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1. RESUMEN EJECUTIVO

El cancer de vejiga es uno de los canceres mas frecuentes, en 2022 fue el 5° cancer con mayor incidencia en
Espana. Afecta mayoritariamente a hombres mayores de 65 afios. Sin embargo, la tasa de mortalidad es de 3,5
por 100.000 habitantes, relativamente baja respecto a otros canceres [1, 2].

El carcinoma urotelial es el cancer de vejiga mas comun, representa el 90% de los casos y afecta a las células
uroteliales [3]. Segun la clasificacion TNM, el cancer de vejiga a partir de los estadios T4 y/o afectacion ganglionar
se conoce como cancer de vejiga localmente avanzado o metastésico [4, 5].

El principal factor de riesgo se asocia al tabaquismo, el cual contribuye al 50% de los casos [6].

La sintomatologia asociada suele ser la hematuria, disuria, sensacion errénea de llenado, aumento de
micciones diarias y flujos débiles de orina, la cual puede ser comun a otras patologias como infecciones o
calculos renales [3, 7].

Para el diagnéstico del cancer de vejiga, la prueba por excelencia es la cistoscopia, que permite observar el
interior de la vejiga. En caso de detectar anomalias, se procede a realizar una reseccién transuretral (RTU).
Durante la confirmacion diagnostica, se llevan a cabo otra serie de pruebas como andlisis de sangre, analisis
citoldgico de orina y pruebas de imagen [7, 8, 9, 10].

El tratamiento en las etapas avanzadas de la enfermedad se debe adaptar a la situacién clinica, las
necesidades y caracteristicas de cada paciente, asi como su situacién a lo largo del proceso asistencial. No
obstante, en lineas generales, las principales opciones de tratamiento son quimioterapia, inmunoterapia e
incluso radioterapia y cirugia paliativa. Los ensayos clinicos (EECC) son también una opcién terapéutica muy
relevante para estos pacientes.

Actualmente, Espafia no cuenta con documentos, guias o protocolos para el manejo del cancer de vejiga
localmente avanzado o metastasico a nivel nacional elaborados desde el SNS, pero si desde las Sociedades
Cientificas (SSCC) y algunas Comunidades Auténomas [11, 12, 13].

Dado que es fundamental promover cambios hacia un manejo de excelencia de la enfermedad que permita
mejorar la calidad de vida y la asistencia de los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o
metastasico, nace con este propdsito el presente estudio “Abordaje integrado multidisciplinar de los pacientes
con cancer de vejiga localmente avanzado o metastésico”.

El objetivo del estudio ha sido definir los aspectos clave para el abordaje del paciente con cancer de vejiga en
estadios avanzados, incorporando aspectos de gestion, clinicos y humanisticos y de calidad de vida.

Para el desarrollo del estudio, se conté con la participacion de un Comité Asesor compuesto por 6 profesionales
y un Panel de Expertos compuesto por 9 profesionales, con experiencia de trabajo en el marco general del
cancer de vejiga y, concretamente, en el cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico, desde distintas
perspectivas dentro del SNS (Oncologia Médica, Enfermeria Oncoldgica, Farmacia Hospitalaria, Calidad
Asistencial, Anatomia Patolégica, Cuidados Paliativos, Geriatria, Psicooncologia, Oncologia Radioterapica,
Gestion Sanitaria y Asociaciones de Pacientes).
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A continuacion, se presentan los principales aspectos clave que se han identificado para la implantacion del

proceso asistencial del paciente con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico tras el andlisis realizado:

1.

Disponer de los recursos necesarios, tecnolégicos, humanos y de gestion, para ofrecer un abordaje
integral e integrado de los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

Desde el dmbito de gestidn, se debe potenciar la existencia de equipos multidisciplinares que garanticen
un abordaje integral y holistico, y la definicion de protocolos y estrategias de trabajo consensuadas entre
los profesionales involucrados en el abordaje de los pacientes. Ademas de los Comités de Tumores y de las
unidades multidisciplinares, otro elemento clave para garantizar una buena coordinacién, continuidad y
calidad asistencial es la enfermera gestora de casos, que es la guia del paciente y figura de enlace con el
servicio de oncologia a lo largo del proceso.

La participacion de Enfermeria Oncoldgica en el recorrido del paciente es fundamental como figura
encargada del proceso de informacion y formacion del paciente. Asimismo, se debe reforzar el papel del
farmacéutico oncolégico como referente del medicamento dentro del equipo asistencial.

Es fundamental asegurar el acceso equitativo, para todos los pacientes que lo necesiten, a otros
profesionales y/o servicios transversales asociados al manejo de la patologia como Psicooncologia,
Oncogeriatria, Cuidados Paliativos, Trabajo Social, Nutricion o Especialistas en Ejercicio Fisico Oncolégico.

Definir y medir indicadores de calidad asistencial, resultados en salud y calidad de vida que
permitan identificar e implementar acciones de mejora en la atencion del paciente con cancer de
vejiga localmente avanzado o metastasico.

Se debe impulsar la definicion y el seguimiento de indicadores de calidad asistencial, calidad de vida y
experiencia del paciente, resultados en salud, de proceso, etc. especificos para el proceso asistencial del
paciente con cancer de vejiga. Para ello, se propone disponer de un cuadro de mandos adaptado a los
objetivos y situacion de cada organizacién sanitaria.

Con el objetivo de automatizar la obtencion de resultados, y que la recogida y evaluacién de indicadores
sea agil, se debe impulsar el desarrollo de herramientas integrables con los sistemas de informacion
existentes a través de la aplicacion de las TICs.

Impulsar la formacion de los profesionales sanitarios para una atencién integral del paciente con
cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

Los centros hospitalarios deben ofrecer programas de formacion dirigidos a los profesionales sanitarios
sobre técnicas y habilidades de comunicacién con el paciente.

Es necesario impulsar sesiones multidisciplinares de actualizacidon sobre innovaciéon en cancer de vejiga
entre los profesionales sanitarios que intervienen en el abordaje de estos pacientes, ya que se perciben
diferencias en el grado de actualizacién sobre innovaciones terapéuticas en funcion del perfil profesional,
servicio y centro hospitalario.

Fomentar la sensibilizacién de los profesionales respecto a la importancia de una valoracién integral y el
valor de los profesionales de dmbitos transversales para los pacientes tras la confirmacion diagnostica y
durante el seguimiento.
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4,

Reforzar la visibilidad del cancer de vejiga a nivel de sociedad, autoridades sanitarias, pacientes y
profesionales sanitarios como una patologia de alta prevalencia y de gran impacto en los pacientes
que la padecen.

Las actividades de concienciacion, prevencion y sensibilizacién sobre el cancer de vejiga se consideran
prioritarias. Deben incluir la prevencion primaria, los factores de riesgo (tabaquismo), la importancia del
diagndstico precoz, asi como las principales repercusiones sobre la calidad de vida de los pacientes.

Las AAPP son una pieza clave en este aspecto y deben ser reconocidas ya que pueden contribuir a mejorar
el conocimiento y concienciacidn sobre la enfermedad en la sociedad. Ademds, deben ser un punto de
referencia informativo y de encuentro para los pacientes que padecen esta patologia y sus familiares.

Optimizar el abordaje clinico del cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico durante las
etapas de diagndstico, derivacion, tratamiento y seguimiento.

Para ello, seria conveniente desarrollar e implementar procedimientos adaptables a la situacion de
cada centro hospitalario que permitan homogeneizar los criterios de sospecha y derivacion especificos,
reduciendo los tiempos de espera y fomentando el diagnostico temprano.

Asimismo, el uso de las TICs y los sistemas de informacion pueden contribuir a esta optimizacién mediante
la implantacion de sistemas de alerta en la historia clinica que faciliten la sospecha y deteccion de la
enfermedad de forma precoz desde Atencién Primaria, evitando retrasos en la derivacién a Urologia.

Ademas, se recomienda desarrollar protocolos de tratamiento consensuados con un enfoque
multidisciplinar en el que participen todos los profesionales sanitarios involucrados en el manejo de los
pacientes.

Seria deseable que las unidades de Cuidados Paliativos se incorporaran en etapas tempranas de la
enfermedad ya que se ha demostrado que pueden tener un impacto positivo en el control de sintomas y
mejora de la continuidad asistencial.

Adicionalmente se deberia contar con protocolos especificos consensuados entre niveles asistenciales
para el manejo de los largos supervivientes.

Fomentar el acceso rapido a la innovacion terapéutica y garantizar la equidad.

Para ello, se considera clave impulsar estrategias que permitan reducir los tiempos de aprobaciéon de los
farmacos y definir criterios homogéneos de inclusién en las guias farmacoterapéuticas con caracter general,
siendo adaptables a las situaciones concretas de cada centro garantizando la equidad a nivel nacional.

Asimismo, es necesario promover estudios de investigacion con el objetivo de mejorar el diagndstico,
tratamiento y seguimiento de los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.
En esta linea, se deben impulsar iniciativas para la concienciaciéon de las instituciones publicas sobre la
importancia de la investigacion y de su financiacion.

Para mejorar la equidad en el acceso a los EECC se recomienda definir protocolos de derivacién a centros
de referencia con EECC disponibles, reduciendo asi las posibles barreras burocraticas actuales.
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Para situar al paciente en el centro del proceso y fomentar la toma de decisiones compartida, es necesario
ofrecerlainformacién sobrelas condiciones de accesoalainnovacionyalos EECC, asicomo ladisponibilidad
y naturaleza de los mismos.

Impulsar iniciativas relacionadas con la humanizacion de la asistencia sanitaria especificas para los
pacientes con cancer de vejiga.

En este sentido, se ha identificado como prioritario coordinar las visitas presenciales de los pacientes con
cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico a los distintos servicios o unidades asistenciales del
hospital y potenciar el uso de herramientas digitales para reducir tiempos de espera y desplazamientos al
hospital, asi como incluir a familiares y cuidadores de los pacientes en los circuitos asistenciales, de manera
gue tengan acceso a todos los recursos sanitarios necesarios.

Por otro lado, es clave fomentar una relacién profesional-paciente cercana basada en la honestidad y
confianza mutua, teniendo en cuenta la dignidad y la privacidad del paciente. La accesibilidad durante
todo el proceso a los profesionales sanitarios, por ejemplo, a través de canales de comunicacion directos,
puede ser positiva para esta relacion.

Fomentar la toma de decisiones compartidas a través de la informacién y formacion al paciente
sobre el cancer de vejiga, pronéstico y alternativas terapéuticas disponibles para optimizar el
manejo de la enfermedad.

Los profesionales sanitarios, de manera consensuada y conjunta, deben ofrecer a los pacientes materiales
de informacién y educacién sobre su enfermedad, los principales sintomas y su manejo. Es imprescindible
informar al paciente sobre las alternativas terapéuticas disponibles, con el objetivo de promover la toma
de decisiones compartidas y con ello la individualizacién del tratamiento.

Las AAPPy SSCC en el dmbito de la vejiga pueden ser agentes de referencia para la difusion de informacién
veraz y fiable a pacientes y familiares.

Finalmente, es relevante que se disponga de herramientas para evaluar el conocimiento adquirido por el
paciente sobre la informacion y formacion proporcionada y asi mejorar la identificacion de necesidades y
la resoluciéon de dudas que puedan surgir.
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2. OBJETIVOS Y METODOLOGIA

2.1 OBJETIVOS

El principal objetivo de este proyecto ha sido la elaboracién de un documento de consenso a nivel nacional
que defina los aspectos clave para el abordaje integrado multidisciplinar excelente de los pacientes con cancer

de vejiga y que pueda ser implementado en los hospitales con el impulso de los servicios regionales de salud.

Para la consecucion de este objetivo general, se plantearon los siguientes objetivos especificos:

Analizar el recorrido actual y establecer un consenso sobre el recorrido 6ptimo del paciente con cancer
de vejiga localmente avanzado o metastdsico desde una perspectiva integral y multidisciplinar.

Identificar la situacion actual, necesidades y areas de mejora del proceso asistencial del paciente con
cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

Definir y priorizar lineas de actuacidn y acciones concretas para la implantacion del proceso asistencial
6ptimo.

Elaborar una propuesta de indicadores en cada etapa del proceso que permita valorar la implantacién del
proceso asistencial dptimo.

2.2 METODOLOGIA

El proyecto ha sido elaborado siguiendo una metodologia de trabajo desarrollada en tres fases: involucracién
de participantes y validacion de la metodologia, desarrollo y consenso, y una ultima fase de elaboracién del

documento final (Figura 1).
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Figura 1. Metodologia de trabajo: Proyecto Vel A

Fase 1 Fase 2 Fase 3

Involucracion y validacion Desarrollo y consenso Documento final

Documento de consenso:
abordaje multidisciplinar

Constitucion del Comité Revision bibliografica

Asesor y del Panel de Expertos

- Elaboracion del recorrido —»| del cdncer de vejiga
—> actgal y 6ptimo del localmente avanzado o
paciente con céncer de metastasico

vejiga localmente
avanzado o metastasico

Reunién de lanzamiento
con el CA. Validacion de la
metodologia, calendario y
expectativas

« Identificacién y definicion
de lineas de actuacién
y acciones

« Definicién de indicadores

2.2.1 Fase 1. Involucracion y analisis

En esta primera fase se constituyeron el Comité Asesor y el Panel de Expertos del proyecto. Posteriormente se
realizé una reunion de lanzamiento con el Comité Asesor con la finalidad de revisar los objetivos, el alcance, los

factores clave de éxito y metodologia a sequir.

Los integrantes del Comité Asesor (Tabla 1) y el Panel de Expertos (Tabla 2) configuran un grupo de trabajo
multidisciplinar con experiencia de trabajo en el marco del cancer de vejiga localmente avanzado o
metastasico desde distintas perspectivas dentro del SNS (Oncologia Médica, Enfermeria Oncoldgica, Farmacia
Hospitalaria, Calidad Asistencial, Anatomia Patoldgica, Cuidados Paliativos, Geriatria, Psicooncologia, Oncologia

Radioterdpica, Gestion Sanitaria y Asociaciones de Pacientes).

Las funciones del Comité Asesor (CA) fueron: participar en la reunion de lanzamiento, realizar una entrevista
individual y participar en tres talleres de trabajo. Finalmente, han sido responsables de revisar y validar el

presente informe.

