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EL PROPOSITO
DE ESTE PROYECTO

Un trabajo de Catedras en Red para la mejora
sanitariay la humanizacion asistencial del
paciente con mieloma miuiltiple.

alorar apropiadamente en qué
consiste una enfermedad exce-
de alo que es capaz de explicar
por si sola la ciencia biomédica.
Una enfermedad no se define
solo conociendo el numero de
casos —su epidemiologia— ,0
los efectos somaticos que causa
en las personas —su sintoma-
tologia—, o por como ha de

ser diagnosticada, trataday
eventualmente curada —su cli-
nica—. Para entender adecuada-
mente como es una determina-
da patologia, también hay que
saber acercarse a la perspectiva
de quien la padece, el pacien-

te, y percibir junto a él cémo
experimenta su situacion y cudl es la huella que
produce en sus esferas emocionales, familiares
y sociales.

De hecho, interpretar y comprender comple-
tamente qué significan las palabras “paciente”
y “enfermedad” es algo que ha ido cambiando
alolargo de la historia. Lo ha hecho al paso de
la cultura, los fundamentos sociales, y también
del progreso cientifico.

Para los profesionales de la salud es funda-
mental conocer los detalles de la enfermedad
en si, la evaluacion de su extension, o saber
qué recursos hay para diagnosticarlay tratarla
correctamente. Pero nunca ha de perderse de
vista que una sola persona afectada por alguna
enfermedad constituye un hecho unico, y que
los procesos que se expresan en ella varian,
lo que convierte a cada caso en una realidad
singular e irrepetible.

Modelo biomédico y humanizacién
asistencial

Desde siglos, la ciencia biomédica ha buscado
comprender el origen de las enfermedades,
entender su evolucion y encontrar formas
efectivas para prevenirlasy tratarlas. El avance
cientifico nos estd proporcionando, de forma
constante, nuevas oportunidades terapéuticas
que estdn transformando el panorama de la
prevencion, el tratamiento y la rehabilitacién
en muchas patologias.

De hecho,y como se comprueba cada dia en
cualquier centro sanitario, los avances cientifi-
cos han permitido ofrecer soluciones innova-
doras a afecciones que antes se consideraban
incurables o incapacitantes, permitiendo a
los pacientes recibir la atencién que necesitan
y tratar su enfermedad mucho mejor que en
épocas anteriores.

No obstante, hay enfermedades que todavia
son incurables o cuyo curso natural es el de la
cronificacion. También en muchas de ellas, la
investigacion biomédica han logrado reducir
gran parte de sus sintomas o la velocidad de su
progresion, y por tanto, minimizar los efectos
que estas dolencias causan en los afectados.

Los paises desarrollados han creado siste-
mas sanitarios solventes para garantizar que
los avances de la cienciay la investigacién pue-
dan llegar a los pacientes que lo requieran. A
través de la organizacién de medios humanos,
cientificos y materiales se procura promover
la salud y restaurarla cuando se presenta la
enfermedad. El objetivo primordial de todo
sistema sanitario ha de ser proporcionar a las
personas el acceso a los recursos que represen-
tan el mejor conocimiento cientifico util para el
diagndstico, la rehabilitacidn y el tratamiento,
y hacerlo con alta calidad asistencial y acceso
equitativo.

La efectividad de un sistema de salud se
mide por su capacidad para proporcionar
resultados clinicos. Pero todos somos cons-
cientes, ademas, de la importancia que tienen
todos los demas aspectos que influyen en la
experiencia del paciente; en cdmo este experi-
menta su condicién de usuario de los recursos
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sanitarios, y en las vias reales que se le ofrecen
para mejorar su salud.

Un movimiento hacia una sanidad
mas afectivay efectiva.

La humanizacidn asistencial es fundamental
para entender mejor las necesidadesy las expe-
riencias de los pacientes. Constituye una guia
para mejorar la practica clinica, y es un motor
de transformacion del sistema de salud. E1
desafio actual de la sanidad consiste en brindar
una atencién mas efectiva, pero al mismo tiem-
po adaptada a las circunstancias y vivencias
peculiares de cada paciente.

El movimiento que pretende la humaniza-
cion de la asistencia sanitaria estd impulsado
por el &nimo de conseguir un equilibrio entre
efectividad y empatia, entre curary cuidar. Esto
implica no solo un cambio de actitud, sino
también poder disponer de los mediosy los
recursos adecuados a cada paciente, enfocados
en su particularidad y variabilidad.

Su objetivo consiste en promover la atencion
a cada caso como algo tnico, considerando al
paciente como un individuo singular, con sus
propias necesidades, y en una dimension res-
petuosa con sus derechos y vivencias. Propor-
cionando una sanidad mas efectiva y afectiva al
mismo tiempo.

La humanizacidn asistencial debe ser un
componente principal de toda practica clinica.
No solo contribuye al logro de los objetivos
sanitarios y a la mejora de la salud, sino que
fundamentalmente aporta valor desde la pers-
pectiva del paciente. No debe ser un reto volun-
tarista, sino que debe estar dirigiday gestiona-
da mediante procedimientos metodoldgicos
que permitan identificar sus diferentes dreas
de mejoray sus dimensiones mds relevantes,
para asegurar su avance.

En este trabajo se ha aplicado el Modelo
Afectivo Efectivo para entender mejor el
mieloma miiltiple.

Esta metodologia es, en si, una de las con-
tribuciones mads significativas y utiles para
comprender de forma integral los procesos de
transformacion sanitaria que se pueden poner
en marcha para mejorar la satisfaccién de los
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pacientes desde la perspectiva de la humaniza-
cién. Haciendo de este movimiento un campo
de constante mejora hacia un sistema mas
capacitado para adentrarse en la realidad de la
enfermedady del enfermo.

En efecto, explorar la aplicacién de la
metodologia del Modelo Afectivo Efectivo al
estudio del mieloma multiple es una forma
audaz de abordar la mejora asistencial y la
humanizacidn, a través de una mejor compren-
sién de qué significa esta enfermedad para los
pacientes y qué implica en relacion con sus
necesidades.

Es también una puerta al desarrollo de mo-
delos de mejora de la gestion de caracter parti-
cipativo, dentroy fuera de nuestros hospitales
y centros de salud, y de ahi que se haya querido
dotar a este trabajo de una dimensién practica.

Desde Cétedras en Red hemos querido
contribuir a la mejora en las condiciones de los
pacientes con mieloma multiple ofreciendo un
andlisis de la realidad de esta enfermedad ala
luz del Modelo Afectivo Efectivo. Creemos que
esta aportacion constituye una via novedosa
y con vocacion constructiva que nos puede
conducir a una mejor sanidad y a mejorar la
respuesta integral hacia el paciente con esta
enfermedad.

A través de este documento esperamos que
la enfermedad se conozca mejor, porque se
entienda mds la perspectiva del paciente como
instrumento para avanzar. Y a partir de ahi, que
se puedan adoptar medidas que acerquen el
desemperfio sanitario a un paradigma de mayor
efectividad clinica y mas afectiva humaniza-
cién asistencial.

Prof. Angel Gil de Miguel

Cdtedra de Innovacion y Gestion Sanitaria
de la Universidad Rey Juan Carlos.

Prof. Boi Ruiz

Instituto Universitario de Pacientes de

la Universidad Internacional de Catalufia.

Prof. Antonio J. Garcia Ruiz
Cdtedra de Economia de la Salud y Uso Racional
del Medicamento, en la Universidad de Mdlaga.

Prof. Jests Honorato

Aula de Innovacion en Terapéutica Farmacologica,
Universidad de Navarra.
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VIl / Una propuesta para la mejora sanitaria en mieloma
multiple. Formulacion de recomendaciones agrupadas
alrededor de la idea de avanzar con el paciente. Propuestas

de caracter eminentemente operativo, y que pueden ser motivo
de desarrollo operativo por los distintos servicios de salud, sus
organizacionesy profesionales.organizacionesy profesionales.

Por qué
elmieloma
multiple merece
ser entendido

desdelo
afectivo
y efectivo.

Una enfermedad que afecta al paciente
de muy diversas maneras, y que le genera
numerosas incertidumbres.
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L mieloma multiple* es un cancer de las células plas-
maticas. Se caracteriza por la proliferacion clonal de
las células B maduras que pueden producir cantida-
des andmalas de proteinas del tipo de las inmunoglo-
bulinas.

Las células plasmadticas normales se encuentran
en lamédula dseay son un componente esencial del
sistema inmunitario. Este se organiza en funciéon
de varios tipos de células que funcionan conjunta-
mente para responder a las infecciones y algunas
enfermedades no transmisibles. Entre ellas estan los
linfocitos o células linfaticas, que son uno de los tipos
principales de glébulos blancos del sistema inmu-
nitario, e incluyen a las células Ty las células B. Los
linfocitos se encuentran en muchas zonas del cuerpo,
especialmente en los ganglios linféticos, la médula
Oseay los intestinos, y constituyen un componente
identificable y cuantificable en la sangre.

En condiciones normales, cuando las c€lulas B se activan
como consecuencia de una infeccién, por ejemplo, madurany
se convierten en células plasmadticas. Las células plasmaticas
producen anticuerpos, que son una clase de proteina llamadas
inmunoglobulinas, que tienen como funcion facilitar que el
organismo destruya los gérmenes mediante la accién combina-
da de su sistema inmunoldgico.

Las células plasmaticas se encuentran principalmente en la
médula dsea, un tejido blando que se encuentra dentro
de los huesos. Ademads de las células plasmaticas, la médula
6sea normal aloja otras células sanguineas, como los glébulos
rojos, los glébulos blancos y las plaquetas.

En términos generales, cuando las células plasmaticas devie-
nen en cancerosas —y por tanto, crecen fuera de control—, nos
encontramos ante el mieloma multiple. Las células plasma-
ticas producen una proteina anormal, un anticuerpo, que se
conoce por varios nombres diferentes, entre los que se incluyen
inmunoglobulina monoclonal, proteina monoclonal (proteina
M), pico M o paraproteina.

En el mieloma multiple, el ADN de las células plasmaticas
estd dafiado por diversas mutaciones, y esto hace que dichas
células se conviertan en cancerosas. Al crecer sin control, estas
células pueden producir un tumor voluminoso, generalmente
en el hueso, llamado plasmocitoma, que serd aislado (o solita-
rio) si solamente existe uno.

A diferencia de la mayoria de los canceres, el mieloma no
suele aparecer en forma de tumor de limites concretos, sino
que sus células se dividen y extienden dentro de la médula dsea
de los huesos, como lo haria un liquido, sin producir masas
solidas.
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CelB

Se originany maduran en la
médula 6sea, y son respon-
sables de la produccién de
anticuerposy lainmunidad a
largo plazo.

CelT

Se originan en la médula 6sea
pero maduran en el timo, y tie-
nen un papel fundamental en la
regulacion y coordinacién de la
respuesta inmunitaria.

Las células progenitoras tienen
la capacidad de diferenciarse
en varios tipos de células espe-
cializadas y son fundamentales
en procesos como la hema-
topoyesis, donde dan origen

a diferentes tipos de células
sanguineas.

COMO ACTUA EL MIELOMA MULTIPLE

El mieloma multiple es un tipo de cancer que afecta a las células plasmaticas presentes en la médula
6sea. Estas células cancerosas se multiplican y acumulan, interfiriendo con la produccién de células
sanguineas normales, y pueden ocasionar sintomas como anemia, infecciones y afectaciéon ésea.

Médula ésea roja

Contiene células madre que
producen las células de la
sangre y del sistema inmunitario

anormales

Dénde se encuentra : \\
lamédula 6sea :
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Células plasmaticas

Células plasmaticas

Son el 5% de las células de

la médula ésea. Producen
anticuerpos que sirven para
luchar contras las infecciones.

-

\
U
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s
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\\§ ' ——_ Anticuerpos
L o2 normales

Anticuerpos
anormales

Células de mieloma miiltiple
Cuando las células plasmaticas
pasan a ser mas del 10% de
las células de la médula se
producen muchos anticuerpos
iguales, dejando poco espacio
para las células madre. Se
infiltran en el tejido de los
huesos, alteran la composicién
de la sangre y debilitan al
paciente.
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Sin embargo, hay que tener en cuenta que existen otros
trastornos de células plasmaticas que también muestran
anomalias celulares, pero que no cumplen los criterios para
ser identificados como mieloma multiple activo. Algunos otros
trastornos de células plasmadticas son la gammapatia monoclo-
nal de significado incierto (MGUS), el plasmocitoma solitario, o
la amiloidosis de cadenas ligeras.

Epidemiologia
Se calcula que en nuestro entorno geografico aparecen 4 casos
nuevos de mieloma por cada 100.000 habitantesy afio.

En Espaiia, el mieloma multiple es el segundo cancer he-
matoldgico mas comun, con mds de 12.000 casos reportados
(prevalencia). Se diagnostican mas de 3.000 nuevos casos nue-
vos cada afio (incidencia), y es responsable de cerca de 2.000
muertes anuales.

Para la Unién Europea, una enfermedad rara es aquella cuya
prevalencia es inferior a 5 casos por cada 10.000 personas. El
mieloma multiple, por tanto, estd considerando como tal, y
esto puede condicionar el conocimiento detallado de su epi-
demiologia, por un fenémeno de limitaciones estadisticas en
patologias con bajo nimero de casos.

Las cifras del ECIS (European Cancer Information System)
muestran que Espafia tiene una incidencia un 14,1% menor
que la media del grupo de paises EU28 + EFTA (Islandia
Liechtenstein, Noruegay Suiza), y sensiblemente inferior res-
pecto a naciones como Reino Unido, Francia o Portugal.

El sistema europeo Harmony establece la incidencia general
del mieloma multiple en Europa en aproximadamente 6 casos
por 100.000 habitantes.

El mayor trabajo mundial que ha analizado la dimension epi-
demioldgica del mieloma multiple (Global Burden of Multiple
Myeloma: A Systematic Analysis for the Global Burden of Disease.
Study 2016 *) también presenta a Espafia como un pais con
menor diagndstico que otros occidentales, con un rango de
incidencia que va de 2,1 a 3,5, frente a un rango de incidencia
de 3,6 a 6,3 pararesto de paises europeos, Estados Unidos y
Canada.

En Espafia viven hoy dia unas 9.000 personas con mieloma,
segun la prevalencia expuesta en el estudio Las cifras del cancer
en Espafia 2023 de la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica
(SEOM)3. En el mismo trabajo se estima que el numero de
nuevos casos de mieloma multiple en Espafia para el afio 2023
en ambos sexos es de 3.082, lo que representa aproximadamen-
te el 1 % de todos los canceresy el 10 % de los cdnceres de la
sangre.

La tasa de supervivencia neta a 5 afios, ajustada por edad,
en Espafia, es de 44,8 % en hombresy 51,2 % en mujeres, con
aumentos significativos en los ultimos periodos estudiados.
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4/100 mil

En nuestro entorno geografico
se dan 4 casos de mieloma por

cada 100.000 habitantes y afo.

12000

Con 12.000 casos (prevalen-
cia), el mieloma mdltiple es el
segundo cancer hematolégico
méas comUn en Espana.

3.000

En nuestro pais se diagnos-
tican mas de 3.000 nuevos
casos cada afo (incidencia).

2.000

El mieloma mltiple causa cer-
ca de 2.000 muertes anuales.

14,1%

El mieloma multiple tiene en
Espafa una incidencia 14,1%
menor que la media del grupo
de paises EU28 + EFTA.

9.000

En Espafa viven hoy unas
9.000 personas con mieloma
multiple.

44,8%

La tasa de supervivencia neta a
5 afnos en Espana, ajustada por

edad, es del 44,8% en hombres.

51,2%

La tasa de supervivencia neta
a 5 anos en Espana, ajustada
por edad, es del 51,2% en
mujeres.

1.200

En 2022 se realizaron en Espa-
fa 1.200 trasplantes autélogos
y alogénicos, la cifra mas alta
de los Ultimos veinte afos.

Como elemento de juicio complementario, y segtin datos de la
Organizacion Nacional de Trasplantes, en Espafia se realizaron
mas de 1.200 trasplantes autélogos y alogénicos a pacientes
con mieloma multiple durante 2022, la cifra mas alta de los ulti-
mos 20 afios. Desde esta perspectiva, seria la enfermedad que
mas se trasplanta en Espaiia.

La enfermedad

En el mieloma multiple, la proliferacién desmedida de las
células plasmaticas en la médula 6sea puede limitar el espacio
fisico de las células productoras de células sanguineas norma-
les, causando recuentos anormales de estas. La consecuencia
puede ser la anemia (escasez de glébulos rojos), que a su vez se
traduce en debilidad y cansancio.

Por el mismo mecanismo, el mieloma multiple también pue-
de causar un bajo nivel de plaquetas en la sangre (la llamada
trombocitopenia), que a su vez puede ocasionar un aumento en
latendencia al sangradoy la aparicion de moratones.

Otra afeccion que puede presentar un cuadro de mieloma
multiple es la leucopenia, definida como escasez de glébulos
blancos normales, la cual puede causar problemas en el ambito
de lainmunidad y las infecciones.

El mieloma multiple comporta un tipo de trastorno llamado
gammapatia monoclonal, caracterizado por el crecimiento
anormal de células plasmaticas que producen una cantidad
excesiva de una proteina monoclonal anormal, lo que causa
una deficiencia de inmunoglobulinas normales.

Las gammapatias monoclonales pueden clasificarse en tres
tipos*:

- Gammapatia monoclonal de significado incierto (GMSI). Se
caracteriza por la presencia de una proteina monoclonal de
bajo nivel, sin dafio organico ni indicadores de mieloma activo.
Generalmente, permanece estable sin causar graves problemas
ala salud, siendo su prevalencia significativa entre la poblacién
mayor de 50 afios, observindose en mas del 3% de la poblacion
mayor de 50 afios y en mas de un 5% en personas mayores de 70
afios.

- Mieloma miiltiple quiescente / indolente / asintomatico
(MMQq). Se caracteriza por niveles mayores de proteina mono-
clonal que en la GMSI, pero los pacientes siguen sin presentar
indicadores de mieloma multiple activo o de amiloidosis.

+ Mieloma miiltiple activo / sintomatico. Se caracteriza por la
presencia de una proteina monoclonal de alto nivel y uno o va-
rios indicadores de la enfermedad o sintomas CRAB, entendi-
dos como el conjunto de sintomas derivados de la afectacién de
organos o tejidos, o cualquier otro problema clinico importante
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vinculado a la progresion del mieloma multiple. La prolifera-
cidn de las células del mieloma también puede interferir no
solo con el sistema inmunitario, sino con las células que inter-
vienen en el metabolismo dseo. Los huesos son el resultado de
un proceso continuo de construccién y reconstruccion, a cargo
de dos clases celulares que funcionan juntas en condiciones
fisioldgicas, que son los osteoclastos (que desintegra el hueso
viejo)y los osteoblastos (que generan hueso nuevo).

Las células del mieloma producen también una sustancia
que altera la funcion de los osteclastos, de manera que se in-
crementa la disolucién de los huesos. Esto debilita la estructu-
racion dseay provoca tendencia a sufrir fracturas. Por ello, las
fisuras y roturas de huesos son un problema relevante para las
personas con mieloma. Este aumento en la degeneracion de los
huesos también puede detectarse mediante un aumento de los
niveles de calcio en la sangre, y tiene significacién clinica.

