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Recomendaciones a tener en
cuenta en los pacientes con
metastasis oseas

v
Las metastasis oseas y sus complicaciones pueden
afectar de forma significativa la calidad de vida del paciente,
ya que condicionan la realizacion de numerosas actividades.

Es importante que el paciente con metastasis Oseas esté
informado, si asi lo desea, de todos los pormenores, riesgos y
situaciones que pueden acontecer durante su proceso.

Por otro lado, el manejo de las metastasis 6seas debe responder
siempre a criterios facultativos, lo que no siempre ocurre en la
actualidad en nuestro pais. El acceso a las mejores y mas adecuadas
terapias esta influenciado en demasiadas ocasiones por criterios
econdémicos que guian a las administraciones publicas y a los gestores
de centros hospitalarios.

La adopcion de un instrumento comun, como estas recomendaciones,
puede ser de gran ayuda en el reconocimiento de las necesidades de los
pacientes con metastasis 6seas, en la concienciacion social y como
canal de comunicacion bidireccional entre los legisladores y
profesionales de la salud.

Por ello, los pacientes con metastasis 6seas hacemos un llamamiento a
todas aquellas personas y entidades que corresponda, para que estas
recomendaciones se tengan en cuenta, se respeten y se lleven a cabo en
cualquier parte del territorio espanol.



1. Mayor apoyo a la
investigacion biomédica que
permita acelerar la
obtencion/retraso de aparicion y
tratamiento de las metastasis oseas.

Para asumir los objetivos de mejorar la salud y la calidad de vida
de los pacientes oncoldgicos, la investigacion biomédica debe
desarrollarse mediante la combinacion de inversion privada y la
sostenida sobre capital publico.

Los pacientes con metastasis 6seas (MO) solicitan:

- Investigacion epidemioldgica que evalie la repercusion en su vida
diaria de los programas aplicados en la practica clinica.

- Investigacion clinica que permita descubrir nuevos métodos de
diagndstico, tratamientos y procedimientos de manejo de las MO,
incluyendo nuevas técnicas y programas de rehabilitacion o mejorar
los existentes.

- Investigacion basica destinada a conocer el perfil genético del tumory
los procesos involucrados en la migracion de las células tumorales
hacia ciertos 6rganos diana, entre ellos el hueso.

- Un registro de pacientes con MO que permita llevar a cabo estudios
retrospectivos con gran casuistica.




2. Acceso a informacion veraz,
completa e individualizada sobre
el riesgo y las implicaciones de
padecer metastasis oseas.

Es necesario que los pacientes con MO entiendan su
situacion y como ésta puede evolucionar y afectar sus
actividades diarias. Es aconsejable establecer un didlogo en un
clima de confianza.

Los pacientes que reciben una informacion adecuada suelen ser pacientes
mas optimistas, mas participativos y mas cumplidores con los tratamientos y
pautas prescritas.

Los pacientes con MO solicitan:

- Que el médico valore sus necesidades reales de informacion, incluida
la necesidad de informar a los familiares.

- Que el médico valore el momento y la manera de proporcionar cada
informacion especifica.

- Recibir informacion con terminologia médica siempre acompanada de
una explicacion que la haga comprensible tanto para ellos como para
los familiares, ayudandoles asi en la toma de decisiones.

- Recibir informacion clara y completa sobre los objetivos, metodologia,
potenciales beneficios y riesgos, y condiciones de participacion en
caso de ser incluido en proyectos de investigacion.




- Que se les incentive a preguntar sobre todas las dudas que
puedan tener sobre su patologia y su situacion socio-laboral
y, si lo desean, ser informados de:

- la posibilidad de aparicion de MO en caso de pacientes con
cancer primario.

- los factores de riesgo, los sintomas y las consecuencias de las MO,
con mencion especial a los Eventos Relacionados con el Esqueleto
(ERE): fractura patologica, compresion de la médula espinal y
necesidad de radioterapia 6sea y/o cirugia osea.

- las caracteristicas y utilidad de las pruebas diagnésticas y de
seguimiento que se les vaya a realizar.

- las alternativas terapéuticas existentes y los beneficios/inconvenientes
de cada una de ellas.

- los cambios en los habitos de vida que supone padecer MO.
-los efectos secundarios de los tratamientos oncologicos.

- Los pacientes también tienen derecho a no ser informados, si asi
lo desean.



3. Acceso al sequimientoy a
las pruebas mas eficaces para el
diagnadstico temprano de las

metastasis 0seas. v

El diagnéstico temprano de las MO permite la instauracion
rapida de un tratamiento destinado a retrasar la aparicion de
los ERE y, por tanto, a prevenir problemas posteriores.

Los pacientes con MO solicitan:

- Que el seguimiento y las pruebas que les realicen se rijan estrictamente por
criterios facultativos.

- Tener acceso a pruebas por imagen (radiografias, gammagrafia,
tomografia computarizada o por emision de positrones, resonancia
magnética, etc.), pruebas complementarias (marcadores tumorales,
analisis, etc.) y/o biopsias.




