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304 » Leucemia més frecuente en adultos

en paises occidentales
LEUCEMIAS ’

/‘ 70-72 afios IR pluripatolégico
| WX\ [sL3i[«e ¥ = Complejidad proceso asistencial

= Proyecto Harmony

BIG DATA = Medicina de precisién

RWE = Nuevo abordaje terapéutico sera un reto

m m Cada vez mas pacientes con LLC y de mayor complejidad
: o5 m Relevancia de la eficacia y eficiencia del proceso asistencial
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GlobaLLe®

Inidiativa estratégica de salud

éQ u é es G Io b a L LC? » en Leucemia Linfocitica Crénica

GlobalLC nace con la vocacién de servir como un modelo aplicable, al que
puedan sumarse otras patologias onco-hematoldgicas, de manera que pueda
avanzarse en procesos mas integrados y eficientes, que nos permitan una
adecuada planificacion de los recursos, en el medio y largo plazo, que
garanticen afrontar con éxito los retos futuros ligados al cancer y el envejecimiento.
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GlobaLLe®

Iniciativa estratégica de salud

aQ u é e S G I o b a L L c? BN en Leucemia Linfocitica Crénica
Objetivos

“ Establecer el estandar éptimo en la LLC

= |dentificar las necesidades de mejora en el proceso asistencial de
la patologfa.

= Evaluary disefiar Ia puesta en marcha de iniciativas concretas y variables
que redunden en la mejora de LLC.

* (Consensuar unas recomendaciones e intervenciones de implementacion
factible para alcanzar un estandar de cuidados éptimos para la LLC.

Proponer indicadores que permitan medir las mejoras en resultados
en salud.

Garantizar la equidad y calidad en el cuidado de la LLC dentro
de nuestro Sistema Sanitario.
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35 participantes expertos

Hematdlogo
Oncélogo
Geriatra
Paliativos
Urgencias
Farmacia Hospitalaria
Psicooncélogo
Enfermeria hemat.
Enfermeria onco.

* AEAL
® GEPAC
® Lymphoma Coalition

GlobaLLe®

Iniciativa estratégica de salud
en Leucemia Linfocitica Crénica

Servicio Regional

de Salud

Calidad Asistencial
Gerente Hospital
Director Médico
Economista de Salud
Bioética

Derecho Sanitario

Médicos AP
Enfermeria AP
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Alianza

GlobaLLe®

Inidiativa estratégica de salud

en Leucemia Linfocitica Crénica
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Proceso asistencial

o\,

Proceso Asistencial LLC

Watch & Wait
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GlobaLLe®

Inidiativa estratégica de salud
en Leucemia Linfocitica Crénica
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Q Diagnéstico

= Propuesta de algoritmo diagndstico.

Algoritmo diagnéstico de LLC para pacientes asintomaticos.
Elaboracién propia a partir de las aportaciones del Panel de Expertos

GlobaLLe®

Iniciativa estratégica de salud
en Leucemia Linfocitica Crénica
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GlobaLLe®

Iniciativa estratégica de salud
en Leucemia Linfocitica Crénica

Q Diagndstico

El panel de expertos que ha participado en la iniciativa GlobaLLC, ha acordado llevar a cabo unas recomendaciones
en relacion al diagndstico de la LLC que tienen por objeto unificar criterios, difundir conocimiento, facilitar

el trabajo de los profesionales sanitarios que integran el SNS en su globalidad y garantizar al paciente un
diagnéstico de su patologia certero y precoz independientemente del centro sanitario en el que sea atendido.

Recomendaciones

=» Enlamedida de lo posible y para ganar agilidad en el proceso diagnéstico, facilitar al médico de
Atencién Primaria los medios necesarios para solicitar el frotis de sangre periférica.

=» Elaborary difundir unas recomendaciones para los laboratorios clinicos que, entre otras cosas,
establezcan los valores que indiquen cuando debe realizarse de forma automatica la lectura del
frotis o faciliten la lectura de los informes de pruebas analiticas para detectar las alarmas de forma
répida e inequivoca facilitando de esta forma el diagnéstico de la LLC.

