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LAS DIMENSIONES DE LA LEUCEMIA LINFOCITICA CRONICA °






Justificacion y objetivo del foro

La leucemia linfocitica cronica es la forma mas comun de leucemia en adultos en los paises
de Europa y América del Norte (supone entre el 20 y el 40% de casos de leucemia). Ma-
yoritariamente, afecta a personas mayores de 60 anos, situandose en 72 anos la media de
edad de aparicion de la enfermedad.

En Espafna, cada afo se diagnostican alrededor de 30 nuevos casos por millén de habi-
tantes, el 80% de los cuales se diagnostican mediante una analitica rutinaria o de forma
casual, ya que suelen ser totalmente asintomaticos.

En su estado inicial, los pacientes no suelen requerir tratamiento y pueden llevar una vida
normal durante afos, Unicamente deben someterse a controles periddicos para controlar
si la enfermedad evoluciona o se mantiene estable.

Asi, se recomiendan revisiones cada 3-12 meses (exploracion fisica, hemograma de san-
gre periférica con diferenciacion de leucocitos), tanto en los pacientes que no requieren
tratamiento como en aguellos que lo han finalizado.

Enlos dltimos afos se han producido avances notables en relacién a la enfermedad, a par-
tirde un mayor conocimiento de su biologia y de la aparicioén de nuevos farmacos dirigidos
a dianas especificas que han logrado mejorar tanto la supervivencia libre de progresion,
como la supervivencia global.

En este contexto, el Foro sobre leucemia linfocitica cronica pretende reflexionar y profun-
dizar en el conocimiento de la atencién a los pacientes afectados por esta enfermedad,
haciendo especial énfasis en el proceso asistencial, la respuesta del sistema sanitario, el
acceso a los tratamientos y la relacion entre profesionales y pacientes.

Todo ello desde la perspectiva del Instituto Universitario de Pacientes y de su modelo de
cuidar, el denominado Modelo afectivo efectivo de atencidn, que conjuga la dimension
cientifica de la atencion con la vertiente humana necesaria para poder alcanzar los mejores
resultados posibles en salud y bienestar, tanto individuales como colectivos. El Foro cuen-
ta, atal fin, con la participacion de profesionales expertos en la patologia y representantes
de los pacientes y las asociaciones de afectados, asi como de los medios de comunica-
cion.






Entidad organizadora

El Instituto Universitario de Pacientes de la Universidad Internacional de Catalufa es una
institucion universitaria que tiene como objetivo general la educacion y formacion sanitaria
de los pacientes, sus familiares y sus asociaciones en relacion a las enfermedades en sus
diferentes dimensiones. Entre sus lineas de trabajo destaca el abordaje de las diferentes
dimensiones de la enfermedad: individual, familiar, social y relacional con el sistema sani-
tario.

En el entorno sanitario actual, el Instituto parte del andlisis de necesidades de la comu-
nidad para desarrollar programas y estrategias destinadas a promover las aulas de edu-
cacion y formacion, estudios y creacion de instrumentos que ayuden en el dia a dia del
pacientey su gestion.

El Aula Janssen de Innovacion en Politica Sanitaria tiene su sede en el Instituto Universitario
de Pacientes de la Universidad Internacional de Catalufia. Esta se centra en el estudio de
las innovaciones en el area de las politicas sanitarias, principalmente las destinadas a la
gestion de organizaciones sanitarias, las politicas de participaciony la formacion directiva
de profesionales, y la traslacion a nuestro entorno de innovaciones en las areas de politica
y gestion sanitaria.
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Metodologia

El Foro se desarrolla de forma presencial y se recogen las opiniones, puntos de vista y
aportaciones de los participantes en diversas rondas de preguntas formuladas a través de
la moderacion del Dr. Alex Guarga.

El Foro se articula en forma de mesa redonda, en la cual se van planteando los distintos
temas objeto del debate y al final se recogen las principales conclusiones del mismo.

Entre los temas que se han sometido a debate y reflexion se encuentran el proceso de
diagnostico y tratamiento, la informacion y comunicacion con el paciente, el acceso alain-
novaciony alos tratamientos, la equidad de la atencidn, el rol de los distintos profesionales
implicados o el papel de la evaluacién, entre otros.

Los principales temas tratados en la mesa redonda del Foro se recogen y se presentan en
el apartado Discusién de este documento. De estas aportaciones, se extraen las principa-

les conclusiones y elementos de mejora.