Por otro lado, las funciones del Panel de Expertos (PE) fueron: completar y enriquecer el proyecto desde
su vision y experiencia en el marco del cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico a través de

entrevistas individuales.
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Tabla 1. Miembros del Comité Asesor

COMITE ASESOR

Bernardez Ferran,
Beatriz

Farmacia Hospitalaria. Unidad de Farmacia Oncolégica. Complejo Hospitalario
Universitario de Santiago de Compostela (A Coruia).

Martinez Cortés,
Marcos

Gerencia. Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer (GEPAC).

Pérez-Valderrama,
Begona

Oncologia Médica. Coordinadora de la Unidad de Tumores Genitourinarios y
Ginecoldgicos. H.U. Virgen del Rocio (Sevilla).

Rodriguez Zabala,
Ménica

Enfermeria Oncoldgica. Unidad de Tumores Toracicos, Genitourinarios y
Cutadneos. Hospital Clinico San Carlos (Madrid).

Sanchez Antolin,
Gloria

Direccién General de Planificacion y Asistencia Sanitaria de la Gerencia Regional
de Salud (exdirectora). Consejeria de Sanidad de la Junta de Castilla y Ledn.

Torras Boatella,
Maria Gloria

Vicepresidencia de la Sociedad Catalana de Calidad Asistencial. Gerencia
Territorial Metropolitana Sud. Hospital Universitario de Bellvitge. Instituto
Catalan de Salud.

Tabla 2. Miembros del Panel de Expertos

PANEL DE EXPERTOS

Acén Royo,

Gerencia. Area de Gestién Sanitaria Sur de Granada. Servicio Andaluz de Salud.

M2 Dolores
Algaba Arrea, Anatomia Patoldgica. Fundacié Puigvert. Coordinador Nacional del Grupo de
Ferran Uropatologia de la Sociedad Espaiiola de Anatomia Patoldgica (SEAP).

Cuadros Margarit,
Roser

Cuidados Paliativos. Instituto Catalan de Oncologia (Barcelona).

Dominguez Garcia,
Arturo

Urologia. Hospital Universitari Parc Tauli de Sabadell (Barcelona).

Duran Alonso,
Juan Carlos

Geriatria. Direccion Médica. Hospital San Juan Grande (Cadiz).

Fernandez de Pablos,
Noelia

Psicologia. Servicio de Salud Mental. Hospital Universitario 12 de Octubre (Madrid).

Gomez de lturriaga
Pina, Alfonso

Oncologia Radioterapica. Hospital Quirén Salud (Bizkaia).

Lainez Milagro, Nuria

Oncologia Médica. Hospital Universitario de Navarra (Navarra).

Letéllez Fernandez,
Javier

Farmacia Hospitalaria. Gerencia. Unidad de Farmacia Oncohematolégica.
Hospital Universitario de Fuenlabrada (Madrid).

Serra Lopez, Jorgina

Enfermeria Oncoldgica. Hospital de Sant Pau (Barcelona).




2 Objetivos y metodologia

2.2.2 Fase 2. Desarrollo y consenso

En esta segunda fase del proyecto se elaboré el recorrido del paciente con cancer de vejiga localmente

avanzado o metastasico, identificando la situacién actual, los puntos criticos de buena practica, las necesidades

y expectativas de los profesionales sanitarios y posibles dreas de mejora desde una perspectiva de aspectos de

gestion, clinicos y humanisticos y de calidad de vida.

Para ello, se llevaron a cabo las siguientes actividades:

Andlisis bibliografico.
Elaboracién de los guiones para las entrevistas, especificos de cada perfil.

Entrevistas individuales con el CA para analizar el recorrido del paciente e identificar necesidades y areas

de mejora.

Andlisisy elaboracion del recorrido éptimo del paciente y de las necesidades y areas de mejora identificadas

segun la informacién obtenida en la revisidn bibliografica y las entrevistas.

Primer taller telemético con el CA para consensuar y validar el recorrido éptimo y las necesidades de

mejora identificadas.

Después, también en esta segunda fase, se definieron y priorizaron las acciones de cada una de las lineas de

actuacion, dirigidas a la implementacion del recorrido asistencial 6ptimo del paciente con cancer de vejiga

localmente avanzado o metastasico.

Para ello, se llevaron a cabo las siguientes actividades:

Entrevistas individuales con el PE para ampliar y complementar el trabajo realizado.

Identificacion de las lineas de actuacién y las acciones dirigidas a implementar el recorrido asistencial

Optimo del paciente con céncer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

En el segundo taller con el CA, se consensuaron las lineas de actuacion y las acciones identificadas.

Finalmente, se priorizaron las acciones identificadas por cada linea de actuacién, segun impacto y factibilidad

(Figura 3), y se definié un set de indicadores para la valoracion y el seguimiento del proceso asistencial.

Las actividades que se realizaron fueron las siguientes:

Priorizacién de las acciones definidas mediante un formulario individual donde cada integrante del CA
procedio a puntuar las acciones en una escala del 1 al 5, en funcién de su impacto y su factibilidad (Figura 2).
Identificacién de los indicadores para valorar la implementacién del recorrido definido. Se realizé un analisis

estadistico de las puntuaciones agregadas.

el A
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® Valoracién individual de los indicadores propuestos por parte de los miembros del CA.

® Consensoy validacion de la priorizacion de las acciones y del set de indicadores propuesto a través de un

tercer taller con el CA.

Figura 2. Instrucciones de la priorizacién de acciones

IMPACTO

Escala 1-5

Impacto: valorar cada accién en funcién
del grado de impacto que tendria en la
optimizacion del proceso asistencial del
paciente con cancer de vejiga localmente
avanzado o metastasico.

4
0000

Muy poco
impacto

Muy alto
impacto

Valoracion de 1 a 5, donde 1 es muy
bajo impacto y 5 muy alto impacto.

FACTIBILIDAD
Escala 1-5

Factibilidad: valorar cada accién en
funcién del grado de visibilidad en su
ejecucién segun la existencia o no de
barreras para su desarrollo a diferentes
niveles (organizacion y recursos).

00000 .
factibilidad

Muy poca
factibilidad

Valoraciéon del 1 al 5, donde 1 es
baja factibilidad (alta dificultad de
ejecucion), y 5 es alta factibilidad

(baja dificultad de ejecucion).

OBSERVACIONES

Observaciones: Podra aportar comentarios
y observaciones aclaratorias sobre cada
una de las acciones planteadas y afiadir
propuestas de mejora si considera
necesario.

=

2.2.3 Fase 3. Documento final

Enlatercerayultimafase seelaboré el presente documento que es elinforme sobre el “Abordaje multidisciplinar

del cancer de vejiga localmente avanzado o metastdasico’, que ha sido revisado y validado por el CA.
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El flujograma que se observa a continuacién (Figura 3) es el resultado del andlisis del proceso asistencial de las

personas que padecen cancer de vejiga localmente avanzado o metastdsico, elaborado a partir de una revisién

bibliografica y de las consideraciones de los expertos.

Este flujograma representa el recorrido del paciente con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico

dividido en tres etapas diferentes: diagndstico y derivacion, pre-tratamiento, y tratamiento y seguimiento. El

recorrido refleja de manera general las diferentes acciones que se llevan a cabo, los momentos de toma de

decisiones, las pruebas que se realizan y las diferentes opciones de tratamiento habituales.

Figura 3. Recorrido éptimo del paciente con cdncer de vejiga localmente avanzado o metastdsico

Paciente diagnéstico
previo de cancer
de vejiga

Paciente sin
diagnéstico previo
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Axial Computarizada, Resonancia Magnética
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Atencion Primaria . tratamiento
Derivacién a Urologia "g:x‘l’; ‘i‘;" >  ESTADIO IV
Otros 9
Derivacion a Urologia e
Verificacion Participacién en
estadiaje y ensayos clinicos
establecimiento
[Snspecha Cancer Local A dooM ] estrategia Eleccion del tratamiento segun las
terapéutica caracteristicas de la enfermedad, del
Segtin localizacién y tipo de lesion + paciente y tratamientos previos
Posibilidad de combinacién
PRUEBAS DE IMAGEN de tratamientos

Segtin la evolucién del paciente
puede pasar de una terapia a otra

DIAGNOSTICO Y DERIVACION PRE TRATAMIENTO TRATAMIENTO Y SEGUIMIENTO

Cuidados Paliativos/
Control de Sintomas

« Atenci6n Primaria
« Servicio de Oncologia

« Servicio de Oncologia
Radioterapica

« U. de Cuidados Paliativos
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tratamiento activo o
tras finalizarlo

+

A

ANALITICAS
Analisis de sangre, Andlisis citologico de orina

\/

)
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Citoscopia, Reseccion Transuretal de un

Examen Histol6gico
Tumor de Vejiga (TURBT)

imagen, analitica, otras)

Evaluacion respuesta al tratamiento

v

[ Confirmacion diagnéstica y estadiaje

1o [ comitedeTumores )

’ (exploracion fisica, pruebas de

D Acciones del paciente

D Decisiones del profesional
sanitario

D Pruebas Realizadas

D Opciones de tratamiento

Servicios trasversales desde la confirmacion del diagndstico: Psicooncologia, Nutricion y Dietética,
Trabajo Social, Ejercicio Fisico, Oncogeriatria, Unidad del Dolor, otros.

Urgencias, Atencion Primaria, Urologia,
Radiologia, Medicina Interna, Oncologia Médica,

Anatomia Patolégica, Enfermeria,
Medicina Nuclear, otros

Oncologia Médica, Oncologia Radioterapica,
Radiologia, Cirugia, Medicina Nuclear,
Anatomia Patolégica, Enfermeria,
Farmacia Hospitalaria, Urologia, otros

AP, Trabajo Social, MI, OM,

Psicooncologia, Nutricion, FH,

Enfermeria, otros

Para el desarrollo y validaciéon de este flujograma se han tenido en cuenta los aspectos de gestion, clinicos y

humanisticos y de calidad de vida. Se trata del proceso asistencial que se considera éptimo y, por lo tanto, no

representa necesariamente la realidad de todos los centros hospitalarios.
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Como se ha comentado anteriormente, durante el analisis del proceso asistencial del paciente con cancer
de vejiga localmente avanzado o metastasico desde una vision integral y multidisciplinar, se ha revisado la
situacion actual y se han identificado las necesidades y posibles areas de mejora desde las perspectivas de

gestion, clinica y humanistica y de calidad de vida de los pacientes.

Para este andlisis se ha tenido en consideracion el resultado de la revision bibliografica, la opinion,
experiencia y consideraciones del CA y del PE (de ahora en adelante “expertos”) y la vision de los pacientes

representados por GEPAC.

4.1 ASPECTOS DE GESTION

Situacion actual

En 2022 se diagnosticaron 22.295 nuevos casos de cancer de vejiga en Espana, siendo el 5° cdncer con mayor
incidencia en el pais. De estos, mas del 80% son varones, y la gran mayoria de los pacientes son mayores de
65 anos [1, 2]. La tasa de mortalidad del cancer de vejiga es de 3,5 por 100.000 habitantes, relativamente baja

respecto a otros canceres [1].

El carcinoma urotelial es el cadncer de vejiga mas comun, representa el 90% de los casos y afecta a las
células uroteliales [3]. El cancer de vejiga se puede clasificar como no musculo-invasivo y musculo-invasivo,
dependiendo de si solo afecta a la capa interna de la vejiga o se expande hacia las capas musculares [14, 15].
Si se tiene en cuenta la clasificacion TNM, la enfermedad musculo-invasiva, se corresponde a un estadio T2 o
superior. Concretamente, el cancer de vejiga a partir de los estadios T4 y/o afectacion ganglionar se conoce

como cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico [4, 5].

Aunque se desconoce la totalidad de las causas por las cuales se desarrolla un cancer de vejiga, el principal
factor de riesgo se asocia al tabaquismo, el cual contribuye al 50% de los casos [6]. Otros factores a considerar
son la edad, los antecedentes familiares y la exposicion ocupacional de aminas aromaticas, hidrocarburos
aromaticos policiclicos e hidrocarburos clorados, ademas de la ingesta insuficiente de liquidos o la infeccion
por HPV (Virus del Papiloma Humano) [6, 5, 16].

Desde una perspectiva de gestion y planificacion sanitaria, se han identificado documentos estratégicos como
Planes de Salud, Planes Oncoldgicos y Planes de Cuidados Paliativos [17, 18], asi como procesos asistenciales
tanto a nivel nacional como a nivel autonémico, que incluyen el cancer de vejiga. No obstante, los expertos
consideran que no son suficientes ni especificos para poder abordar de manera completa y multidisciplinar el

cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.
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A nivel nacional destaca la Estrategia en Cancer del Sistema Nacional de Salud, actualizada en 2021 [18], que
se enmarca en la Ley General de Sanidad 14/1986, de 25 de abril y de la Ley 16/2003, de Cohesion y Calidad
del SNS. Este documento recoge 5 lineas estratégicas: promocion de la salud y prevencién en cancer, atencion
sanitaria, atencion sanitaria a la infancia y adolescencia, datos e informacién de cancer e investigacién. Entre
los objetivos de la primera linea estratégica (promocion de la salud y prevencidn en céncer) se encuentra un
objetivo especifico que hace referencia al cdncer de vejiga: el establecimiento de canales de diagnéstico réapido
entre atencién primaria y atencién hospitalaria ante signos o sintomas de sospecha de patologia oncolégica
de los tipos tumorales mas frecuentes. Este objetivo ademas va ligado a dos indicadores concretos que miden
el tiempo de derivacion desde atencion primaria a atencion hospitalaria y el tiempo desde la primera visita en
atencion hospitalaria hasta el diagndstico o ausencia de la patologia oncolégica. Adicionalmente existen otros
indicadores que aplican al cancer de vejiga que hacen referencia a los tiempos desde el diagnéstico hasta el

inicio efectivo del tratamiento.

Anivelregional, en algunas Comunidades Auténomas (CCAA) se han identificado procesos asistenciales y otros
documentos de interés sobre el cadncer de vejiga, sin embargo, en muchas ocasiones se detecta la necesidad de
promover su revision y actualizacion. Las CCAA que han publicado algunos documentos de referencia en esta
linea son Castillay Ledn (Cancer de vejiga. Guia para la gestién integrada de procesos asistenciales relacionados
con el cancer: “PROYECTO ONCOGUIAS”) [13] y Galicia (Circuito asistencial rapido para pacientes con sospeita
de cancro de vexiga, 2016) [12]. Ninguna de ellas se centra en el proceso asistencial y estrategia para el manejo
de los pacientes en estadios mas avanzados ni son documentos del todo actualizados, es por ello, por lo que se

senala la necesidad de promover la elaboracion, revisidn y actualizacién de estos documentos.