Las células plasmaticas anormales son ademas disfunciona-
les, y no pueden cumplir con la misién de proteger al orga-
nismo de las infecciones, con lo que queda comprometida la
propia funcién inmunoldgica.

En el mieloma muiltiple, las células del mieloma desplazan
también a las células plasmdticas normales, de manera que no
se pueden producir los anticuerpos adecuados para comba-
tir las infecciones. El anticuerpo que produce las células del
mieloma es ineficaz, por su falta de especificidad hacia un
antigeno determinado. Esto se debe a que las células del mielo-
ma son multicopias de la misma célula plasmatica, por lo que
son productoras de un anticuerpo idéntico (que se denomina
monoclonal).

Junto con todo ello, las células de mieloma pueden producir
un anticuerpo que puede dafiar por si mismo los rifiones, pro-
vocando una afeccidn renal que puede devenir en insuficiencia
crénica.

Factores de riesgo
Algunos de los factores de riesgo que podrian afectar a la proba-

bilidad de que una persona pueda padecer mieloma multiple
son los siguientes:

+ Elriesgo aumenta a medida que las personas envejecen. Me-
nos del 1% de los casos se diagnostican en personas menores
de 35 afios. La mayoria de las personas diagnosticadas con
este cdncer son mayores de 65 aflos.

+ Los hombres tienen una probabilidad ligeramente mayor de
padecer mieloma multiple en comparacion con las mujeres.

+ En Estados Unidos, el mieloma multiple se presenta en
las personas de raza negra con una frecuencia mas de dos
veces superior a la que se da en personas de raza blanca. La
causa de esta diferencia no es conocida.
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FACTORES
DE RIESGO

Mayores de 65 aihos
Menos del 1% de los casos

se diagnostica en personas
menores de 35 afos; la mayoria
es mayor de 65 anos.

Mas hombres que mujeres
Los hombres tienen una pro-
babilidad ligeramente mayor de
padecer mieloma multiple que
las mujeres.

Mas negros que blancos
En Estados Unidos el mieloma

mltiple se da en personas de
raza negra con una frecuencia
de mas del doble que la que se
da en person as de raza blanca.

Antedecentes familiares
Una persona con un hermano o
su padre con mieloma mdltiple
tiene estadisticamente mas
probabilidad de padecerlo
también.

Obesidad

Tener sobrepeso u obesidad
aumenta el riesgo de padecer
mieloma mltiple.

+ Elmieloma multiple parece presentarse con mas frecuencia
en algunas familias. Una persona que tenga uno de sus pro-
genitores o un hermano con mieloma tiene estadisticamente
mads probabilidad de padecerlo que alguien que no tenga este
antecedente familiar. Sin embargo, la mayoria de los pacien-
tes no tiene familiares afectados por esta enfermedad, y se
considera que este factor de riesgo estadistico explica s6lo un
pequefio numero de casos.

 Tener sobrepeso u obesidad aumenta el riesgo de una perso-
na de padecer mieloma.

« Las personas con MGUS o con plasmocitoma solitario tienen
un mayor riesgo de padecer mieloma multiple que alguien
que no padezca estas enfermedades.

En el mieloma multiple, son muy pocos los casos que se han
vinculado a factores de riesgo evitables y que hayan sido acredi-
tados cientificamente. Por lo tanto, no se considera un cancer
que se pueda prevenir de una manera especifica.

Diagnéstico

Realizar un diagndstico temprano del mieloma multiple consti-
tuye un objetivo clinico relevante para poder controlar mejor el
curso de la enfermedad.

Aveces, puede causar sintomas inespecificos (cansancio o
infecciones de repeticién) que pueden atribuirse a otras enfer-
medades. Por el contrario, hay ocasiones en las que el mieloma
multiple se detecta en un estadio temprano tras la realizacién
de un andlisis de sangre rutinario que muestra una cantidad
elevada de proteina en la sangre.

Pacientes con MGUS o con plasmocitoma solitario son con-
siderados en riesgo de padecer mieloma multiple, y se someten
a andlisis de sangre de forma habitual para vigilar el inicio de
esta enfermedad. E]l mieloma muiltiple se puede diagnosticar
en etapas mas tempranas en esas personas, frente a las que no
tienen MGUS o padecen un plasmocitoma solitario.

Algunos pacientes de mieloma multiple no presentan nin-
gun sintoma. Otros pueden presentar sintomatologia inespe-
cifica de la enfermedad, especialmente dolor en los huesos (en
cualquier localizacién, aunque mas comun en la espalda, las
caderasy la cabeza), debilidad dsea (ya sea generalizada como
la osteoporosis, o en los lugares en los que esté mds localizado
un plasmocitoma), y fracturas (hasta el punto de que algunas
veces los huesos se quiebran solo debido a esfuerzos o lesiones
menores).

Un signo analitico comun en los casos de mieloma multiple
es la escasez de glébulos rojos, glébulos blancos y plaquetas,

y como tal alteracion hematoldgica puede dar lugar a otros
sintomas secundarios.
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Ademads, los niveles elevados de calcio en la sangre (hipercal-
cemia), puede causar sintomas como sed persistente, orinar
con frecuencia, deshidratacion, problemas renales (incluso
llegando a la insuficiencia renal), estrefiimiento y dolor abdo-
minal.

Por su parte, la anemia puede causar debilidad, capacidad
reducida para hacer ejercicio, dificultad para respirary mareos.

La leucopenia (escasez de glébulos blancos) puede disminuir
la resistencia a infecciones, y generar afecciones especificas
como la neumonia.

La trombocitopenia (disminucién de las plaquetas en la san-
gre) puede causar trastornos de la coagulacion, con sangrado
profuso, incluso ante pequefios rasgufios, heridas o contusio-
nes.

Si el mieloma debilita los huesos de la columna vertebral,
estos pueden colapsar y presionar los nervios espinales. A esto
se le llama compresién de la médula espinal y puede originar
sindromes como el dolor de espalda repentino e intenso, el
entumecimiento frecuente en las piernas, y distintos grados de
debilidad muscular.

En algunos pacientes, la produccidn y la secrecién de la
proteina generada por el mieloma pueden hacer que la sangre
experimente un sindrome de hiperviscosidad, que puede
conllevar sintomas de confusion y mareos, como expresion de
la falta de riego cerebral, incluso signos similares a los de un
ictus.

La proteina del mieloma puede causar por si misma dafio a
los rifiones. Este proceso, progresivo, puede causar cuadros de
debilidad o hinchazén en las piernas.

Como ya se ha expuesto, los pacientes con mieloma tienen
mads probabilidades de padecer infecciones. Ante una infec-
cidn, el paciente puede que responda con lentitud al trata-
miento. La neumonia es una infeccién comun y grave que se
presenta en pacientes de mieloma.

El diagndstico del mieloma multiple implica la realizacién de
pruebas de laboratorio, biopsia y diagndstico por imagen.

El hemograma completo es una prueba que mide los niveles
de glébulos rojos, glébulos blancos y plaquetas en la sangre.

Si existen demasiadas células de mieloma en la médula dsea,
los niveles de algunas de estas células sanguineas pueden estar
bajos. El hallazgo mds comun es un recuento bajo de glébulos
rojos (anemia).

Bioquimicamente, se verifican valores andmalos de crea-
tinina, albumina, calcioy otros electrolitos. Los niveles de
creatinina son marcadores del funcionamiento renal, que
puede estar alterado en los pacientes con mieloma. También se
pueden presentar niveles bajos de albumina y niveles elevados
de calcio. El nivel de deshidrogenasa ldctica LDH puede ser un
indicador util del prondstico, dado que unos niveles mas altos
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SIGNOS Y SINTOMAS DEL MIELOMA

El mieloma mdltiple puede manifestarse con una variedad de signos y sintomas, que son resultado de
la proliferacién de células plasmaticas cancerosas en la médula 6sea, y producir efectos en el resto del
organismo.
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sugieren que la enfermedad estd mas avanzaday podria tener
un peor prondstico.

El analisis de orina permite identificar proteina del mieloma
que se haya filtrado a través del rifidn, determinada mediante
electroforesis de proteinas en orina (UPEP) e inmunofijacion
enorina.

La determinacion de inmunoglobulinas cuantitativas permite
determinar los niveles sanguineos de los diferentes anticuerpos
yvalorar si cualquiera de ellos estd anormalmente alto o bajo,y
si forman series monoclonales. En el mieloma multiple, el nivel
de un tipo puede estar alto mientras que los otros estan bajos.

Mediante electroforesis, es posible determinar si el anticuer-
po producido por las células del mieloma es anormal por ser
monoclonal. El primer procedimiento especifico para hacer
un diagnostico de mieloma multiple puede ser encontrar un
anticuerpo de este tipo en la sangre. Como ya se ha expues-
to, el hallazgo de esta proteina anormal se conoce por varios
nombres diferentes, entre los que se incluyen inmunoglobu-
lina monoclonal, proteina monoclonal (proteina M), Pico M o
paraproteina.

Las personas con mieloma multiple tienen exceso de células
plasmadticas en su médula dsea. El procedimiento para exami-
narla se llama biopsiay aspirado de médula dsea, y se realiza
solo en el &mbito hospitalario.

El tejido de la médula dsea se examina en el laboratorio para
observar su apariencia, tamarfio y forma de las células, asi como
las agrupacionesy su cantidad. Al aspirado (la parte liquida de
la médula 6sea) también se le pueden hacer otras pruebas, in-
cluyendo inmunohistoquimicay citometria de flujo, y andlisis
cromosomico, incluyendo cariotipado e hibridacion in situ con
fluorescencia (también conocida como FISH).

La biopsia por aspiracion con aguja fina (o FNA, por las siglas
en inglés de fine needle aspiration) usa una aguja muy finay
una jeringa para extraer una pequefia cantidad de tejido de
un tumor o ganglio linfatico. El médico puede dirigir la aguja
mientras palpa un ganglio linfdtico agrandado cerca de la
superficie del cuerpo. Si el drea anormal (tumor) estd locali-
zada en un sitio profundo del cuerpo, se puede guiar la aguja
mediante tomografia. La principal ventaja de la FNA es que no
requiere cirugfa. Su desventaja, que en algunos casos esta aguja
fina no puede extraer tejido suficiente para un diagndstico
definitivo.

Los estudios por imagen se emplean para encontrar areas
que causan sospechay que pudieran ser cancerosas, determi-
nar la localizaciény propagacién del tumor, y ayudar a determi-
nar si el tratamiento es efectivo en fases post-diagndsticas.

La destruccion de los huesos causada por las células del
mieloma puede detectarse con radiografiasy otras técnicas de
diagndstico por imagen. A menudo, se requiere una serie de
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pruebas que incluyen la mayoria de los huesos, y un estudio
radiografico del conjunto del esqueleto.

Otras técnicas utiles son la tomografia computerizada (TAC),
la resonancia magnética (RNM)y la tomografia por emisién de
positrones (PET).

De acuerdo con las gufas internacionales, el mieloma multi-
ple se diagnostica en funcion de los resultados de las pruebas,
los sintomas del paciente y el examen fisico que el médico reali-
za. Un diagnostico clinico de mieloma multiple requiere de:

1. Un tumor de células plasmaticas confirmado mediante
biopsia 0 al menos un 10% de células plasmaticas en la médula
dsea,y

2. Al menos una de las siguientes situaciones:

+ Nivel elevado de calcio en la sangre.

« Funcidén renal deficiente.

« Recuentos bajos de gldbulos rojos (anemia)

+ Huecos dseos producidos por el crecimiento de tumores que
se muestran en estudios por imdgenes (TAC, RNM, PET).

+ Aumento en un tipo de cadena ligera en la sangre de modo
que un tipo es 100 veces mds comun que el otro

- Existencia de un 60 % o mas de células plasmadticas en la
médula dsea

El Sistema de Estadificacién Internacional Revisado se utiliza
para determinar la etapa del mieloma multiple en la que se en-
cuentra cada caso, y se basa en variables de analitica sanguinea
como la cantidad de albumina, la cantidad de microglobulina
beta-2, la cantidad de LDH y las anomalias genéticas especificas
(citogenética) del cancer.

La medicién de la enfermedad minima residual (EMR) es
especialmente util para evaluar la efectividad del tratamiento,
medir el riesgo de recaiday confirmar y revisar el estado de la
remision. Existen diferentes pruebas que permiten detectar
una pequefia cantidad de células cancerosas entre el total de
células sanas. Sin embargo, no todos los centros en los que se
tratan pacientes con mieloma multiple tienen a su disposiciéon
técnicas con una alta sensibilidad para la deteccion de la EMR,
a pesar de su evidente utilidad.

Tratamientoy revision

El tratamiento para el mieloma multiple depende clinicamente
de muchos factores, como el estado de salud general del pa-
ciente, el grado de discapacidad producido por la enfermedad,
o los propios objetivos del tratamiento segun el cuadro que
presente el paciente.

En general, los tratamientos suelen ser efectivos para la ma-
yoria de pacientes, pero cerca de la mitad de los casos, a pesar
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de haberse constatado una remision, recaen antes de los cuatro
afios de haber iniciado la terapéutica, lo que representa uno de
los principales retos de esta enfermedad.

El tratamiento puede incluir quimioterapia, radioterapia,
terapias bioldgicas o terapias de inhabilitacién de células,
ademas del trasplante. La quimioterapia es el tratamiento mas
comun para el mieloma multiple. A veces, la quimioterapia
se combina con otras terapias para mejorar los resultados. Se
puede administrar de forma oral o inyectable. El paciente puede
tomar la medicacion oral en su casa, o acudir a las instalaciones
sanitarias para ser tratado por via parenteral. Esta modalidad
se realiza bajo el control del personal sanitarioy el paciente es
monitorizado durante el procedimiento para detectar cualquier
complicacion.

Laradioterapia se puede aplicar para tratar el mieloma multi-
ple, especialmente en los casos donde los huesos de la columna
vertebral se encuentran afectados. Esta terapia utiliza un haz de
radiacién para destruir las células cancerosas. La radioterapia
puede ser local o sistémica, dependiendo de la ubicacion del
tumor. Puede emplearse en las dreas de los huesos afectadas por
el mieloma que no hayan respondido a la quimioterapia u otros
medicamentosy que estén causando dolor o que estén en riesgo
de fracturarse. La radiacion es también el tratamiento mas
comun contra los plasmocitomas solitarios.

La terapia con medicamentos para el mieloma multiple inclu-
ye muy diversas opciones de sintesis quimica y bioldgica, como
la quimioterapia, los corticosteroides, los agentes inmunomo-
duladores, los inhibidores del proteosoma, los inhibidores de
histona deacetilasa (HDAC), los anticuerpos monoclonales, los
conjugados de anticuerpoy medicamento, los inhibidores de
la exportacion nucleary los bisfosfonatos para la enfermedad
Osea.

Los tratamientos basados en la inmunoterapia se basan en la
estimulacién de la respuesta inmunoldgica propia del cuerpo
para ayudarle a reconocery combatir de forma mds efectiva a las
células cancerosas. Entre otras opciones, figuran los activadores
biespecificos de células T (BiTE).

El trasplante de células madre se usa en algunas ocasiones
para tratar el mieloma multiple. Antes del trasplante, se admi-
nistra un tratamiento con medicamentos para reducir el nume-
ro de células de mieloma en el organismo del paciente.

Los trasplantes de células madre pueden ser aut6logos (auto-
trasplante) o alogénicos (alotrasplante). El objetivo principal de
ambos tipos de trasplante es eliminar las células cancerosasy
permitir el crecimiento de nuevas células sanguineas sanas.

El trasplante de células madre en el mieloma muiltiple puede
tener efectos secundarios significativos debido a la alta dosis
de quimioterapia utilizada antes del trasplante. Estos efectos
secundarios pueden incluir la supresion del sistema inmuno-
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l6gico, infecciones, anemia, nduseas, vdmitosy fatiga. La recu-
peracién después del trasplante puede llevar varias semanas

0 meses, y se requiere un seguimiento y una pauta exhaustiva

de cuidados por parte del equipo médicoy de enfermeria. Este
procedimiento no es adecuado para todos los pacientes con
mieloma multiple. La elegibilidad depende de diversos factores,
como la edad del paciente, el estado de salud general, el estadio
del mielomay la respuesta a tratamientos previos.

La terapia de células T con receptores quiméricos de antige-
nos (CAR-T) es un tipo de inmunoterapia disefiada especifica-
mente contra este y otros canceres. Ayuda al sistema inmuni-
tario del organismo a encontrary atacar las células malignas.
La terapia de células CAR-T es un tipo de terapia génica celular,
debido a que involucra la alteracidn de los genes dentro de las
células T para ayudar a combatir la neoplasia.

Existen diferentes factores que pueden asociarse con un pro-
nostico peor de la enfermedad, y que influyen directamente en
la seleccion y respuesta al tratamiento. Entre ellos se encuen-
tran ciertas anomalias citogenéticas que pueden aparecer en
cualquier momento de la enfermedad, la presencia de deter-
minadas comorbilidades, y la edad, dado que personas de mas
afios pueden tener peor estado funcional y menor capacidad de
asimilacidn de los tratamientos.

En los ultimos afios, el diagndstico precozy los avances en
nuevas terapias han contribuido a aumentar la supervivencia
de los pacientes con mieloma multiple. Mientras que hace tres
décadas solo el 24,6% de los pacientes sobrevivian cinco afios
después del diagndstico, en la actualidad se acerca al 50%.

Historia
El mieloma multiple es una enfermedad que muestra unas
caracteristicas que se han identificado en los esqueletos de algu-
nas momias egipcias, como las de Herwodj. Mediante andlisis
de imagen se vieron areas donde el hueso se esta desintegrando
o desapareciendo, como si se hubieran hecho con un sacabo-
cados (una herramienta que corta circulos perfectos), en el
craneoy en la estructura dsea de la cara. Ademas, algunas de las
vértebras en la parte media de la espalda estaban aplastadas o
comprimidas en su parte frontal. Estos hallazgos eran compa-
tibles con mieloma multiples. También hay casos descritos en
esqueletos de indios americanos entre los afios 200y 1300 d. C.
Los dos primeros pacientes de la literatura moderna afecta-
dos por mieloma multiple fueron descritos por Samuel Solly,
quien le asigné el nombre de mollities ossium®. El término
mieloma multiple fue introducido por J. von Rustizky en 1873.
Este médico describid el caso de un paciente, un hombre de 47
afios, que tenfa antecedentes de una masa en la sien dere-
cha que habia ido aumentando de tamafio. La sexta vértebra
tordcica se habia visto afectaday desarrollé una paraplejia.
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En la autopsia, se encontraron ocho tumores separados, de
consistencia blanday de color rojizo, que se designaron como
“mielomas multiples”. El examen microscdpico reveld células
redondas similares a vesiculas con un solo nucleo.

Henry Bence Jones describio las llamadas proteinas de Bence
Jones (B]). En 1889, Otto Kahler publicé una revision sobre la en-
fermedad que se dio a conocer como enfermedad de Kahler. El
primer caso publicado en Estados Unidos fue el de los doctores
Herricky Hektoen en 1894. El término de célula plasmatica fue
utilizado por primera vez por el patélogo aleman Wilhelm von
Waldeyer-Hartz. Fue en 1890 cuando Santiago Ramdn y Cajal
las describid con precisién. Longsworth y sus colaboradores, en
1939, aplicaron la electroforesis al estudio del mieloma multiple
y demostraron el pico altoy de base estrecha en forma de “aguja
de iglesia”. A fines de la década de 1950, el uso de la electrofore-
sis en papel se generalizo en los laboratorios clinicos, reempla-
zando a la electroforesis de limite mévil.