Discusion

El Instituto Universitario de Pacientes ha desarrollado diversos foros dedicados a las en-
fermedades hematooncoldgicas. En general, este tipo de enfermedades tienen un alto
impacto en la vida del paciente y en la de sus familiares, siendo esencial una implicacion
y coordinacion de distintos profesionales y servicios asistenciales, asi como una correcta

comunicacion e informacion a los pacientes.

El modelo de atencidn afectivo efectivo hace especial énfasis en estos aspectosy, en esta
ocasion, el Foro se centra en su aplicacion al caso concreto de los pacientes con leucemia
linfocitica cronica; una enfermedad que afecta principalmente a personas mayores de 60
anosy tiene unas particularidades que justifican un abordaje especifico.

Se trata de una patologia hematooncoldgica con unas caracteristicas diferenciales nota-
bles respecto al resto y con un perfil de pacientes cuya edad puede comportar la convi-
vencia con otras enfermedades, asi como unas necesidades relacionadas con la propia

autonomia personal.

Asi pues, el Foro se centra en las particularidades de la leucemia linfocitica cronica 'y en
los distintos aspectos que confluyen en la atencién a las personas que la padecen. A
continuacion, se recogen las principales ideas, aportaciones y argumentaciones surgi-
dasenél.

Papel del sistema sanitario: proceso asistencial

En primer lugar, los participantes coinciden en que, en general, el sistema sanitario ofrece
una atencion de calidad a las personas afectadas de leucemia linfocitica cronica.

En el proceso asistencial se deben tener en cuenta las particularidades de la enfermedad
respecto a otras patologias oncoldgicas. Estos aspectos diferenciales condicionan el
abordaje de la enfermedad y las propias necesidades de los pacientes.

La deteccion de la leucemia linfocitica crénica es, mayoritariamente, casual (fundamental-
mente por el médico de familia o de urgencias) a través del hemograma y conduce a una
derivacion al servicio de hematologia correspondiente.

En este punto del proceso puede producirse una primera colision entre la vision aprioris-
tica del paciente y la respuesta del sistema sanitario, puesto que, dadas las caracteristicas
de la enfermedad, la visita suele priorizarse como normal y el paciente vive la espera con
inquietud, dada la percepcion general respecto a este tipo de patologias.



En el momento del diagnéstico puede agravarse esta desorientacion del paciente. Este
es diagnosticado de una enfermedad no banal y debe someterse a una serie de pruebas
diagndsticas, pero, en cambio y por regla general, no recibira ningun tratamiento (se esti-
ma que aproximadamente la mitad de personas diagnosticadas no necesitaran tratamien-
to y la causa de su muerte sera ajena a la leucemia linfocitica cronica).

Esta situacion puede generar cierta ansiedad en los pacientes, que debe contrarrestarse
con informacion. A su vez, los pacientes deben ir habituandose a convivir con la enferme-

dady airrealizandose el seguimiento periddico.

Este sequimiento y las pruebas diagndésticas que se requieren se realizan sin dificultad en
los centros del sistema sanitario publico, que también dara acceso al tratamiento oportuno
en caso de necesitarse. La edad media de diagnostico es de 72 anosy la esperanza de vida
tras el diagnostico se sitla entre 7y 12 anos, un periodo muy condicionado por esta edad
media alta, mas que por la gravedad de la patologia.

Desde la perspectiva de los pacientes, se refiere que la respuesta asistencial del sistema
es buena, pero se anade que, a raiz de la pandemia, en algunos casos el seguimiento se
realiza de forma telematica. Esto puede suponer una ventaja para los pacientes que viven
lejos de un centro hospitalario, pero, por el contrario, puede implicar una pérdida de cerca-
nia de la atencion.

Informacion a los pacientes

De las caracteristicas de la leucemia linfocitica cronica sefialadas anteriormente, y del con-
siguiente proceso asistencial, puede concluirse faciimente la necesidad de un abordaje
particular en lo referido a la comunicacion e informacion al paciente.

Este proceso asistencial contrasta con la percepcién habitual de diagnéstico de cén-
cer-urgencia-rapidez-tratamiento y, por lo tanto, requiere una gestion de la informacion y
un abordaje emocional especial por parte de los propios médicos.