A nivel hospitalario, seguin los expertos, muchos centros cuentan con guias y/o protocolos de practica clinica
para cancer de vejiga elaborados por parte de los servicios del propio hospital a través de la adaptacion de
las guias de practica clinica de las SSCC y el consenso entre los diferentes especialistas que participan en
el abordaje de esta patologia. En general, todos estos documentos son propios y de uso exclusivo a nivel

hospitalario.

A nivel internacional, los documentos de referencia son las Guias Clinicas Europeas de la Sociedad Europea de
Oncologia Médica (ESMO), la Asociacién Europea de Urologia (AEU) y de la Sociedad Espaiola de Oncologia
Médica (SEOM) compartidas con el Grupo Espanol de Oncologia Genitourinaria (SOGUG por sus siglas en
inglés) [19, 20, 21, 22]. También destacan las Guias Americanas de la Asociacidon Urolégica Americana (AUA),
la Sociedad Americana de Radio-Oncologia (ASTRO), la Sociedad de Urologia Oncoldgica (SUO) y las Guias

elaboradas por la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) [6, 23].

Actualmente, los expertos han identificado una gran heterogeneidad respecto a la organizacién sanitaria
y los recursos dirigidos a la atencién del cancer de vejiga entre las diferentes CCAA y/o centros sanitarios,
especialmente en lo relativo a los estadios mdas avanzados de la enfermedad, dificultando garantizar un

abordaje homogéneo y de calidad para los pacientes.

Por otro lado, de manera general, no se cuentan con indicadores especificos para el cancer de vejiga, ni se

miden resultados en salud, calidad de vida o la experiencia del paciente en el marco del sistema sanitario.
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Adicionalmente, se perciben ciertas ineficiencias en el sistema sanitario junto con una escasez de recursos
humanos para el manejo de estos pacientes, lo que conduce a una elevada carga asistencial generalizada
de los profesionales sanitarios que participan en la atencion de los pacientes y dificulta la atencién 6ptima

al paciente.

Los servicios trasversales como Psicooncologia, Nutricion, Especialistas en Ejercicio Fisico, Trabajo Social,
Geriatria, etc. son recursos clave para garantizar un abordaje integral y de calidad a estos pacientes. En
ocasiones, estos recursos no estan disponibles en los centros donde se atienden los pacientes con cancer de
vejiga y éstos deben desplazarse a otros centros de referencia; también son las AAPP o centros privados los que

pueden proveer de estos servicios trasversales.

A nivel organizacional, los centros hospitalarios no suelen contar con Unidades Multidisciplinares de Cancer
de Vejiga o de Tumores Genitourinarios, sin embargo, la existencia de Comités de Tumores Genitourinarios es
mas frecuente. Estos comités son un sistema Util para dar respuesta a la necesidad de atencién multidisciplinar
de la patologia, que es imprescindible para garantizar una atencion de calidad. Especificamente, los Comités
de Tumores contribuyen a asegurar la coordinacion entre los profesionales sanitarios y la continuidad y calidad

asistencial de todo el proceso [18].

El empleo de las tecnologias de la informacion y la comunicacion (TICs) se ha visto fomentado durante
los ultimos afos, especialmente tras el contexto de la COVID-19. Estas herramientas representan una
oportunidad para optimizar la atencion y el manejo de los pacientes. Entre estas herramientas destaca la
atencion telematica, que, si bien los expertos coinciden en su valor potencial para la optimizacion de los
circuitos asistenciales y el manejo de los pacientes, su uso no se puede generalizar y debe responder a las

preferencias y necesidades de los pacientes.

Segun los expertos, existe una falta de coordinaciéon entre los profesionales sanitarios, especialmente entre
los profesionales de diferentes niveles asistenciales, principalmente, debido a la falta de comunicacion, al
uso de sistemas de Historias Clinicas independientes y a las dificultades para compartir informacién entre
Atencion Primaria y Atencién Hospitalaria. A nivel intrahospitalario, aunque la comunicacion es mejorable y
varia en los diferentes centros, en general, es mas sencilla ya que los sistemas de informaciéon son comunes 'y
por lo tanto la informacion es facilmente compartida entre todos los profesionales sanitarios que participan

en la atencién del paciente.

La formacion y actualizacién de los profesionales sanitarios, especialmente entre los especialistas de Atencién
Primaria, es critica para asegurar un manejo éptimo y evitar retrasos en el diagndstico y en la derivacién de
los pacientes. Debido a la falta de recursos y formacion interna del sistema sanitario, esta formacién depende

muchas veces de intereses del sector privado.

Afortunadamente, en la mayoria de los casos el cancer de vejiga se diagnostica en fases precoces y
potencialmente curables [15], pero la carga de éste en sus estadios mas avanzados se considera que estd
infraestimada y tiene una visibilidad limitada tanto a nivel social como por parte de las autoridades sanitarias,

con respecto tanto a la enfermedad como a las necesidades de los pacientes que la padecen. En los ultimos
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anos, desde AAPP, SSCC y companias farmacéuticas se han fomentado iniciativas dirigidas a incrementar la
visibilidad del cancer de vejiga [1, 24, 25, 26]. El objetivo de estas iniciativas es disminuir la incidencia y la
mortalidad por cdncer de vejiga y aumentar la calidad de vida de los pacientes, potenciando las medidas de

prevencion y favoreciendo su deteccidn y tratamiento precoz.

Caracteristicas clave de un proceso asistencial 6ptimo de cancer de vejiga
localmente avanzado o metastasico

Los expertos, en linea con los documentos de referencia en el marco del cancer de vejiga y el cdncer de vejiga
localmente avanzado o metastasico, han identificado una serie de caracteristicas clave que debe contener un
proceso asistencial 6ptimo para estos pacientes. Segun sus consideraciones, el proceso asistencial debe estar
centrado en el paciente y sus familiares y cuidadores, orientado a resultados en salud y calidad de vida y ser

adaptable a las diferentes casuisticas de cada organizacion sanitaria.
A continuacion, se muestran las caracteristicas clave que debe incorporar el proceso asistencial:

® Integrar criterios consensuados para el diagnéstico rapido, derivacion o seguimiento compartido de los

pacientes con cancer de vejiga, y asi facilitar la coordinacion entre los agentes implicados en el proceso.

® Contar con un Comité de Tumores que permita dar un enfoque multidisciplinar a la planificacién integral

del tratamiento oncoldgico.

® Promover laindividualizacion del tratamiento de acuerdo con las necesidades, caracteristicas y preferencias

del paciente, fomentando la toma de decisiones compartida y con el objetivo de mejorar su calidad de vida.
® Estar orientado a obtener resultados en salud y resultados en calidad de vida.

® Estar estructurado y acompanado de indicadores medibles, de manera que sea adaptable a cada una de

las realidades organizativas de los distintos centros y areas sanitarias.

® Incluir recomendaciones concretas y contener la descripcién de las tareas y actividades a realizar para

cada perfil profesional durante cada fase del proceso.

® Asegurar la calidad asistencial para lo que es necesario que su implantaciéon se dote con los recursos

materiales y humanos necesarios.
Necesidades y areas de mejora en los Aspectos de Gestion

1. Definir procesos asistenciales integrados especificos para cancer de vejiga localmente avanzado o
metastasico en particular, o cancer de vejiga en general,implantables en las CCAAy que incluyan objetivos
especificos y un sistema de monitorizacién y seguimiento, contando con la participacion de profesionales

sanitarios, SSCCy pacientes.

el A

23



24

4 Anélisis del proceso asistencial 6ptimo

Proyecto

Desarrollar protocolos comunes y canales de comunicacion para la mejora de la coordinacién
entre servicios y niveles asistenciales para optimizar el proceso asistencial desde la derivacién, el

diagnéstico y el seguimiento de los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado.

Promover el trabajo multidisciplinar en el abordaje del paciente con céncer de vejiga localmente
avanzado o metastasico, involucrando a los profesionales que deben formar parte del proceso. Para ello
se debe potenciar la creaciéon de Comités de Tumores Multidisciplinares a nivel hospitalario y fomentar
que todos los pacientes sean evaluados en los mismos. Las especialidades que suelen estar presentes en
los Comités de Tumores son: Oncologia Médica, Urologia, Oncologia Radioterdpica, Anatomia Patoldgica,

Medicina Nuclear, Radiologia, Enfermeria Oncoldgica y Farmacia Oncoldgica.

Establecer indicadores de resultados en salud, de calidad de vida y de experiencia del paciente para
cada fase del proceso asistencial, adaptables a los objetivos y situacion de cada organizacién sanitaria.
Y con ello, poder potenciar el desarrollo de herramientas comunes y homogeneizadas integrables en
todos los sistemas de informacion a nivel nacional para facilitar laimplementacion y el seguimiento de los

indicadores definidos.

Facilitar el acceso de los pacientes con céncer de vejiga localmente avanzado o metastdsico a otros
profesionales asociados a la patologia como Psicooncologia, Oncogeriatria, Trabajo Social, Nutricién,
Especialistas en Ejercicio Fisico Oncoldgico, etc. con el objetivo de ofrecer al paciente un abordaje

holistico y dar respuesta a sus necesidades.

Potenciar la visibilidad del cancer de vejiga, impulsando programas o actividades de educacién
sanitaria, concienciacién y sensibilizaciéon (por ejemplo, campafas de sensibilizaciéon antitabaco),

dirigidos a la poblacién general, autoridades, profesionales sanitarios y pacientes.

Potenciar la formacion en cancer de vejiga entre los profesionales sanitarios implicados en el proceso

asistencial y dar respuesta a sus necesidades, principalmente entre los especialistas de Atencién Primaria.

Implementar la figura de gestor de casos que fomente la coordinacién y que agilice la citacion de pruebas

diagnésticas, garantizando la continuidad asistencial de los pacientes a lo largo del proceso asistencial.

Disponer de los recursos necesarios a nivel hospitalario, humanos y materiales, para un abordaje éptimo

de los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.
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4.2 ASPECTOS CLiNICOS

4.2.1 Diagndstico y derivacion
Situacion actual

De manera habitual, la sospecha diagndstica y la derivacion al Servicio de Urologia se realiza principalmente
en Atencion Primaria, aunque en determinadas ocasiones la derivacién a Urologia se puede realizar desde

Urgencias o Medicina Interna cuando hay sospecha de cancer de vejiga.

En general, la sospecha de cancer de vejiga se produce con la aparicion de hematuria (sangre en orina) y de
molestias al orinar (disuria), dificultando la sospecha de céncer ya que estos sintomas son compartidos con
otras patologias benignas como infecciones o calculos renales. Cuando se detecta un cancer de vejiga de novo
en estadios mas avanzados, la sintomatologia mas frecuente es dolor perineal intenso, la obstruccién durante
la miccidn, la anuria, y la pérdida de apetito y de peso [3, 7]. En general, se considera que existe cierta falta de
sospecha en estadios precoces, tanto por parte de profesionales sanitarios como de pacientes. Esta falta de

sospecha ante sintomas leves puede deberse, en parte, a la falta de visibilidad del cancer de vejiga.

Ante una sospecha de cancer de vejiga, el paciente es derivado habitualmente al servicio de Urologia donde,
segun los expertos, de manera general se llevan a cabo las siguientes pruebas diagndsticas: ecografia,
cistoscopia y analisis citoldgico de orina. A posteriori, en caso de sospecha neoplasica vesical, se solicita un
uro-TAC previo a la reseccion transuretral (RTU). En aquellos casos de pacientes con sospecha de tumores

infiltrantes se recomienda realizar un TAC-toracoabdominal (Figura 4).

En algunos centros, ante la confirmacion de cancer de vejiga en el examen histolégico, el caso del paciente es
presentado al Comité de Tumores, donde se determinan las pruebas de extensién necesarias y el tratamiento
mas adecuado. Posteriormente, en funcion del resultado de las pruebas, el paciente pasa a consulta y
seguimiento con Urologia. En caso de que tras las pruebas se identifique la necesidad de tratamiento sistémico,
el paciente es derivado a Oncologia, y su caso vuelve a ser evaluado por el Comité de Tumores, para establecer

el tratamiento y los siguientes pasos.

El porcentaje de pacientes con diagnéstico inicial de cancer de vejiga localizado es aproximadamente del 75%
sobre el total de pacientes diagnosticados, el 25% restante corresponde a pacientes con cancer localmente
avanzado o metastasico. Ademas, se estima que el 50% de los pacientes con tumores localizados progresan a

estados localmente avanzados o metastasicos [27].

En los protocolos y circuitos analizados no se identifican circuitos especificos de derivacion desde Atencion
Primaria a Urologia ante una sospecha de cancer de vejiga. Los expertos indican que la falta de procedimientos
que incluyan los criterios de derivacién al servicio de Urologia, y la elevada carga asistencial de los profesionales

sanitarios que participan en el proceso diagndstico y de derivacion, propician retrasos en la derivacion de los
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pacientes y, como consecuencia, puede conducir a posibles demoras en el diagnéstico y a un empeoramiento
de la calidad de vida del paciente. En el caso del cancer de vejiga, estos retrasos son vitales ya que un retraso

de 3 meses en el diagnéstico puede duplicar las posibilidades de morir [28].

Frecuentemente, tras la derivacion al servicio de Urologia, debido a la sobrecarga asistencial de estos servicios
puede haber demoras en la citacidon de primeras consultas, en la realizacién de pruebas y en la comunicacién
de los resultados de las pruebas diagndsticas como la RTU. Los tiempos de espera se incrementan en el caso de

no disponer de los recursos necesarios en el propio centro.

Figura 4. Flujograma del paciente con cdncer de vejiga localmente avanzado o metastdsico: derivacion y diagndstico

Paciente sin diagndstico previo Paciente diagnéstico previo
de cancer de vejiga de cancer de vejiga
; l
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La existencia de la figura Enfermeria de Enlace o Gestora de Casos para estos pacientes es una herramienta util
que mejora la comunicacion y coordinacidn entre los profesionales y permite agilizar el proceso diagnéstico,
ya que contribuye a mitigar barreras y facilitar el diagnéstico adecuado en tiempo y forma para todos los

pacientes [18].