4. Participar, junto con su
médico, en la toma de decision
del tratamiento mas adecuado que
deba recibir. v

Los pacientes adecuadamente informados participan
activamente en la toma de decisiones terapéuticas que les
afectan. La participacion del paciente en la toma de decisiones
precisa de un cambio en la forma tradicional de la atencidn
sanitaria, pasando a una relacion mas colaborativa, en la que hay que
contar con la opinion del paciente y respetar sus decisiones.

Los pacientes con MO solicitan:

- Opinar y decidir, junto a su médico, sobre el tratamiento mas adecuado a
recibir, previa explicacion de las alternativas existentes y los
beneficios/inconvenientes de cada una de ellos como, por ejemplo, las
derivadas del modo de administracion de los farmacos indicados.

- Decidir libremente y por escrito si autorizan a que los procedimientos
diagndsticos y terapéuticos que se les apliquen sean incluidos en un

proyecto de investigacion.

- Recibir asesoramiento y acompanamiento en el proceso de toma
de decisiones.
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5. Acceso a los tratamientos
mas adecuados para cada
paciente con el fin de prevenir o
retrasar los Eventos Relacionados +«
con el Esqueleto (ERE).

La consecuencia final de las MO es la aparicion de ERE, los
cuales afectan significativamente la calidad de vida de los
pacientes. La presencia de un ERE influye no sé6lo negativamente
en la supervivencia del paciente sino también en su calidad de
vida; por ello deben ser evitados en la medida de lo posible mediante
cirugia profilactica, radiacion y/o con la administracion de los
farmacos mas adecuados.

La eleccion del tratamiento mas adecuado sera el que, segun el criterio

médico, vaya a aportar mayores beneficios al paciente, una vez evaluadas
la eficacia y seguridad de la terapia, el perfil del paciente y sus preferencias.
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6. Acceso a las mejores terapias
para el manejo del dolor y a los
tratamientos mas adecuados para
el manejo de los Eventos
Relacionados con el Esqueleto (ERE).

El dolor es un sintoma intimamente ligado a las MO y a sus
complicaciones. El manejo del dolor no puede descuidarse a pesar
de no ser un tratamiento curativo en si.

Para ello debe profundizarse en las caracteristicas del dolor, teniendo en
cuenta sus tres componentes: sensorial, cognitivo y afectivo-emocional.

Los pacientes con MO solicitan:
- Que se les elimine o minimice el dolor mediante la terapia que sea
necesaria, incluyendo tratamientos paliativos, cuando la situacion asi

lo requiera.

- Que se involucre a los familiares y/o cuidadores en el manejo del dolor,
proporcionandoles pautas y guias para abordar la situacion.

- Recibir el tratamiento para el dolor y los ERE que les permitan mantener
la maxima la movilidad, autonomia y calidad de vida posible.
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7. Acceso a las pruebas
diagnosticas, tratamientos
ayudas de cualquier tipo mas
adecuados para cada paciente, segun «
criterios estrictamente facultativos y
con equidad geografica.

Nuestro sistema sanitario presenta claros defectos de equidad
de acceso a pruebas diagndsticas y complementarias,
tratamientos y ayudas mas adecuados para cada paciente. Ademas,

los motivos geograficos incrementan dichos defectos de equidad de
acceso debido a la aplicacion de las distintas medidas de contencion del
gasto sanitario en cada comunidad auténoma.

Las administraciones sanitarias y los gestores sanitarios deben entender
que el retraso en la aparicion de los ERE, gracias al diagnostico temprano
de las MO y/o a la instauracion de la terapia mas adecuada, puede
significar una reduccion muy significativa del gasto sanitario a
medio-largo plazo.
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Los pacientes con MO solicitan:

- Que el criterio médico prevalezca por encima de cualquier otro en

la eleccion de las pruebas diagndsticas, tratamientos y ayudas
mas adecuadas.

- Que el acceso a dichos servicios se realice independientemente de su
lugar de residencia.

- Que el acceso a dichos servicios se realice independientemente de la
supervivencia esperada.

- La existencia de una cartera de servicios Unica y comun en todo el
territorio espanol.
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8. Recibir la rehabilitacion,
asistencia social y ayuda
psicologica que le sea necesaria
para afrontar su enfermedad y
preservar su autonomia.

La confirmacion de la presencia de MO y el propio dolor
asociado son situaciones fisica y psicologicamente estresantes.
Es normal que la presencia constante de dolor provoque irritacion y
frustracion. Asimismo es esperable que en este tipo de pacientes
aparezcan reacciones de ansiedad, depresion, miedo al rechazo y a la
enfermedad e inseguridad.

Los pacientes con MO solicitan:

- La atencion integral e individualizada de todos los profesionales sanitarios
para valorar todas sus necesidades fisicas, sociales y familiares.

- Ser examinados de forma continuada durante el tratamiento y durante
el periodo de control para detectar nuevas necesidades.