=» Difundir el algoritmo diagnédstico para pacientes asintomaticos, la informacion sobre los
sintomas asociados a la LLC y los valores de alarma en la lectura de las pruebas analiticas
como el hemograma o el frotis de sangre periférica, entre las diferentes especialidades y dmbitos
implicados en el proceso diagndstico de la LLC, especialmente entre Atencidn Primaria, Medicina
Interna, Urgencias y ambitos como los servicios de Medicina del Trabajo de las empresas o las mutuas
profesionales. Para ello, se recomienda la colaboracién e implicacién de Sociedades Cientificas y
Comunidades Auténomas en general y Servicios Regionales de Salud en particular.

@ <
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# Manejo delaLLC

- AN/
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S GlobaLLc®

Iniciativa estratégica de salud

en Leucemia Linfocitica Crénica

m Deteccidn de la activacion de la enfermedad.
m Difusién de los signos de enfermedad activa.

-

N

Signos de enfermedad activa

Insuficiencia medular progresiva, definida por la presencia o el empeoramiento de
anemia o trombocitopenia.

Esplenomegalia progresiva o masiva, esto es, > 6 cm por debajo del reborde costal.

Conglomerados adenopdticos de gran tamario (>10cm) o linfadenopatias de creci-
miento progresivo.

Tiempo de duplicacidn linfocitario < 6 meses o incremento superior al 50% de la
linfocitosis en 2 meses (linicamente aplicable con linfocitosis > 30x109/1).

Anemia y/o trombocitopenia autoinmunes que no responden al tratamiento inmu-
nosupresor.

Pérdida de peso (> 10% en 6 meses), astenia (ECOG > 2), fiebre > 38° C (sin infec-
Cion) durante mas de 2 semanas o sudoracién nocturna durante mas de un mes.
se observa alguna caracteristica a resefiar.

Py ]
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GlobaLLe®

Iniciativa estratégica de salud

pii M an Ej O d = I a L Lc en Leucemia Linfocitica Crénica

Enfermeria Hematologica

Valoracion del paciente y de su cuidador

Reforzar la informacién de su enfermedad al paciente/familiares y cuidador.

Elaborar un plan de autocuidados personalizado.

Educacion en habitos saludables y prevencién, con especial atencién
en la prevencion odontolégica profilactica.

Comunicacién con Atencion Primaria que derive en un informe de continuidad
asistencial.

Acciones especificas de atencién al cuidador.
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# Manejo de la LLC

Enfermeria Hematologica

= Se propone un modelo de primera consulta y de consulta de seguimiento
de enfermeria.

m Propuesta de acciones hacia el cuidador del paciente con LLC.
Primera consulta de enfermeria

Seguimiento de enfermeria

444

Acciones hacia el cuidador
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# Manejo delaLLC

Atencion Primaria

= Informacién y seguimiento del estado de salud del paciente.

® Vigilancia para detectar los signos de alerta de la activacion o complicaciones
de la LLC.

» Comunicacién y coordinacién con equipo de Hematologia.
® Deteccién de estados de vulnerabilidad o complejidad, etc.
= Vigilancia sobre interacciones y efectos secundarios del tratamiento.

= Informar y fomentar la vacunacién y otras medidas de prevencién
sanitarias.

= [mportancia de una valoracién centrada en la perspectiva bio-psico-social.
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| > B GlobaLLc®

Iniciativa estratégica de salud

& Manejo de I b | LLC en Leucemia Linfocitica Crénica
Pacientes mayores de 70 anos

= Se propone un algoritmo de manejo de la LLC en el paciente anciano.

Propuesta de algoritmo del manejo de la LLC en ancianos

- Anciano con LLC 2 70 afios \
clsico @ Cuestionario FRAIL = 3

Mhord
!