Asimismo, actualmente es habitual que los centros cuenten con circuitos rapidos para la solicitud de pruebas
diagndsticas en pacientes con sospecha de patologia oncoldgica. Ademads, segun los expertos, se estan
empezando a emplear herramientas de interconsulta entre niveles asistenciales y entre especialidades, las

cuales contribuyen a la mejora de la coordinacion y agilizacion de este proceso.
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Por otro lado, existe una heterogeneidad importante en cuanto a la existencia de Comités de Tumores para
estos pacientes. En general, en los hospitales que cuentan con un Comité de Tumores para pacientes con cancer
de vejiga, éste suele ser de dmbito mas general, por ejemplo, para tumores Genitourinarios, pero no todos los
centros que atienden pacientes con cancer de vejiga cuentan con un Comité de Tumores especifico definido

y, cuando existe, no todos los pacientes son evaluados para el establecimiento de la estrategia terapéutica.

Adicionalmente, tras la confirmacién del diagnéstico, se recomienda una valoracion integral del paciente

(nutricional, psicoldgica, social, etc.) que, en términos generales, no se esta llevando a cabo.
Necesidades y areas de mejora en los Aspectos Clinicos del Diagndstico

1. Impulsar la implicacion y la coordinacion de todos los profesionales sanitarios involucrados en el
diagnéstico y abordaje del paciente con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico, fomentando

la realizacién de una valoracién integral (nutricional, psicolégica, social, etc.) del paciente.

2. Desarrollar un procedimiento que incluya los criterios de diagndstico y derivacién especificos para
cancer de vejiga, implantable en las CCAA con el fin de optimizar la derivacién y fomentar un diagnostico

temprano.

3. Incorporar la figura de Enfermeria de Enlace entre niveles asistenciales para garantizar la continuidad

asistencial del paciente y optimizar recursos.

4. Disponer de herramientas de diagndstico y sistemas de alertas en la historia clinica electrénica (HCE)

que faciliten la deteccion de la enfermedad de forma precoz desde Atencion Primaria.

5. Promover la accesibilidad a los profesionales sanitarios para los pacientes con cédncer de vejiga

localmente avanzado o metastésico durante la fase de diagndstico y derivacion.

6. Reducirlos tiempos de espera en el diagndstico del cdncer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

4.2.2 Tratamiento y seguimiento
Situacion actual

Para el establecimiento de la estrategia terapéutica, la implicacién del paciente mediante la toma de decisiones
compartida se considera clave para que pase a ser un agente activo, responsable y protagonista de su proceso
de salud [29, 30]. En términos generales, la opinion del paciente, de sus familiares y cuidadores y la situacion
psicosocial se tienen cada vez mas en cuenta. Sin embargo, los expertos consideran que esta toma de decisiones
compartida deberia fomentarse o reforzarse con el objetivo de poder individualizar y adaptar el tratamiento

del cancer de vejiga a su situacién clinica, caracteristicas o preferencias.
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La capacitacion y formacién de los pacientes es clave para promover su rol activo y su empoderamiento. En
muchos centros hospitalarios, tras el paso por el Comité de Tumores y el establecimiento de la estrategia
terapéutica, los pacientes tienen una cita de educacion para la salud con Enfermeria Oncolégica para prepararse

de cara al inicio del tratamiento.

Actualmente, segun los expertos, la figura de Geriatria estd aportando un gran valor en estas primeras etapas
de definicidn de la estrategia terapéutica en determinados perfiles de pacientes a través de una valoracion
integral. Esta valoracién integral y completa del paciente, incluyendo aspectos como una valoracién funcional,
cognitiva, social, nutricional, comorbilidades, polimedicacién, sindromes geriatricos, etc., permite cuantificar
el estado de fragilidad del paciente mediante indices de fragilidad [31]. Esta valoracion es clave para el
establecimiento de la mejor estrategia terapéutica para el paciente fragil mejorando su estado de salud global

y los resultados de los tratamientos oncoldgicos.

En general, los hospitales cuentan con algoritmos o protocolos internos de tratamiento para el cadncer de vejiga
queincluye el cdncer de vejiga localmente avanzado o metastasico. Estos protocolos suelen estar consensuados,
teniendo en cuenta la evidencia cientifica disponible, por los diferentes profesionales implicados como son los
servicios de Urologia, Oncologia Médica, Oncologia Radioterdpica y Farmacia Hospitalaria. En algunos casos,

estos protocolos son aprobados por la Comision de Farmacia y Terapéutica del hospital.

Figura 5. Flujograma del paciente con cdncer de vejiga localmente avanzado o metastdsico: tratamiento y

seguimiento
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En los ultimos anos, gracias a los avances en el campo de la investigacién, han aparecido nuevas alternativas
terapéuticas para los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico, como la llegada de la
inmunoterapia o las terapias dirigidas. Estos avances, ademds de aumentar las opciones de tratamiento, suponen

un cambio importante en los algoritmos farmacoterapéuticos y en el papel de los profesionales implicados.

Actualmente, tanto a nivel estatal como regional, los tiempos de espera hastalaaprobaciényaccesoalos nuevos
tratamientos son largos. Ademas, en ocasiones se detectan barreras administrativas para la incorporacion de
las innovaciones terapéuticas a los algoritmos farmacoterapéuticos, asi como limitaciones para su prescripcion.
Adicionalmente, pueden existir otras barreras debidas a la falta de concienciacion y conocimiento por parte de
los profesionales sanitarios involucrados sobre las posibilidades que ofrecen las nuevas opciones terapéuticas,

por ejemplo, los tratamientos combinados radio-quimioterapia y radio-inmunoterapia.

Estas barreras, que pueden existir tanto a nivel regional como en algunos centros, conllevan diferencias en la
incorporacion de las innovaciones terapéuticas a la practica clinica y, por tanto, producen inequidades en el

abordaje de los pacientes en funcion de su lugar de residencia.

Segun los expertos, un punto clave para paliar estas inequidades son las alianzas entre los centros con menor
nivel de especializacion y los hospitales de referencia de tercer nivel que permitan a los primeros contar con

todas las alternativas terapéuticas y diagndsticas mas avanzadas.

Los ensayos clinicos (EECC) son una alternativa terapéutica prioritaria en algunos centros hospitalarios para
los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastésico, siempre que éstos cumplan con los
criterios de inclusién. Segun los expertos, el conocimiento con el que cuentan los profesionales sanitarios
sobre los EECC activos es muy variable y depende, de una forma importante, del servicio al que pertenezcan

o el centro en el que se encuentren.

Actualmente, existen plataformas destinadas al personal sanitario que permiten buscar los EECC activos
que mejor se ajusten a cada paciente a nivel nacional, lo que puede fomentar y agilizar las derivaciones a
los centros en los que se lleven a cabo estos EECC y asi ofrecer las mismas oportunidades a los pacientes
independientemente de su cédigo postal. Sin embargo, los expertos indican que la informacién de estas
plataformas no siempre estd actualizada y, en muchas ocasiones, el conocimiento sobre los EECC activos acaba

dependiendo de las relaciones personales entre profesionales.

En algunos centros, los Data Managers participan en el Comité de Tumores, de manera que ayudan a conocer
los EECC disponibles, a identificar posibles candidatos y, en su caso, facilitar la inclusion de los pacientes en el

Ensayo Clinico adecuado.

En algunos centros o regiones se han detectado barreras, principalmente burocraticas, para la derivacién de
pacientes candidatos a ensayos entre centros hospitalarios, incluso dentro de la misma CCAA. Esta derivacién,
al igual que se ha comentado antes con respecto al conocimiento sobre los ensayos clinicos, se basa muchas
veces, en las relaciones entre profesionales sanitarios. Los expertos indican que el trabajo en red entre centros

hospitalarios facilita las derivaciones de los pacientes para ser incluidos en EECC.
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En cuanto al seguimiento, los expertos consideran que es mejorable ya que, habitualmente, no se realiza un
seguimiento conjunto entre todos los profesionales que participan en el manejo del paciente. Por un lado,
existe una falta de comunicacién y coordinacién entre Atencion Primaria y Atencion Hospitalaria para el
seguimiento de los pacientes a lo largo del proceso asistencial. Por otro lado, los expertos consideran necesaria
una mayor coordinacion entre los recursos asistenciales disponibles y mas apoyo de los servicios trasversales,
como pueden ser Psicooncologia, Nutricién, Geriatria, Unidad del Dolor, Fisioterapia, Enfermeria de estomas,
etc,, que son fundamentales en la mejora del abordaje y de la calidad de vida de los pacientes con cancer
de vejiga localmente avanzado o metastasico. Actualmente, y de manera general, estos servicios no se estan

incorporando a la practica asistencial de forma rutinaria.

Los expertos recalcan laimportancia de contar con la figura de Gestor de Casos como guia del paciente durante
todo el proceso asistencial, ya que facilita la coordinacién entre los profesionales y asegura la continuidad

asistencial de los pacientes.

Como se ha comentado anteriormente, la figura de Geriatria puede ser muy relevante durante el tratamientoy
seguimiento para aquellos pacientes fragiles, ya que permiten ajustar los tratamientos y mejorar los resultados

en salud para este tipo de pacientes.

Durante esta etapa, el papel de la Enfermeria Oncolégica como responsable del proceso de informacién y formacion
del paciente es clave. Ademas, estos profesionales participan en el seguimiento de forma coordinada con Oncologia

Médica y actuan como figura de enlace entre el paciente y el servicio, para el manejo de posibles toxicidades.

Durante el tratamiento, cabe resaltar también la figura del Farmacéutico Hospitalario especializado en
Oncologia, que estd presente en la validacion de los tratamientos parenterales y es responsable de su
preparacion. Sin embargo, su papel en la atencion directa al paciente, en la formacién e informacion al paciente
sobre la medicacion, asi como en la conciliacion de la medicacion, la identificacién de posibles interacciones
de los tratamientos oncolégicos con la medicaciéon habitual y con otros tratamientos complementarios, no

esta tan extendido.

Aligual que en otros puntos del proceso, el seguimiento también se ve afectado por la alta carga asistencial de
los profesionales sanitarios. Esta situacion es especialmente preocupante, en algunos casos, en los servicios de
Radiologia, ya que se traduce en retrasos en las pruebas de imagen para el seguimiento de la enfermedad. Por
otro lado, la sobrecarga de los servicios de Oncologia Médica repercute directamente en el tiempo en consulta
para cada paciente, de manera que este tiempo limitado impide realizar un abordaje éptimo de los pacientes

con cancer de vejiga localmente avanzado o metastésico y resolver todas sus dudas e incertidumbres.

En general, segun los expertos, los pacientes en estos estadios sienten miedo a la potencial pérdida del bienestar
corporal y de confianza en su salud. Especificamente, tienen que enfrentarse a pérdidas en la capacidad fisicay
las funciones corporales, pueden sufrir pérdidas en la esfera sexual y reproductiva, junto con un sentimiento de
culpabilidad, lo que puede resultar en un deterioro de la autoestima [28]. Adicionalmente, pueden tener que

hacer frente a un descenso de la capacidad cognitiva como consecuencia de los tratamientos quimioterapicos.
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Las Unidades de Cuidados Paliativos tienen un papel muy importante para estos pacientes, y los expertos estan
de acuerdo en que tendria un impacto positivo su participacion en etapas mas precoces de la enfermedad
para la paliaciéon de sintomas y mejorar la continuidad asistencial. Las guias ASCO recomiendan que tras el
diagnostico de una enfermedad oncoldgica avanzada o metastdsica, el paciente sea derivado a la Unidad de
Cuidados Paliativos en un margen de 8 semanas tras el diagnéstico [32]. No obstante, la escasez de recursos
destinados a estas unidades y la percepcién, tanto por parte de profesionales sanitarios como de la sociedad
en general, de que los Cuidados Paliativos estan asociados a etapas de final de vida del paciente, hace que
sea dificil dar respuesta a estas recomendaciones. Actualmente, en general, el control de sintomas durante el

tratamiento oncoldgico activo lo lleva a cabo Oncologia Médica.

Las Unidades de Cuidados Paliativos, estan integradas por médicos procedentes de diferentes especialidades
(Oncologia Médica, Medicina Interna, Atencion Primaria, Oncologia Radioterapica o Geriatria), Enfermeriay, en
ocasiones, Psicologia y Trabajo Social. Habitualmente, los servicios de Cuidados Paliativos se pueden prestar
tanto a nivel hospitalario como en el domicilio del paciente, existiendo diferentes férmulas organizativas.
En algunas regiones estas Unidades de Asistencia Domiciliaria dependen de los servicios hospitalarios, pero

frecuentemente dependen de Atencion Primaria.

Porlotanto, esimprescindible garantizar a las personas con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico
un estudio completo de la enfermedad, una informaciéon adecuada sobre las diferentes posibilidades
terapéuticas, un tratamiento integral y un seguimiento adecuado, aumentando asi las posibilidades de

supervivencia y mejorando su calidad de vida.

Necesidades y areas de mejora de los Aspectos Clinicos en Tratamiento y
Seguimiento

1. Fomentar desde las instituciones publicas el apoyo y la financiacion para el desarrollo de estudios de
investigacion enfocados en la mejora del diagndstico, tratamiento, seguimiento etc., de los pacientes con

cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

2. Desarrollar protocolos formalizados de tratamiento con un enfoque multidisciplinar en el que
participen los profesionales sanitarios involucrados en el manejo de los pacientes con cancer de vejiga
localmente avanzado o metastasico (Urologia, Oncologia Médica, Oncologia Radioterdpica, Anatomia

Patolégica, Medicina Nuclear, Farmacia Hospitalaria, etc.).

3. Fomentar la equidad y el acceso rapido a la innovacion terapéutica para los pacientes con cancer de vejiga
localmente avanzado o metastasicoy garantizar el acceso temprano alos farmacos, reduciendo los tiempos de

aprobaciény la simplificacién de los procesos administrativos hasta su inclusién en la guia farmacoterapéutica.

