Nace la primera fundacion formada por médicos
parala mejora de la Oncologia en Espaia

¢ Fundacion ECO propone ‘adelantarse a las necesidades del paciente’ a
través de la calidad asistencial, la formacion de los profesionales y la
investigacion.

¢ Reclama mayor informacidon, acceso a tratamientos innovadores y la
puesta en marcha de comités multidisciplinares para el tratamiento de la
enfermedad.

e Por primera vez, los oncélogos espafioles se relinen en un grupo de
trabajo que, mediante la creaciéon de una ‘red de expertos’, analizara
globalmente la especialidad y debatira pautas para su mejora.

e En Espafa existen 1,5 millones de enfermos de cancer, siendo la
supervivencia global del 61%, una de las mejores de Europa.

e Sin embargo, segun la Comision Europea, en términos de satisfaccion del
paciente en la atencion clinica, Espafia se encuentra entre los paises peor
valorados.

e Durante el proximo afio se espera que se produzcan en Espafia 200.220
nuevos casos de cancer.

Madrid, 19 de noviembre de 2009. Mejorar para el paciente, desde el punto
de vista médico. Este es el objetivo con el que nace la Fundacion para la
Excelencia y la Calidad de la Oncologia (ECO), la primera en Espafia formada
por médicos que se comprometen a trabajar en la mejora de la asistencia
Oncolégica, desde la primera etapa, ya en la docencia, pasando por la
investigacion, hasta llegar a la atencion al paciente.

“Todo paciente tiene derecho a una atencidn oncolégica multidisciplinar,
humanizada y de calidad. Lograr que este derecho sea una maxima en
cualquier hospital espafiol es el compromiso de ECO”, afirma Carlos Camps,
presidente de la entidad y jefe de Oncologia del Hospital General de Valencia.

Para los miembros de la Fundacién ECO, la evolucion de la especialidad
durante la dltima década ha sido espectacular, ya que ha experimentado un
importante desarrollo tecnolégico y mayores inversiones en investigacion. Sin
embargo, ha restado protagonismo a quien es el verdadero epicentro: el
paciente. Por eso ECO propone dar un paso mas, aceptar y liderar el cambio
social. “El conocimiento y la tecnologia es imprescindible, pero ya no es
suficiente, debemos exigirnos mas”, apunta Camps.
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‘Red de expertos’

Para liderar el cambio, Fundacion ECO pretende convertirse en una plataforma
orientada a conseguir la excelencia y la calidad en la Oncologia, buscando y
desarrollando soluciones y herramientas que permitan conseguir este fin. Asi,
esta red de expertos, fomentard la calidad en tres ambitos: asistencia al
paciente, tanto recibida como percibida, formacion especializada e impulso de
la investigacion.

La creacion de esta plataforma de expertos permitira constituir un ‘Observatorio
de la Oncologia’ donde los médicos de ECO realizaran estudios e informes
sobre la calidad de la especialidad con el fin de detectar aspectos de mejora.
“Es necesario implantar, desde dentro, en el propio ambito médico, la cultura
del autodiagnéstico y la mejora. Por eso, tenemos previsto realizar un informe
anual donde se detectaran en qué puntos es necesario mejorar y se realizaran
propuestas para avanzar en esta mejora”, concluye el presidente de ECO.

Calidad en la asistencia Oncologica

En Espafa existen 1,5 millones de enfermos de cancer. Ademas, la incidencia
global prevista para el aflo 2010 es de 200.220 nuevos casos, siendo la
supervivencia global a cinco afos del 61%, una de las mejores de Europa.

Sin embargo, segun un estudio elaborado por la Comision Europea, en
términos de satisfaccion del paciente en la atencién clinica, Espafia se
encuentra entre los paises peor valorados. “Podriamos decir que tratamos
adecuadamente el tumor, pero no a la persona. Tenemos un buen producto,
pero nuestro ‘cliente’ no esta satisfecho”, explica el doctor Eduardo Diaz Rubio,
jefe del servicio de Oncologia Médica del Hospital Clinico San Carlos de Madrid
y vicepresidente de Fundacion ECO.

Por eso, una de las maximas de la Fundacion sera apostar por la informacién al
paciente. “Un paciente informado puede exigir y decidir, por eso es
fundamental que conozca cuéales son los tratamientos de referencia para su
enfermedad”, constata Diaz Rubio.

Criterios de excelencia

Con este fin, el de responder a los retos sanitarios del nuevo milenio, definir y
describir objetivos, valores y resultados que permitan identificar cuales son los
servicios oncoldgicos de calidad en todos sus ambitos, Fundacion ECO ha
elaborado un Decalogo de Criterios de Calidad, que tanto ciudadanos como
personal sanitario, pueden consultar en la pagina web de la Fundacion.
“Ademas de informar al paciente, apostamos por su participacion en la toma de
decisiones. Debemos garantizar su autonomia”, sefiala Diaz Rubio.

