sistema de
atención basado en modelos asistencia-
les coordinados debe originar un mo-
delo de atención compartida y en donde
cada nivel no cede completamente la
responsabilidad del cuidado. Al contra-
rio, la comparten mediante la planifica-
ción consensuada de los objetivos y la
realización de actividades complementa-
rias. Los pacientes oncológicos, en rela-
ción con la complejidad de sus proble-
mas, serán atendidos por un nivel de
salud u otro, existiendo una “ida y veni-
da” fluida y coordinada en función de la
situación clínica del enfermo. La inter-
vención de cada nivel se realiza bajo un
marco de complementariedad de activi-
dades para la consecución de un objeti-
vo común9.
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Dentro de la organización de los re-
cursos asistenciales se podrían plantear
tres niveles de atención y actuación,
atendiendo a la complejidad de patolo-
gías que concurren en el paciente y a los
recursos requeridos en cada momento33.

El primer nivel de atención a los pa-
cientes es la comunidad donde estaría
incluida la atención domiciliaria. El segun-
do nivel de atención se trataría de aque-
llos pacientes con un nivel de compleji-
dad más alto y que van a precisar apoyo
por unidades específicas además de la
Atención Primaria y del resto de recur-
sos generales para la resolución de pro-
blemas específicos. El tercer nivel inclui-
ría aquellos pacientes que bien por
complicaciones médicas asociadas, sínto-
mas de difícil control, claudicación fami-
liar o deseo expreso, van a ser enfermos
subsidiarios de hospitalización en con-

trol por unidades específicas hospitala-
rias o utilizando recursos hospitalarios
sociosanitarios (fig. 3).

Partiendo de estos principios, la orga-
nización de la asistencia sanitaria se reali-
zaría en función de estos niveles y sería:

1. Un primer nivel de asistencia cons-
tituida por la Atención Primaria de Salud.
Ésta es responsable del cuidado de los
pacientes que por su situación de sufri-
miento controlado pueden estar y mo-
rir en el domicilio. Para esta actividad,
Atención Primaria recibe el asesora-
miento del segundo y tercer nivel de cui-
dados continuos si lo precisa.

2. Un segundo nivel de asistencia sa-
nitaria, que estaría constituido por unida-
des de soporte y medicina paliativa, cuya
actividad es ofertar apoyo a todos los re-
cursos generales e intervenir en la reso-
lución de problemas más complejos. En
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Atención Primaria

Baja complejidad

Alto soporte

Baja complejidad

Bajo soporte

Centro sociosanitario

Unidades Específicas

Alta complejidad

Camas agudos

Unidades Específicas

Vinculadas con A.E.

Figura 3. Atención en función de complejidad.A.E.: atención especializada.



este segundo nivel tendríamos la asisten-
cia sociosanitaria para aquellas personas
que por sus condiciones sociofamiliares
no pueden ser cuidados en el domicilio.
Este nivel está representado por las insti-
tuciones de larga estancia y en el mismo
estarán ubicadas todas aquellas perso-
nas que carecen de un adecuado apoyo
familiar y que no presentan un grado de
sufrimiento físico complejo, y que no re-
quieren ingreso en las Unidades de Cui-
dados Continuos Específicas.

3. El tercer nivel asistencial está cons-
tituido por las Unidades Especializadas
Hospitalarias, preparadas para la resolu-
ción de síntomas especialmente comple-
jos y que actúan de apoyo a las Unida-
des de Soporte Domiciliario. Una vez
resuelto el problema, si el paciente es

susceptible de estar en el domicilio, será
nuevamente controlado por los equipos
de Atención Primaria, con menor o ma-
yor asesoramiento de las Unidades de
Soporte Domiciliario (cuidados de so-
porte-paliación) (fig. 4).

Las Unidades de Oncología deben
tener unos objetivos claros que contem-
plen las diferentes fases de la enferme-
dad, basados en el concepto de “cuida-
dos continuos”, sin desconexión entre los
tipos de tratamientos, ni de los equipos
que los aplican. El tratamiento debe con-
templar la atención integral del paciente
teniendo en cuenta los aspectos físicos,
emocionales, sociales y espirituales de
forma individualizada y el propio paciente
debe “consentir” y decidir sobre todas las
actuaciones que se vayan a realizar.
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Alta complejidad

Segundo nivel

Tercer nivel

Figura 4. Modelo de atención compartido.