Larelacion entre las proteinas de BJ y las séricas del mieloma
se demostro en 1956. En 1962 Bergsagel y colaboradores infor-
maron que el melfaldn podia inducir remisiones en aproxima-
damente un tercio de los pacientes con mieloma.
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na de las aportaciones contemporaneas mas
relevantes en el campo de la mejora asistencial
sanitaria basada en la humanizacion es la que Asociaciones Pacientes Profesionales
llega con el trabajo iniciado originalmente por el de Pacientes y familiares sanitarios
doctor Albert Jovell, promotor del Modelo Afec-
tivo Efectivo®. Se trata de una forma de entender
la atencion sanitaria desde una perspectiva mas
humana, innovadoray tendente a propiciar un
mayor impacto social.

El Modelo Afectivo Efectivo —que es el resul-
tado de recopilar muchas de las aportaciones de Acciones clave movilizadoras para el desarrollo
Jovell, e ideas y propuestas que se han ido concre- de una mayory mejor atencién afectiva efectiva.
tado posteriormente a su fallecimiento— es esen-
cialmente un proceso continuo de co-creacién. Se

. EMPODERAR
construye y crece gracias a propuestas proceden- APACIENTES
tes de distintos agentes del ecosistema sanitario: A N Y COMUNIDADES
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cientificas y universidades, colegios profesionales, industria
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El Modelo se ha enriquecido también gracias a diversas ini- PROFESIONALIZAR . DESARROLLAR
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proyectos basados en esta vision, como el Foro Premios Afec- RS SECURDDES MEDICO PACIENTE Medios de
. . e L niversidades MY,
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bleciendo una atencion basada en la confianza y la empatia, TECNOLOGICO PROFESIONAL-PACIENTE
y contribuyendo a su bienestar y a mejorar los resultados en e ADECUAR ESPACIOS
salud. Construyendo un modelo mds afectivo y efectivoy Como Construyendo un modelo K BﬂilnglI—:lLAc’rgr\?meNA
avanzar en el paciente son los titulos de las dos gufas publicadas | mds afectivoy efectivo APACIENTES

que condensan esta contribucidn para la mejora de los siste- Y PROFESIONALES

mas de salud. Estas guias abordan la definicién del Modelo
Afectivo Efectivo y ofrecen claves concretas para su aplicacion
en el sistema sanitario. Pueden considerase como un “sistema
operativo de cédigo abierto” que sirve de metodologia para la
realizacion de acciones que promuevan un sistema sanitario
mads inclusivo de la realidad del paciente.

2
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. RS Industria Centrosy Administracciones
Como su propia definicion dice, el Modelo busca aunar el sanitaria Prestaciones y Autoridades

progreso conseguido gracias al avance de la evidencia cientifica | Cémo avanzar Asistenciales Sanitarias
con el impulso de la dimensién humanizadora de la asistencia en el paciente
sanitaria. E] Modelo Afectivo Efectivo incide en las tres dimen-

siones del sistema sanitario: personas, espacio y organizacio-
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nes. Identifica necesidades en las que se puede actuar para me-
jorar la atencidn afectiva-efectiva de las personas, ya sea directa
o indirectamente, respondiendo con soluciones segin cada
ambito de actuacion. Para ello, plantea alcanzar mayores niveles
de compromiso entre los aspectos relacionados con la compe-
tencia cientifico técnica del sistema sanitario y su orientacion
hacia la personalizacién asistencial y la humanizacién.

El desafio que establece el Modelo consiste en entender que
la sanidad serd mds efectiva cuanto mds afectiva, y viceversa.
Por ello, no se limita a establecer una aspiracién genérica o in-
concreta hacia la humanizacion asistencial, sino que promueve
transformaciones, grandes y pequeifias, que la hagan mas reso-
lutiva en todas las dimensiones que rodean al paciente, y que
sean auténticamente relevantes para él.

Fundamentalmente, el Modelo Afectivo Efectivo reflexiona
sobre la importancia que tiene situar al paciente en el centro del
sistema sanitarioy tenerle en cuenta en la toma de decisiones
que le afectan. Expresa una vocacion transformadoray aspiraa
que las mejoras no solo beneficien a grupos concretos, sino a su
conjuntoy al propio sistema de salud como proyecto colectivo
basado en valores sociales.

El Modelo Afectivo Efectivo se define a través de una metodo-
logia que facilita abordar problemas concretos y dotarlos de una
perspectiva mds vinculada a las necesidades del paciente.

De hecho, su vocacion no consiste solo en describir las dimen-
siones que es necesario considerar en el trabajo asistencial

de las organizaciones sanitarias, sino que intenta descender
hacia ellas con propuestas factibles, mediante lineas de mejora
generadas desde esta vision, y con la participacién de todos

los que pueden estar implicados. El Modelo ofrece muchas
oportunidades para ser aplicado. Desde proyectos e iniciativas
mads generales orientadas a aumentar el valor sanitario al nivel
del paciente, hasta la posibilidad de emplearlo para entender
mejor el conjunto de una patologia, en sus dimensiones clinicas
personalesy sociales, y promover asi cambios integrales en su
abordaje sanitario y social.

Este libro, fruto del trabajo de los Foros de Catedras en Red, es
un ejemplo de cémo se puede emplear el Modelo para entender
mejor una enfermedad, y proponer medidas de cambio sanita-
rioy social que ayuden a que los pacientes puedan disponer de
una mejor respuesta multidimensional, en la perspectiva de la
humanizaciény orientada a la mejora personal y clinica.

BIBLIOGRAFIA DE LA SECCION

(1) Construyendo un modelo mds afectivo y efectivo.
https://foropremiosafectivoefectivo.com/sites/default/files/
revistas/files/modelo-afectivo-efectivo.pdf
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no de los postulados recogidos en el Modelo
establece que la humanizacion de la atencion es
necesaria para cualquier paciente. Pero ademas,
es un componente asistencial que toma aun mds
relevancia por el envejecimiento creciente de la
poblacion, asociado a un aumento de la cronici-
dad, la mayor deteccidn de casos que se experi-
mentan en diversas enfermedades, el aumento de
las demanda de servicios sanitarios, la dependen-
ciaylavulnerabilidad social.

También plantea el Modelo que es funda-
mental impulsar la prevencion, el seguimiento
yla atencion centrada en el paciente, y propone
incorporar en todo momento una visién integral
de la enfermedad y de las expectativas de quienes
la padecen, y en todas sus dimensiones. Este pro-
yecto pretende, precisamente, emplear el Modelo
Afectivo Efectivo para valorar mejor los elementos
que concurren en los pacientes con mieloma multiple, y propo-
ner acciones de mejora que les beneficien.

Las caracteristicas del mieloma multiple que son especial-
mente relevantes para la aplicacién del modelo son varias,
segun la percepcién de quienes han participado en las reunio-
nes de los Foros.

El mieloma miiltiple es el cancer de laincertidumbre

El mieloma multiple es una enfermedad aun no suficiente-
mente conocida incluso para una buena parte de quienes la
padecen o de los que tratan con los pacientes. Al ser un cancer
hematoldgico, de localizacién inconcreta, con una constelacién
de sintomas muy variable y a menudo inespecificos, no siempre
se identifica o entiende adecuadamente como tal entidad
clinica, ni se pueden percibir aspectos importantes sobre coémo
evolucionay de qué manera afecta a los distintos aspectos de

la salud de la persona. El curso habitual de esta enfermedad,
crdénico e incurable, hace que la convivencia del paciente con

su patologia genere sucesivas incertidumbres, relativas a qué
puede esperar del tiempo futuro, o cudles son las consecuen-
cias que pueda tener para su vida.

Implicacién sanitaria en muy diversos espaciosy niveles
En términos sanitarios, el paciente de mieloma multiple

requiere de un conjunto de recursos en los dmbitos de la aten-
cién primaria, las urgencias, la medicina interna, los cuidados
de enfermerta, los andlisis clinicos, la radiologia, la medicina
nuclear, la citologia y la anatomia patoldgica, la cardiologia o la
oftalmologia, la farmacia, la radioterapia, la nutricion, la trau-
matologia, las unidades del dolor o la psicologia, entre otras
especialidades.
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La atencidn dptima al paciente con esta enfermedad se basa en
una atencion especializada, integral y coordinada, involucran-
do distintos especialistas y niveles asistenciales, desde atencion
primaria hasta farmacia, pasando por diversos profesionales.
El hematdlogo es el principal responsable de la atencion a estos
pacientes, tanto en términos de diagnéstico como de trata-
mientoy seguimiento de la enfermedad. Ademds, el paciente
de mieloma multiple suele necesitar distintos servicios de apo-
yo para mejorar su calidad de vida, como atencion psicoldgica,
nutricional y rehabilitacion.

El mieloma multiple requiere un abordaje clinico muy
especifico, pero también multidisciplinar. Los sintomas ines-
pecificos con los que puede debutar constituyen en si mismos
un reto sanitario: el de lograr un diagndstico temprano de la
enfermedad y mejorar con ello el acceso a los tratamientos que
permitan un aumento en las tasas de supervivenciay aumento
enla calidad de vida.

El hecho de que alrededor del mieloma multiple se pue-
da constatar una gran diversidad de necesidades sanitarias
no siempre bien cubiertas, hace que se deba cuidar de una
manera muy especial el recorrido del paciente por el sistema
sanitario, para que este pueda estar vinculado a la efectividad
de las intervenciones y la humanizacion asistencial. Junto con
ello, hay que tener en cuenta que es una enfermedad que hay
que saber entender y tratar clinicamente integrando aspectos
que trascienden su estricto manejo como patologia somdtica
y sudimension biomédica, y que alcanzan las distintas esferas
vitales y emocionales del paciente y de su entorno.

Necesidad de poder evaluar los progresos clinicos

en el nivel del paciente

La cronicidady el curso natural de la enfermedad establecen
una exigencia adicional de evaluar en el nivel del paciente los
progresos clinicos que se produzcan, tanto en términos de con-
trol del tumor como de abordaje de la sintomatologfa asociada.
El sistema sanitario tiene que mejorar la capacidad del pacien-
te para conocer por si su estado de salud, promover medidas de
cuidado personaly de refuerzo de los tratamientos, y generar
expectativas razonables en relacion con el progreso de la enfer-
medad.

Es fundamental poder evaluar las mejoras clinicas de un
paciente, y en todas las dimensiones que le sean propias,
puesto que esto permite determinar si el tratamientoy las in-
tervenciones clinicas estdn siendo efectivas. La evaluacién del
progreso clinico ayuda a los profesionales a tomar decisiones
informadas sobre el curso del tratamiento, y a ajustar el plan de
atencidn segun se necesite.Pero, ademads, evaluar los progresos
clinicos en el nivel del paciente también permite a este tener
una idea clara de como estan avanzando en su recuperacion,
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y le brinda una sensacién de control en su proceso asisten-
cial. Esto puede implicar un impacto positivo en su bienestar
emocional y mental. Es, por tanto, esencial para garantizar
una atencion de calidad y personalizada, y para mejorar los
resultados de salud a largo plazo. De ahi la importancia de que
los profesionales de la salud establezcan con sus pacientes una
comunicacidn claray constante sobre su progreso clinico, para
que se instaure un marco de atencion adecuada, que repercuta
en la mejora de la calidad de vida.

En resumen, el mieloma multiple es una enfermedad com-
pleja que requiere una atencién médica especializada y perso-
nalizada. Para mejorar la atencion sanitaria a estos pacientes,
es importante que los profesionales de la salud estén al tanto
de las ultimas investigaciones y avances en el tratamiento de
la enfermedad, y también que integren en su practica clinica
la perspectiva de las necesidad no solo médicas, sino también
emocionalesy sociales. Esto puede implicar el acceso a servi-
cios de ayuda, como grupos de pacientes con mieloma multiple
y sus familias, y la educacion sobre la enfermedad y el manejo
de los sintomas y sus expectativas.

El paciente con mieloma multiple se enfrenta en ocasiones
aun recorrido por el sistema sanitario que no siempre es lo
resolutivo y satisfactorio que él desearia. Esta realidad refrenda
la idea expresada en el Modelo Afectivo Efectivo: hay que consi-
derar siempre una doble vertiente en la vivencia del enfermo, la
de su propia patologia y la de su camino por el sistema sanitario
que debe recorrer como consecuencia de ella.

Se trata de promover la generacién de una vision integral, in-
novadoray transformadora del mieloma multiple, proveniente
de distintos puntos de vista, y que pueda propiciar los cambios
necesarios para aumentar la afectividad y la efectividad del sis-
tema sanitario hacia esta enfermedad. De ahi que la finalidad
de este proyecto no termine con la mera edicidn de un andlisis.

Tal como plantea el modelo, el objetivo relevante ha de ser el
de alentar cambios y transformaciones sanitarias que reper-
cutan en las diversas necesidades del paciente, y no solo en
aspectos como la mayor efectividad o la mejora en la utilizacién
de los recursos sanitarios a los que es acreedor.

Estas transformaciones en el entorno del paciente deben
estar especialmente relacionadas también con el aumento de
sus capacidades interpretativas sobre la enfermedad, su parti-
cipacién en la toma de decisiones, la humanizacion asistencial
y el reforzamiento de los espacios afectivos relacionados con
su patologia. Se trata, en definitiva, de colaborar con el sistema
de salud en los enormes esfuerzos que hoy estd realizando
por adaptarse progresivamente a las crecientes demandas
sociales, que avanzan rapidamente y que apelan a la adecuada
asignacidén de recursos, la obtencién de resultados en salud, la
eficienciay la sostenibilidad.
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Cuadles son las areas de analisis para generar
oportunidades de mejora asistencial desde la
perspectiva del Modelo, y para el caso especifico
del mieloma multiple.




A. Empoderar a Pacientes y Comunidades

mpoderar quiere decir apoderar, adquirir poder,
disponer de capacidad de decision y actuacion. Se
asocia al fomento y fortalecimiento de las capacidades
de las personas o las comunidades que les permita
disponer de una mayor posibilidad de gestionar sus
propios intereses. Empoderar a los pacientes de una
enfermedad implica brindarles la informacidén y las
herramientas necesarias para que tomen el control de
su estado de salud. Esto, indudablemente, implica que
los pacientes puedan disponer de un conocimiento
adecuado sobre su enfermedad y su progreso clinico;
que dispongan de opciones de tratamiento; y que
tengan apoyo emocional y social, fomentando su parti-
cipacidén activa en la toma de decisiones relacionadas
con su atencion sanitariay social.

Al empoderar a los pacientes se les da la opor-
tunidad de ser colaboradores activos en su propio
tratamiento, lo que repercute en un aumento de su
confianzay bienestar emocional. Ademds, al tomar un papel
mads activo en su atencion médica, los pacientes pueden ayudar
amejorar la calidad de 1a misma y los resultados en salud a
largo plazo.

En la asistencia sanitaria, el paciente empoderado es aquel
que puede cumplir de manera éptima con el principio de auto-
nomia. Se trata este de un bien juridicamente protegido, una
manifestacion de la libertad humanay del reconocimiento de
la dignidad y el valor de la persona. Se traduce en que es el pa-
ciente el que decide sobre todo lo relativo al proceso asistencial
al que se somete por causa de una enfermedad.

El sentido final del principio de autonomia es procurar el
desarrollo de una correcta prestacién asistencial, tanto por su
pertinencia técnico cientifica como por integrar dentro de ella
las dimensiones propias de la dignidad humana.

La autonomia del paciente no es solo el derecho a establecer
un consentimiento tras ser informado; ni comienzay termina
en un documento de autorizacién para su constancia dentro
de la historia clinica. Comprende el derecho a participar en
el proceso de eleccion de las opciones clinicas disponibles
después.

Qué ocurre en mieloma miiltiple

En el caso del mieloma multiple, la primera condicion que
debe cumplirse para que el paciente pueda estar empoderado
es que disponga de un conocimiento suficiente sobre su propia
enfermedad, especialmente que se sabe sobre su desarrolloy
consecuencias, expresion clinica, alternativas de evolucion, o
su caracter cronico e incurable.
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Por ejemplo, transmitir que se enfrenta a una enfermedad de
cardcter oncoldgico, que tiene una localizacién inconcreta, que
puede afectarle en distintos niveles de su organismo, que vaa
requerir el trabajo de diversos especialistas y recursos, que a dia
de hoy es incurable, y que puede manifestarse de muy distintas
maneras en las esferas somadticas y psicoldgicas.

En definitiva, el paciente ha de ser consciente de que puede
experimentar sintomas de distinta gravedad e intensidad, en
varias partes de su organismo, y que se encuentra ante un pro-
ceso que se prolongard a lo largo de toda su vida.

La propia complejidad del mieloma multiple otorga impor-
tancia al hecho de que el paciente se sitie frente alo que le
ocurre, adopte pautas de prevencion por el caracter multisinto-
matico que tiene, modifique algunos estilos de vida, contribuya
a su propia mejora, y aprecie mejor el esfuerzo que tendra que
hacer frente al conjunto de manifestaciones de su enfermedad.

Ademss, el paciente debe ser capaz de conocer adecuada-
mente el significado de las manifestaciones sintomadticas,
evaluar su progresion y aportar su punto de vistay su percep-
cidn sobre la efectividad de los tratamientos, si estos realmen-
te le ayudan, y pueda asi participar de manera efectiva en la
consideracion de alternativas dentro del marco de la relacién
médico-paciente.

El mieloma multiple es una patologia muy compleja, y no
solo por lo que representa su curso clinico. Especialmente,
porque subyace, al menos psicoldgicamente, una constante
sensacidon de amenaza a la vida del paciente, que puede sufrir
recaidas y observar una evolucion impredecible. Esta caracteris-
tica hace que aumenten las incertidumbres del paciente sobre
su capacidad para superar momentos de dificultad.

La deteccion temprana del mieloma multiple es un reto
sanitario muy relevante, e implica la mejora del conocimiento
de esta enfermedad por parte de los servicios de urgencias (a
los que en ocasiones ha de acudir el paciente ante situaciones
imprevistas) y la atencién primaria, fundamental para poder
establecer diagndsticos precoces en relacion con el curso de la
enfermedad.

Otro aspecto que puede incidir en el empoderamiento del
paciente con mieloma multiple es en la capacitacion para
incorporar sus preferencias en relacion con el acceso a los tra-
tamientos. Las alternativas terapéuticas son de diverso tipo, de
distinta relevanciay con diferente impacto en la vida cotidiana
del paciente. Por tanto, este debe ser un agente activo en la de-
terminacion de aquellas actuaciones que conduzcan no solo a
la mejora de su estado clinico, sino a reducir las repercusiones
que puede tener en los diversos ambitos de su vida.

En muchas ocasiones, el paciente conoce la existencia de
alternativas innovadoras que no siempre estdn disponibles en
su espacio sanitario de referencia, y percibe obstdculos para
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acceder a una opcién mas avanzada o apropiada a su caso. El
resultante puede ser no solo el eventual retraso en el acceso
alas terapias mas efectivas, sino el efecto que produce en la
confianza que el paciente tenga sobre su propia capacidad de
superacion.

El tratamiento mas adecuado serd aquel que se apoye en
una relacion médico-paciente mutuamente enriquecedora,
en la que se pueda establecer una buena conjuncion entre los
aspectos relativos a la ciencia de los tratamientos y la parte mas
especificamente relacionada con la vivencia del paciente, sus
expectativasy los resultados que percibe.