4. Favorecer la equidad de acceso a los EECC para los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado
o metastasico, facilitando la derivacion de pacientes entre centros (dentro de la mismay de otras CCAA)
e impulsar el desarrollo de herramientas que permitan tanto a profesionales sanitarios como a pacientes

conocer los EECC abiertos a nivel nacional.
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5. Fomentaraccesos prioritarios a pruebas complementarias para pacientes con cancer de vejiga localmente

avanzados o metastasicos.

6. Desarrollar competencias enfocadas a la Enfermeria y a la Farmacia Oncolégicas impulsando su
incorporacion a los equipos multidisciplinares que abordan el cdncer de vejiga desde etapas mas
tempranas del proceso y reforzar el papel del farmacéutico oncolégico como referente del medicamento

dentro del equipo.

7. Potenciar la formacién en innovaciones terapéuticas en cancer de vejiga localmente avanzado o

metastasico entre los profesionales sanitarios.

8. Facilitar el acceso de los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico a otros
profesionales sanitarios (Psicooncologia, Trabajo Social, Nutricidon, etc.) de acuerdo con sus necesidades y

fomentando un abordaje holistico de los pacientes.

9. Favorecer la incorporacion temprana de Cuidados Paliativos/Control de Sintomas en pacientes con
cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico y facilitar el acceso a la asistencia domiciliaria en

los cuidados de final de la vida de los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

10. Desarrollar protocolos consensuados de abordaje de los pacientes con cancer de vejiga en el caso de
largos supervivientes.
11. Incorporar la figura de Oncogeriatria para garantizar un abordaje asistencial de calidad, ya que la

incidencia del cdncer de vejiga localmente avanzado o metastasico en pacientes de edad avanzada es alta.

4.3 ASPECTOS HUMANISTICOS Y DE CALIDAD DE VIDA

Humanizar la asistencia sanitaria es ir mas alla de la enfermedad, es desarrollar una parte complementaria a
la atencion médico-cientifica y hacer al paciente protagonista de su enfermedad, poniéndole en el centro del

sistema, garantizando la equidad y la calidad en el acceso a la atencién sanitaria. [29]

En los ultimos anos, es creciente la necesidad y el interés por la humanizacién en la asistencia sanitaria, de
manera que se han desarrollado planes, programas e iniciativas a nivel nacional y autonémico para impulsarla.
A nivel nacional desde el Ministerio y a nivel autondmico desde las Consejerias de Sanidad de las diferentes
CCAA, se han creado direcciones y subdirecciones generales dedicadas a la humanizacién de la asistencia
sanitaria y se han desarrollado planes estratégicos y proyectos relacionados con la humanizacion [33, 34, 35].
Sin embargo, en el marco del cdncer de vejiga o cdncer de vejiga localmente avanzado o metastasico no se
ha identificado ninguna iniciativa especifica relacionada con la humanizacién de la asistencia sanitaria tanto a

nivel estatal como regional.
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Los expertos consideran clave impulsar acciones para mejorar la experiencia del paciente en el entorno
hospitalario o centros sanitarios, fomentar la participacion del paciente en la toma de decisiones compartidas,
desarrollar programas de informacion y formacién a pacientes, impulsar las terapias domiciliarias, evaluar y

considerar el estado emocional, y medir la calidad de vida de los pacientes.

En relacién con la mejora de la experiencia del paciente, los departamentos de humanizacién de los propios
centros hospitalarios han desarrollado acciones encaminadas a mejorar la accesibilidad y el acondicionamiento
delasinstalaciones de los centros sanitarios pudiendo contribuira una mejora en la experiencia de los pacientes,

ya que, de forma general, se trata de pacientes que permanecen mucho tiempo en el entorno sanitario.

En este ambito, es critico fomentar la atencion al estado emocional de los pacientes ya que, segun un estudio
para recoger la opinién de los pacientes con cancer de vejiga, las personas que padecen cancer de vejiga se
sienten desfavorecidas y viven con un sentimiento de autoestigma, vergiienza y autoinculpacion por la propia
enfermedad, un sentimiento que es mas intenso entre los pacientes mas jovenes [28]. Esta situacion tiene un

gran impacto en la salud mental, a menudo llevando a la depresién y/o la ansiedad.

Adicionalmente, se debe prestar especial atencién a los cuidadores de los pacientes con cancer de vejiga,
que también se ven afectados por el entorno que les rodea, experimentando cambios en su persona y en sus
actividades cotidianas, asi como un impacto en la salud mental. Se estima que, en Espafia, cerca del 31% de los

pacientes con cancer de vejiga y del 62% de los cuidadores, son diagnosticados con depresion y ansiedad [28].

Esta situacion emocional puede variar a lo largo de la enfermedad, por lo que es importante contar con apoyo

psicolégico y emocional tanto de profesionales como del entorno familiar a lo largo de todo el proceso. [28].

Otro aspecto muy relevante para la mejora de la experiencia del paciente es la relacién con los profesionales
sanitarios. En Espafia, el 69% de los pacientes consideran un reto mejorar la relacién y el trato con el profesional
sanitario durante el proceso, principalmente en el apoyo y asesoramiento [28]. Para ello, los pacientes
consideran que es importante contar con acceso directo a los profesionales sanitarios involucrados en su
abordaje, por ejemplo, a través de herramientas informaticas de comunicacidon que permitan dar respuesta a

las dudas y necesidades que puedan surgir y asi ofrecer una atencioén de calidad.

Asimismo, la implicacion del paciente en la toma de decisiones compartida, favoreciendo su autonomia y
haciéndoles mas responsables y protagonistas de su proceso de salud es otro de los puntos clave, segun los
expertos, para esta humanizacién del proceso [29, 30]. Actualmente, se percibe un cambio de tendencia y los
expertos afirman que cada vez el paciente participa de forma mas activa en el proceso, si bien es necesario
continuar fomentando su involucracién y participacion. Para ello, es clave la formacién y educacion de los
pacientes sobre la enfermedad, el manejo y el abordaje terapéutico, adaptando la informacion a la realidad
sociocultural y capacidades de los pacientes. Es importante que esta informacién se facilite desde fases iniciales
del proceso asistencial y de manera continuada. En general, esta formacion la lleva a cabo principalmente
Enfermeria Oncoldgica, pudiendo estar involucrados Oncologia Médica y Farmacia Oncolégica en funcién del

centro hospitalario.
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Por otro lado, las AAPP tienen un papel fundamental en la mejora del abordaje de los pacientes con cancer
de vejiga localmente avanzado o metastésico, siendo claves en el proceso de formacién y apoyo al paciente,

familiares y cuidadores.

Logicamente, la enfermedad se traduce en un impacto negativo significativo sobre la calidad de vida del
paciente, especialmente en estadios avanzados [36]. Para mitigar en la medida de lo posible este impacto,
segun la evidencia cientifica y la opinidn de los expertos, es importante trabajar en el control del cancery sus
sintomas, mejorar el proceso asistencial evitando retrasos en el diagnéstico, reduciendo los tiempos de espera
para la realizacién de pruebas de diagnéstico o seguimiento y asegurar la continuidad asistencial, ya que son
aspectos que estan muy relacionados con una disminucién en la calidad de vida en los pacientes. Actualmente,
en la practica clinica no se esta valorando la calidad de vida de los pacientes de forma sistematizada. Aunque
no existen PROMs y PREMs especificos para cancer de vejiga, se han identificado indicadores relacionados
con la calidad de vida que podrian ser de utilidad, como por ejemplo en la iniciativa de ICHOM (International
Consortium for Health Outcomes Measurement) [37], institucién sin animo de lucro, que esta impulsando
proyectos colaborativos internacionales para determinar indicadores de resultados en salud y calidad de vida

en diferentes patologias.

Finalmente, es clave resaltar la humanizacién de los equipos profesionales sanitarios, ya que habitualmente
no suele haber estudios que promuevan acciones en esta linea y este punto es muy relevante para el abordaje
y humanizacién de los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastdsico. Los expertos
recomiendan la necesidad de enfatizar la humanizacion de los profesionales sanitarios como vehiculo para
el bienestar, la calidad de vida y el 6ptimo desempeio profesional. La mejora en la calidad de vida de los
profesionales sanitarios puede tener repercusiones en la mejora de la calidad de la atencidon vy, por lo tanto,
en la salud general de los pacientes y, también en el funcionamiento adecuado del sistema sanitario y la

implantacion de las politicas de salud [38].

Necesidades y areas de mejora en Aspectos Humanisticos y de Calidad
de Vida

1. Impulsar la formacién y educacidon a los pacientes con céncer de vejiga localmente avanzado o
metastasico sobre su enfermedad, las alternativas terapéuticas disponibles y su manejo, incluyendo
recomendaciones sobre higiene, nutricion, ejercicio fisico, los profesionales que participan en su atencién
y el rol que desempenan, etc., dotandoles de recursos que les faciliten el manejo de su propia enfermedad

y fomentando la toma de decisiones compartida.

2. Impulsar la involucracién de las AAPP en el proceso asistencial de los pacientes de cancer de vejiga
localmente avanzado o metastésico y fomentar el desarrollo de cursos de formacion desde las AAPP
dirigido a los pacientes, completando asi el proceso de informacién y formacion proporcionado desde los

centros sanitarios, ya que en ocasiones este estd limitado por la alta carga asistencial.

3. Establecer canales de comunicacion directos entre los pacientes con cancer de vejiga localmente

avanzado o metastasico y los profesionales sanitarios involucrados en su manejo.

el A
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el A

Fomentar la involucracién y atencion a los familiares y cuidadores de los pacientes con cancer de vejiga

localmente avanzado o metastasico.

Potenciar el uso de herramientas digitales con el fin de mejorar la calidad de vida de los pacientes con
cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico, disminuyendo tiempos de espera y desplazamientos

a los centros sanitarios.

Desarrollar protocolos consensuados de cara a homogeneizar el proceso de informacién y formacién a

los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastdsico a nivel nacional.

Definir e implementar indicadores de calidad de vida especificos de cancer de vejiga en general y cadncer
de vejiga localmente avanzado o metastasico en particular, con el objetivo de establecer un proceso

asistencial centrado en el paciente.

Aumentar la visibilidad sobre las necesidades de los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado

0 metastasico entre los profesionales sanitarios involucrados.

Acondicionar espacios para la atencién de los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o
metastdsico, como el hospital de dia o las consultas de oncologia ya que los pacientes permanecen mucho

tiempo en estos espacios.
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5 Lineas de actuacién y acciones para la optimizacion del proceso asistencial eLA

5.LINEAS DE AgTUACI()N Y ACCIONES PARA LA
OPTIMIZACION DEL PROCESO ASISTENCIAL

5.1 LINEAS DE ACTUACION Y ACCIONES

Tras el analisis de informacién realizado a partir de la revision de la bibliografia, las entrevistas con los
expertos, la identificacion de necesidades y areas de mejora y, las consideraciones en los talleres de trabajo,
se identificaron 9 lineas de actuacion para la optimizacion del proceso asistencial del paciente con cancer de
vejiga localmente avanzado o metastdsico (Tabla 3. Lineas de actuacion identificadas para la optimizacion del

proceso asistencial).

Tabla 3. Lineas de actuacion identificadas para la optimizacion del proceso asistencial

Disponer los recursos necesarios para ofrecer un abordaje integral e integrado de los

Linea 1 . . " -
pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

Linea 2 Evaluar indicadores que permitan identificar e implementar acciones de mejora en la
atencién del paciente con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

Linea 3 Impulsar la formacién de los profesionales sanitarios para una atencion integral del paciente

con céncer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

Reforzar la visibilidad del cdncer de vejiga como una patologia de alta prevalencia y con un
Linea 4 gran impacto en los pacientes que la padecen a nivel de sociedad, autoridades sanitarias,
pacientes y profesionales sanitarios.

Mejorar el abordaje durante las etapas de diagnéstico, derivacion, tratamiento y seguimiento

Linea 5 . , . . .
de los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

Linea 6 Favorecer un rapido acceso a la innovacion terapéutica y garantizar la equidad.

Favorecer la equidad en el acceso a los EECC y promover un conocimiento adecuado de los

Linea 7 .
mismos.

Impulsar iniciativas relacionadas con la humanizacién de la asistencia sanitaria especificas

Linea 8 . , .
para los pacientes con cancer de vejiga.

Fomentar la toma de decisiones compartidas a través de la informacion y formacion al
Linea 9 paciente sobre el cdncer de vejiga, prondstico y alternativas terapéuticas disponibles para
optimizar el manejo de la enfermedad.

Para cada linea de actuacién identificada se han definido acciones concretas para su ejecucién. En total se han
definido 48 acciones para la optimizacién del proceso asistencial del paciente con cancer de vejiga localmente

avanzado o metastasico.
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Tabla 4. Acciones definidas en la Linea 1 de actuacién

Linea 1. Disponer de los recursos necesarios para ofrecer un abordaje integral e integrado
de los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

Potenciar la existencia de equipos de trabajo multidisciplinares entre los profesionales
involucrados en el abordaje del paciente con cancer de vejiga localmente avanzado o
metastasico para definir estrategias de trabajo comunes y consensuadas.

Disponer de servicios transversales como Psicooncologia, Oncogeriatria, Trabajo Social,
Unidad del Dolor, Nutricion y Especialistas en Ejercicio Fisico Oncolégico con el
objetivo de ofrecer al paciente un abordaje multidisciplinar y holistico y dar respuesta a sus
necesidades.

Disponer de Comités de Tumores Genitourinarios Multidisciplinares en los que se
presenten y discutan los casos de pacientes con cancer de vejiga con el fin de establecer la
estrategia terapéutica 6ptima para los pacientes (Urologia, Oncologia Médica, Oncologia
Radioterapica, Anatomia Patoldgica, Farmacia Oncoldgica, Enfermeria Oncoldgica, Medicina
Nuclear, Oncogeriatria, otros).

Impulsar la implementacion de una figura de Gestor de Casos para los pacientes con cancer
de vejiga, compartida o no con otras patologias seguin necesidades.

Disponer de Enfermeria Oncoldgica e incluirla en el circuito de atencién al paciente
mediante consultas especificas.

Reforzar el papel del Farmacéutico Oncolégico como referente de todos los aspectos
relacionados con el medicamento dentro del equipo multidisciplinar, para el paciente con
cancer de vejiga desde el inicio del proceso.

Definir y establecer las competencias de cada uno de los profesionales sanitarios
involucrados en el abordaje de los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o
metastasico.