Preferencias del ' A
padienie

A\l A

'S l Robusto Fragil Dependiente
.
l Tratamiento individualizado completo ‘ et Traamiento
adaptado conservador
A TN
S N,
- - -
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GlobaLLe®

Iniciativa estratégica de salud
en Leucemia Linfocitica Crénica

@ Manejo de la LLC

Recomendaciones para optimizar el seguimiento del paciente con LLC sin trata

= Difundir la protocolizacion del contenido de las visitas de Hematologia con el fin de reducir la
heterogeneidad en la asistencia en funcién del centro en el que sea visto el paciente.

=» Establecer una consulta de enfermeria al diagnéstico en la que el paciente reciba informacién acerca
de su enfermedad por parte la Enfermeria de Hematologia. En esta consulta se llevara a cabo una primera
evaluacion integral del paciente en base a los patrones funcionales de Salud de Gordon.

=» Elaborary difundir un documento en el que se recojan los aspectos fundamentales de la informacion
que debe tener el paciente acerca de la LLC para entregar a los pacientes y acompafiantes en el momento
del diagndstico

=¥ Elaborary dfundir una guia de recomendaciones para el seguimiento de los pacientes con LLC
sin tratamiento en AP, en visitas ocasionadas por otras circunstancias o en visitas concertadas, para
apoyo y coordinacién con Hematologfa en los pacientes estables.

=¥ Establecer cauces de relacion fluidos entre Atencion Primaria y Hematologia que permitan la
comunicacién agil entre ambas especialidades, asi como la derivacién rapida de los pacientes que lo
requieran.

=» Promover la colaboracién con las Asociaciones de Pacientes; las Sociedades Cientificas, especialmente las
de Hematologia y Hemoterapia y las de Medicina de Familia; el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social y las Comunidades Auténomas, a través de los Servicios Regionales de Salud; para compartir y
difundir la informacién generada tanto para profesionales como para pacientes.
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# ManejodelalLLC

Recomendaciones para optimizar el seguimiento del paciente con LLC con tratamiento

=» Difundir, en colaboracion con las Sociedades Cientificas, Administraciones Pablicas u organizaciones
profesionales, el contenido protocolizado de la visita con Enfermeria en base a lo recogido en este
documento, para cumplir con los objetivos fijados en cuanto a informacion sobre la patologia, Plan de
Autocuidados, Plan terapéutico a seguir, y nueva evaluacién integral del paciente.

=» Desarrollar un documento préctico para la atencién al paciente con LLC en AP que, junto con la
informacion acerca de la enfermedad, su curso, sintomas, etc,, recoja informacion sobre los tratamientos,
efectos secundarios y principales interacciones, asi como signos de alarma a los que el equipo de AP
debe prestar especial atencién en el caso de los pacientes que siguen tratamiento para su LLC.

=¥ Establecer y protocolizar la visita de atencién farmacéutica con el farmacéutico hospitalario. Acordar
un procedimiento de entrevista clinica farmacéutica que siga las recomendaciones realizadas por GEDEFO
y recogidas en los anexos del presente documento.

=» Disponer los mecanismos adecuados para que los equipos de profesionales de Enfermeria, tanto en
Hematologia como en AP, lleven a cabo el trabajo necesario para atender al cuidador principal
de los enfermos de LLC.

=» Incorporar, en la medida de lo posible, la figura del farmacéutico hospitalario en la unidad asistencial
dependiente del servicio de Hematologia.

= Promover el establecimiento de alarmas en los sistemas de prescripcién electrénica sobre las
interacciones graves entre |os tratamientos para la LLC y otras moléculas.

, =» Promover la puesta en marcha de mejoras en los sistemas de trazabilidad de la medicacién oral.

Pl =*» Promover la inclusién en la historia clinica del paciente de la historia farmacoterapéutica.