B. Atencién personal y humanizacién

n el Modelo Afectivo Efectivo no solo tiene importancia
la funcionalidad del sistema de salud entendida como
la capacidad para obtener resultados objetivables, sino
también como es capaz de integrar todo lo relativo
alos componentes subjetivos que son inherentes al
paciente como persona.

El Modelo propugna que la afectividad, trabajada en
el dia a dia de la asistencia sanitaria, hace que las ac-
tuaciones ofrezcan mejores resultados conjuntos, por
lo que son a la vez m4s efectivas y mas eficientes. Cuan-
do un paciente se siente atendido y cuidado de forma
mads empadtica, una consulta o un tratamiento logran
una mayor efectividad, y 1a utilizacion de los recursos
empleados (incluido el tiempo) es mds apropiada.

Por tanto, el objetivo de una sanidad moderna, cons-
ciente de que trabaja para el paciente, consiste en
hacer compatibles una atencion a la vez efectivay efec-
tiva, basada en la mejor evidencia cientifica disponible
y en la mayor calidad técnica posible, con una atencién que
tiene mds presente la dignidad de los pacientes como personas.
Larelacion médico-paciente no deja de ser un encuentro entre
personas, cuyo proposito es establecer un diagnostico acertado
y un tratamiento efectivo para la curacién o la mitigacién de los
sintomas de la persona enferma, tendentes a la restitucion de
un mayor nivel de salud.

Por ello resulta necesario que los profesionales puedan dis-
poner de capacitacion y recursos para desarrollar una adecuada
interaccién con los pacientes, entre ellos el tiempo necesario.
Humanizar la asistencia sanitaria consiste en intentar com-
prender a la persona enferma en su totalidad. Solo es posible
desarrollarla mediante un acercamiento basado en la escucha,
que permita conocer y reconocer los problemas que se sufren,
las esperanzas, las dificultades y los elementos de la relacién
pasaday presente con la patologia.
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La humanizacién ha de estar presente en todos los elementos
del sistema, aunque se concrete de una manera mds explicita
en larelacion médico-paciente. Tiene que ver también con
las medidas de gestién y el funcionamiento de las estructuras
sanitarias, y con la manera en la que el paciente puede acceder
aellas, emplear los recursos y moverse a través de los circuitos
asistenciales.

Para promover la humanizacién es necesario disponer de
un entorno facilitador, en el que tanto las condiciones del
desemperio profesional como las estrategias gerenciales de las
organizaciones propicien esa humanizacion; asf como contar
con una mejor formacion y una mas adecuada organizacion de
los servicios.

Uno de los mayores retos actuales para la personalizacion
asistencial y la humanizacion estriba en saber integrarla ade-
cuadamente en los procesos habituales de una sanidad cada vez
mas tecnificada, compleja e hiperorganizada, y que esta inte-
gracién implique la mejora de la capacitacién y las condiciones
de los profesionales para su activacion en todos los niveles de la
préctica clinico-asistencial.

Qué ocurre en mieloma multiple

Precisamente porque el mieloma multiple es una enferme-
dad que produce diferentes efectos en las esferas somaticasy
psicoldgicas mas relevantes de la persona —es un cdancer de
curso inciertoy sobre el que no se puede aportar certeza sobre
su eventual progresion—, no es infrecuente encontrar respues-
tas sanitarias con componentes de despersonalizacion o falta
de humanizacion. Uno de ellos seria pensar que la enfermedad
empiezay termina en el proceso clinico que la define. O en
como evoluciona su analitica. O que los aspectos estrictamente
clinicos —como la medida de su progresion, la reduccién de la
sintomatologia asociada, o su eventual respuesta a un trata-
miento— son los Unicos elementos que deban considerarse en
relacidn con el estado del paciente.

En ocasiones se constata una disparidad el valor percibido
que representa dentro del proceso de la enfermedad, por ejem-
plo, obtener unos resultados analiticos mas o menos satisfacto-
rios,y la manera en que son interpretados como signos de una
posible mejora por el propio paciente. El curso oscilante que
puede tener esta patologia conlleva a menudo un fenémeno de
cansancio motivado por la observacidn de su evolucion, o de
escepticismo sobre qué es y qué no es un sintoma de mejoria.
Ademds, nos encontramos ante el hecho de que el paciente sabe
que convive con una neoplasia—unas células de su organismo
que escapan al control fisioldgico—, y que esta puede tener una
evolucion no siempre predecible, condicionante de su capaci-
dad para afrontar con optimismo el proceso terapéutico.

En términos de humanizacion esto implica la necesidad de
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aportar al paciente una pauta de informacién adecuada en

el tiempoy en la forma, y establecer alicientes para su propia
implicaciéon emocional en relacion con el proceso que experi-
menta.

También afecta a la personalizacion asistencial y la huma-
nizacion la falta de calor en la relacién humana de quienes
componen las organizaciones sanitarias, que en algunas oca-
siones se representa por la propia complejidad de los recursos
implicados en el manejo de esta enfermedad.

Cuando se produce un hecho asistencial (una demora, una
desorientacion dentro del sistema) percibido como inade-
cuado, se causa un distanciamiento afectivo, se experimenta
la frialdad, la indiferencia o la carencia de comunicacion, y el
paciente puede cuestionar la manera en la que la sanidad le
acompafia en su proceso asistencial, que es al mismo tiempo
su proceso vital.

Dentro del espacio de la relacién médico-paciente, la
personalizacidn asistencial se ve penalizada cuando hay una
inadecuada interrelacion y comunicacion entre el paciente y los
miembros del equipo asistencial, o cuando tienen presencia ac-
titudes que no favorecen formas mutuamente enriquecedoras
de encontrarse entre el profesional y quien necesita su ayuda.

En el caso del mieloma multiple, ademas, es especialmente
importante la capacidad que tengan los equipos clinicos de
comunicar la realidad que circunda a la enfermedad: en qué
consiste en sus diversas dimensiones, cudles son sus implica-
ciones, y especialmente la forma en la que el paciente ha de
implicarse en un proceso terapéutico que habitualmente es
muy prolongado.

En el mieloma multiple, la complejidad de la patologia, el
hecho de que se trata de un cdncer, su cardcter cronico, su
variabilidad, su evolucion a veces imprevisible y los compo-
nentes que lo definen integralmente en el paciente, suponen
elementos que dificultan la incorporacion en la relacién clinica
de la informacién adecuada a cada caso, y hacerlo con un nivel
competente y apropiado de empatia.

Entre los aspectos del trato con el paciente que mds debe-
rian caracterizar la humanizacidén asistencial en mieloma
multiple podrian citarse la atencién centrada en la personay
su casuistica; la informacion adecuaday suficiente a través de
una comunicacién comprensible; la aportacion de confianzay
seguridad relacionada con la contribucién del paciente en su
propio cuidado;y la continuidad asistencial relacionada con la
accesibilidad a los recursos asistenciales mas apropiados.
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C. Desarrollo bidireccional de la relacién
médico-paciente

arelacion médico-paciente es una relacion basada en
la confianzay el respeto mutuo. En una relacion mé-
dico-paciente efectiva, este se siente cémodo compar-
tiendo informacion personal, y aquel se compromete
a brindar una atencién médica de calidad y personali-
zada.

Esta relacion bidireccional es importante porque
permite que ambos trabajen juntos para tomar deci-
siones informadas sobre la atencion clinica mas per-
tinente. El paciente puede proporcionar informacién
sobre sus sintomasy su historial médico, mientras que
el médico puede utilizar su conocimiento y experien-
cia para diagnosticary tratar al paciente de manera
efectiva. Ademas, al sentirse escuchados y valorados,
los pacientes pueden estar mds dispuestos a seguir
las recomendaciones de tratamientoy a trabajar en
colaboracién con el médico para mejorar su salud me-
diante una mayor adherencia al tratamiento o pautas

de autocuidado.

En dltima instancia, la relacién médico-paciente es esencial
para garantizar una atencion médica de calidad y personaliza-
da, afectiva y efectiva. Al trabajar juntos, el médicoy el paciente
pueden tomar decisiones informadas sobre el tratamientoy
mejorar los resultados de salud a largo plazo.

Una buena relacién médico-paciente también puede tener un
impacto positivo en el bienestar emocional del paciente. Al
sentirse apoyados y comprendidos por su médico, los pacientes
pueden experimentar una sensacion de seguridad y confianza
en su atencion profesional, percibiendo un componente rele-
vante de la personalizacion.

La relacion médico-paciente es una asociacion de colaboracidon
en la que ambas partes tienen un papel activo que desempeniar.
Los pacientes deben sentirse comodos haciendo preguntas

y expresando sus preocupaciones, mientras que los médicos
deben estar dispuestos a escuchary responder a estas inquietu-
des. Ambos, deben disponer de tiempo suficiente y un espacio
relacional conveniente.

Una buena relacion médico-paciente es esencial para garan-
tizar una atencion afectiva y efectiva. Al trabajar juntos en una
asociacion de colaboracion basada en la confianzay el respeto
mutuo, pueden mejorar la calidad asistencia, los resultados
de salud y extender, mds alla de ellos mismos, los valores el
sistema sanitario.

La comunicacion es esencial en la relacion médico-pacien-
te, porque tiene como finalidad mejorar las oportunidades
clinicas para obtener un mejor diagnéstico, proporcionar un
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tratamiento adecuado, y hacer un correcto seguimiento del
proceso patoldgico.

Dentro de los aspectos cualitativos de la relacion médi-
co-paciente, uno de los elementos mas relevantes es el tipo de
informacidn que se debe compartir, su amplitud o detalle,y
como puede condicionar las decisiones que se adopten en ese
ambito. Pero también hay que tener en cuenta las expectativas
del médico respecto al efecto que tendrd en el paciente conocer
los aspectos mas inciertos de su proceso. Por ello es importante
no solo el mensaje en si, sino el grado de conviccién a la hora de
transmitirlo.

Otra dimension relevante en la comunicaciéon médico-pa-
ciente tiene que ver con la percepcidn por parte del médico del
nivel de estrés o ansiedad que se produce en el paciente. Para
captar estos aspectos se requiere poder interpretar los estados
emocionales, desarrollar un adecuado nivel de empatia, y pro-
mover la escucha activa.

También se consideran dimensiones valiosas dentro de este
campo estrategias como aprender a intercambiar opiniones
con el paciente sobre su estilo de vida, o tomar en considera-
cion las motivaciones para su comportamiento, junto a sus
creenciasy expectativas.

Qué ocurre en mieloma multiple

En el ambito del mieloma multiple cobra una especial impor-
tancia la relacién médico-paciente, porque una comunicacién
fluiday eficaz entre ambos puede resultar fundamental para
aspectos como la mejora de las capacidades de actuar del propio
paciente, el acceso a los recursos sanitarios, o los relativos a la
mejoraen la consecucién de los resultados terapéuticos.

Aunque el diagnéstico de mieloma multiple puede ser
abrumadory estresante para los pacientes, es importante que
reciban informacion claray precisa sobre su enfermedad. La
informacion facilita a los pacientes a comprender mejor su
diagndstico, tratamiento y prondstico. También puede ayudar-
les a tomar decisiones informadas sobre la atencion sanitaria de
la que pueden disponer, y a participar activamente en su propio
cuidado. Ademas, la informacion ha de servir a los pacientes
para manejar el estrés emocional y fisico asociado con el mielo-
ma multiple.

Es relevante que los pacientes reciban informacion sobre al-
gunos aspectos relevantes en relacién con el mieloma multiple,
entre otros:

« Diagndstico: Los pacientes deben comprender qué es el mie-
loma multiple y como se diagnostica. Deben saber qué pruebas
se utilizardn para confirmar el diagnéstico y qué significan los
resultados de esas pruebas.

- Tratamiento: Los pacientes deben conocer las opciones de tra-
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tamiento disponibles para el mieloma multiple y los posibles
efectos secundarios de cada opcién. Deben tener informacién
sobre los objetivos de cada opcidn y qué esperar durante el
proceso.

« Pronostico: Los pacientes deben tener una idea clara de cudl
es su prondstico y qué factores pueden afectar su esperanza de
vida. Deben saber qué signosy sintomas indican una posible
recaiday qué hacer si experimentan alguno de estos sintomas.
« Cuidado personal: Los pacientes deben recibir informacion
sobre cdmo cuidarse durante el tratamiento, incluyendo
consejos sobre nutricion, ejercicio y manejo del dolor. Tam-
bién deben saber qué recursos estan disponibles para ellos,
como grupos de apoyo, asociaciones de pacientesy servicios de
asesoramiento.

La informacion también es importante para los cuidadores y fa-
miliares de los pacientes con mieloma multiple. Puede ayudar-
les a entender mejor la enfermedad y cémo pueden contribuir
al cuidado y tratamiento.

Es importante que la informacion sea ofrecida de manera
clara, sencillay en un lenguaje que el paciente y sus familiares
puedan entender. Para ello se necesita tiempo, capacidad de
responder a las preguntas, y mantener la actitud precisa para
valorar hasta qué punto se ha entendido correctamente la infor-
macién proporcionada.

Cuando se trata de un diagndstico reciente de mieloma mul-
tiple, es importante que los pacientes tengan acceso a servicios
de apoyo emocional y asesoramiento para ayudarles a procesar
la informacién y manejar el estrés emocional asociado con la
enfermedad.

Eliminar los obstdculos que interfieren en la adecuada
comunicacidén entre el médicoy el paciente implica a ambos, y
un buen nivel de entendimiento, empatia y confianza mutua es
fundamental para generar beneficios reciprocos que reper-
cutan positivamente en la mejora de las condiciones de los
pacientesy en las decisiones que deba adoptar el médico.

El principal obstdculo que siempre se cita para obtener una
buena relacion médico-paciente es el de la escasez de tiempo,
especialmente el dedicado a poder explicar en qué consiste
realmente la enfermedad, qué consecuencias puede tener, qué
las dudas surgen en los pacientes o cémo pueden aclarar sus
incertidumbres.

Ademas, por el cardcter progresivo y complejo de las terapias
en mieloma multiple, antes de iniciar cualquiera de ellas es
necesario compartir informacion especifica para establecer
cudles son los objetivos del tratamiento para el paciente, y cua-
les las consecuencias del mismo para el dia a dia.

Una vez instaurada la terapia, es necesario evaluar si los
objetivos se estan cumpliendo y si el paciente comunica los
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beneficios del tratamiento de forma abiertay libre, asi como
si se refiere a aspectos de su enfermedad que van mds alla de
lo que puede expresar una analitica o una imagen radioldgica.
Se recomienda a los pacientes que preparen proactivamente

y con anticipacion la visita a los profesionales, de manera que
haya mds posibilidades de resolver las dudas e inquietudes
que les genera su enfermedad. En el caso del médico, también
puede ser necesario que establezca una pauta estructurada

de informacion al paciente, la que arranca en el momento del
diagndsticoy la que se prolonga a lo largo del tiempo en el que
se desarrollard un tratamiento.

D. Continuidad en la atencién

aatencion integrada es un enfoque de la gestion clinica
que tiene como objetivo proporcionar una asistencia
coordinaday continua a los pacientes con enfermeda-
des cronicas. Este modelo implica la colaboracion entre
multiples profesionales de la salud.

La atencidn integrada requiere la participacion activa
del paciente en su propio cuidado. Los pacientes pue-
den trabajar con el equipo profesional para establecer
metas de tratamiento y crear un plan de atencion per-
sonalizado que aborde sus necesidadesy preferencias
individuales.

La atencidn integrada se orienta a mejorar la calidad
de vida de los pacientes con enfermedades cronicas,
al hacer posible que reciban la atencién adecuada en
el momento necesario, y al reducir la fragmentacién
asistencial. Ademas, puede mejorar la eficiencia del
sistema sanitario evitando la duplicacién de pruebasy
procedimientos innecesarios.

Ademas, puede mejorar la seguridad del paciente al garanti-
zar que los profesionales de la salud estén al tanto de todos los
aspectos relevantes de los casos. También contribuye a la satis-
faccion del paciente al percibir una atenciéon mas personalizada
y centrada en sus necesidades. Facilita que se puedan sentir
mas cémodos hablando sobre sus sintomas y preocupaciones
en el espacio profesional que resulte mds adecuado a su casoy
estado.

La atencion integrada puede entenderse como una respuesta
que tiende a compensar la tendencia a la fragmentacion de
la practica asistencial y la complejidad actual en las organiza-
ciones del sistema sanitario. Supone adaptar las actividades y
circuitos para proporcionar una asistencia eficiente y cercana al
curso de la enfermedad, y también a la experiencia del paciente.
Sin embargo, definir el concepto de continuidad asistencial no
es facil, y tampoco su gestién y evaluacion.

44 Dimensiones del Modelo Afectivo-Efectivo

La atencién
integrada es
larespuestaala
fragmentacion
de la practica
asistencial

y la complejidad
de las
organizaciones
sanitarias.

Existen dos elementos comunes y constantes que siem-
pre aparecen mencionados cuando se habla de continuidad
asistencial: la consideracion de la experiencia del paciente y
la instauracion de un programa clinico a lo largo del tiempo.
Se necesita que ambos elementos estén presentes para que
podamos hablar de tal continuidad, aunque tampoco su sola
presencia la asegura.

La condicién para la continuidad asistencial es la coordina-
cion de profesionales e instituciones, que tiene por objetivo
mejorar la experiencia de las personas atendidas y de sus
familias. Esto es especialmente clave cuando se identifican pa-
cientes con necesidades complejas, o cuando los tratamientos
ofrecen posibilidades de mejora con una cierta variabilidad,

y especialmente en enfermedades crénicas. Se asume que es
necesario que la asistencia sanitaria se realice bajo un enfoque
multidisciplinar, implicando a todas las especialidadesy
niveles asistenciales que intervienen. A la vez, atendiendo al
paciente desde un punto de vista integral y bajo una atencién
individualizada, que lo involucre en la toma de decisionesy
que le haga corresponsable de su cuidado.

En los ultimos afios la continuidad asistencial se ha identi-
ficado como un elemento clave de una buena practica clinica,
un componente de calidad organizativa, junto con otros
conceptos como la coordinacién de cuidados, los cuidados
centrados en el paciente o la asistencia sanitaria integrada.

Existe sobrada evidencia de que cuando se procuran ma-
yores niveles de continuidad, se produce una mayor calidad
asistencial, una mejor experiencia del paciente y se incurre
en menores costes. También es posible lograr una mayor
equidad, al asignarse los recursos de forma mas adaptada a
las necesidades de los pacientes, y es socialmente eficiente
porque permite mayores retornos en salud.

Uno de los avances mas significativos en relacion con la con-
tinuidad asistencial consiste en definirla segun la perspectiva
del paciente y no tanto desde la de las funciones clinicas o los
requerimientos gestores y organizativos. De ahi que aparezca
como elemento complementario el de la comunicacion entre
quien experimenta una patologiay el conjunto de profesio-
nales que componen el equipo asistencial en sus distintas
funciones.

La continuidad asistencial afecta especialmente al conjunto de
informacion de que dispone el sistema, porque requiere for-
mulas para poder compartir la informacion clinica distribuida
entre los distintos centros y niveles, en la que se basa el trabajo
de los profesionales.