Definir protocolos y/o procedimientos para el paciente con cancer de vejiga localmente
avanzado o metastasico desde una perspectiva integral y multidisciplinar entre los
profesionales sanitarios involucrados.

Establecer herramientas de interconsultas presenciales y no presenciales (e-consulta)
(principalmente entre niveles asistenciales) que queden reflejadas en los sistemas
informaticos permitiendo asi una comunicacién mas directa y fluida entre los profesionales
sanitarios, mejorando el abordaje del paciente.
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Tabla 5. Acciones identificadas en la Linea 2 de actuacion

Linea 2. Evaluar indicadores que permitan identificar e implementar acciones de mejora en la
atencion del paciente con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

Definir indicadores de calidad asistencial, calidad de vida del paciente, experiencia
del paciente, resultados en salud, accesibilidad, de proceso, etc. para pacientes con
cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico adaptados a los objetivos y realidad de
cada organizacion sanitaria.

Implementar el proceso para la recogida de los indicadores definidos y un cuadro
de mando que permita evaluar el proceso asistencial del paciente con cancer de vejiga
localmente avanzado o metastésico desde las diferentes dimensiones.

Impulsar el desarrollo de herramientas eficaces e integrables a los sistemas de informacion
existentes través de la aplicacion de TICs que permitan, de forma &gil, la recogida
y evaluacion de indicadores y cuadros de mando.

Tabla 6. Acciones definidas en la Linea 3 de actuacion

Linea 3. Impulsar la formacion de los profesionales sanitarios para una atencién integral del
paciente con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

Disponer de un programa de formacién en técnicas y habilidades de comunicacién para
todos los profesionales sanitarios para una mejora de la relacién con los pacientes.

Planificar sesiones multidisciplinares de actualizacion en innovaciones terapéuticas en
cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico entre los profesionales sanitarios que
intervienen en el abordaje de estos pacientes.

Desarrollar programas para la coordinacién y actualizacion de Atencion Primaria en
aspectos relacionados con el diagnéstico precoz, signos y sintomas de alerta, criterios de
derivacion, seguimiento y soporte paliativo de los pacientes con cancer de vejiga localmente
avanzado o metastasico.

Impulsar la sensibilizacion de los profesionales en ambitos transversales como la
higiene, la nutricion, el ejercicio fisico, etc. que influyen en el abordaje integral de los
pacientes.

Impulsar la formacién de los profesionales en metodologias de participacion de
pacientes como los grupos focales de pacientes, sesiones informales por ejemplo a
través de design thinking.
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Tabla 7. Acciones definidas en la Linea 4 de actuacion

Linea 4. Reforzar la visibilidad del cancer de vejiga como una patologia de alta prevalencia y con
un gran impacto en los pacientes que la padecen; a nivel de sociedad, autoridades
sanitarias, pacientes y profesionales sanitarios.

Realizar programas o campaias de concienciacion, prevencion y sensibilizacion en el
ambito del cancer de vejiga, dirigidos a la poblacion general y profesionales sanitarios sobre:
prevencion primaria, factores de riesgo (principalmente el tabaquismo) y la importancia del
diagnostico precoz.

Fomentar la participacion en las Asociaciones de Pacientes (AAPP) para que sirvan
de punto de encuentro entre pacientes que padecen esta patologia y sus familiares,
favoreciendo un mayor conocimiento y concienciacién sobre la enfermedad.

Tabla 8. Acciones definidas en la Linea 5 de actuacion

Linea 5. Mejorar el abordaje durante las etapas de diagndstico, derivacion, tratamiento y
seguimiento de los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

Implantar herramientas de diagndstico y sistemas de alertas en la HC que faciliten la
deteccién de la enfermedad de forma precoz desde AP, evitando retrasos en la derivacion a
Urologia y posibles progresiones de la enfermedad.

Desarrollar e implementar protocolos/procedimientos que permitan homogeneizar los
criterios de diagnéstico y derivacion especificos para cancer de vejiga con el objetivo de
optimizar la derivacién y fomentar un diagndstico temprano.

Desarrollar un circuito rapido de diagnéstico adaptable a la situacion de cada centro,
estableciendo agendas especificas que permitan la priorizacién en la planificacién de
pruebas diagndsticas y en la confirmacién de resultados.

Promover que en los protocolos de cada centro se incluya una valoracién nutricional,
psicolégica y social desde los servicios competentes tras la confirmacion del diagnéstico de
cancer de vejiga.

Establecer una primera consulta de educacion para la salud con Enfermeria Oncoldgica
tras la confirmacién del diagnostico de cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

Desarrollar guias clinicas consensuadas de tratamiento con un enfoque multidisciplinar
en el que participen los profesionales sanitarios involucrados en el manejo de los pacientes
con cancer de vejiga localmente avanzado o metastésico.
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Proyecto

Linea 5. Mejorar el abordaje durante las etapas de diagndstico, derivacion, tratamiento y
seguimiento de los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

Incorporar la figura de Cuidados Paliativos/Control de Sintomas durante todo el recorrido
del paciente con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

Incorporar la figura de Oncogeriatria que permita un abordaje asistencial de calidad para
los pacientes de edad avanzada.

Promover la accesibilidad a la asistencia domiciliaria en los cuidados del final de vida en
los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

Promover iniciativas innovadoras en gestion que mejoren la eficiencia del sistema y
que permitan asi que los profesionales sanitarios cuenten con el tiempo adecuado para la
atencion integral 6ptima de los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o
metastasico.

Tabla 9. Acciones definidas en la Linea 6 de actuacion

Linea 6. Favorecer un rapido acceso a la innovacion terapéutica y garantizar la equidad.

Mejorar el acceso a medicamentos recién aprobados que no estén incluidos en las guias
farmacoterapéuticas reduciendo, en la medida de lo posible, el tiempo de financiacién y
simplificando los procesos administrativos.

Definir y homogeneizar los criterios de inclusion de las innovaciones terapéuticas
en las guias farmacoterapéuticas con caracter general, siendo adaptables a las situaciones
concretas de cada centro garantizando equidad a nivel nacional.

Impulsar el desarrollo de programas de concienciacion dirigidos a las instituciones
publicas para fomentar la financiacion y el desarrollo de estudios de investigacion.

Promover estudios de investigacion enfocados en la mejora del diagnéstico, tratamiento
y seguimiento de los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

el A
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Tabla 10. Acciones definidas en la Linea 7 de actuacion

Linea 7. Favorecer la equidad en el acceso a los EECC y promover un conocimiento
adecuado de los mismos.

Promover el desarrollo y/o utilizacion de herramientas de registro sistematico y
actualizado que permita conocer a los profesionales sanitarios y pacientes los EECC en
cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico en reclutamiento activo y los centros
donde se desarrollan.

Definir protocolos de derivacién a centros con EECC disponibles para pacientes con cancer
de vejiga localmente avanzado o metastasico que son candidatos y no disponen de estos
EECC en sus centros de origen.

Disponer de los medios necesarios para facilitar el desplazamiento a los pacientes con
cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico candidatos a participar en un EECC
activo en otro centro.

Disponer y ofrecer a los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o
metastasico informacion sobre las condiciones de acceso a los EECC, asi como la
disponibilidad y naturaleza de los mismos.

Tabla 11. Acciones definidas en la Linea 8 de actuacion

Linea 8. Impulsar iniciativas relacionadas con la humanizacién de la asistencia sanitaria
especificas para los pacientes con cancer de vejiga.

Incorporar la experiencia del paciente en el redisefio del proceso asistencial para la
identificacion de acciones o dreas de mejora desde la perspectiva del paciente.

Realizar actividades para mejorar la experiencia del paciente a lo largo de su enfermedad
tanto en el ambito sanitario como en su vida diaria (actividades en grupo con
otros pacientes, talleres de trabajo, programa de paciente experto, etc.).

Fomentar una relacién profesional-paciente basada en la honestidad y la confianza mutua,
teniendo en cuenta la dignidad y la privacidad del paciente.

Promover la accesibilidad a los profesionales sanitarios de los pacientes con cancer de
vejiga localmente avanzado o metastasico durante todo el recorrido del paciente.
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Linea 8. Impulsar iniciativas relacionadas con la humanizacién de la asistencia sanitaria
especificas para los pacientes con cancer de vejiga.

Coordinar las visitas presenciales de los pacientes con cancer de vejiga localmente
avanzado o metastasico a los distintos servicios o unidades asistenciales del hospital para
reducir desplazamientos y conciliar su vida diaria.

Acondicionar espacios para la atencion de los pacientes con cancer de vejiga localmente
avanzado o metastasico y sus familiares, como el hospital de dia, consultas de Oncologia,
salas de espera, etc.

Elaborar y realizar una encuesta de satisfaccion a pacientes con cancer de vejiga
localmente avanzado o metastasico para identificar e implementar acciones de mejora en
su asistencia sanitaria.

Tabla 12. Acciones identificadas de la Linea 9 de actuacién

Linea 9. Fomentar la toma de decisiones compartida a través de la informacion y formacion
al paciente sobre el cancer de vejiga, prondstico y alternativas terapéuticas disponibles
para optimizar el manejo de la enfermedad.

Disponer, para ofrecer al paciente, de materiales de informacion y educacion consensuados
entre todos los profesionales sanitarios, sobre el cancer de vejiga y su manejo, que incluyan
informacion sobre AAPP Y SSCC de referencia para la busqueda de informacién veraz y fiable
ademads de otros recursos de apoyo que estas puedan ofrecer.

Desarrollar cursos de formacién validados desde las AAPP dirigidos a los pacientes
con cancer de vejiga localmente avanzado o metastésico completando el proceso de
informacion y formacion.

Fomentar la individualizacién del tratamiento del cancer de vejiga localmente
avanzado o metastasico mediante la toma de decisiones compartidas con el paciente,
ofreciéndole informacidn sobre las alternativas terapéuticas disponibles y teniendo en
cuenta su situacion individual.

Disponer de herramientas para evaluar el conocimiento adquirido por el paciente sobre
la informacién y formacién proporcionada, orientadas a la identificacién de necesidades y a
la resolucion de dudas.
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5.2 PRIORIZACION DE LAS ACCIONES

Para la priorizacién de las acciones, se establecieron 4 rangos, de acuerdo con la media aritmética de la

puntuacién otorgada:

® alto: puntuaciones > 4

® medio-alto: puntuaciones <4y >3

® medio-bajo: puntuaciones <3y >2

® bajo: puntuaciones <2y =1

el A

En este sentido, la mayoria de las acciones han sido categorizadas en los rangos de impacto y/o factibilidad alta

o medio-alta. A continuacion, se presentan los resultados segun las categorias obtenidas.

De las 48 acciones, 21 (44%) han sido categorizadas con un impacto y factibilidad altos, 21 acciones (44%) con
un impacto alto y factibilidad medio-alta y 5 acciones (10%) con un impacto alto y factibilidad medio-baja. Por

ultimo, una accién (2%) ha sido categorizada con un impacto medio-alto y factibilidad medio-alta.

A continuacion, se presenta una grafica de puntos de dispersidn (Figura 6. Resultado priorizaciéon de acciones)
que refleja el resultado de la priorizacién. Resaltadas en azul se incluyen las 12 acciones con mayor impacto

y factibilidad. Adicionalmente, en el anexo se incluye el detalle de priorizaciéon de las acciones segun la

puntuacién obtenida.

Figura 6. Resultado priorizacién de acciones
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Proyec

to

el A

En la siguiente tabla se indican las 12 acciones que tienen un mayor impacto y factibilidad (Tabla 13. Listado de

la priorizacidn de acciones con mayor impacto (I) y factibilidad (F)) para la optimizacion del proceso asistencial,

junto con la puntuacion obtenida en impacto y factibilidad de cada una de las acciones en una escala del 1 al 5.

Tabla 13. Listado de la priorizacion de acciones con mayor impacto (1) y factibilidad (F)

Accion

Potenciar la existencia de equipos de trabajo multidisciplinares entre
los profesionales involucrados en el abordaje del paciente con cancer
de vejiga localmente avanzado o metastasico para definir estrategias de
trabajo comunes y consensuadas.

5,00

4,33

Fomentar una relacién profesional-paciente basada en la honestidad
y conflanza mutua, teniendo en cuenta la dignidad y la privacidad del
paciente.

5,00

4,33

Coordinar visitas presenciales de los pacientes con cancer de vejiga
localmente avanzado o metastésico a los servicios o unidades
asistenciales del hospital para reducir desplazamientos y conciliar su vida
diaria.

4,83

4,33

Desarrollar e implementar protocolos/procedimientos que permitan
homogeneizar los criterios de diagnéstico y derivacién especificos para
cancer de vejiga con el objetivo de optimizar la derivacién y fomentar un
diagnéstico temprano.

4,83

4,17

Impulsar la implementacion de una figura de gestor de casos para los
pacientes con cancer de vejiga.

4,83

4,17

Desarrollar un circuito rapido de diagnéstico adaptable a la situacion
de cada centro, estableciendo agendas especificas que permitan la
priorizacion en la planificacion de pruebas diagndsticas y confirmacion
de resultados.

5,00

3,83

Fomentar la individualizacidn del tratamiento del cancer de vejiga
localmente avanzado o metastésico mediante la toma de decisiones
compartidas con el paciente ofreciéndole informacién sobre las
alternativas terapéuticas disponibles y teniendo en cuenta su situacion
individual.

4,83

4,00

Definir protocolos y/o procedimientos para el paciente con cancer
de vejiga localmente avanzado o metastasico desde una perspectiva
integral y multidisciplinar entre los profesionales sanitarios involucrados.

4,67

4,17
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el A

10

11

12

1.5

Disponer de Enfermeria Oncoldgica e incluirla en el circuito de atencién
al paciente mediante consultas especificas.

4,67

4,17

9.1

Disponer de, y ofrecer al paciente, materiales de informacién y educacion
consensuados entre todos los profesionales sanitarios sobre qué es

el cancer de vejiga en todos sus estadios, factores de riesgo (tabaco
como principal causa), sintomatologia, importancia de la deteccién
temprana, manejo de la enfermedad, competencias de cada uno de los
profesionales involucrados, efectos secundarios de los tratamientos, etc.