. - .
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# Manejo delaLLC

Promover la puesta en marcha de programas de seguimiento y mejora de la adherencia al
tratamiento con implicacion de todo el equipo asistencial y con apoyo de las nuevas tecnologias.

En pacientes mayores de 70 afios se recomienda la valoracioén por parte de un especialista
en Geriatria antes del inicio del tratamiento. A través de esta valoracién se aporta al hematdlogo
informacién complementaria que permite clasificar a los pacientes y adaptar los tratamientos a sus
caracteristicas (robusto, fragil o dependiente). Debe tenerse en cuenta que los resultados de la evaluacion
geridtrica (incluyendo las recomendaciones para las intervenciones geriatricas) no siempre llegan a tiempo,
por lo que son necesarios mayores esfuerzos de carécter estructural en este dmbito.'®’

En aquellos casos en los que no sea posible la valoracién por parte de un geriatra, se aconseja la
utilizacién de las escalas CIRS-G, Frail y GAH scale, por parte del servicio de Hematologia, para
la valoracién del paciente y posterior toma de decisiones.

En los pacientes fragiles, por ser esta una condicién potencialmente reversible, se aconseja establecer
un plan de actuaciones encaminadas a mejorar su situacion global (prehabilitacién), para optar
a un tratamiento completo; a los pacientes dependientes se aconseja establecer un tratamiento
conservador encaminado a potenciar y conservar su calidad de vida, que esta muy relacionada
con la situacién funcional.

Dado el contexto de envejecimiento de la poblacién, se recomienda promover actuaciones para caminar
hacia un sistema de colaboracion entre las especialidades de Hematologia-Oncologia y Geriatria,
dando pasos hacia un modelo de Hematogeriatria y/o Oncogeriatria.
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i -4 B GlobaLLc®

Iniciativa estratégica de salud

4% M a n ej 0 d e I a L Lc en Leucemia Linfocitica Crénica

Trabajador social

= Visién de atencidn integral, tratando los factores sociales/familiares que
pueden agravar o aligerar su enfermedad.

m Establecimiento de un sistema de participacién de pacientes/familiares
en la atencién individual y perspectiva asistencial, educativa y de
coordinacion.

Recomendaciones

=» Extender la presencia del trabajador social en los centros sanitarios y establecer cauces de
comunicacién con el equipo asistencial para poder dar satisfaccion a las diferentes necesidades que
puede presentar un paciente y que pueden condicionar el prondstico y evolucién de su enfermedad.

=» Establecer cauces de comunicacién y colaboracién entre los centros asistenciales y los
recursos del ambito social, especialmente residencias de latercera edad, para mejorar el seguimiento
y tratamiento de los pacientes. Para ello se recomienda designar en los equipos asistenciales a un
responsable de coordinar la atencién y seguimiento del paciente en aquellos casos en los
que se trate de un paciente institucionalizado.

AN .
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] . GloboLic®
& Coordinacion

Equipo Asistencial Multidisciplinar

Iniciativa estratégica de salud
en Leucemia Linfocitica Crénica

EQUIPO ASISTENCIAL MULTIDISCIPLINAR. (Elaboracién propia)

TRABAJADOR SOCIAL

CUIDADOR PRINCIPAL
EQUIPO DE ATENCION PRIMARIA
Médico Enfermera
Atencidn Primaria Atencién Primaria HEMATOLOGO

1 /
o ENFERMERIA DE
PSICOLOGIA / SALUD MENTAL < x // " HEMATOLOGIA
) GQD ]
CUIDADOS PALIATIVOS '

Va.____iN

LABORATORIO DE ANALISIS

GERIATRIA —_— > FARMACIA HOSPITALARIA

W URGENCIAS - MEDICINA INTERNA - CARDIOLOGILA - ENDOCRONOLOGIA - NEUMOLOGIA
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- B GlobaLic®
@ Coordinacion

Equipo Asistencial Multidisciplinar

Iniciativa estratégica de salud
en Leucemia Linfocitica Crénica

= Importancia del uso de herramientas que favorezcan la comunicaciony
la coordinacién, como pueden ser la historia clinica compartida u otras
tecnologias sanitarias.