Queremos insistir en que los cuidados
continuos deben ser aplicados desde el
diagnóstico y no como un concepto ce-
rrado de “cuidado paliativo” al enfermo
oncológico terminal, realidad que está ge-
nerando situaciones, cuando menos, dis-
criminatorias. Desde la Oncología debe-
mos asegurar al enfermo que, tanto si su
enfermedad progresa como si no, le admi-
nistraremos en todo momento el mejor
tratamiento posible. El término “no aban-
donar” implica, por tanto, que además de
la administración de la terapia antitumoral
más efectiva podemos y debemos em-
plear nuestros conocimientos y experien-
cia en el control de síntomas, junto con
el apoyo psicosocial y la comunicación e
información ajustada a la necesidad evolu-
tiva del paciente a lo largo de todo el pro-
ceso clínico, recurriendo y trabajando
dentro del equipo multidisciplinar10.

Por tanto, hace falta la existencia del
equipo multidisciplinar e interdisciplinar
con formación adecuada y acreditada;pero
asumiendo de manera sistematizada que es
necesaria una supervisión de su funciona-
miento interno y de su propia tarea en or-
den a conseguir los fines establecidos.Den-
tro de la organización es prioritario definir
el papel de cada miembro del equipo mul-
tidisciplinar,teniendo el oncólogo una posi-
ción de responsabilidad como consecuen-
cia de su formación especializada.

Finalmente,dentro de un programa de
atención integral es posible, necesario y
casi imprescindible coordinar las estruc-
turas asistenciales, eliminando las dife-
rencias y barreras existentes, puesto que
nuestro eje asistencial es el hombre en-
fermo y a él debemos adecuar las estruc-
turas sanitarias y sociales.

Resultados y situación actual 
en España

Hemos intentado resumir, de manera
muy esquemática, los diversos modelos
organizativos que existen en el estado
español9, evitando identificar cada Uni-
dad o Programa.

1. Desarrollo de Unidades de Cuida-
dos Paliativos ubicadas en hospitales de se-
gundo o tercer nivel, que ejercen los cui-
dados fundamentalmente en régimen de
hospitalización,y en menor grado en activi-
dades de atención domiciliaria llevadas a
cabo mediante Unidades Volantes de Aten-
ción (constituidas por médico y enferme-
ra) dependientes del servicio hospitalario.

2. La incorporación de los cuidados pa-
liativos al ejercicio de los Equipos de Aten-
ción Primaria (EAP) coordinados o no con
los servicios de Cuidados Paliativos.

3. Unidades de Cuidados Paliativos
ubicadas en hospitales que trabajan en
un modelo de hospitalización sin aten-
ción domiciliaria.
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4. Unidades de Atención Domiciliaria
con funcionamiento independiente, co-
nectadas con algún servicio que permita
la hospitalización, subvencionadas por
entidades no pertenecientes al Sistema
Sanitario Público.

5. Programas Coordinados de Aten-
ción constituidos por Equipos de Sopor-
te o Unidades de Apoyo,ubicados en AP,
con un sistema de comunicación rápido
y eficaz con la Atención Especializada
(AE), en el que se realiza atención domi-
ciliaria, con un hospital con camas espe-
cíficas para cuidados paliativos cuando el
ingreso es necesario, todos ellos perte-
necientes al Sistema Sanitario Público.

En el último anuario o directorio de la
Sociedad Española de Cuidados Paliativos
(SECPAL 2000)2 existían 203 programas
recogidos,cifra no desdeñable.Se observa
un incremento de Unidades Hospitalarias
y el aumento de Unidades Móviles finan-
ciadas por la AECC tras la firma de un
acuerdo con el INSALUD, para la aten-
ción domiciliaria de los pacientes oncoló-
gicos terminales.Sin embargo,esta política
selectiva puede propiciar desigualdades
con enfermos avanzados-terminales de
otras patologías. Pese a todo, existe un
“mapa paliativo español” con zonas desér-
ticas y con recursos empleados poco ho-
mogéneos para la prevalencia prevista,
con extraordinarias inequidades en la

provisión de servicios. En dicho anuario,
aparecen más de 1.700 profesionales de-
dicados a la atención de este tipo de pa-
cientes incluyendo especialistas, genera-
listas,enfermeras,psicólogos, trabajadores
sociales, fisioterapeutas y encargados de la
atención pastoral. En ese mismo directo-
rio se cifran en menos de 30.000 los pa-
cientes oncológicos atendidos.Si se consi-
dera que anualmente fallecen unas
98.000 personas de cáncer en España, los
cuidados paliativos tal como están así con-
cebidos, parece que llegarían a atender
aproximadamente a un 25 % de los pa-
cientes oncológicos en su fase avanzada.
Pero, ¿qué sucede con el otro 75 %?
¿quién los atiende...?