- Recibir un plan de cuidados que incluyan la rehabilitacion y la vigilancia de
los efectos tardios.
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- Que se les otorgue ayuda de cuidadores para sus tareas
cotidianas cuando sea necesario.

- Recibir la terapia psicolégica mas adecuada que maximice su
estado de animo y sus relaciones sociales.

- Que se les garantice la maxima calidad de vida posible durante el transcurso
de toda su enfermedad.
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9. La desestigmatizacion de la
palabra metastasis y su
disociacion de la idea de

enfermedad terminal. v

El término metastasis en general y el de MO en particular
tienen claras connotaciones negativas.

Los pacientes con MO solicitan:

- Que se conciencie a la sociedad en general de que MO no es sinénimo de
enfermedad terminal.

- Que se informe a la opinion publica con rigor sobre:

- la incidencia de MO y la supervivencia real de los pacientes que
las presentan.

- la diferencia entre MO y ERE.
- la existencia de nuevos farmacos que pueden retrasar la aparicion
de los ERE, y disminuir el numero de total de estos eventos a lo largo

del tiempo.

- la existencia de una investigacion muy importante para conocer
mejor la enfermedad y desarrollar mejores terapias.

- Que se propicie un cambio de actitud social hacia la enfermedad para
conseguir un apoyo mas vital y mas efectivo para el enfermo.
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10. Preservar su situacion
laboral siempre que sea posible
para minimizar el Impacto

economico de la enfermedad. v

Los pacientes con MO son especialmente susceptibles a sufrir
discriminacion laboral en comparacion con otros pacientes
oncologicos, como consecuencia del dolor agudo y los ERE, que en
muchos casos pueden llegar a ser invalidantes de por vida.

Por otro lado, las MO y sobre todo los ERE, obligan a consumir una
cantidad importante de recursos (cuidados, ortopedia, medicacion,
entre otros), lo que ocasiona frecuentes problemas economicos durante y
después del tratamiento.

Los pacientes con MO solicitan:

- La atencion integral e individualizada de todos los profesionales
sanitarios para valorar sus necesidades laborales.
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v

- Conservar su puesto de trabajo o tener posibilidades de
un trabajo adaptado a su grado de afectacion, siempre
gue estén en condiciones y asi lo deseen.

- Apoyo economico necesario para continuar su vida de la mejor
manera posible.

- Recibir apoyo legal e informacion completa sobre:
- la obtencion del reconocimiento legal de su situacion.
- las circunstancias de su expediente de incapacidad.

- los beneficios sociales que conlleva su incapacidad laboral.
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11. Acceso de familiares y
cuidadores a la atencion
psicolagica, social y econémica que
sea necesaria para una vida digna. v

A menudo, los familiares de los pacientes con MO deben
abandonar también sus puestos de trabajo para dedicarse al
cuidado del paciente. Ello repercute negativamente en su poder
adquisitivo y en su calidad de vida. También deben convivir con el
sufrimiento y miedo del paciente y el suyo propio.

Los pacientes con MO solicitan:
- Su entorno no sea discriminado por causa de su enfermedad.

- Sus familiares y cuidadores reciban las ayudas de todo tipo (social,
psicoldgica y econdmica) necesarias para poder afrontar la situacion.

-20 -




Metodologia

El presente documento ha seguido una metodologia participativa que se
inicié con una busqueda bibliografica, para valorar experiencias previas
en este tipo de documento. Tras la lectura de la documentacion
seleccionada, se elaboro una propuesta preliminar que fue revisada por la
coordinadora del proyecto. Sus aportaciones permitieron elaborar una
segunda propuesta que fue presentada en una reunion presencial
participativa con el Comité Asesor. Posteriormente se procedio a la
incorporacion de todos los comentarios aportados en la reunion,
realizando un documento pre-definitivo. Dicho documento fue enviado
por correo electronico a todos los participantes para una ronda de
validacion tras la cual se introdujeron las ultimas modificaciones para
elaborar el documento final. EIl documento final fue validado por la
coordinadora del proyecto.
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Autoria

El presente documento ha sido promovido por el Grupo Espaiol de
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expertos en diferentes ambitos relacionados con el objetivo del
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;Que es GEPAC?

GEPAC es una organizacion independiente sin animo de lucro compuesta
por 47 asociaciones de pacientes, 14 miembros corporativos y 9 divisiones
propias. Esta alianza tiene como objetivo formar una sola voz ante las
administraciones sanitarias y los agentes sociales a nivel nacional e
internacional para defender los derechos de los pacientes con cancer y
nuestros familiares y lograr la normalizacion social de la enfermedad.

GEPAC es también una fuente de informacion, formacion y atencion para
afectados oncoldgicos que ofrece asesoramiento psicooncologico, social,
juridico, oncoestético y de rehabilitacion fisica. En nuestra sede se imparten
gratuitamente talleres, charlas y jornadas informativas destinadas a ofrecer
orientacion, apoyo durante y después del proceso oncoldgico.

PACIENTES/
CANCER

Y