Una de las acciones fundamentales que hay que promover
parala mejora de la continuidad es la ordenacidn del trabajo
mediante el establecimiento de rutas asistencialesy la integra-
cion de procesos y procedimientos, basados en el consenso de
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los profesionales implicados y en la mejor evidencia disponi-
ble. Elementos tan relevantes para el sistema sanitario como
la adherencia a los tratamientos o la no repeticion de pruebas
diagndsticas, dependen de la optimizacién de la continuidad
asistencial. También inciden en este aspecto cuestiones como
lalibre eleccidn del profesional o la reduccion de las listas de
espera.

Qué ocurre en mieloma multiple

Una de las peticiones mas habituales entre los pacientes con
mieloma multiple es la de poder disponer de una atencion
continuada e integrada, que tome en cuenta el conjunto de sus
necesidades sanitarias, y que afiada elementos de informa-
cion significativa en relacién con su proceso y las expectativas
vitales que condiciona.

La continuidad asistencial es esencial para garantizar una
atencion sanitaria de calidad. En el caso del mieloma muiltiple,
que es una enfermedad oncoldgica, es especialmente impor-
tante asegurar que los pacientes reciban una atencion integral
y coordinada a lo largo de todas las fases de su tratamiento.

Para lograr una continuidad asistencial efectiva en el
tratamiento del mieloma multiple es necesario que los
diferentes profesionales sanitarios involucrados trabajen de
forma coordinaday compartan informacion relevante sobre el
paciente. Esto incluye desde el diagndstico y la planificacion
del tratamiento hasta el seguimiento y la atencion a posibles
complicaciones. Una buena comunicacion entre los distintos
niveles asistenciales (atencién primaria, especializada y urgen-
cias) también es fundamental para garantizar una atencién
continuaday de calidad.

El tratamiento del mieloma multiple puede ser largoy com-
plejo, y los pacientes pueden experimentar una amplia gama
de emocionesy efectos secundarios. Para ayudar a mejorar su
bienestar emocional y calidad de vida, es importante que los
profesionales sanitarios traten a los pacientes con empatia
y comprension, les proporcionen informacion claray com-
prensible sobre su enfermedad y tratamiento, y les brinden
apoyo emocional y psicoldgico en todo momento. Ademds, es
importante tener en cuenta las necesidades individuales de
cada paciente y adaptar el tratamiento a sus circunstanciasy
preferencias personales.

La continuidad asistencial y la humanizacion sanitaria son
dos aspectos confluyentes. Al trabajar en equipo, coordinar
la atencidn y tener en cuenta las necesidades emocionalesy
personales de los pacientes, se puede mejorar significativa-
mente su calidad de vida, lograr mejores resultados y contri-
buir a la eficiencia del sistema sanitario. Los requerimientos
hacia una mayor continuidad asistencial aumentaran en el
futuro, porque de ella depende la mejora en el manejo integral
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en aspectos relevantes como la humanizacion, la adecuacién
terapéutica o el abordaje de la comorbilidad.

El abordaje del mieloma multiple ha de ser holistico, no
estrictamente oncoldgico, puesto que implica, en distintos mo-
mentos, a distintos recursos, que van desde la atencién prima-
ria hasta las urgencias y los sistemas de apoyo psicosocial. La
oportunidad de integrar estos niveles a través de una adecuada
coordinacion redunda en una mayor confianza por parte del
paciente de que el el protagonista es él,y que conjunto de profe-
sionales de los que dispone el sistema sanitario van a contribuir
en la mayor medida de lo posible al manejo de su caso.

Uno de los retos fundamentales el mieloma muiltiple consis-
te en que todos los componentes de la organizacion asistencial
—atencion primaria, atencion especializada, urgencias, farma-
cia, enfermeria, etc.— conozcan mas de la enfermedad, para
poder diagnosticarla de manera temprana, para poder inter-
pretar correctamente los sintomas a través de los que se puede
expresar, o en definitiva, para facilitar al paciente un acompa-
flamiento adecuado en términos de afectividad y efectividad.

El proceso de atencién médica al mieloma multiple puede
involucrar a multiples especialistas y centros de atencion, y a
menudo se realiza en diferentes momentos y lugares. Esto pue-
de dificultar la transferencia de informacién y la coordinacion
de los cuidados, lo que afecta negativamente a la calidad de la
atenciony la experiencia del paciente.

Para abordar este problema, se necesita la implementacion
de sistemas de informacién compartidos y la estandarizacion
de los datos de salud. Esto puede mejorar la comunicaciony
la transferencia de informacion entre los diferentes espacios
clinicos, lo que a su vez puede mejorar la calidad de la atencion
y reducir los errores.

Mejorar los niveles de informacion es fundamental para
lograr una atencion médica mds integrada y efectiva para los
pacientes con mieloma multiple. Al mejorar la coordinaciény
la transferencia de informacion, es posible mejorar la experien-
cia del paciente y lograr mejores resultados de salud.

Garantizar mayor continuidad asistencial y una atencion
integral al paciente no solo es garantizar un mejor estado de
salud, sino facilitar la implicacion del paciente en la gestion de
su propia evolucidn clinica.

Por la peculiaridad de esta enfermedad, especialistas de
diferentes dmbitos de la salud deben estar coordinados para
ofrecer una mejor atencion a los pacientes en los aspectos
fisicos y psicoldgicos. Abordar una enfermedad como el mie-
loma multiple desde un enfoque multidisciplinar es clave para
avanzar en la atencion personalizada, y ello exige una gestion
orientada a promover la continuidad asistencial.
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E. Cocreacion y coproduccion profesional-paciente

a cocreacion y coproduccion profesional - paciente

se refiere a la colaboracidn entre el profesional de la
saludy el paciente para elaborary desarrollar el plan
de tratamiento. Esto implica que el paciente es un
participante activo en su propio cuidado. El objetivo es
asegurarse de que el plan de tratamiento sea perso-
nalizado y adaptado a las necesidades especificas de
cada caso, en lugar de ser una solucién genérica. Esto
puede mejorar la satisfaccion del paciente y la calidad
del cuidado, y ayuda a reducir los costes a largo plazo al
prevenir complicacionesy reingresos innecesarios.

Es importante destacar que la cocreacion y copro-
duccidn no solo beneficia al paciente, sino también al
profesional de la salud. Al trabajar en colaboracién con
el paciente, el profesional de la salud puede obtener
una mejor comprension de las necesidades y perspec-
tivas de la persona que tiene delante, lo que puede me-
jorar la calidad clinicay la satisfaccion del profesional.
La cocreaciony la coproduccion profesional-paciente tam-
bién puede promover la autonomia del paciente y la toma de
decisiones informadas. Al involucrarle en el proceso de toma
de decisiones, se le da la oportunidad de desempeifiar un papel
mas activo en su cuidado, y de sentirse mas empoderado en su
proceso de recuperacion.

La cocreacidn y la coproduccion profesional-paciente no se
limita solo a la planificacién del tratamiento, sino que puede
aplicarse a todas las etapas del proceso de la atencion sanita-
ria, desde la admision hasta el alta. Se trata de una vision de la
atencion centrada en el paciente, que se centra en la colabora-
ciényla comunicacidn efectiva entre el profesional de la salud
y él mismo.

La Ley 41/2002 de Autonomia del Paciente establece “el
derecho del paciente a decidir libremente después de recibir la
informacién adecuada entre las opciones clinicas disponibles”,
y sefiala “la obligacion del profesional de cumplir sus deberes
de informacion respetando las decisiones de los pacientes,
adoptadas libre y voluntariamente por estos”.

La toma de decisiones compartida es un estilo relacional que
puede manifestarse en muchos momentos del proceso clinico,
desde lo relacionado con la factibilidad que puede tener modi-
ficar un determinado habito, hasta la decision de iniciar o no
un tratamiento segun los beneficios que ofrezca ponderados en
relacion con sus inconvenientes.

La participacidén del paciente en la toma de decisiones,
aunque reconocida desde hace tiempo en la legislacién como
extensién del derecho a la autonomia, supone un cambio
trascendental en la forma tradicional de prestar la atencion
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sanitaria. Implica pasar de un modelo paternalista a una rela-
cién mas colaborativa, donde la incorporacién de las preferen-
cias supone equilibrar las responsabilidades sobre el proceso
asistencial, pero también establecer un modelo de relacién de
mayor perimetro.

Para el médico, la participacion del paciente en las decisio-
nes que le atafien constituye también un imperativo de tipo
ético, porque implica tener que desarrollar con él un modelo
de relacion sustentado en un deber adecuado de informacion,
establecido en las normas legales pero también en la deontolo-
gfa profesional cominmente aceptada.

Son varias las estrategias que se han desarrollado para invo-
lucrar mas al paciente en su proceso asistencial y que asuma
un papel mas activo en el cuidado de su salud. Por ejemplo, en
nuestro ambito se recomiendan acciones enfocadas a su
capacitaciéon mediante la mejora de su nivel de conocimiento
en salud (las escuelas de pacientes, por ejemplo), o el fomento
delllamado “paciente experto”, que cumple un papel rele-
vante como protagonista activo de los procedimientos que se
emplean.

En este campo, la contribucién de las asociaciones de pacien-
tes es especialmente notable y relevante. A través de ellas, las
personas con mieloma o sus familiares pueden adquirir mayo-
res niveles de informacién y concienciacidn sobre su enferme-
dad, y colaborar solidariamente en la promocién de cambiosy
mejoras en los procedimientosy recursos que se les aplican.

El asociacionismo también es esencial en la elaboracién de
materiales informativos y divulgativos, y en la promocion de
campafias de difusion publica relacionadas con las enfermeda-
desy sus repercusiones sociales.

Los procesos de cocreacion y de promocion de las decisiones
compartidas entre pacientes y profesionales han de incluir tres
elementos caracteristicos. Primero, el intercambio de infor-
macidén (personal y médica) entre el paciente y el sanitario. Se-
gundo, la deliberacidn sobre las distintas opciones. Y en tercer
lugar, la posibilidad de llegar a una decisién consensuada.

El factor fundamental para la toma de decisiones comparti-
das es disponer de informacién fiable y contrastada que mejore
el conocimiento sobre la enfermedad, y que aumente la capa-
citacién para la toma de decisiones en materia clinica. Que no
disminuya las posibilidades de participacion del paciente, sino
que las potencie.

Qué ocurre en mieloma maltiple

La cocreacion y coproduccion profesional-paciente también
puede ser aplicada en el caso de pacientes con mieloma multi-
ple. En esta enfermedad, la cocreacion puede ser especialmen-
te util para personalizar el tratamiento y abordar las necesida-
des especificas de cada caso. Por ejemplo, se puede trabajar en
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colaboracion con el paciente para diseflar un plan de trata-
miento que tenga en cuenta sus preferencias, de acuerdo con
sus especificidades.

El mieloma multiple es una enfermedad compleja que
requiere un enfoque personalizado y colaborativo para su ma-
nejo. La cocreacidon y coproduccion clinica pueden ser especial-
mente utiles en este contexto, ya que permiten que el paciente
participe activamente en su propio cuidadoy ayude a garantizar
que el plan de tratamiento sea adaptado a sus necesidades.

La coproduccion también puede ser importante en el manejo
cotidiano del mieloma multiple. Al involucrar al paciente en el
proceso de toma de decisiones, se pueden evitar complicacio-
nesy rehospitalizaciones innecesarias. Ademas, al fomentar
la comunicacion efectiva y la retroalimentacion constante, se
puede obtener una mejor comprension de las necesidadesy
perspectivas del paciente, lo que puede mejorar la calidad del
cuidado.

La cocreacion y coproduccion clinica también pueden ser
importantes en el manejo de las complicaciones asociadas con
el mieloma multiple, como las infecciones y las rehospitaliza-
ciones.

La complejidad y el curso cronicoy con recaidas del mieloma
multiple hace especialmente necesario dotar a los pacientes de
la informacion y las herramientas necesarias que les permitan
compartir su experiencia con relacion a la enfermedad, tanto
para mejorar el conocimiento y aceptacion de la misma como
para aumentar sus niveles de responsabilidad. Y, a partir de
ahi, para poder participar en la toma de decisiones, y que éstas
integren sus preferencias y valores.

Una de las peticiones mds recurrentes de los pacientes con-
siste precisamente en poder participar mejor de las decisiones
que les afectan, lo que resulta tanto mds importante en proce-
sos como el mieloma multiple, por su cardcter crénicoy por
como atafie a diversas dreas somdticas y pricoldgicas.

Algunas acciones de mejora de la participacion del paciente
en las decisiones que le afectan pueden consistir en proporcio-
narle informacién protocolizada en el momento de su diagnos-
tico o inmediatamente después de mismo; establecer pautas de
educacion permanente a través de la consulta de enfermeria;
la informacidn individualizada; la adecuada identificacion de
los miembros del equipo multidisciplinar que le tratan; o su
capacitacion en &mbitos como el fortalecimiento emocional o
la cumplimentacion de cuidados y estilos de vida saludables.

Ademds, es necesario que el paciente conozca cuédles son el
conjunto de recursos de los que puede disponer, para que €l
mismo establezca un adecuado nivel de demanda de acuerdo
con la evolucion de su estado clinico. Se necesita que existan
referencias clarasy explicitas de las posibilidades asistenciales
que se ponen a disposicion del paciente, que se propicie com-
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partir una misma orientacion, y la informacidn sea la necesaria
para el manejo correcto de cada caso.

F. Cuidados afectivos en un mundo tecnolégico

on el avance constante de la tecnologia en el
campo de la salud, es especialmente importan-

te recordar la importancia de la humanizaciéon
asistencial. Aunque la tecnologia puede ser util en
muchos aspectos de la atencién médica, no pue-
de reemplazar la empatiay la atencion personali-
zada que brinda un cuidado clinico afectivo.

Es esencial que los profesionales de la salud tra-
bajen en estrecha colaboracion con la tecnologia,
utilizando herramientasy recursos tecnoldgicos
para mejorar la atencién médica, pero sin perder
de vista laimportancia de la atencién personaliza-
daylos cuidados clinicos afectivos.

La tecnologia puede ayudar a recopilar infor-
maciény mejorar el trabajo asistencial, pero no
puede proporcionar la atencién emocional y afec-
tiva que a menudo es necesaria para el proceso de
recuperacion.

Es relevante reconocer que la tecnologia puede tener un im-
pacto en la relacién médico-paciente. Algunos pacientes pue-
den sentir que su atencion médica se esta volviendo mecanica,
friay distante debido al uso excesivo de la tecnologia.

Los cuidados clinicos afectivos son esenciales en un mundo
tecnoldgico en constante evolucidn. Es importante encontrar
la adecuada complementariedad entre tecnologiay cuidados
clinicos afectivos, para garantizar que los pacientes reciban la
mejor atencion posible.

Enlatecnificaciény la digitalizacion aplicada a la salud hay
depositadas muchas esperanzas de transformacion del sistema
sanitario, pero también para el aumento de las capacidades de
las personas para cuidar y mejorar su estado vital o la manera a
la que se enfrentan a la enfermedad.

La historia del progreso de la asistencia sanitaria esta
marcada, en efecto, por su capacidad de captar conocimiento
cientifico-técnico aplicado a la manera de entender mejor las
enfermedadesy proporcionar tratamientos mds efectivos. La
tecnologia permite, en muchas ocasiones, controlar mejor el
entornoy los procesos, mediry evaluar, entender e interpretar
lo que ocurre.

La salud digital, por ejemplo, se entiende hoy dia como una
nueva frontera para las actividades sanitarias, para promover la
transformacion de las organizaciones sanitarias y para mejorar
el ejercicio de la medicina. También, para que el paciente ad-
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quiera un mayor conocimiento y control sobre lo que le ocurre,
y pueda ganar oportunidades de mejorar su estado de salud de
multiples maneras.

La salud digital se refiere al uso de tecnologias digitales
para prevenir, diagnosticary tratar enfermedades. Esto puede
incluir aplicaciones mdviles, dispositivos de seguimiento de
pacientes, telemedicinay tecnologia de inteligencia artificial.

Sibien la salud digital y la inteligencia artificial tienen un
gran potencial, también es necesario abordar los desafios y
riesgos asociados con estas tecnologias. Por ejemplo, la priva-
cidad y la seguridad de los datos médicos son preocupaciones
importantes que deben ser abordadas para garantizar que los
pacientes estén protegidos.

La digitalizacion implica siempre cambios en los modos en
los que se realizan las operaciones habituales, y por eso en un
ambito complejo como es el de la salud, se estd generando una
acuciante necesidad de readaptar visiones y pautas convencio-
nales. En la actualidad, es posible conocer de manera perso-
nalizada las circunstancias especificas de cada paciente —la
llamada medicina de precision—, y adaptar las estrategias
preventivas, diagndsticas y terapéuticas para cada caso.

La controversia sobre si un mayor nivel de tecnificacion
sanitaria puede llevarnos a una mayor despersonalizaciény
repercutir negativamente en la humanizacién es algo presen-
te en todos los momentos en los que se ha avanzado en esa
incorporacidn de la tecnologia. La tecnologia promete mejorar
la atencion médica al hacerla mas efectiva y rapida y eliminar
algunas de las funciones secundarias que consumen el tiempo
de los médicos. Por ejemplo, el aprendizaje automaticoy el
uso de sistemas expertos podria liberar a los profesionales de
tener que registrar informacion rutinaria en los archivos de los
pacientesy, al mismo tiempo, ayudarles a acceder mejor a sus
datos personales.

El auge de la telesalud estd demostrando también que es
posible pensar en una asistencia sanitaria que no tenga impedi-
mentos fisicos para poder ser requerida o proporcionada cuan-
do se necesite, asi como para descongestionar al sistema de un
buen numero de procedimientos que antes parecian obligados
y hoy se pueden entender como redundantes.

También la tecnologia nos ofrece hoy la inmensa oportuni-
dad de recoger los datos de la vida real del paciente, mediante
dispositivos de uso habitual como los teléfonos méviles o las
apps, que trabajan de manera no intrusiva, y que nos capacitan
para disefiar utilidades preventivas y asistenciales muy innova-
doras. La inteligencia artificial abre la puerta a nuevos descu-
brimientos, analizando cantidades masivas de datos, tanto de
pacientes como de la propia literatura médica, y conjugdndolos
de una nueva manera, superando las actuales limitaciones hu-
manas. Permite generar modelo mds especificos de entender
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larealidad clinica, y estd mostrando avances considerables en
el apoyo diagndstico. Todo esto, a la postre, también permitiria
alos médicos brindar una atencién mas individualizada y, por
tanto, de mayor calidad y mas centrada en cada paciente y sus
necesidades particulares.

Qué ocurre en mieloma miiltiple

Desde la dimension de la asistencia sanitaria, una buena parte
de los procesos de tecnificacion y digitalizacién tienen que ver
con la organizacién de la informacién de los pacientes, y con la
manera de establecer procedimientos de continuidad asisten-
cial.

Precisamente, el caso de del mieloma multiple,y debido ala
recurrencia asistencial producto de la cronicidad de la patolo-
gfa, se considera especialmente importante que se pueda cono-
cer de manera precisa su evolucion e hitos principales, como
la sucesion de los tratamientos empleados, el desarrollo de la
diversa sintomatologia, los profesionales que han intervenido
en el proceso, o las pruebas a las que sea sometido al paciente.

En el dmbito de la salud, la tecnificacion y digitalizacion
de procesos son cada vez mds importantes para organizar la
informacién de los pacientesy establecer procedimientos de
continuidad asistencial. En el caso del mieloma multiple, al ser
una enfermedad cronica que requiere atencion constante, es
fundamental poder conocer en detalle su evolucion y los hitos
importantes del paciente, como la progresion de la sintomato-
logia, los tratamientos empleados, los profesionales que han
intervenidoy las pruebas a las que se ha sometido.