= Importancia de mejorar los medios para lograr el adecuado acceso y desarrollo
de una historia clinica compartida.

= Se propone un modelo de equipo asistencial multidisciplinar como factor
critico e indispensable para el abordaje del cancer, ya que permitira
conseguir un proceso onco-hematolégico mas eficiente y de mayor
calidad, la optimizacion organizativa y la docencia e investigacion.

= Minimizar la variabilidad a través de los resultados en salud.

» Garantizar la calidad y equidad en |a asistencia multidisciplinar del paciente.
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& Coordinacion

Equipo Asistencial Multidisciplinar

El equipo asistencial multidisciplinar nos permitira conseguir:

Un proceso hematolégico mas eficiente y de mayor calidad, que consiga mejo-
res resultados a través de la deteccion de problemas previamente no identificados,
mejorar la calidad de vida de los pacientes, adherencia y tratamientos ajustados, de
la intervencién paliativa precoz, o de la reversién del proceso de fragilidad, etc.

La optimizacion organizativa a través de la asistencia de los pacientes ambulatorios,
la asistencia de alta frecuentacion, la monitorizacién de toxicidades, etc. Impulsando
la relacién y transicién entre niveles asistenciales, especializada y Atencién Primaria/
domicilio/residencias, y la comunicacién entre esos niveles. Desarrollo de criterios
de derivacién, consulta telefénica de alta resolucién, plantillas de informes, atencién
telefénica, TICs, etc.

Docencia e investigacion. Se favorece la formacion de los profesionales y la partici-
pacién en ensayos o estudios clinicos, para determinar las variables relevantes para
los pacientes.

GlobaLLe®

Iniciativa estratégica de salud
en Leucemia Linfocitica Crénica
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& Coordinacion

GlobaLLe®

Iniciativa estratégica de salud
en Leucemia Linfocitica Crénica

Gestora de casos

» Enfermera enlace para conseguir una mayor continuidad en los cuidados,
mayor eficiencia y mayor satisfaccion del paciente.

= Sumisién es ayudar al pacientey a su familia a desenvolverse en el sistema.

m Vision integral del paciente para conseguir un proceso eficiente.

Recomendaciones

-2

Fomentar la figura del gestor de casos en la LLC para garantizar la continuidad asistencial y
la continuidad de cuidados a lo largo de todo el proceso asistencial.
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) . GloboLic®
& Coordinacion

Esfera sanitaria y esfera social

Iniciativa estratégica de salud
en Leucemia Linfocitica Crénica

= Establecer cauces de comunicacion entre los profesionales sanitarios y
los profesionales del ambito social es indispensable.

® Es la figura del trabajador social sobre la que gire esta coordinacién de
recursos sociales y sanitarios.

» Necesidad de coordinacién sanidad publica y privada, debido a la convivencia
entre ambas.

Recomendaciones

=» Establecer cauces de colaboracién entre la sanidad publica y la sanidad privada para dar
a conocer las recomendaciones y estandares propuestos en aras de promover la equidad en
el sistema sanitario.

g _ abbvie



) B (GlobaLLc®
& Pacientes

Necesidades sanitarias

Iniciativa estratégica de salud
en Leucemia Linfocitica Crénica

= |Importancia del paciente informado segun sus necesidades particulares
en cada momento.

= Larelacién médico-paciente y la informacién son factores cruciales para
alcanzar un correcto abordaje en la LLC.

= Necesidad de trabajar en intervenciones sobre fatiga, funcionamiento
fisico-social, trastornos de sueio, dolor.

= Fomentar el establecimiento de un compromiso con el abordaje integral
y la humanizacién real de la asistencia sanitaria.