Para conocer esta realidad, desde la
Sociedad Española de Oncología Médica
(SEOM) en su faceta de cuidado conti-
nuo se realizó una encuesta, en el mes de
abril de 2004, a todos los servicios, sec-
ciones,Unidades de Oncología, tanto pú-
blicas como privadas que figuran en el di-
rectorio SEOM de ese mismo año. Se
recogieron los resultados de 58 centros,
y que constituyen una muestra más que
representativa del panorama español.

La encuesta planteaba 12 ítem bási-
cos sobre la actividad realizada en el año
2003, y destacamos de forma breve:

1. El número total de pacientes nue-
vos recogidos es de 49.022 (rango 50-
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2.200 por centro, con una media de 860)
con un volumen de consultas genera-
das de 433.267 (rango 1.300-40.524 y
media de 15.473). La estancia media es
de 8,64 días (3-13 días).

2. El 95 % de las Unidades que res-
ponden no atienden Oncología Pediátri-
ca directamente y un 44 % tampoco la
Oncohematología, variando el resto de
las localizaciones tumorales no cubier-
tas de forma mínima (melanoma, sistema
nervioso central, urológicos, etc.).

3. Un 62 % de los centros no tienen
oncólogo médico de guardia. Dicha aten-
ción es cubierta por el Equipo de Medici-
na Interna. Un 14 % (8 Unidades) tienen
cubierta la atención urgente por el propio
servicio hasta las 22 horas y 14 centros
(24 %) tienen oncólogo médico de pre-
sencia física las 24 horas. Esta situación
suele estar cubierta con residente avanza-
do (R.3-R.4) en el hospital y con personal
facultativo especialista localizado.

4. A la pregunta del número de pa-
cientes fallecidos y lugar del mismo:a) en
el hospital responden 42 centros con un
total acumulado de 8.069 fallecidos en
los servicios de Oncología Médica (OM),
y b) en domicilio responden 11 centros
con un total de 1.891 pacientes.

5. Sobre la cuestión de tener los cuida-
dos paliativos hospitalarios constituidos
de forma diferenciada en cada centro los

resultados fueron: a) no los tienen 32 cen-
tros (55%); b) sí tienen cuidados paliativos
dependientes de OM un 19% (11 centros),
y c) sí tienen cuidados paliativos no depen-
dientes de OM un 26% (15 centros).

Sin embargo, hay que destacar que to-
das las Unidades asumen los cuidados
continuos como una práctica habitual de
la Oncología Clínica diaria, con un se-
guimiento hasta la fase final en el 94 % de
los casos (54 Unidades); realizando los
ingresos en las camas asignadas a Onco-
logía de los pacientes en situación muy
avanzada y siempre que la situación lo
requiera.

6. En relación a la conexión Oncolo-
gía Médica con Atención Primaria: un
29 % (17) la mantienen mediante infor-
mes y el resto (41 Unidades) mantienen
una comunicación más fluida utilizando el
teléfono, fax, e-mail y desarrollando se-
siones, cursos, etc.

7. Programas de Atención en Domi-
cilio al paciente avanzado: a) no tienen
11 Unidades (19 %), y b) sí lo tienen el
81 % de los centros, siendo la provisión
de este servicio muy variada.

A destacar un dato significativo e im-
pensable hasta hace poco tiempo, como
es que 16 de las 58 Unidades Oncológi-
cas que responden tienen personal clíni-
co específico asignado para la realización
de los cuidados continuos.
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De todo lo presentado se puede con-
cluir que existe una constante y crecien-
te atención de las demandas asistencia-
les, procurando una atención integral del
paciente oncológico por parte de la pro-
pia Oncología, con un peso estructural y
asistencial tan importante como las Uni-
dades recogidas por la SECPAL y que
aparentemente no están conexionadas
con los servicios de Oncología Médica.
Existen y se constatan diferencias impor-
tantes en cuanto a recursos estructura-
les y humanos aplicados a la Oncología y
que debemos intentar homogeneizar.