Se considera esencial ofrecer informacion adecuada para quitar ansiedad a los afectados,
pero al mismo tiempo se deben respetar las preferencias de cada paciente respecto a los
limites de la informacién que desean recibir.

En este sentido, se apunta que cuenta mucho la voluntad individual de disponer de in-
formacion sobre la evolucion que puede tener la leucemia linfocitica cronica, que, en de-
terminados casos (aproximadamente entre un 5 y un 15%) puede ocasionar Sindrome de
Richter, que si comporta una progresion mas grave y la necesidad de tratamientos mas

agresivos.

En este punto, los profesionales asistenciales se encuentran ante una dicotomia, puesto
que deben respetar las preferencias del paciente, intentar no generar inquietud, pero, al



mismo tiempo, tener en cuenta que en el entorno actual es dificil que los pacientes no aca-
ben informandose por otros canales que pueden no ser veraces o, simplemente, no ser la
mejor via para obtener una informacién tan sensible para ellos.

Desde la vision de los pacientes, se considera contraproducente un exceso de informa-
cion y se senala la necesidad de preguntar hasta qué punto cada persona desea estar
informada y asi poder respetar estas preferencias.

Asimismo, se sefiala el valor de poder disponer de fuentes de informacion fidedignas,
con algun tipo de acreditacion, al alcance de los pacientes. Esto permitiria realizar una
prescripcién de informacién, complementaria (pero nunca sustitutiva) a la recibida a tra-
vés de los propios profesionales.

Acceso a los tratamientos y perspectivas de atencion desde los distintos
sistemas y niveles asistenciales

Tal como se ha apuntado, la respuesta asistencial global del sistema sanitario publico a las
necesidades que comporta la leucemia linfocitica crénica es 6ptima, desde el diagndstico
a la realizacion de pruebas, pasando por la prescripcion de los tratamientos que pueda
necesitar cada paciente.

En determinadas modalidades del sistema privado (mutuas o sistema MUFACE) el proce-
so asistencial puede estar mas burocratizado, especialmente en ciertas fases.

Asimismo, si la enfermedad evoluciona y acaba requiriendo un tratamiento econdémica-
mente costoso, el acceso a él sera mas facil en el sistema sanitario puablico, que acabara
ofreciendo incluso tratamientos complejos (CAR-T) si es necesario.

Respecto al papel de los distintos niveles asistenciales, no existe un consenso claro so-
bre si la atencion primaria podria tener un papel mas activo en el seguimiento a este perfil
de pacientes. Se considera que los médicos de atencion primaria deberian tener criterios
claros para poder realizar dicho seguimiento.

Las expectativas de la investigacion

Se destaca el papel de la investigacion y de los ensayos clinicos a la hora de ofrecer alter-
nativas de tratamiento en casos especiales, pero se sefialan también las falsas expectati-
vas que a veces se generan en relacion con los anuncios de determinados avances en el
campo de la investigacion.

En este sentido, se apela a la necesidad de profundizar mas, desde los propios medios
de comunicacion, sobre las repercusiones reales de ciertos avances difundidos y sobre el
impacto real de los mismos, especialmente sobre su nivel de traslacion a la terapéutica y
sobre las fases de investigacion y los periodos de desarrollo previsto.



Se apunta que los pacientes han desarrollado ya una actitud escéptica respecto a determi-
nadas noticias y que echan en falta un referente de confianza en lo relativo a la informacién.

En este sentido, se sefala que los pacientes han adquirido ya un cierto empoderamiento y
gue en algunos casos han empezado a solicitar cambios de oncologo, no por cuestiones
de capacidad técnica sino por motivos de relacion, interaccion personal, empatia y con-

flanza mutua.

Comunicacion con los pacientes y desarrollo profesional

En el progreso del Foro, el debate sobre la comunicacion con los pacientes se relaciona
también con el modelo de desarrollo de la carrera profesional.

Asi, se apunta que el sistema actual de desarrollo profesional no promueve los valores rela-
cionados con la humanizacién y la comunicacién con los pacientes. Se considera que, en
los concursos, deberia tenerse en cuenta de algin modo la valoracion de los profesionales
por parte de los pacientes.

Un participante apunta que ahora mismo, los profesionales mas empdticos acaban tenien-
do mayor carga asistencial con la misma retribucion y con menores perspectivas de desa-
rrollo profesional, puesto que en los procesos se priman especialmente las publicaciones
cientificas, que este perfil de profesionales realizan en menor medida al estar muy focaliza-
dos en la practica asistencial.