417

4,67

1.3

Disponer de Comités de Tumores Genitourinarios Multidisciplinares
en los que se presenten y discutan los casos de pacientes con cancer
de vejiga con el fin de establecer la estrategia terapéutica 6ptima para
los pacientes (Urologia, Oncologia Médica, Oncologia Radioterapica,
Anatomia Patoldgica, Farmacia Oncoldgica, Enfermeria Oncoldgica,
Medicina Nuclear, Oncogeriatria, otros).

4,67

4,00

5.6

Desarrollar guias clinicas consensuadas de tratamiento con un enfoque
multidisciplinar en el que participen los profesionales sanitarios
involucrados en el manejo de los pacientes con cancer de vejiga
localmente avanzado o metastasico.

4,67

4,00
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Proyec

6. INDICADORES

to

el A

Tras laidentificacién delas lineas de actuaciény las correspondientes acciones, se han propuesto 17 indicadores

(Tabla 14. Indicadores para la evaluacion de laimplementacién del proceso asistencial 6ptimo del paciente con

anemia asociada a ERC) con el objetivo de facilitar y evaluar la implementacion del proceso asistencial del

paciente con cancer de vejiga localmente avanzado o metastdsico.

La definicidn de los indicadores se ha realizado teniendo en cuenta las lineas de actuacion y de accién definidas,

las valoraciones individuales por parte del CA 'y las consideraciones aportadas en el tercer taller de trabajo.

Para cada indicador se ha elaborado una ficha descriptiva en la que aparece tipo de indicador, férmula,

profesional responsable de medicién, periodicidad de medicién, fuente de informacién y estandar (ver anexo).

Tabla 14. Indicadores para la evaluacion de la implementacion del proceso asistencial éptimo del paciente con

anemia asociada a ERC

Se dispone de un cuadro de mandos con indicadores de calidad asistencial y resultados en
salud orientados a evaluar el proceso asistencial del paciente con cancer de vejiga localmente
avanzado o metastasico.

Se dispone de herramientas en la Historia Clinica Electrénica que permitan el sequimiento
compartido entre los diferentes niveles y servicios implicados de los pacientes con cancer de
vejiga localmente avanzado o metastasico.

Se dispone de un Comité de Tumores Multidisciplinar en el que se presentan los pacientes
con cancer de vejiga. Este comité es recomendable que esté conformado por: Urologia,
Oncologia Médica, Anatomia Patoldgica, Oncologia Radioterapica, Enfermeria, Farmacia
Hospitalaria, Radiologia y Medicina Nuclear.

Se dispone de un protocolo consensuado de diagndstico y derivacion rapida desde
Atencién Primaria a Atencion Hospitalaria para los pacientes con sospecha en cancer de
vejiga.

Se dispone de un protocolo consensuado para la derivacion a Cuidados Paliativos/
Control de Sintomas que incluya la participacidn de estos desde etapas mas tempranas
del recorrido.

Se dispone de un protocolo consensuado para la derivacion a los servicios trasversales
(Nutricion, Psicooncologia, Trabajo Social, etc.) en el propio centro hospitalario o centro de
referencia.

Se dispone de un protocolo actualizado para informar al paciente sobre las alternativas
terapéuticas disponibles para el cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.
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Se dispone de guia clinica consensuada de tratamiento en pacientes con cancer de
vejiga localmente avanzado o metastdsico.

Se dispone de una consulta especifica de Enfermeria Oncolégica para la valoracion
integral y educacion en salud.

Se dispone de un Farmacéutico Oncolégico especializado y formado en la atencién al
paciente con cancer de vejiga y que participe en el Comité de Tumores.

Ne actividades realizadas anualmente para mejorar la experiencia del paciente a lo
largo de su enfermedad y en el ambito de su vida diaria (actividades en grupo con otros
pacientes, talleres y programa de paciente experto).

Ne de actividades de formacion para profesionales sanitarios anuales realizadas sobre
el manejo del cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

Porcentaje (%) de pacientes diagnosticados con cancer de vejiga localmente avanzado
0 metastasico que han recibido el proceso de educacion y formacion en su primera
consulta con Enfermeria Oncolégica.

Porcentaje (%) de pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico que
tras la confirmacion diagnéstica son presentados en el Comité de Tumores.

Tiempo medio de espera del paciente desde la 12 visita en Atencion Hospitalaria hasta
la presentacion del caso en el Comité de Tumores.

Tiempo medio de espera desde la solicitud de derivacion por Atencion Primaria hasta
su valoracién por el especialista en Atenciéon Hospitalaria.

Tiempo medio entre |la presentacién del caso en el Comité de Tumores y el inicio
del tratamiento.
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7. ANEXOS

7.1 RESULTADO DE LA PRIORIZACION DE LAS ACCIONES

Tabla 15. Listado de las acciones en orden de prioridad

Medio-alto <4y=3 Medio-bajo <3y=2 Bajo <2y=1

Factibilidad

el A

Fomentar una relacién profesional-paciente basada en
la honestidad y confianza mutua, teniendo en cuenta la
dignidad y la privacidad del paciente.

5,00

4,33

Potenciar la existencia de equipos de trabajo
multidisciplinares entre los profesionales involucrados en
el abordaje del paciente con céncer de vejiga localmente
avanzado o metastasico para definir estrategias de trabajo
comunes y consensuadas.

5,00

4,33

Coordinar las visitas presenciales de los pacientes con
cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico a los
distintos servicios o unidades asistenciales del hospital
para reducir desplazamientos y conciliar su vida diaria.

4,83

4,33

Desarrollar e implementar protocolos/procedimientos
que permitan homogeneizar los criterios de diagndstico
y derivacién especificos para cancer de vejiga con

el objetivo de optimizar la derivacion y fomentar un
diagndstico temprano.

4,83

4,17

Impulsar la implementacion de una figura de gestor de
casos para los pacientes con cancer de vejiga.

4,83

417

Desarrollar un circuito rapido de diagnéstico adaptable

a la situacion de cada centro, estableciendo agendas
especificas que permitan la priorizacion en la planificacion
de pruebas diagnésticas y en la confirmacién de
resultados.

5,00

3,83
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Fomentar la individualizacidn del tratamiento del
cancer de vejiga localmente avanzado o metastdsico
mediante la toma de decisiones compartidas con el
paciente ofreciéndole informacién sobre las alternativas
terapéuticas disponibles y teniendo en cuenta su
situacion individual.

4,83

Factibilidad

4,00

Definir protocolos y/o procedimientos para el paciente
con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico
desde una perspectiva integral y multidisciplinar entre los
profesionales sanitarios involucrados.

4,67

4,17

Disponer de Enfermeria Oncoldgica e incluirla en el
circuito de atencion al paciente mediante consultas
especificas.

4,67

417

Disponer de, y ofrecer al paciente, materiales de
informacion y educacién consensuados entre todos

los profesionales sanitarios sobre qué es el cancer de
vejiga en todos sus estadios, factores de riesgo (tabaco
como principal causa), sintomatologia, importancia

de la deteccion temprana, manejo de la enfermedad,
competencias de cada uno de los profesionales
involucrados, efectos secundarios de los tratamientos, etc.

4,17

4,67

Disponer de Comités de Tumores genitourinarios
multidisciplinares en el que se presenten y discutan
los casos de pacientes con cancer de vejiga con el fin
de establecer la estrategia terapéutica 6ptima para

los pacientes (Urologia, Oncologia Médica, Oncologia
Radioterapica, Anatomia Patoldgica, Farmacia
Oncoldgica, Enfermeria Oncoldgica, Medicina Nuclear,
Oncogeriatria, otros).

4,67

4,00

Desarrollar guias clinicas consensuadas de tratamiento
con un enfoque multidisciplinar en el que participen los
profesionales sanitarios involucrados en el manejo de los
pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o
metastasico.

4,67

4,00

Elaborar y realizar una encuesta de satisfaccion a pacientes
con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico
para identificar e implementar acciones de mejora en

su asistencia sanitaria.

4,17

4,50
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Realizar programas o campafas de concienciacion,
prevencion y sensibilizacion en el dmbito del céncer de
vejiga, dirigidos a la poblacion general y profesionales
sanitarios sobre: prevencién primaria, factores de riesgo
(principalmente el tabaquismo) y la importancia del
diagnéstico precoz.

4,50

Proyecto

Factibilidad

4,17

el A

Fomentar la participacién en las Asociaciones de
Pacientes (AAPP) y su “prescripcion” para que sirvan
de punto de encuentro entre pacientes que padecen
esta patologia y sus familiares, favoreciendo un mayor
conocimiento y concienciacion sobre la enfermedad.

4,50

4,17

Promover la accesibilidad a los profesionales sanitarios de
los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o
metastasico durante todo el recorrido del paciente.

5,00

3,50

Promover la accesibilidad a la asistencia domiciliaria en
los cuidados del final de vida en los pacientes con cancer
de vejiga localmente avanzado o metastasico.

4,67

3,83

Incorporar la experiencia del paciente en el redisefio del
proceso asistencial para la identificacion de acciones o
areas de mejora desde la perspectiva del paciente.

4,67

3,83

Establecer una primera consulta de educacion para la
salud con Enfermeria Oncoldgica tras la confirmacion del
diagndstico de cancer de vejiga localmente avanzado o
metastasico.

4,50

4,00

Realizar actividades para mejorar la experiencia

del paciente a lo largo de su enfermedad tanto en el
ambito sanitario como en su vida diaria (actividades en
grupo con otros pacientes, talleres de trabajo, programa
de paciente experto, etc.).

4,50

4,00

Definir y establecer las competencias de cada uno de los
profesionales sanitarios involucrados en el abordaje de
los pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o
metastasico.

4,17

4,33
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2.1

Definir indicadores de calidad asistencial, calidad de

vida del paciente, experiencia del paciente, resultados

en salud, accesibilidad, de proceso, etc. para pacientes
con cancer de vejiga localmente avanzado o metastdsico
adaptados a los objetivos y realidad de cada organizacion
sanitaria.

4,67

Proyecto

Factibilidad

3,67

el A

3.1

Disponer de un programa de formacion en técnicas y
habilidades de comunicacién para todos los profesionales
sanitarios para una mejora de la relacién con los
pacientes.

4,33

4,00

9.2

Desarrollar cursos de formacion validados desde las AAPP
dirigidos a los pacientes con cancer de vejiga localmente
avanzado o metastasico completando el proceso de
informacion y formacion.

4,17

4,17

5.10

Promover iniciativas innovadoras en gestion que mejoren
la eficiencia del sistema y que permitan asi que los
profesionales sanitarios cuenten con el tiempo adecuado
para la atencion integral dptima de los pacientes con
cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico.

4,83

3,33

5.1

Implantar herramientas de diagndstico y sistemas

de alertas en la HC que faciliten la deteccién de la
enfermedad de forma precoz desde AP, evitando retrasos
en la derivacién a Urologia y posibles progresiones de la
enfermedad.

5,00

3,00

54

Promover que los protocolos de cada centro incluyan
una valoracién nutricional, psicolégica y social desde
los servicios competentes tras la confirmacion del
diagnéstico de cancer de vejiga.

4,50

3,67

3.2

Planificar sesiones multidisciplinares de actualizacién en
innovaciones terapéuticas en cancer de vejiga localmente
avanzado o metastdsico entre los profesionales sanitarios
que intervienen en el abordaje de estos pacientes.

4,00

4,17

5.7

Incorporar la figura de Cuidados Paliativos/Control de
Sintomas durante todo el recorrido del paciente en los
procesos asistenciales de cancer de vejiga localmente
avanzado o metastasico.

4,50

3,50
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Definir y homogeneizar los criterios de inclusion

de las innovaciones terapéuticas en las guias
farmacoterapéuticas con caracter general, siendo
adaptables a las situaciones concretas de cada centro
garantizando equidad a nivel nacional.

4,50

Proyecto

Factibilidad

3,50

el A

Implementar el proceso para la recogida de los
indicadores definidos y un cuadro de mando que permita
evaluar el proceso asistencial del paciente con cancer

de vejiga localmente avanzado o metastasico desde las
diferentes dimensiones.

4,17

3,83

Impulsar la sensibilizacién de los profesionales en
ambitos transversales como la higiene, la nutricién, el
ejercicio fisico, etc. que influyen en el abordaje integral de
los pacientes.

4,17

3,83

Impulsar la formacién de los profesionales en
metodologias de participacion de pacientes como los
grupos focales de pacientes, sesiones informales, por
ejemplo a través de design thinking.

4,17

3,83

Disponer y ofrecer a los pacientes con cancer de vejiga
localmente avanzado o metastasico informacion sobre
las condiciones de acceso a los EECC, asi como la
disponibilidad y naturaleza de los mismos.

4,00

4,00

Promover estudios de investigacién enfocados en la
mejora del diagndstico, tratamiento y seguimiento de los
pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o
metastasico.

4,67

3,17

Disponer de servicios transversales como Psicooncologia,
Oncogeriatria, Trabajo Social, Unidad del Dolor,

Nutricién y Especialistas en Ejercicio Fisico Oncologico
con el objetivo de ofrecer al paciente un abordaje
multidisciplinar y holistico y dar respuesta a sus
necesidades.

4,50

3,33

Desarrollar programas para la coordinacién y
actualizacion de AP en aspectos relacionados con el
diagnéstico precoz, signos y sintomas de alerta, criterios
de derivacioén, seguimiento y soporte paliativo de los
pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o
metastasico.

4,33

3,50
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Disponer de herramientas para evaluar el conocimiento
adquirido por el paciente sobre la informacion y
formacion proporcionada, orientadas a la identificacion
de necesidades y a la resolucién de dudas.

4,00

Proyecto

Factibilidad

3,83

el A

Establecer herramientas de interconsultas presenciales

y no presenciales (e-consulta) (principalmente entre
niveles asistenciales) que queden reflejadas en los
sistemas informaticos permitiendo asi una comunicacion
mas directa y fluida entre los profesionales sanitarios,
mejorando el abordaje del paciente.

4,33

3,17

Definir protocolos de derivacion a centros con EECC
disponibles para pacientes con cancer de vejiga
localmente avanzado o metastasico que son candidatos y
no disponen de estos EECC en sus centros de origen.

4,17

3,33

Incorporar la figura de Oncogeriatria que permita un
abordaje asistencial de calidad para los pacientes de
avanzada edad.

4,33

3,00

Impulsar el desarrollo de programas de concienciacién
dirigido a las instituciones publicas para fomentar la
financiacion y el desarrollo de estudios de investigacion.