Necesidades emocionales

= Disponer de psicélogo experto para orientar y facilitar a pacientes y
familiares, las herramientas que les permitan afrontar positivamente
B\ la enfermedad.
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GlobaLLe®

Iniciativa estratégica de salud
en Leucemia Linfocitica Crénica

& Pacientes

Necesidades sociales

m Promover, desde los diferentes ambitos del SNS, la colaboracién
de Asociaciones de Pacientes para llevar a cabo campanas de
comunicacion que desestigmaticen las patologias oncoldgicas y
oncohematoldgicas.

Recomendaciones

=» Contribuir a que las distintas Administraciones sanitarias tomen conciencia de la importancia
que tiene para el paciente crénico en general, y de LLC en particular, recibir una atencién integral.

=»  Promover desde los diferentes dmbitos del SNS |a colaboracién con las Asociaciones de Pacientes
para llevar a cabo campanas de comunicacion que informen acerca de la LLC, y contribuyan a
desestigmatizar las patologias oncologicas y onco-hematologicas.

=» Informar a los pacientes de la existencia de las asociaciones en su ambito geografico y de lalabor
que desempefian.
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: B Globauic®
& Retos para la sostenibilidad

Evaluacion

Iniciativa estratégica de salud
en Leucemia Linfocitica Crénica

= La evaluacién econémica debe contemplar el coste sanitario, el no
sanitario y el beneficio en salud, teniendo en cuenta el valor, en términos
de esperanza y calidad de vida.

= Permite incorporar la eficiencia en la toma de decisiones sanitarias.

= Es necesario afiadir nuevos requerimientos al proceso de decisién y
exige un marco que lo haga factible.
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GlobaLLc®

Inidiativa estratégica de salud

40 recomendaciones —————
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. Abordaje integral 6
Retos para la sostenibilidad 3
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GlobaLLe®

Iniciativa estratégica de salud
en Leucemia Linfocitica Crénica

Decélogo de recomendaciones para la optimizacién del estdndar de culdados a los paclentes con L

(1 Difundir el algoritmo diagnéstico, la informacién sobre los sintomas asociados a la LLC y los valores de alarma en la
lectura de las pruebas.

(2 Homogeneizar y difundir entre los laboratorios clinicos los valores donde deben realizarse de forma automatica la
lectura de frotis o que faciliten la lectura de las pruebas analiticas, para minimizar la variabilidad, detectar las alarmas de
forma rapida e inequivoca.

(3 Establecer cauces que permitan la comunicacion fluida y coordinacion entre el equipo de Atencion Primaria y los
servicios de Hematologia que permita coordinar la asistencia sociosanitaria y la derivacion rapida de los pacientes que
lo requieran.

(a Establecer un compromiso con la humanizacion real de la asistencia sanitaria y de os sistemas sanitarios, otorgando
al paciente un rol activo en la relacién médico-paciente.

(5 Garantizar una comunicacion adecuada y dotar de toda la informacion necesaria a pacientes y cuidadores, que
le permita ser un agente activo y la toma de decisiones compartidas.

(6 Correcta documentacion de la historia clinica e inclusion de sistemas de alama que permitan un adecuado se-
guimiento (sintomas de progresion, alertas prescripcion, etc.).

(7) En los pacientes mayores, realizar una Valoracién Geriatrica Integral, que permita un adecuado abordaje integral para
cada paciente

(s Alcanzar una asistencia multidisciplinar, a través de la creacién y coordinacion de equipos multidisciplinares.

(9 Instar a los gestores sanitarios a fomentar la innovacién en los procesos asistenciales, haciéndoles mas eficientes,
eficaces, integrados y evaluables; contribuyendo asi a hacer mas sostenible el sistema, garantizar la calidad asistencial,
mejorar los resultados en salud y la satisfaccién del paciente.

(10 Promover la creacién de un registro nacional de pacientes que ademas sea una herramienta colaborativa entre los
diferentes profesionales del SNS para mejorar la formacién en LLC, consultar opciones convencionales y fomentar y abrir
el acceso a ensayos clinicos.
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