Del mismo modo, sefala que el modelo actual de reconocimiento a los médicos muy fo-
calizados en la investigacion y la docencia, estimulado por la propia dependencia de los
centros hospitalarios de la comunicacion y el mecenazgo, puede conducir a una medicina
muy tecnificada, sustentada en la investigacion, y poco enfocada a la vision asistencial
humanistica.

Se apunta que la vision del paciente deberia tener mas peso en la evaluacion y, en este
sentido, se senala el recorrido que tienen PREM y PROM, que permiten evaluar tanto el
resultado clinico como la experiencia de paciente.

Desde los pacientes, se sefala asimismo que existe aun una notable jerarquizacion en la

relacion médico-paciente.

Equidad y organizacion territorial de la atencion

El desarrollo profesional esta también relacionado con la organizacion territorial de la aten-
cion. La falta de determinados especialistas, y su concentracion en las areas mas pobla-
das, donde se concentran los hospitales terciarios, supone una limitacion de la atencién
en las zonas mas aisladas. Las ratios de profesionales difieren notablemente segun las zo-
nas geograficas.



Se apunta que el establecimiento de incentivos econdmicos directamente proporcionales
a la distancia a las areas metropolitanas podria suponer una correccion a esta situacion.

Se sefnala que determinados paises, como en el caso de Dinamarca, han optado por un
modelo de concentracion hospitalaria. Esto supone una pérdida de proximidad, pero una
ganancia en eficiencia y experticia.

De este modo, se considera que si se quiere mantener el modelo de proximidad territorial
es imprescindible una reorganizacion que permita compartir o unificar servicios entre
centros hospitalarios, flexibilizar la dependencia funcional de los profesionales y estable-
cerincentivos o compensaciones a los desplazamientos.

Asimismo, es fundamental desarrollar las capacidades de las agencias de evaluacién a la
hora de poder evaluar y publicar los resultados obtenidos. Este ejercicio de transparen-
cia es fundamental, puesto que a veces se sefialan eventuales inequidades sin realizar la
oportuna evaluacion.

En cualquier caso, la conclusion es que actualmente el sistema ofrece garantias para tratar
a los pacientes, vivan donde vivan.

Acceso alainnovacion

Seintroduce eltema del acceso a la innovacion, a los nuevos tratamientos desarrollados, y
se plantea si actualmente existen limitaciones para acceder a algunos de ellos.

La creacion de un programa de oncologia de precision ha supuesto un gran avance. En los
ultimos 8-9 anos se han producido igualmente progresos significativos en los tratamientos
disponibles, pasando de tratamientos de coste medio e importante toxicidad a terapias,
mayoritariamente por via oral, mucho mas costosas y de tratamiento continuo.

Estos nuevos tratamientos son asumidos por el sistema publico a niveles dificilmente igua-
lables por otros paises.

Se sefala, no obstante, que pueden existir diferencias entre los costes de los tratamientos
asumidos por los hospitales, especialmente porque los grandes centros pueden acceder a
tratamientos via ensayos clinicos, lo que les puede suponer una ventaja a nivel econdémico.

Se apunta el papel de la industria farmacéutica en la investigacion y el desarrollo, y la im-
portancia de alcanzar acuerdos que permitan garantizar el acceso 'y, a la vez, la sostenibi-
lidad del sistema.

En términos generales, los avances alcanzados han permitido una mejora de la calidad de
vida, pero se considera que deben evaluarse bien |los resultados en términos de coste-efi-
ciencia. En este sentido, las guias de practica clinica y la formacion independiente
tienen una gran importancia.



Los representantes de los pacientes sefalan que, al escoger el tratamiento, es muy impor-
tante tener en cuenta las preferencias del paciente en aspectos como la calidad de vida,
la supervivencia, el tratamiento domiciliario. Este aspecto es especialmente remarcable en
el caso de esta enfermedad, frente a la que existen alternativas terapéuticas intensivas y
administradas en el ambito hospitalario, pero temporales, y otras de administracion por el
propio paciente en su domicilio, por via oral, pero de larga duracién. Las preferencias del
paciente son muy importantes pero la eleccién debe tomarse en base a una informacion
bien fundamentada que debe aportar el médico.