La implementacidn de sistemas de informacién y tecnologias
de la comunicacion pueden ser de gran ayuda en la gestién de
la informacion del paciente y en la toma de decisiones clinicas.
Ademas, pueden mejorar la coordinacidn entre los profesiona-
les de la saludy, por lo tanto, la calidad de la atencidn. La tecno-
logia puede mejorar la eficienciay efectividad en la atencién a
los pacientes con mieloma multiple y en general, en la atencién
sanitaria. Esto puede ser especialmente beneficioso en el caso
del mieloma multiple, donde la necesidad de mantener un
flujo de comunicacion constante hace que la organizacion de la
informacidén sea fundamental.

Ademads, la tecnologia también puede mejorar la comunica-
cidn entre los profesionales de la salud y con los pacientes, a
través de la implementacion de herramientas de comunicacion
y colaboracion. Lo cual, potencialmente, facilita la coordina-
cion de la atencidn, la resolucion de problemas y la toma de
decisiones compartidas.

Es importante tener en cuenta que la implementacion de
sistemas de informacién y tecnologias de la comunicacién
también puede presentar desafios. Es necesario asegurar la pri-
vacidady seguridad de la informacién del paciente, y garantizar
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que los profesionales de la salud estén capacitados para utilizar
estas herramientas de manera efectiva. Ademas, las tecnologias
deben ser accesibles y faciles de usar para los pacientes, espe-
cialmente para aquellos con limitaciones fisicas o cognitivas.

En los ultimos afios, el paciente con mieloma multiple
también puede beneficiarse de nuevas maneras de realizar un
seguimiento telemdtico de su situacion, o mantener una con-
tinuidad asistencial basada en la telesalud. Este nuevo modelo
de acceso a los recursos sanitarios adquiere importancia para
mantener un control mas adecuado del seguimiento de la
situacidn clinica del paciente, o para que éste pueda trasladar a
los equipos profesionales novedades relacion con su evolucion.

El reto de la telemedicina en este ambito, como en muchos
otros, es el de no generar despersonalizacién o barreras, y
complementar la facilidad de acceso con estdndares de calidad
afectivay efectiva como requisito esencial de una asistencia
sanitaria mds adecuada.

También a través de dispositivos maviles es posible que el
paciente controle mejor la evolucidn de su patologia e incluso
la reporte al profesional. Hay numerosas apps que permiten
la autoevaluacidén del estado general, la identificacién precoz
de procesos evolutivos de la enfermedad, el establecimiento
de recordatorios sobre la administracion del medicamento, el
accesoy solicitud de analiticas o el calendario de consultas de
revision. Las hay también que permiten cuantificar las compli-
caciones o evaluar los efectos adversos de los tratamientos.

Otras funcionalidades de las apps permiten al médico valorar
el estado de la enfermedad mas alla del tiempo de consulta, o
identificar precozmente factores que influyen en ella.

El gran desafio consiste en poder aportar mejoras en la
humanizaciény la atencidn personalizada gracias a las tecno-
logias, no a pesar de ellas, y que éstas no supongan un impe-
dimento para la calidad y la calidez necesarias en la relacion
del paciente con el sistema sanitario y los profesionales que
lo integran. Dicho de otra manera, conjugar la efectividad en
el manejo de la informacién dentro del espacio digital con la
afectividad en la esfera esencial del paciente.
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G. Normalizar socialmente la enfermedad

s relevante normalizar socialmente cualquier enfer-
medad para que las personas que la padecen no se
sientan excluidas o estigmatizadas. La normalizaciéon
puede ayudar a reducir su impacto personal y mejorar
la comprension publica de la patologia, lo que a su vez
puede aumentar la disposicidn de las personas a buscar
tratamiento y apoyo.

Ademds, normalizar la enfermedad puede ayudar a
fomentar la equidad y el acceso a nuevos tratamientos
y terapias. También es importante educar a la sociedad
sobre la enfermedad y cdmo afecta a las personas, para
que puedan ser mas corresponsables con aquellos que
la padecen.

La normalizacién también puede ayudar a las
personas que padecen la enfermedad a sentirse mas
cémodas al hablar abiertamente sobre su situaciény
buscar ayuda. Al normalizar la enfermedad, se puede
reducir la sensacion de aislamiento que a menudo sien-

ten las personas que la padecen, lo que puede mejorar su estado
emocional y bienestar general.

Normalizar no significa minimizar la gravedad de la enferme-
dad o ignorar sus efectos negativos. Por el contrario, se trata de
reconocer que la enfermedad es una parte de la vida de muchas
personasy que es importante abordarla de manera abiertay
compartida. Ademads, es también importante para sus familia-
res, amigos y personas cercanas. Al normalizar la enfermedad,
se puede mejorar la capacidad de los demas para brindar apoyo
y comprension a las personas que la padecen. En lugar de sentir-
se incémodos o desconcertados por la enfermedad de alguien,
pueden sentirse mds seguros al hablar abiertamente sobre ellay
ofrecer el apoyo necesario.

Alolargo de la historia, las enfermedades han sido percibi-
das de maneras muy distintas, de acuerdo con condicionantes
sociales, culturales o religiosos. En la medida que el progreso
cientifico ha permitido conocer mds sobre la génesis y la histo-
ria natural de las patologias, también la sociedad ha ido evolu-
cionando su forma de percibirlas en los distintos componentes
que tienen. Como consecuencia de ello, podemos decir que la
humanidad ha progresado en la lucha contra la enfermedad,
pero no solo desde el punto de vista de su abordaje clinico, sino
también por normalizar su percepcion y reaccionar socialmente
de manera mds eficaz ante ellas.

Desde una consideracion objetiva, la llamada carga de morbi-
lidad es el impacto evaluable de un problema de salud medido
en cualquiera de sus diferentes dimensiones, como pueden
ser su mortalidad, su extension, o los costes econdmicos que
acarrea.
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Podemos considerar que existe una normalizacion social de
una enfermedad cuando ésta se percibe como tal, sin estigma-
tizaciones o falsas creencias, mirandola a través de la dignidad
del paciente.

Una primera causa de estigmatizacién de una determinada
enfermedad puede tener que ver con cOmo se cree que es su
génesis, qué factores afectan a su desarrollo, o qué condiciones
vitales la desencadenan. También se estigmatizan enfermeda-
des por entenderlas como propias de determinados grupos o
clases sociales, o por acarrear como consecuencia la pérdida
de determinadas capacidades sociales. Ademads, pueden sufrir
rechazo social quienes sufren enfermedades que conllevan
algun tipo de minusvalia, limitacién funcional o caracteristicas
de visibilidad.

La estigmatizacion de las enfermedadesy su falta de norma-
lizacion social y sanitaria son aspectos complementarios de
una misma realidad. Es la via por la que se puede originar una
merma en la calidad de lavida en los pacientes y afiadir costes
psicoldgicos significativos. En ocasiones, los pacientes pueden
manifestar actitudes de aislamiento o distanciamiento de las
actividades sociales, y a partir de ahi se encadenan otras mani-
festaciones de la estigmatizacion, como la pérdida de oportuni-
dades laborales, de participacion social y acceso a la cultura, o
las que implican el espacio de las relaciones interpersonales.

Qué ocurre en mieloma miltiple

Avanzar en el conocimiento social del mieloma multiple es un
elemento especialmente relevante para la mejora de la calidad
de lavida de los pacientes que lo padecen. Al expresarse esta
enfermedad mediante un conjunto a veces inespecifico de sinto-
mas, hay personas que se preguntan por su etiologia, sobre si se
trata realmente de un cdncer, qué agresividad tiene, o qué tipo
de evolucidén puede prever el paciente.

Las razones por las que el mieloma multiple no es una en-
fermedad suficientemente conocida tienen que ver con que se
considera todavia una enfermedad rara que afecta a un numero
limitado de pacientes, y que por su propia caracteristica de en-
fermedad hematoldgica no resulta tan claramente identificable
como otros tipos de tumores.

Ademads de sus elementos fisiopatoldgicos, en el mieloma
multiple se constatan otros componentes relacionados con su
cronicidad (el hecho de que el paciente vaya a vivir con ella du-
rante toda su vida), pero también con la dificultad de identificar
pautas de mejora cuando se trata de un proceso que tiene una
extension mds difusa dentro del organismoy que su expresiéon
clinica no es tan topografica.

El componente psicoldgico del mieloma multiple, como tal
patologia neopldsica que es, tiene relevancia para el propio
curso de la enfermedad y para la determinacion con la que el pa-
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ciente es capaz de afrontarla. De manera que el conocimiento,
la aceptacién y normalizacidn social de la enfermedad es algo
determinante en el curso que vaya a tener, y puede afectar a sus
elementos mas objetivos.

Todavia hoy existe una cierta disociacion entre lo que la
ciencia conoce de la enfermedad (es una patologia oncohema-
toldgica), y lo que socialmente se percibe sobre ella. De ahi que
sea necesario extender el conocimiento de esta enfermedad
no solo en los ambitos directamente implicados en su manejo,
sino en el conjunto de la opinién publica.

H. Profesionalizar las asociaciones de pacientes

istoricamente, el intercambio de experiencias de
los pacientes y sus familiares en relacion con una
determinada enfermedad hizo surgir los procesos
asociativos que dieron lugar a las organizaciones
de pacientes. Las organizaciones de pacientes
tienen siempre como objetivo mejorar la calidad
de vida de las personas y familias afectadas por
determinadas patologias, aunque cumplen

con su finalidad a través de distintos tipos de
actuaciones. De una parte, las organizaciones de
pacientes trabajan por aumentar la conciencia
publica sobre la patologia que les atafie, lo que
propicia que se dediquen a generar mayores
apoyos, tanto formales como informales, para
mejorar la respuesta social y sanitaria requerida
para esa enfermedad.

Los sistemas de salud se han beneficiado
durante las ultimas décadas de numerosos
avances tecnoldgicos y cientificos, pero también de un papel
cada vez mas activo de los usuarios y pacientes demandando la
promocion de mejoras para el cuidado adecuado de su salud.
La participacion de las asociaciones en este campo constituye
un capital que las organizaciones sanitarias deberian poder
emplear con mayor asiduidad, e incluso sistematizar de una
manera mas regular.

Las asociaciones han adoptado un papel cada vez mas activo
en la demanda de mejoras sobre las condiciones en las que la
sanidad aborda los problemas, en aspectos como los recursos
y las priorizaciones, las vias de acceso a los mismos, la optimi-
zacion de todo lo que tiene que ver con el espacio asistencial y
de la relacién profesional-paciente, o el fomento de la investiga-
cién cientifica.

Las asociaciones de pacientes pueden aportar también un
trabajo significativo como mediadores entre el paciente y las
organizaciones sanitarias en determinadas circunstancias.
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Trabajan, por tanto, intercambiando informacion, promovien-
do el apoyo social y construyendo relaciones. De ahi que las
organizaciones reclamen un papel en la sanidad actual no solo
por su labor de agrupary reunir a pacientes y familias con un
problema, sino también trabajando para que ese problema sea
reconocidoy manejado adecuadamente.

A menudo, el asociacionismo demuestra que los pacientes
tienen un conocimiento sobre una determinada afeccion que
incluso los profesionales de la salud no identifican en detalle.
Ademds, defiendeny exigen el derecho de los pacientes a tomar
decisiones relacionadas con las politicas sanitarias que tengan
un impacto en su enfermedad.

En el contexto europeo, las organizaciones de pacientes
estan experimentando un claro aumento en los dltimos afios.
Los ejemplos incluyen el establecimiento del Foro Europeo
de Pacientes, la Declaracion de Barcelona de las Asociaciones
de Pacientes en 2003, y la creacion de diversas federaciones de
pacientes.

Diversos paises propugnan estrategias basadas en los deno-
minados “programas de pacientes expertos” que proporcionan
recursos a los pacientes para el autocontrol de su enfermedad,
basados en el apoyo de sus paresy partiendo de la premisa de
que los afectados por una enfermedad pueden llegar a ser verda-
deros expertos en su manejo, y generar vias de ayuda a otros que
tienen la misma patologia. Los pacientes, cuando se agrupan
y comparten sus vivencias y pretensiones, tienden a estar mas
comprometidos, involucrados y capacitados para el control de
su situacidn, en la medida de que cuentan con mayores posibili-
dades de informacion.

Los pacientes, en definitiva, no pueden ser considerados
sujetos pasivos que simplemente esperan recibir tratamientoy
atencion sin cuestionar nada, sino que han de entenderse como
una oportunidad de colaboracidn para el sistema sanitario, ya
sea individualmente o en el contexto de sus organizaciones.

A través de este proceso, las comunidadesy organizaciones de
pacientes pueden expandir el efecto sobre la salud y la calidad
deviday contribuir a mejorar todo el sistema de salud, puesto
que al generar un impacto positivo en la salud de un individuo,
éste se puede extender al resto de la comunidad mediante la
adopcion de practicas que mejoren la gestién clinicay sanitaria
involucrada.

Qué ocurre en mieloma miiltiple
Fomentar las asociaciones de pacientes de mieloma multiple es
de gran importancia, por varios motivos:

+ Por la oportunidad de aportar visibilidad y concienciacion.

El mieloma multiple es una enfermedad poco conocida. Las
asociaciones de pacientes juegan un papel fundamental al
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darvisibilidad a esta enfermedad y aumentar la conciencia-
cién tanto en la sociedad como en el ambito profesional.
Para generar estructuras que presten apoyo emocional. Las
asociaciones de pacientes brindan un espacio adecuado
donde los pacientes pueden compartir sus experiencias, pre-
ocupaciones y emociones con personas que estdn pasando
por situaciones similares. Esto genera un apoyo emocional
invaluable y ayuda a los pacientes a lidiar con los desafios
emocionales asociados con el mieloma multiple.

En el plano de la mejora de la informacién y la educacién
sanitaria, las asociaciones ofrecen informacion actualizada y
confiable sobre el mieloma multiple, incluyendo tratamien-
tos, ensayos clinicos, investigaciones y avances médicos.
Esto permite a los pacientesy sus familias tomar decisiones
informadas sobre su enfermedad y participar activamente en
su cuidado.

Participan, también, en la defensa de los derechos de los
pacientes. Las asociaciones de pacientes trabajan para
reivindicar el papel protagonista del paciente en la gestién de
su enfermedad. Colaboran para garantizar que los pacientes
tengan acceso a los mejores tratamientos, cuidados de cali-
dady servicios de apoyo necesarios para mejorar su calidad
devida.

Apoyan y promueven la investigacion. Las asociaciones
desempeiian un papel crucial en la promocion de la investi-
gacion sobre el mieloma multiple. A través de la colaboracion
con instituciones médicasy cientificas, pueden impulsar la
investigacidn y el desarrollo de nuevos tratamientos y tera-
pias mds efectivas.

Generando campafias de concienciacion, las asociaciones
de pacientes informan a la opinion publica sobre el mieloma
multiple, sus sintomas, diagndsticoy tratamiento. Esto ayu-
da areducir el estigma asociado a la enfermedad y promueve
una mayor comprension y empatia hacia los pacientes.
Finalmente, mediante la participacidn en las politicas de
salud, las asociaciones representan los intereses de los pa-
cientes de mieloma multiple. Trabajan en colaboracidon con
los profesionales de la salud y las autoridades sanitarias para
garantizar que se tengan en cuenta las necesidades de los pa-
cientes en la toma de decisiones relacionadas con la atenciéon
sanitariay la asignacion de los recursos disponibles.
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I. Trabajar el compromiso de los profesionales

as organizaciones sanitarias son las estructuras en las
que se agrupan los medios humanos y materiales en-
cargados del cuidado de la salud y el tratamiento de las
enfermedades. El papel de los profesionales sanitarios
en la consecucién de los fines de esas organizaciones
ha adquirido progresivamente una mayor relevancia,
no solo en lo que tiene que ver con el trabajo académico
o cientifico que les corresponde o el puesto que ocu-
pan, sino también en conexién con su gestion clinicay
mediante su contribucion a los objetivos asistenciales.

Ademas de su papel en la atencién médicay el trata-
miento de las enfermedades, los profesionales sanita-
rios también tienen un papel importante en la educa-
cién de los pacientes que reclaman estar informados
sobre su estado de salud y los tratamientos disponibles
para ellos. Los profesionales sanitarios han de ser ca-
paces de comunicar informacién médica compleja de
manera claray sencilla para que los pacientes puedan
tomar decisiones informadas sobre su proceso

Otro factor importante es la necesidad de una gestion clinica
efectiva. Los profesionales sanitarios estdn llamados a coordi-
nary gestionar los recursos necesarios para el cuidado de los
pacientes. La gestion clinica implica la identificacién y solucién
de problemas, la planificacion y organizacion de los recursos, y
la mediciony evaluacion de los resultados.

Todo ello es especialmente importante en el caso de los
pacientes afectados por enfermedades crdnicas, por diversas
razones:

« En primer lugar, porque estas patologias implican a diversos
espacios asistenciales, como la atencidn primaria, la especia-
lizada o las urgencias. Disponer de la capacidad para contri-
buir a una adecuada coordinacion asistencial y que se pueda
ofrecer al paciente el recurso mds adecuado a cada momento
forma parte también de la responsabilidad del profesional.

+ Ademds, las enfermedades crdnicas establecen un impacto
multidimensional en la vida del paciente y de su su familia, y
generan una gran demanda de informacion, que se requiere
de manera constante, lo que conforma una exigencia adicio-
nal de dedicacion y atencidn personalizada.

« También, como exigencia de la gestion sanitaria, al profesio-
nal se le pide que actuie para hacer compatibles los resultados
en salud en las personas enfermas con los resultados econé-
micosy de gestién.

Este perfil de exigencias llega en un contexto en el que también
se estd produciendo un cambio en la relacion entre el paciente
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—mas formado y con una posicidn proactiva—, y el profesional
—con modelos menos paternalistas—. De esta manera, la cali-
dad de la atencidn se relaciona directamente con la satisfaccion
de los pacientes yprofesionales, y a su vez con los resultados en
salud de las organizaciones. Estas dimensiones son especial-
mente relevantes en el caso de las enfermedades crdénicas. De
ahi que mejorar las competencias de los profesionales, clinicas
y de gestion, y la implicacion del paciente en su procesos puede
conducir a unos mejores resultados en salud, requerimiento
esencial para una mayor eficiencia del sistema. Por eso es
necesario, también, potenciar y motivar el papel de todos los
profesionales sanitarios que intervienen, especialmente para las
patologias de mayor complejidad.

Desde el punto de vista del entorno en el que se produce el
desemperiio, para que se pueda producir una comunicaciéon
efectiva se necesita disponer de un buen estado psicoemocio-
nal; y para ello se debe potenciar el bienestar del profesional
en sus organizaciones, a través de acciones relacionadas con
la gratificacidn, la motivacion y la mejora de su relaciéon con el
entorno de trabajo.

Se han de crear contextos de trabajo atractivos, cultivando
ymovilizando el orgullo y la motivacion de los trabajadores
sanitarios. Estos contextos positivos contribuyen a mejorar los
resultados en salud y la satisfaccion de los pacientes, ademas de
incrementar la productividad de las organizaciones en las que
se desemperian.