4,33

3,00

Reforzar el papel del farmacéutico oncolégico como
referente de todos los aspectos relacionados con el
medicamento dentro del equipo multidisciplinar, para el
paciente con cancer de vejiga desde el inicio del proceso.

3,83

3,50

Mejorar el acceso a medicamentos recién aprobados

que no estén incluidos en las guias farmacoterapéuticas
reduciendo, en la medida de lo posible, el tiempo de
financiacién y simplificando los procesos administrativos.

4,67

2,00

Acondicionar espacios para la atencién de los pacientes
con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico
y sus familiares, como el Hospital de Dia, consultas de
Oncologia, salas de espera, etc.

4,17

2,83

59



60

7 Anexos

Elaborar e implementar herramientas de registro
sistematico y actualizado que permita conocer a los
71 profesionales sanitarios y pacientes los EECC en cancer 4,00 2,67
de vejiga localmente avanzado o metastésico en
reclutamiento activo y los centros donde se desarrollan.

Proyect

Factibilidad

o

el A

Impulsar el desarrollo de herramientas eficaces e
integrables a los sistemas de informacion existentes través

localmente avanzado o metastasico candidatos a
participar en un EECC activo en otro centro.

2.3 de la aplicacién de TICs que permitan, de forma 4gil, la 417 233
recogida y evaluacién de indicadores y cuadros de mando.
Disponer de los medios necesarios para facilitar el

73 desplazamiento a los pacientes con cancer de vejiga 417 233

7.2 FICHAS TECNICAS DE LOS INDICADORES
DEFINIDOS DEL PROCESO

Tabla 16. Modelo de ficha técnica para los indicadores definidos del proceso

INDICADOR

Tipo de indicador

DESCRIPCION

Nombre que recibira el indicador. Debe describir de forma resumida la
actividad asistencial o suceso que valora

Formula

Explicacion detallada de los componentes de la definicion y su proceso de
calculo. Debe permitir que cualquier persona que aplique el indicador recoja
y valore los mismos conceptos

Profesional responsable
medicion

Asignacién del indicador segun sea de estructura, de proceso o de resultado

Periodicidad

Se incluye aquella dimensién de calidad que evalla el indicador. Ej.:
accesibilidad, seguridad, efectividad, eficiencia, eficacia, satisfaccion, calidad de
vida, etc

Fuente de informacion

Explicacion de por qué es util el indicador para valorar el proceso o resultado

Estandar

Descripcion detallada de los criterios de inclusién y exclusién en el numerador
y denominador
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Proyecto

el A

Tabla 17. Ficha técnica correspondiente al Indicador 1

INDICADOR 1

Se dispone de un cuadro de mandos con indicadores de calidad asistencial
y resultados en salud orientados a evaluar el proceso asistencial del
paciente con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico

Tipo de indicador

Estructural

Formula

Si/No

Profesional responsable
medicion

Oncologia Médica, Farmacia Hospitalaria, Enfermeria, Atencién Primaria

Periodicidad

Semestral/Anual

Fuente de informacién

Sistemas de informacion sanitaria

Estandar

Cuadro de mandos definido

Tabla 18. Ficha técnica correspondiente al Indicador 2

INDICADOR 2

Se dispone de herramientas en la Historia Clinica Electréonica que
permitan el seguimiento compartido entre los diferentes niveles y

servicios implicados de los pacientes con cancer de vejiga localmente
avanzado o metastasico

Tipo de indicador Estructural

Férmula Si/No

Profesional responsable .
Gerencia

medicion

Periodicidad

Semestral/Anual

Fuente de informacion

Sistemas de informacion sanitaria

Estandar

Tener desarrollada e implementada la Historia Clinica Electrénica (HCE)
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Proyecto

Tabla 19. Ficha técnica correspondiente al Indicador 3

INDICADOR 3

Tipo de indicador

Se dispone de un Comité de Tumores Multidisciplinar en el que se presentan
los pacientes con cancer de vejiga. Este comité es recomendable que esté
conformado por: Urologia, Oncologia Médica, Anatomia Patolégica, Oncologia
Radioterépica, Enfermeria, Farmacia Hospitalaria, Radiologia y Medicina
Nuclear

Estructural

el A

Formula

Si/No

Profesional responsable
medicion

Oncologia Médica, Urologia, Anatomia Patolégica, Oncologia Radioterapica,
Enfermeria, Farmacia Hospitalaria, Radiologia, Medicina Nuclear

Periodicidad

Semestral/Anual

Fuente de informacion

Recursos humanos y de organizacion

Estandar

Contar con agenda especifica y realizar actas de las reuniones

Tabla 20. Ficha técnica correspondiente al Indicador 4

INDICADOR 4

Se dispone de un protocolo consensuado de diagndstico y derivacion

rapida desde Atencién Primaria a Atenciéon Hospitalaria para los pacientes con
sospecha en cancer de vejiga

Tipo de indicador

Proceso

Formula

Si/No

Profesional responsable
medicion

Oncologia Médica, Urologia, Atencion Primaria, Medicina Interna, Urgencias

Periodicidad

Semestral/Anual

Fuente de informacién

Unidad de Calidad, Registro de Protocolos del centro o servicio

Estandar

Protocolo desarrollado y validado por el departamento de calidad
« Diagnéstico

« Derivaciéon
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Proyecto

el A

Tabla 21. Ficha técnica correspondiente al Indicador 5

INDICADOR 5

Se dispone de un protocolo consensuado para la derivacion a Cuidados
Paliativos/Control de Sintomas que incluya la participacién de estos desde
etapas mas tempranas del recorrido

Tipo de indicador

Proceso

Formula

Si/No

Profesional responsable
medicion

Oncologia, Geriatria, Cuidados Paliativos

Periodicidad

Semestral/Anual

Fuente de informacién

Unidad de Calidad, Registro de Protocolos del centro o servicio

Estandar

Protocolo desarrollado y validado por el departamento de calidad

« Derivacién Cuidados Paliativos/Control de Sintomas

Tabla 22. Ficha técnica correspondiente al Indicador 6

INDICADOR 6

Se dispone de un protocolo consensuado para la derivacion a los servicios

trasversales (Nutricion, Psicooncologia, Trabajo Social, etc.) en el propio centro
hospitalario o al centro de referencia

Tipo de indicador

Proceso

Féormula

Si/No

Profesional responsable
medicion

Oncologia, Nutricion, Psicooncologia, Trabajo Social, Fisioterapia

Periodicidad

Semestral/Anual

Fuente de informacién

Unidad de Calidad, Registro de Protocolos del centro o servicio

Estandar

Protocolo desarrollado y validado por el departamento de calidad
« Derivacién Nutricion

« Derivacion Psicooncologia

« Derivacion Trabajo Social

- Etc.
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Proyecto

Tabla 23. Ficha técnica correspondiente al Indicador 7

INDICADOR 7

Se dispone de un protocolo actualizado para informar al paciente sobre las
alternativas terapéuticas disponibles para el cancer de vejiga localmente
avanzado o metastasico

el A

Tipo de indicador

Proceso

Formula

Si/No

Profesional responsable
medicion

Oncologia, Enfermeria, Farmacia Hospitalaria

Periodicidad

Semestral/Anual

Fuente de informacion

Unidad de Calidad, Registro de Protocolos del centro o servicio

Estandar

Protocolo actualizado desarrollado y validado por el departamento de calidad

« Informacién al paciente sobre alternativas terapéuticas

Tabla 24. Ficha técnica correspondiente al Indicador 8

INDICADOR 8

Se dispone de guia clinica consensuada de tratamiento en pacientes con

cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico

Tipo de indicador

Proceso

Formula

Si/No

Profesional responsable
medicion

Oncologia Médica, Urologia, Farmacia Hospitalaria, Oncologia Radioterapica

Periodicidad

Semestral/Anual

Fuente de informacién

Unidad de Calidad, Registro de Protocolos del centro o servicio

Estandar

Guia clinica de tratamiento desarrollada y validada por el departamento de
calidad
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Proyecto

el A

Tabla 25. Ficha técnica correspondiente al Indicador 9

INDICADOR 9

Se dispone de una consulta especifica de Enfermeria Oncoldgica para la

valoracioén integral y educacién en salud

Tipo de indicador

Estructural

Formula

Si/No

Profesional responsable
medicion

Gerencia, Enfermeria

Periodicidad

Semestral/Anual

Fuente de informacion

Recursos estructurales

Estandar

Visualizacion del espacio fisico y contar con agenda especifica

Tabla 26. Ficha técnica correspondiente al Indicador 10

INDICADOR 10

Tipo de indicador

Se dispone de un Farmacéutico Oncoldgico especializado y formado en la

atencién al paciente con cancer de vejiga y que participe en el Comité de Tumores

Estructural

Formula

Si/No

Profesional responsable
medicion

Farmacia Hospitalaria

Periodicidad

Semestral/Anual

Fuente de informacion

Recursos humanos

Estandar

Composicion del Comité de Tumores
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Tabla 27. Ficha técnica correspondiente al Indicador 11

INDICADOR 11

Tipo de indicador

Ne actividades realizadas anualmente para mejorar la experiencia
del paciente a lo largo de su enfermedad y en el ambito de su vida
diaria (actividades en grupo con otros pacientes, talleres y programa de
paciente experto)

Proceso

Proyecto

el A

Formula

Ne actividades realizadas para mejorar la experiencia del paciente a lo
largo de su enfermedad y en el dmbito de su vida diaria

Profesional responsable
medicion

Oncologia Médica, Psicooncologia, Enfermeria, Farmacia Hospitalaria
Geriatria, AAPP

Periodicidad

Anual

Fuente de informacion

Servicio responsable

Estandar

Al menos 1 actividad desarrollada anualmente

Tabla 28. Ficha técnica correspondiente al Indicador 12

INDICADOR 12

Tipo de indicador

Ne de actividades de formacion para profesionales sanitarios anuales

realizadas sobre el manejo del cancer de vejiga localmente avanzado
0 metastasico

Proceso

Formula

Ne de actividades de formacion para profesionales sanitarios realizadas sobre el

manejo del cadncer de vejiga localmente avanzado o metastésico

Profesional responsable
medicion

Gerencia, Oncologia, Enfermeria, Farmacia Hospitalaria

Periodicidad

Anual

Fuente de informacién

Servicio responsable

Estandar

Al menos 1 actividad desarrollada anualmente
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Proyecto

el A

Tabla 29. Ficha técnica correspondiente al Indicador 13

INDICADOR 13

% de pacientes diagnosticados con cancer de vejiga localmente avanzado o
metastdasico que han recibido el proceso de educacion y formacion en su
primera consulta con Enfermeria Oncologica

Tipo de indicador

Resultado

Formula

Férmula: (a/b)*100

a= N° de pacientes diagnosticados con cancer de vejiga localmente avanzado
o metastasico que han recibido el proceso de educacién y formacion en su
primera consulta con Enfermeria Oncolégica

b=Total de pacientes diagnosticados con cancer de vejiga localmente
avanzado o metastasico

Profesional responsable
medicion

Enfermeria

Periodicidad

Semestral/Anual

Fuente de informacion

Auditoria de Historias Clinicas Hospitalarias

Estandar

= 80%

Tabla 30. Ficha técnica correspondiente al Indicador 14

INDICADOR 14

% de pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico que

tras la confirmacién diagnoéstica son presentados en el Comité de Tumores

Tipo de indicador

Resultado

Formula

Formula: (a/b)*100

a= Ne° de pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastésico
que tras la confirmacion diagndstica son presentados en el Comité de Tumores

b=Total de pacientes con cancer de vejiga localmente avanzado o metastasico

Profesional responsable
medicion

Oncologia Médica, Urologia, Anatomia Patoldgica

Periodicidad

Semestral/Anual

Fuente de informacién

Auditoria de Historias Clinicas Hospitalarias

Estandar

> 90%
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Proyecto

Tabla 31. Ficha técnica correspondiente al Indicador 15

INDICADOR 15

Tipo de indicador

Tiempo medio de espera del paciente desde la 12 visita en Atencion
Hospitalaria hasta la presentacion del caso en el Comité de Tumores

Resultado

el A

Formula

Férmula:a +...+a_/n

a=Tiempo total de espera de los pacientes desde la 12 visita en Atencién
Hospitalaria hasta la presentacion del caso en el Comité de Tumores

n=Total de pacientes con 12 visita en Atencion Hospitalaria y presentados sus
casos en el Comité de Tumores

Profesional responsable
medicion

Urologia, Oncologia Médica, Anatomia Patoldgica, Radiologia, Medicina
Nuclear

Periodicidad

Semestral/Anual

Fuente de informacién

Auditoria de Historias Clinicas Hospitalarias

Estandar

< 30dias

Tabla 32. Ficha técnica correspondiente al Indicador 16

INDICADOR 16

Tipo de indicador

Tiempo medio de espera desde la solicitud de derivacion por Atencion

Primaria hasta su valoracion por el especialista en Atencion Hospitalaria

Resultado

Férmula

Férmula:a +...+a /n

a=Tiempo total de espera de los pacientes desde la solicitud de derivacion
por Atencion Primaria hasta su valoracién por el especialista en Atencién
Hospitalaria

n=Total de pacientes derivados por Atencién Primaria y valorados por el
especialista en Atencién Hospitalaria

Profesional responsable
medicion

Atencion Primaria, Urologia

Periodicidad

Semestral/Anual

Fuente de informacién

Auditoria de Historias Clinicas Hospitalarias

Estandar

< 7 dias
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Tabla 33. Ficha técnica correspondiente al Indicador 17

INDICADOR 17

Tiempo medio entre |la presentacion del caso en el Comité de Tumores
y el inicio del tratamiento

Tipo de indicador

Resultado

Férmula:a +...+a_/n

a=Tiempo que transcurre entre la presentacion del caso en el Comité de

Formula Tumores y el inicio del tratamiento del total de pacientes
n=Total de pacientes presentados sus casos en el Comité de Tumores y que
inician tratamiento

Profesional

responsable medicion

Oncologia, Oncologia Radioterapica, Farmacia Hospitalaria

Periodicidad

Semestral/Anual

Fuente de informacion

Auditoria de Historias Clinicas Hospitalarias

Estandar

< 1 semana tratamiento sistémico (< 4 semanas tratamiento radioterapico)
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