En el debate se apunta también que los criterios de harmonizacion terapéutica estableci-
dos por las comisiones competentes no son sequidos con igual ortodoxia por todos los
centros hospitalarios; algunos se cifen estrictamente a ellos mientras que otros parecen

tener mayor capacidad de flexibilizarlos.

Abordaje multidisciplinar

El abordaje multidisciplinar es fundamental para dar respuesta a las necesidades comple-
jasy variadas de los distintos pacientes. Aspectos como la atencioén psicologica, la nu-
tricion, la sexualidad, las necesidades de las personas mayores.... no se abordan
de forma completa y existen diferencias sustanciales entre centros y territorios.

Aunqgue las asociaciones de pacientes realizan una labor muy importante, es clave que
los centros puedan ir ofreciendo este conjunto de servicios en funcién de las necesidades
de cada paciente.

La psicooncologia, por ejemplo, no se presta de forma homogénea en el conjunto del
sistema ni se ofrece por igual a todos los pacientes. Los propios profesionales hematélo-
gos apuntan gue muchas veces desconocen si los pacientes requieren este tipo de aten-
ciony se acaban derivando solo los casos mas claros.

En este sentido, se sefiala el papel que puede tener la enfermeria en la gestion de casosy
en la coordinacion asistencial multidisciplinar, puesto que se trata de los profesionales que
generan mas confianza en los pacientes, 10s que establecen mayores vinculos con ellos y,
en definitiva, 10s que les resultan mas préximos. Esta gestion individualizada de casos es
un paso adelante importante en la mejora de la atencion.



Conclusiones

De la discusion detallada en el apartado anterior se extraen las siguientes conclu-

siones:

El sistema sanitario ofrece una atencién equitativa y de calidad a los pacien-

tes con leucemia linfocitica cronica.

Las caracteristicas diferenciales de la leucemia linfocitica crénica respecto a la
mayoria de enfermedades oncoldgicas hacen necesario un abordaje distinto, no
s6lo en cuanto a clinica, sino también en lo que se refiere a la informacion y co-
municacion a los pacientes para evitar situaciones innecesarias de ansiedad.

Las preferencias de los pacientes, desde una informacion fundamentada, son
esenciales tanto a la hora del eventual tratamiento como a la hora de decidir el
detalle de la informacion que desean recibir.

Es fundamental incluir la vision de los pacientes en la evaluacion de la atencion
prestada por parte de los centros, servicios y profesionales. Hay que avanzar en
la introduccion de PREMy PROM.

De forma general, en los mecanismos de promocion y desarrollo profesional
no se tiene en cuenta la valoracion de los pacientes ni se prima la vertiente huma-
nistica de la atencion.

Tendria un gran valor disponer de fuentes de informacién accesibles, veraces,
actualizadas y acreditadas, enfocadas a las necesidades de los pacientes.

En general, el sistema es equitativo en el acceso a lainnovacién. Sin embargo,
no se percibe como homogénea la aplicacion de los criterios de armonizacion
fijados por la administracion.

Los ensayos clinicos suponen un instrumento importante para poder ofrecer

tratamientos innovadores a los pacientes.

La evaluacion es fundamental para poder comparar los resultados y las even-
tuales diferencias que puedan existir entre centros o territorios que ofrezcan tra-
tamientos distintos. Esta evaluacion debe iracompafnada de la publicacion de los
resultados para conseguir una mayor transparencia y rendimiento de cuentas.

La reorganizacion territorial mediante la existencia de servicios compartidos
0 colaborativos entre hospitales puede suponer una via para mejorar la calidad



asistencial, la sequridad del paciente y la equidad territorial de la atencion, pero
debe iracompanada de mecanismos de incentivo para los profesionales.

La gestion de casos, en la cual la enfermeria puede tener un papel clave, es una
linea de avance fundamental para la mejora de la atencién y de la respuesta a las
necesidades individuales de cada paciente.

Existe igualmente un camino de avance en el abordaje multidisciplinar de Ia
atencioén, para poder dar respuesta a necesidades complejas e individuales en
ambitos como la atencién psicolégica, la nutricién, la sexualidad, la dependen-
cia...

La coexistencia de la atencion presencial y telematica y el papel de los dis-
tintos niveles asistenciales en la atencion y seguimiento de los pacientes con
leucemia linfocitica cronica suponen otras lineas que deben someterse a analisis.
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