Igualmente es relevante coproducir calidad y seguridad
clinica trabajando en el desarrollo de la cooperacién pacien-
te-profesional, en centrar los esfuerzos en la consecucién de
los resultados que importan m4s a las personas y fortalecer la
resiliencia individual de los profesionales.

Qué ocurre en mieloma miiltiple

Los profesionales sanitarios requieren diversas medidas de
apoyo para poder tratar adecuadamente a los pacientes con
mieloma multiple. Algunas de estas medidas tienen que ver
con el aumento en su capacitacion profesional, mediante una
mejora en el conocimiento de la enfermedad que sea identifi-
cable a todos los niveles, tanto en las dreas de primaria como de
urgenciasy atencion hospitalaria, y que implique la capacidad
de deteccion temprana de los casos, la adecuada consideracion
de la cronicidad, y la deteccion precozy la accion preventiva en
relacién con la comorbilidad.

Pero ademas existen condicionantes de tipo organizativo que
pueden mejorarse para que los profesionales puedan desempe-
fiar de forma mads efectiva sus capacidades clinicas.

En el caso del mieloma muiltiple, esto implica la instauracion
de equipos multidisciplinares, que a su vez dependen de la po-
sibilidad de establecer vinculos profesionales en un entorno de
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gestidn clinica, y ademds propiciar los mecanismos de comuni-
caciony coordinacion necesarios en estos modelos.

El hecho de que el mieloma multiple se exprese en la realidad
del paciente a lo largo de muchos momentos, y que implique
ambitos vivenciales y sociales, hace que el profesional sanitario
deba contar con mayor capacidad de diagnosticar no solo la
patologia desde su punto de vista biomédico, sino también en
los correlatos que esta produce para el paciente en su esfera
psicoldgica yvivencial. De ahf que sea muy necesario crear un
entorno favorable para la comunicacién médico-paciente que
permita el desarrollo de una relacion comprensiva de todos los
aspectos relacionados con la enfermedad.

El profesional debe disponer de capacidad amplia para la ges-
tién clinica de cada caso, y esto incluye el acceso a los tratamien-
tosy terapias que considere mas adecuados.

Igualmente, debe percibir que la medida de los resultados en
salud que se obtenga ha de ser relevante en el nivel del paciente,
de forma que pueda integrar en sus objetivos asistenciales face-
tas relacionadas con los aspectos vivenciales y sociales.
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Cuadles son las areas de analisis para generar
oportunidades de mejora asistencial desde la
perspectiva del Modelo Afectivo-Efectivo, y para
el caso especifico del mieloma multiple.
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Las ideas mas
relevantes en el
entendimiento del
mieloma multiple
desde el Modelo
Afectivo Efectivo.

Este es un resumen de las ideas
fundamentales fruto de las
deliberaciones de los Foros que
se han desarrollado dentro de
este proyecto.

Recogen los contenidos prin-
cipales de aquellos aspectos
que podrian mejorar tanto la
efectividad como la afectividad
orientadas a la mejora de la
situacion de los pacientes con
mieloma multiple.

Se recogen aquellas ideas que
suscitaron consenso, se consi-
deran factibles, y son especial-
mente relevantes para la mejora
asistencial.
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Afrontar las incertidumbres de
este proceso oncohematologico

El mieloma multiple es una patologia comple-
ja, por muchas razones. De una parte, presenta
una mayor incidencia en personas de edad
mads avanzada, en las que en ocasiones no es
sencillo distinguir sintomas inespecificos
frente a sintomas sugestivos de la enferme-
dad. Son frecuentes los casos en los que se
produce el diagndstico después de un tiempo
de evolucion, de manera que el paciente inicia
el recorrido vital por su enfermedad en unas
circunstancias de incertidumbre y desconfian-
zarespecto alo que le ocurre.

Ademas, lavariedad de sintomas que pue-
den aparecer como consecuencia de un mie-
loma multiple, y la afectacion a distintos siste-
mas del organismo, hacen de esta enfermedad
todo un reto de superacién para pacientes que
ven como experimentan sintomas que afectan
asudiaadia.

Pero, especialmente, por el hecho de que se
trata de un cancer, una enfermedad que por si
misma puede comprometer el horizonte vital
del paciente, que la experimenta sin entender
bien cudl puede ser el curso razonable que ten-
ga en el futuro. El mieloma multiple supone,
en muchas ocasiones, un constante proceso de
recuperacion y recaida, y esto pone a prueba la
fortaleza fisicay psicoldgica del paciente y de
su entorno. Por este motivo, cobra importancia
la calidad del abordaje sanitario a través de
equipos clinicosy gestores que sean conscien-
tes de esta complejidad, y capten la singulari-
dad de cada caso como condicién necesaria
para poder proporcionar las respuestas mds
adecuadas.

El manejo sanitario no consiste simple-
mente en tratar la enfermedad a través de sus
diversos momentos evolutivos, sino en esta-
blecer una pauta coherente con la progresion

que tenga. Por eso adquiere protagonismo todo
aquello que el propio paciente experimenta de
manera personal a lo largo del tiempo. El pa-
ciente se hace progresivamente consciente de
que convivird toda su vida con el mieloma, pero
que ademds constata que puede encontrarse
con dificultades para transmitir a su entorno
las caracteristicas de su proceso, de qué mane-
ra sufre la enfermedad, cdmo le afecta, como
puede limitar su actividad cotidiana.

La dimensién temporal que define la cro-
nicidad del mieloma multiple implica tener
que desarrollar diversos cambios en el modo
de vida, pero también exige marcarse objeti-
vos a corto y medio plazo que puedan actuar
como metas, y que estimulan la capacidad
de superacion del paciente. Esto le permitird,
ademas, transmitir a su entorno la idea de que
es posible mantener una vida suficientemente
normalizada.

Lareduccion de las incertidumbres significa
establecer un proceso adecuado de entendi-
miento de la enfermedad, para que el propio
paciente pueda estar implicado como principal
protagonista de su superacién. De esta manera,
la perspectiva asistencial se hace mas amplia.
No solo ha de trabajar para mejorar la situacion
estrictamente oncoldgica del paciente, o su
estado general, sino que también ha de consi-
derar la oportunidad que existe para aumentar
lainformacidény el conocimiento sobre la
enfermedad, y que esto pueda repercutir en la
gestion de las expectativas de salud, personales
y familiares.

La personalizacidn asistencial, consistente
en saber entender cada caso en sus propias
caracteristicas y circunstancias, facilita la
reduccidn de las incertidumbres y mejora las
actitudes vitales del paciente.

KD

Diagnosticar antes
para tratar mejor

El mieloma multiple es una enfermedad que
puede tener un inicio insidioso. En muchas
ocasiones los sintomas que presenta al princi-
pio son indistinguibles de los que pueden apa-
recer en enfermedades comunes, o también
algunos de los que se experimentan de manera
habitual por cualquier persona en algunos
momentos, especialmente en edades avanza-
das. Por ejemplo, el cansancio o el dolor, que
en determinadas fases de la vida se pueden en-
tender como una respuesta fisioldgica propia
de la fragilidad, o el resultado de un proceso
adaptativo.

La pauta diagnostica del mieloma multiple
requiere de la realizacion de diversas pruebas.
Es relevante para la obtencién de un diagnods-
tico temprano la posibilidad de realizar un
proteinograma ante la sospecha de un caso.
Para que se pueda realizar una adecuada estra-
tegia diagndstica se hace necesario que desde
atencion primaria se conozca mejor la sinto-
matologia asociada al mieloma muiltiple, y se
disponga de la posibilidad de realizar pruebas
mads especificas que lo descarten o confirmen.

Es relevante que en los procesos de adqui-
sicién de una mayor capacidad resolutiva por
atencion primaria se pueda integrar un proto-
colo de deteccion de casos sospechosos, en el
objetivo de anticipar el diagnéstico y facilitar al
paciente un acceso mas adecuado a los trata-
mientos que mds le convengan.

También los servicios de urgencias, a los que
acuden los pacientes, por ejemplo después
de experimentar una caida, deben contar con
un modelo de despistaje de los posibles casos
de mieloma multiple orientado a mejorar la
evaluacion de sintomas que puedan parecer
inespecificos, pero que estén causados por este
tumor.
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Es fundamental también asegurar que los
centros que atienden a pacientes con mieloma
multiple dispongan de técnicas de alta sen-
sibilidad para la deteccion de la enfermedad
minima residual (EMR).

Una vez garantizado el acceso a estas prue-
bas, es importante trabajar en la estandariza-

cién de lamedicidn e interpretacién de la EMR.

Para ello, es til la creacion de protocolos tini-
cos que regulen la préctica en todos los centros
yrespondan a las principales lagunas en torno
alarealizacion de esta prueba.
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03

Una enfermedad
no tan rara

A pesar de que los indices de incidenciay
prevalencia del mieloma multiple en nues-

tro entorno hacen que tenga la calificacion
epidemioldgica de enfermedad rara, no es una
enfermedad extrafia en nuestra sociedad. No
es dificil conocer a pacientes que la padecen, y
probablemente se veran mas casos en el futuro
debido al envejecimiento de la poblacidén.

Por ello, es necesario que se aumente el co-
nocimiento social y sanitario sobre esta enfer-
medad. De una parte, para facilitar la sospecha
en los casos en los que pueda anticiparse un
eventual diagndstico. Pero, también en gene-
ral, para que la mayor informacion sobre este
céncer sirva para proporcionar vias de soporte
alos pacientes y sus familiares tanto desde el
punto de vista de los recursos sanitarios como
desde el ambito del apoyo social.

Se requiere igualmente aumentar el co-
nocimiento sobre el mieloma multiple en la
sociedad para establecer acciones especificas
que favorezcan a los pacientes con necesidades
médicas no cubiertas, como sobre aquellos que
se encuentran en recafda o son refractarios al
tratamiento.

Es importante elaborar materiales informa-
tivos para los pacientes que incluyan informa-
cién general sobre la patologia, los protocolos
de tratamiento segun la situacion clinica, y la
disponibilidad de pruebasy ensayos clinicos,
entre otros aspectos relevantes.

04

La importancia de desarrollar
equipos multidisciplinares

El caracter de esta enfermedad, y dado que
afecta alo largo de los afios a varias areas del
organismo, reclama la constitucién de equipos
formados por diferentes especialistas, que
trabajen con la orientacion comun de ofrecer
soluciones 6ptimas en términos de calidad
clinica, y que también puedan proporcionar
una continuidad asistencial apropiada.

Esto supone abordar cambios en las orga-
nizaciones que pueden ser relevantes para el
sistema sanitario en términos de transforma-
cién asistencial, como los relativos al enfoque
organizativo de los hospitales, la coordinacion
entre niveles asistenciales, la participacién de
una mayor diversidad de profesionales, y la
asignacion apropiada de los recursos corres-
pondientes.

Promover abordajes multidisciplinares puede
ocasionalmente ser complicado desde la pers-
pectiva de la organizacion, pero el adecuado
manejo asistencial del paciente lo exige.

Este aspecto esta directamente relacionado
con la obtencién de mejores resultados en
salud, que es la premisa necesaria para el au-
mento de la efectividad y la eficiencia funcional
de los centros y servicios clinicos. El objetivo
que se deberfa alcanzar no es solo la mejora
en estado clinico el paciente, sino hacerlo
procurando que este deba acudir a los centros
sanitarios las minimas veces que sea factible,
y de esta manera se establezca una pauta asis-
tencial mas eficiente. Los procesos de mejora
en la accesibilidad y la eficiencia funcional son
necesarios tanto en beneficio de los pacien-
tes como para que los propios profesionales
puedan desempefiar mejor su labor, y disponer
asi de un mejor resultado como contrapartida
de su esfuerzo.

Los equipos de enfermeria son esenciales
para la mejora de la calidad asistencial hacia el
paciente con mieloma, y también para propor-
cionarle oportunidades en sus capacidades de
autocuidadoy prevencion activa. Cumplen un
papel determinante en el grado de informacion
del que disponga el paciente, y son un elemen-
to principal de la humanizacién asistencial,
por su cercaniay continuidad.

La farmacia hospitalaria y comunitaria
ofrece recursos igualmente esenciales para el
paciente con mieloma, a través de los que a
menudo encuentra informacion relevante para
poder cumplimentar su pauta terapéutica, ca-
librar sus expectativas de mejora, comprender
mejor el modo en el que debe administrarse el
tratamiento o los requerimientos asociados al
mismo, y ponderar adecuadamente un even-
tual éxito o fracaso terapéutico.
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Construir vias asistenciales
mas integradas

Junto con las unidades multidisciplinares, se
deberia propiciar que la sanidad ofreciera una
respuesta lo mds integrada posible al paciente,
y que a través de ella se dispusiera de una asis-
tencia efectiva, eficiente y humanizada. Esto
implica que se pueda abarcar el conjunto de
necesidades asistenciales que la complejidad
de los casos en muchas ocasiones demanda,
que van desde la facilidad en el acceso a los
recursos, la adecuada respuesta de los mismos,
laintegracion de actitudes terapéuticasy
preventivas, y su orientacién conjunta hacia
los resultados en salud y la personalizaciény
humanizacion asistencial.

Resulta muy importante que en la respuesta
al mieloma multiple puedan participar, en la
medida de lo necesario, las diferentes especia-
lidades que pueden estar implicadas alrededor
del proceso, y en relacion con las diferentes
comorbilidades asociadas.

La coordinacién entre hematdlogos y otros
especialistas es esencial, y estd ya presente en
muchas organizaciones sanitarias, pero debe
tener todavia mds desarrollo. Se hace necesario
también ampliar el drea de actuacién clinica de
la que se pueda beneficiar el paciente mediante
el acceso facilitado a otros especialistas.

Como consecuencia, la coordinacion
asistencial ha de extenderse también a otras
especialidades e incluso implicar a las dreas
preventivas y de rehabilitacion, puesto que re-
sultan muy relevantes para reducir la inciden-
cia o controlar el desarrollo de la comorbilidad
ylos cuadros clinicos mds complejos.

También es muy relevante que la atencion
primaria pueda actuar como gestora de las
necesidades del paciente, atendiéndole en
aquellas dreas para las que esta mas capaci-
tada, facilitando su continuidad asistencial
y desarrollando modelos de gestion clinica,

68 Ideasrelevantes

como también ofreciendo la posibilidad de
derivacion hacia el especialista cuando las
circunstancias clinicas lo determinen.

Un modelo de organizacion asistencial ideal
supondria la creacion de unidades multidisci-
plinares capaces de abordar el conjunto de si-
tuaciones que puede experimentar el paciente
con mieloma, que a su vez trabajen de manera
conjuntada con atencion primaria mediante
un principio de continuidad asistencial,y que
en conjunto ofrezcan una adecuada gestion
integral de cada caso. En cualquier caso, es
muy necesario que los especialistas de hospital
puedan tener areas de coordinaciény sesiones
conjuntas con los médicos de primaria, y que
se mejore la capacitacion y la formacién de
todos ellos en relacion con el manejo clinico
del mieloma multiple.

La coordinacién entre niveles asistenciales
también es relevante para mantener una co-
rrecta adherencia terapéutica, y especialmente
en el manejo de la sintomatologia asociada.
Para ello se deberian facilitar mayores niveles
de comunicacion entre los diferentes pro-
fesionales, y minimizar los problemas en el
mantenimiento de los tratamientos a través de
los distintos niveles, y con independencia del
abordaje terapéutico que se trate.

Crear nuevos espacios para
el paciente en la organizacion
sanitaria

Es una légica pretension del paciente que la or-
ganizacion sanitaria adapte su manera de tra-
bajar hacia aquello que se considera el mejor
estandar asistencial. Definir estos estaindares
depende no solo de los resultados estadisticos
que puedan mostrar los centros sanitarios,
sino también del valor percibido en el ambito
de cada paciente.

La calidad asistencial tiene tres componen-
tes que han de poder ser convergentes: la cali-
dad clinica, la calidad organizativa, y 1a calidad
en las relaciones interpersonales.

Las organizaciones sanitarias se deben regir
por una nueva lex artis que esté basada en
evidenciasy resultados, pero también centrada
en el problema del paciente en todos sus com-
ponentes, y que ademads sea coste eficiente. Es
importante, por consiguiente, que los procesos
de mejora puedan surgir también de abajo
hacia arriba, y que tengan como principal jus-
tificacion adecuar todo el trabajo hacia aquello
que es relevante en la perspectiva de quienes
son atendidos.

El conjunto de mejoras estratégicas que las
organizaciones sanitarias promueven tienen
que ver en muchos casos con adecuar los tiem-
pos de acceso al diagndstico de la enfermedad
y sus comorbilidades. Este es un aspecto muy
relevante para ahorrar frecuentacion innecesa-
riay generar mejores resultados en salud.

También han de propiciarse planes de me-
jorabasados en la propia funcionalidad de las
organizaciones, donde se tienda a aumentar la
continuidad asistencial y la puesta en marcha
de circuitos que permitan una mayor fluidez
para abordar las distintas casuisticas que afec-
tan a los pacientes.

En tercer lugar, los planes de humaniza-
ciény de mejora en la calidad de la relaciéon
interpersonal que se establece siempre entre

el paciente y quienes participan de su proceso
asistencial, son también lineas estratégicas que
redundan en un aumento de la eficienciay los
resultados en salud obtenibles.

Para que este triple objetivo de calidad sea
alcanzable, la figura del paciente como pro-
motor de las mejoras es sustancial, puesto que
es quien mejor puede valorar los resultados
obtenidos en las dimensiones asistenciales,
organizativas, de resultados clinicos y de huma-
nizacién.
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Valorar los resultados
auténticamente relevantes al nivel
de los pacientes

Hay que alentar que las organizaciones hospi-
talarias incorporen en su medicién de resulta-
dos en salud la experiencia del paciente,y que
sea precisamente esta dimensidn la que guie
por dénde deben evolucionar tales resultados,
cémo deben ponderarse y de qué forma han de
medirse.

Esta nueva perspectiva condiciona también
la manera en la que debemos medir cudl es el
componente real de progresion que el paciente
considera necesariay pertinente.

Alahora de evaluar los resultados en salud,
la supervivencia global no es el inico parame-
tro que se debe considerar, sino que hay que
tomar en cuenta también la calidad de vida.
Estavariable deberia integrase sistematizada-
mente en los objetivos clinicos, de manera que
se ponderara la profundidad de la respuesta
al tratamientoy la permanencia con enfer-
medad minima residual. De ahi que haya que
establecer nuevos elementos de medida de los
resultados en salud que integren todo aquello
que no solo es factible desde el punto de vista
clinico, sino especialmente relevante en el nivel
del paciente.

Consecuentemente, estos nuevos modelos
de medicion de resultados relevantes para
el paciente deberian ser progresivamente
adoptados como patrdén de evaluacion por las
autoridades sanitarias y las agencias regulato-
rias a la hora de integrar los tratamientos en el
sistema sanitario.

Una relevante novedad en el campo del
mieloma multiple -como también en otras
patologias - son los indicadores de medicién
de resultados clinicos a través del paciente
(PROMSs). Su incorporacion en las decisiones
clinicasy de regulacion responde a un nuevo
paradigma en el que se conceda atencion a
aquello que es apreciable desde la perspectiva
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del paciente, como drbitro permanente de la
adecuacion terapéutica, la consecucion de ob-
jetivos, yla integracion de las diversas dimen-
siones que le son propias en los beneficios que
los tratamientos le pueden proporcionar.