Finalmente, y como dato muy positivo,
hay que destacar una relación cada vez
mayor con Atención Primaria, lo que
puede generar un desarrollo profundo
de los cuidados continuos entendidos
como una atención continua y coordina-
da a lo largo de todo el proceso evoluti-
vo tumoral, que se inicia con la preven-
ción primaria y secundaria, y termina con
la atención en la fase final de la vida y el
seguimiento del duelo; entendida siem-
pre esta atención con un enfoque multi-
disciplinar y uniendo los dos niveles asis-
tenciales en un objetivo común.

Resumen

1. Existe una alta demanda asisten-
cial por parte de la sociedad.

2. La mejora de la atención de enfer-
mos con cáncer en fase avanzada y ter-
minal es uno de los retos que tiene plan-
teados la Sanidad Española.

3. La atención de enfermos avanzados
forma parte de la práctica cotidiana de las
Unidades de Oncología Médica, pero exis-
te un exceso de presión asistencial, un evi-
dente déficit de recursos estructurales (ca-
mas específicas) y de recursos humanos.

4. La atención es con frecuencia ina-
decuada (por descoordinación y falta de
recursos humanos) y con inequidades
de acceso.El fallecimiento en el domicilio
sigue siendo sólo una hipótesis de traba-
jo para la mayoría de la población.

5. Derivado de estas insuficiencias
el enfermo padece un sufrimiento inne-
cesario.

6. El alivio de este sufrimiento es un de-
recho de los enfermos y debe estar garan-
tizado por el Sistema Nacional de Salud.

7. Existe un gran respeto por todas las
experiencias, reconociendo el esfuerzo
realizado por todos y constatando la vo-
luntad explícita de desarrollar experien-
cias de adaptación y mejora, implementa-
ción, formación e investigación, con un
especial énfasis en la vinculación y el com-
promiso de los servicios de Oncología.

8. El oncólogo médico y el médico de
cabecera son los corresponsables de la
asistencia.
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9. Una de las medidas importantes
debe ser mejorar los recursos existentes
a ese fin (Atención Primaria, Hospitales
Generales y Centros de larga estancia)
asociado a formación adecuada de los
profesionales. Las Unidades de Oncolo-
gía Médica deben promover y desarrollar
la cooperación, integración y convergen-
cia entre todos los profesionales implica-
dos en los cuidados paliativos. Un exce-
lente instrumento son los Comités
Interdisciplinares.

10. Los instrumentos para respon-
der a las necesidades de los enfermos y
sus familiares deben focalizarse en el
control de síntomas, desde las fases ini-
ciales de la enfermedad, con una infor-
mación y comunicación adecuada. Para
que esto pueda llevarse a cabo de for-
ma coordinada hace falta un equipo mul-
tidisciplinar con formación adecuada y
acreditada.

11. La actuación en cuidados conti-
nuos tiene muchos escenarios (domici-
lio, hospital agudos, hospital crónicos,
etc.) en los que el papel de muchos co-
lectivos es fundamental, por lo que nues-
tra responsabilidad es sumar e integrar
todos los esfuerzos que se están reali-
zando en este campo, por ello la filosofía
sería la integración y la convergencia sin
exclusión de colectivos que estén ade-
cuadamente capacitados.

12. Las Unidades de Cuidados Conti-
nuos en Oncología deben tener unos ob-
jetivos claros que contemplen las dife-
rentes fases de la enfermedad:

a) El tratamiento sintomático tendrá
mayor protagonismo conforme avance la
enfermedad.

b) Los tratamientos curativos y paliati-
vos no son excluyentes entre sí sino que
forman parte de un todo en el control
de los pacientes con cáncer. Dependien-
do del tipo de neoplasia al que nos en-
frentemos y la fase en la que se encuen-
tre, la balanza se inclinará más hacia uno
u otro pero sin desconexión entre am-
bos, será pues un tratamiento continuo.

c) El tratamiento debe contemplar la
atención integral del paciente teniendo
en cuenta los aspectos físicos, emociona-
les, sociales y espirituales de forma indi-
vidualizada y el propio paciente debe
“consentir” todas aquellas actuaciones
que se vayan a realizar.

13. Escasez de guías clínicas y eviden-
cias. Debemos mejorar los aspectos me-
todológicos y docentes, que proporcio-
nen una mejora gradual de la evidencia.
Evaluar cuidados continuos en Oncolo-
gía es una cuestión prioritaria para su de-
sarrollo y dignificación.

14. La Administración debe proveer
los recursos y normativas necesarias
para su consecución.
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