Desde esta nueva plataforma también se recuerda que la confidencialidad,
privacidad y dignidad del paciente sobre su diagndéstico y tratamiento es un
elemento fundamental. “Incluso en caso de que se necesite informacién
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especifica del paciente para procedimientos de investigacion como ensayos
clinicos o estudios, este debe estar de acuerdo con el uso de dicha
informacion”, explica el jefe del servicio de Oncologia Médica del Hospital
Clinico San Carlos de Madrid.

Otro de los bloques fundamentales para Fundacién ECO es el acceso a la
atencion sanitaria y la calidad de la misma. “Queremos que el paciente sepa
que tiene derecho a ser tratado por un equipo multidisciplinar, a consultar una
segunda opinidn, a recibir tratamientos innovadores y a participar en ensayos
clinicos sobre su enfermedad”, detalla el doctor Antonio Anton, jefe del servicio
de Oncologia Médica del Hospital Universitario Miguel Servet de Zaragoza y
miembro de la Comision Permanente. “Ademas, reclamamos que los Servicios
de Oncologia cuenten con comités de tumores que permitan la puesta en
comun de la informacién clinica y el trato multidisciplinar”, concluye.

Atencidn a supervivientes

Para ECO, otro de los puntos necesarios para la mejora en la Oncologia es la
creacion de un plan de atencién a supervivientes. “De este modo podemos
controlar los efectos tardios del cancer y su tratamiento para evitar
recurrencias. Para ello, el mejor sistema es el desarrollo de alianzas entre los
diferentes niveles asistenciales que permitan una adecuada asistencia
continuada”, sefiala Pere Gascon, Jefe del Servicio de Oncologia Médica del
Hospital Clinic de Barcelona y miembro de la Comision Permanente de la
entidad.

En este sentido, ECO reclama que en los Servicios de Oncologia el paciente
tenga acceso a tratamientos de soporte y paliativos, desde el diagndstico,
hasta las fases finales de su enfermedad, “en la medida que las vayan
necesitando, sin que existan rupturas en la asistencia”, destaca Gascon.

Con el Decalogo de Criterios de Calidad, Fundacion ECO quiere compartir
informacion sobre el desarrollo de practicas de excelencia de referencia, por un
lado, para que los pacientes estén informados y sepan qué pueden exigir a sus
centros médicos, y, por otro, para que sirva como guia para los propios
meédicos. Estas estrategias estan basadas en los criterios de Excelencia
propugnados por las grandes sociedades oncoldgicas ASCO y ESMO.
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Decaloqgo de calidad ECO

1- ACCESO A LA INFORMACION

2- CONFIDENCIALIDAD, PRIVACIDAD,
DIGNIDAD y SEGURIDAD

3-MEDIDAS DE PREVENCION

4-ACCESIBILIDAD

5-CONSENTIMIENTO INFORMADO

6-TRATAMIENTO MULTIDISCIPLINAR

7- ACCESO A LOS AVANCES

8-PLAN DE ATENCION PARA
SUPERVIVIENTES

9- MANEJO DEL DOLOR

10-EXCELENCIA EN DOCENCIA E
INVESTIGACION

Los servicios de Oncologia deben liderar la
informacion al paciente sobre su
enfermedad, alertdndole de los riesgos y las
alternativas.

Se debe garantizar la autonomia del
paciente.

El paciente tiene derecho a participar en la
toma de decisiones.

Los pacientes pueden tener acceso a su
historial médico, pudiendo solicitar copias
de sus registros.

Velar por el derecho a la confidencialidad de
los pacientes.

Los servicios de Oncologia deben fomentar
el desarrollo de medidas de prevencion de
la enfermedad.

Debe asegurarse el acceso a la atencion
sanitaria especializada, sin discriminacién
de nacionalidad, discapacidad, raza, religién
0 Sexo.

Los médicos deben fomentar la
participacion de los pacientes en la toma de
decisiones. El paciente siempre tendré la
decision final.

El paciente debe tener acceso a una
segunda opinidn asi como a escoger entre
tratamientos diferentes s distintos
especialistas.

El paciente debe tener asignado un médico
de referencia y disponer de un informe
clinico unico.

Creacion de ‘comités de tumores’ dénde
participen diversos especialistas.

El paciente debe tener la oportunidad de
participar en ensayos clinicos asi como de
recibir tratamientos innovadores.

El paciente debe tener acceso a un sistema
gue permita controlar los efectos tardios de
su enfermedad para evitar recurrencias.

Propuesta de desarrollo de alianzas entre
los diferentes niveles  asistenciales
(Atencién Primaria y Especializada).

Los pacientes deben tener acceso a
tratamientos de soporte y paliativos, desde
el diagnéstico, hasta las fases finales de su
enfermedad.

La docencia en los servicios de oncologia
tanto en el pregrado como en el postgrado y
en la formaciéon MIR seguira parametros de
excelencia.

La investigacion clinica y traslacional es un
compromiso ineludible de los servicios de
Oncologia, debiendo ser independiente y
estar adecuadamente financiada.