Hay que aplicar metodologias nuevas, pero
también saber interpretar con una mirada
nueva los resultados que se obtienen desde las
orientaciones convencionales.

La experiencia del paciente tiene que ver con
sus expectativas, y su apreciacion no sustituye
complementa la validacién de los resultados
que se obtengan mediante otras metodologias
mds tradicionales.

Habilitar el papel de los pacientes
ante los nuevos tratamientos

Cuando contemplamos los avances en la
terapéutica moderna, especialmente para
enfermedades cronicas y de mayor compleji-
dad, observamos que hay medicamentos que
albergan una doble vertiente: por una parte
constituyen terapias de mayor efectividad,

pero también son herramientas cientificas que
permiten caracterizar la fisiopatologia de una
enfermedady conocer mds sobre ella. A través
de este paradigma comprobamos que el descu-
brimiento de los medicamentos es una funcién
progresiva, donde el nuevo conocimiento
permite desarrollar soluciones mas especificas,
mediante un circulo virtuoso. Esto nos permite
ser capaces de distinguir las sutilezas de cada
enfermedad, aunque tenga bases comunes con
otras, perfeccionar la terapéutica, y avanzar en
la medicina personalizada y de precision.

Todo este proceso de mejora constante, de
base cientifica pero proyectado hacia el interés
mads genuino del paciente -es decir, que sea él
quien valore los beneficios que se obtienen con
los nuevos tratamientos-, es fundamental para
poder avanzar en resultados en salud y hacer
mas progresivas y equitativas las mejoras.

En el campo del mieloma podemos ver de
una manera muy concreta como han evolucio-
nado mucho los estdndares de efectividad y ca-
lidad de vida. Si estamos asistiendo a este mo-
mento es porque hemos sido capaces de afinar
al maximo el conocimiento cientifico, y hacerlo
através del desarrollo de nuevos medicamen-
tos mucho mds adaptados a la fisiopatologia
de la enfermedad, capaces de generar mayores
resultados de supervivencia pero también con
una mayor seguridad terapuetica.

Para valorar la efectividad de un tratamien-
to, hay que fijarse en los resultados que sean
verdaderamente relevantes para el paciente,
incluyendo los relacionados con su calidad de

vida. Este criterio integral de evaluacién debe-
rfa poder formar parte de los mecanismos de
acceso a la innovacion, y sustentar las decisio-
nes de los reguladores. La innovacién tiene que
ser significativa, pero especificamente util para
el paciente en las dimensiones que le afectan.
Una parte del conocimiento cientifico que ha
permitido el desarrollo de los nuevos trata-
mientos se deberia poder extender también
hacia el paciente a través de informacion que
le resulte util. Es a este a quien corresponde
conocer en mayor medida las causas que estdn
en la base de su enfermedad, y la manera en la
que la ciencia trabaja para mitigar sus expresio-
nes. Un paciente bien informado es un mejor
paciente a todos los efectos, y la informacion es
mejor cuanto mas completa y coherente sea.
Deberia facilitarse un acceso a los tratamien-
tos guiado por el criterio de adecuacion clinica
y de potencial efectividad real segun la pauta
establecida a través de las guias de practica
clinicay de los estudios que hayan demostrado
esa efectividad.
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Minorar las incertidumbres
sanitarias evitables

Los pacientes pueden tener dudas en lo relati-
vo al futuro que su enfermedad les deparara.
Pero asociado a este sentimiento se encuentra
en muchas ocasiones un miedo afiadido: el
que tiene que ver con la reduccion de los recur-
sos de los que pueda disponer, que se puede
traducir en la eliminacién de instrumentos

o recursos asistenciales que se consideran
indispensables, y que en ocasiones no son
solo los aparentemente mds relevantes para
el sistema sanitario, sino los que mas pueden
afectar a la vida cotidiana de cada persona Por
ejemplo, disponer de tiempo suficiente para
tratar de su situacion con el médico en la con-
sulta; saber que existe un equipo coordinado
capaz de abordar los distintos casos clinicos
en su complejidad; o no tener impedimentos
injustificados para solicitar una consulta o una
evaluacion complementaria, son aspectos que
adquieren mucha relevancia en el nivel del
paciente.

El paciente también debe estar capacitado
para conocer hasta qué punto es conveniente
y beneficioso para €l el uso de los recursos
sanitarios dentro de las organizaciones, y
esta plenamente capacitado para cooperar
en la adopcién de modelos asistenciales mas
eficientes.

Objetivar los casos y proponer la pauta
terapéutica mds adecuada a sus caracteristicas
permitiria también mejorar la participacion
del paciente en aspectos sustanciales como la
adherencia a los tratamientos o los planes de
cuidados, la evaluacidn objetiva de las mejo-
ras, y la percepcidon mds realista de los avances.
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Compartir objetivos terapéuticos
entre los profesionales y los pacientes

Es importante que los objetivos terapéuticos
sean compartidos entre el paciente, el médico
y el resto de profesionales implicados, aun
dentro de la incertidumbre esencial que en
ocasiones caracteriza al mieloma multiple.
Para ello, es necesario poder establecer objeti-
vos realistas y utilizar aquellas alternativas mds
adecuadas a cada caso clinico. Una sanidad
mas resolutiva es aquella en la que se emplean
aquellos recursos que de una manera mas ade-
cuada pueden beneficiar a cada caso.

Dentro del manejo de los objetivos terapéu-
ticos hay que considerar el hecho de que el
mieloma multiple cursa de maneravariable, y
pueden aparecer recaidas después de proce-
sos de recuperacion. Informar al paciente y
presentarle las alternativas mas convenientes
para su caso es una forma adecuada de reducir
la incertidumbre que le genera su proceso.

I=
I=

Tomar como referencia los elementos

=2
K>

Promover una digitalizacion

que mejoran la calidad de vida para el
paciente

La promocion de la calidad de vida del paciente
es el objetivo final de la mejora en sus condi-
ciones de salud. Por calidad de vida debemos
entender no solo el control de los sintomas
clinicos, sino que se haga de una manera
consistente y congruente con los intereses de
la persona.La calidad de vida mejora cuando el
paciente dispone de mayor informacion sobre
su procesoy sobre las alternativas que se le
pueden ofrecer. Es el punto inicial a partir del
cual puede valorar sus expectativas, la contribu-
cién que le pueden proporcionar los recursos
sanitarios, y la responsabilidad que se adquiere
en el ambito del autocuidadoy el seguimiento
de las pautas prescritas.

El paciente de mieloma multiple busca fre-
cuentemente dos cosas: informacion adecuada
de su enfermedad y empatia. Para algunos,
reconocer publicamente su enfermedad es una
manera de establecer un reto de mejoray al
mismo tiempo reclamar la colaboracién de su
entorno en el proceso de su enfermedad.

El paciente con mieloma multiple experi-
menta etapas mejores y peores, que se miden
no solo por la extension de su patologia, sino
por sus repercusiones en todos los dmbitos
que le son propios, como el laboral, social o de
pareja.

Para fomentar la corresponsabilidad dentro
del proceso asistencial, es esencial la forma-
cién del paciente, igual que para optimizar la
efectividad del tratamiento es muy importante
que mejore su formacion sobre las posibilida-
des que le ofrece el sistema sanitario.

de escala humana

Latelesalud, una opcion en alza en la era
post-Covid, puede constituir una buena ayuda
para el paciente al facilitarle una mayor accesi-
bilidad a los profesionales. Pero en ocasiones,
no es el canal mds adecuado para valorar del
nivel de afectacion psicoldgica que produce la
enfermedad.

La telemedicina puede ser especialmente
util en la labor de seguimiento de las enfer-
medades cronicas, y para hacer factible la
continuidad asistencial. Pero no siempre sirve,
ni sirve para todos pacientes o en todos los
momentos. Puede beneficiar a una mayoria,
pero no necesariamente en todos los casos.
Por ello, también cabe proponer componentes
de humanizacidn en el acceso a estos nuevos
sistemasy canales, para lo que es necesario fo-
mentar la alfabetizacion digital, especialmente
la que tiene que ver con la aplicabilidad clinica
de estos modelos. Que el paciente no tenga que
desplazarse puede servir también para mejorar
la relacion entre niveles asistenciales, en la
medida en que diferentes espacios asistencia-
les compartir la gestion clinica de los procesos
guiados a través de la telemedicina.
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Ameritar la funcion de la
comunicacion en sus distintas
facetas

Hay que cubrir las eventuales carencias de los
profesionales clinicos en materia de comuni-
cacion interpersonal, algo que no se imparte
en las facultades de Medicina, y para lo que
no todos los especialistas estan igualmente
capacitados.

Se puede considerar una obligacién del
meédico motivar al paciente para que aprenda
sobre su propia patologia. La comunicacion
forma parte del tratamiento. Aunque esto tenga
en ocasiones otra parte no tan positiva, cuando
el médico haya de compartir con el paciente
decisiones que tienen su origen fuera de la
consulta, como las relacionadas con la gestion
de los recursos sanitarios o las restricciones de
acceso a determinadas técnicas o terapias. Es
necesario promover contenidos informativos
para el paciente que sean cercanos, que ofrez-
can fuentes de conocimiento adaptadas a su
contexto y entorno, no solo las que existen con
caracter general (por ejemplo, los que ofrecen
las agencias reguladoras sobre los medicamen-
tos), sino otras de mayor amplitud.

Es muy importante poder comunicar a la
sociedad los avances que se producen en el
mundo del paciente, y por eso se necesita mas
transparencia de las administracionesy de los
propios clinicos e investigadores. Es bueno
contar las experiencias y los desafios. Que
cundan los buenos ejemplos, y que se pueda
alimentar la rueda del conocimiento, nuevas
preguntas y respuestas, en positivo.
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Construir eficazmente la
humanizacion asistencial

La humanizacion asistencial es un imperativo
de buena practica clinicay sanitaria. Debe
estar presente en todos los momentos en los
que un paciente toma contacto con el sistema
sanitario o con sus profesionales. No es una
funcidn excepcional ni ocasional. El elemento
inicial de la humanizacion es la escucha.

Este componente sigue teniendo mucha
variacidn entre unos profesionales y otros,
por diversas circunstancias. El trato humano
aveces consiste solo en un saludo, un saludo
empatico. Quitar estrés al paciente, darle pie
para que se exprese con tranquilidad. Que no
se considere minusvalorado, ni infravalorar
lo que sienta. Y que si existen dudas sobre su
estado de salud se puedan comentar con tiem-
po suficiente como para poderlas ponderar de
forma precisa. En los cuestionarios de calidad
de vida mas habituales se constata que el
paciente demanda principalmente ser escu-
chado. Esta necesidad de escucha se refiere
en muchas ocasiones a la efectividad de los
tratamientos, a las expectativas de evolucion
de la enfermedad, o a la manera de percibir
progresos relevantes en su estado vital.

La humanizacidn asistencial se entiende
en una doble direccion: la que requiere el
paciente, pero también la que necesita el
profesional, que en ocasiones trabaja con una
importante presion asistencial. El profesio-
nal también valora el saludo empatico que
le ofrece el paciente al entrar en consulta. La
empatia ha de ser mutuay reciproca, y el es-
fuerzo ha de ser paralelo. La medicina tiene en
su propia esencia la humanizacidn. Pero hay
algunas enfermedades que exigen un afiadido
de relacion interpersonal, de empatia, un
tratamiento mads personalizado. El mieloma
multiple es, indudablemente, una de ellas.

/1l

Una

propuesta
sanitaria

La apelacion a quien tiene la capacidad

de cambiar las cosas.

El Modelo Afectivo-Efectivo se traduce
también una parte apelativa. No se

para en la descripcién de cdmo hay que
entender al paciente en una organizacion
sanitaria, sino que tiene la vocacién de
orientar la manera de mejorar aquello
que a este se le ofrece para que alcance
su pretension de mejora de la salud.

El Modelo Afectivo-Efectivo establece tres
espacios en los que quienes tienen
capacidad de transformacion y mejora
del sistema sanitario pueden promover
medidas.
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Medidas reforzadoras

del Modelo Afectivo

Efectivo en mieloma multiple
desde el ambito de la

politica sanitaria

@ Desarrollar objetivos de abordaje
precoz para el paciente con mieloma
multiple, acordes con las nuevas opor-
tunidades terapéuticas, que incluyan
tanto mejores capacidades de deteccion
de la enfermedad, como de establecer
pautas personalizadas de tratamientoy
seguimiento.

© Considerar de manera preferencial la
calidad de vida como objetivo terapéutico,
y desarrollar modelos que tomen en consi-
deracién indicadores como la profundidad
de respuestay el tiempo con enfermedad
minima residual.

© Promover modelos que ofrezcan una
mayor continuidad de los cuidadosy
trayectorias clinica para los pacientes mas
personalizadasy afectivas, y que establez-
can un rango adecuado de implicacién
entre primaria, hospitalariay urgencias.

O Establecer la medicion de la enferme-
dad minima residual (EMR) como un
objetivo preferencial para aumentar las
oportunidades clinicas de los pacientes.

© Promover patrones comunes para el
acceso de los pacientes a estas determina-
ciones.

0 Lograr un mayor nivel de homoge-
neidad entre centros y en relacion con
los recursos disponibles, compartiendo
buenas practicasy experiencias positivas
en el abordaje del mieloma muiltiple,y

adoptar pautas constantes de valoracion
de la efectividad sanitaria.

@ Desarrollar sistemas de evaluacion de
resultados en salud y determinacion de
objetivos relevantes para el paciente.

© Poner en juego nuevos modelos de
coordinacién asistencial que impliquen
alas dreas preventivasy del control de la
sintomatologia secundaria, importantes
para reducir la incidencia de la comorbili-
dad evitable.

© Integrar los indicadores de medicion

de resultados clinicos a través del paciente
(PROMSs) en las decisiones regulatoriasy de
la politica sanitaria.

@ Facilitar nuevos niveles de acceso del
paciente ala informacién propia de su enfer-
medad, incluyendo aquellas fuentes relevan-
tes originadas en la investigacion biomédica
y el desarrollo farmacoterapéutico.

® Facilitar que la opinién publica y pe-
riodistas en el &mbito de la salud puedan
conocer mejor los retos asistenciales en
mieloma multiple, y las dreas de mejora
social que benefician a los pacientes.

® Mejorar el conocimiento social de la en-
fermedad, un papel activo del paciente en
la difusion de sus efectos y consecuencias,
yuna transparencia en las organizaciones
en relacion con los recursos que emplea
frente a ella.

Medidas reforzadoras

del Modelo Afectivo

Efectivo en mieloma miiltiple
desde el ambito directivo

76 Una propuesta sanitaria

@ Propiciar que los objetivos terapéuticos
sean compartidos entre el pacientey el
médicoy el resto de profesionales impli-
cados, mediante el establecimiento de
objetivos realistas que tomen en conside-
racion aquellas alternativas adecuadas a
cada caso clinico.

@ Promover sistemas mds adecuados
para valorar resultados, que incluyan
indicadores de experiencia del paciente y
percepcion de trato empadtico.

© Incorporar sistemas de evaluaciéon

de resultados desde la perspectiva del
paciente, complementarios de aquellos
que solamente se refieren a la medida de
la progresién de las lesiones.

O Reducir los impedimentos para la
adecuacidn clinica de las decisiones
beneficiosas para el paciente, incluyendo
el acceso a las terapias que mds adecuada-
mente respondan a las caracteristicas de
su patologia.

© Desarrollar modelos de prescripcidn so-
cial orientados a las necesidades sentidas
de los pacientes con mieloma multiple,
que integren aspectos clinicos y supra-cli-
nicos.

0 Avanzar en la inclusion de la voz de los
pacientes y sus asociaciones en los proce-
sos internos de las organizaciones.

0O Establecer planes de mejora basados

en la propia funcionalidad clinica de las
organizaciones, donde se valoren la mejora
en la continuidad asistencial y la puesta

en marcha de circuitos que permitan una
mayor fluidezy flexibilidad.

@ Desarrollar pautas formativas orientadas
alamejora de la comunicacién dirigidas a
los clinicos.

© Mejorar todos los factores que pueden
repercutir en la comunicacién médico-pa-
ciente, incorporando niveles de formaciéon
adecuados para los profesionales, tiempo
para poder tratar con el paciente, y que el
propio paciente sepa preparar sus consul-
tas para hacerlas mas efectivas.

© Elaborar planes de humanizacion rela-
cionados con la mejora en la calidad —en
sus distintas dimensiones—y los resulta-
dos en salud obtenibles.
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Medidas reforzadoras
del Modelo Afectivo

Efectivo en mieloma muiltiple
desde el ambito de la

prestacion

© Promover equipos funcionalmente
integrados, con la participacion de aten-
cién primaria, que faciliten la continuidad
asistencial y sirvan para gestionar mas
adecuadamente los casos.

©® Ampliar los equipos profesionales
implicados en la atencién integrada al pa-
ciente, e incorporar en ellos alos dmbitos
de enfermeriay farmacia.

© Experimentary crear capacidad para
utilizar modelos de toma de decisién con-
junta en los equipos multidisciplinares, y
de estos en relacion con el paciente.

0 Reforzar activamente la formacion

con el paciente en el conocimiento de su
enfermedad, circunstanciasy consecuen-
cias, orientada a mejorar su protagonismo,
implicaciony corresponsabilidad.

@ Significar la figura del paciente como
promotor de mejorasy referente de valora-
cioén en resultados asistenciales, organiza-
tivasy de humanizacion.

O Fomentar la alfabetizacion digital y la
generacion de modelos asistenciales basa-
dos en tecnologias que tomen en cuenta su
optima aplicabilidad clinica.
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@ Mejorar la oportunidad del paciente
para conocer sobre su enfermedad, tam-
bién desde el punto de vista de la fisio-
patologia, los avances cientificos que se
aplican a la terapéutica, y los resultados de
lainnovacidn en los tratamientos.

© Empoderar al paciente para que sea
un agente activo dentro del sistema, que
propicie los cambios organizativos y las
actitudes favorables en relacién con su
enfermedad y los correlatos sanitarios y
sociales que le acompafian.




‘Entender el mieloma multiple desde el
Modelo Afectivo Efectivo’ es un trabajo que nos
propone un acercamiento realistay completo
aesta enfermedad, en el contexto social y
sanitario de hoy en dia. A partir de un analisis
compartido, se proponen dreas de mejora que
trasladen a los pacientes avances significativos
en su estado de salud y en el conjunto de sus
vivencias personalesy sociales.

El Modelo Afectivo Efectivo estd construido
através de un proceso continuo de
cocreacion, y constituye un cauce para la
participacién de todos los participes del
ecosistema sanitario: pacientes y familiares,
profesionales de la salud, asociaciones de
pacientes, administraciones publicas, ONGs
y fundaciones de dmbito sanitario, medios
de comunicacion, colegios profesionales,
industria farmacéutica, sociedades cientificas
y universidades.

Mediante el desarrollo de diversos foros

en los que han participado decenas de
representantes de estos grupos de interés, este
trabajo representa una de las aportaciones
mas relevantes de los ultimos tiempos para
entender al paciente con mieloma multiple.

El interés principal de este documento es

servir como referencia para propiciar mejoras

y conseguir avances en los dmbitos sociales

y sanitarios que son propios del paciente.
Constituye, al mismo tiempo, un marco
metodoldgico que permite su aplicacion en
proyectos especificos, y ofrece una oportunidad
para continuar avanzando en la calidad
asistencial, haciendo de la humanizacion un
elemento central del trabajo en salud.
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