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Introduccion

El cancer colorrectal (CCR) constituye la segunda causa de
muerte por cancer en la mayoria de los paises desarrollados,
asi como la neoplasia mas prevalente cuando se conside-
ran hombres y mujeres conjuntamente’. Espafia ocupa una
posicion intermedia en cuanto a incidencia y mortalidad,
con mas de 25.000 nuevos casos/afo y casi 14.000 muertes
anuales por esta neoplasia. La mayoria de casos aconte-
cen en individuos sin antecedentes familiares de este tumor
(70-80%), mientras que una pequeia proporcion de ellos
corresponde a formas hereditarias, ya sea sindromes polip6-
sicos (1%), sindrome de Lynch (2-5%) o el CCR asociado al gen
MUTYH (<1%)%>>. Sin embargo, se estima que en un 20-25%
adicional de casos puede existir un componente hereditario
asociado aun no bien establecido, lo que se conoce como
CCR familiar (fig. 1).

La elevada prevalencia y mortalidad por CCR contrasta
con el hecho de ser uno de los tumores que mas se pueden
beneficiar de medidas preventivas. Asi, el conocimiento de
la historia natural, los factores patogénicos implicados en
su aparicion, y la disponibilidad de herramientas para su
deteccion precoz y tratamiento han permitido desarrollar
diferentes estrategias de prevencion®. Las estrategias de cri-
bado o screening tienen como objetivo identificar individuos
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asintomaticos con lesiones precancerosas (polipos) o en una
fase inicial de la progresion tumoral, con el fin de disminuir
la incidencia y mortalidad por CCR. Con el fin de aumentar la
rentabilidad de estas estrategias de cribado es fundamental
la identificacion y caracterizacion de aquellas poblaciones
con una mayor incidencia de lesiones colorrectales mediante
historia clinica personal y familiar y, eventualmente, diver-
sas técnicas moleculares®. Asi, desde un punto de vista
practico, la probabilidad individual de padecer CCR se divide
en riesgo medio, que corresponde a individuos de edad
>50 anos sin factores de riesgo adicionales (susceptibles
de medidas de cribado poblacional), y riesgo alto, que
corresponde a aquellos individuos con algin factor de riesgo
asociado (sindromes hereditarios, antecedente personal y/o
familiar de adenomas o CCR) que requieren un programa de
cribado mas intensivo (tabla 1; fig. 2).

Los programas de cribado poblacional de CCR van dirigi-
dos a la poblacion de riesgo medio y por tanto, los individuos
con riego alto de CCR quedan excluidos de estos programas.
Este grupo requiere de una evaluacion especifica, especia-
lizada, multidisciplinar y protocolizada en unidades de alto
riesgo, y estas unidades a menudo no estan contempladas
en los programas de salud pUblica. Asi, pese a la evidencia
de que el cribado y vigilancia en las formas de alto riesgo
de CCR esta claramente demostrada, la identificacion de
estas formas de alto riesgo, y sobre todo, la aplicacion de
medidas preventivas en esta poblacion estan todavia poco
introducidas”8. Actualmente en nuestro pais esta tarea se
lleva a cabo de forma compartida en unidades especificas
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Figura 1

Tabla 1 Pacientes de alto riesgo de cancer colorectal

Grupo de riesgo

Sindromes poliposicos Poliposis adenomatosa
familiar
Sindrome de poliposis
serrada
Poliposis asociada al gen
MUTYH
Sindrome de Peutz-Jeghers
Sindrome de Cowden
Poliposis juvenil
Sindromes hereditarios no Sindrome de Lynch
poliposicos
Cancer colorrectal
hereditario tipo X
Cancer colorectal asociado
a MUTYH
Cancer colorrectal familiar
Pacientes con adenomas
coldnicos
Pacientes con pdlipos serrados

de alto riesgo de CCR? dirigidas por gastroenteroélogos, y en
las unidades de consejo genético generales, dirigidas habi-
tualmente por oncoélogos médicos. Con el fin de mantener
la equidad de nuestro sistema sanitario, la implementacion

No Factores de riesgo

personal y/o
familiar

0 CCR esporadico

B Enfermedad inflamatoria intestinal

I Poliposis adenomatosa familiar y otras poliposis
B CCR asociado a MUTYH

@ Sindrome de Lynch

H CCR familiar

Poblaciones de riesgo para el desarrollo de cancer colorrectal.

de un programa de cribado poblacional de CCR debe ir
ligado a la promocidn y creacion de estas unidades para dar
atencion a este grupo de pacientes con un riesgo elevado
de desarrollar CCR. Recientemente, sociedades cientificas
espanolas y europeas han suscrito la Declaraciéon de Barce-
lona, documento que incide en la necesidad de detectar las
formas de alto riesgo de CCR en el entorno europeo.

Desde la Alianza para la Prevencion del Cancer de Colon,
entidad que agrupa a la mayoria de sociedades cientificas
y asociaciones implicadas en la prevencion de esta enfer-
medad en nuestro pais, se ha promovido la creacién de
un grupo de expertos de diversas especialidades involucra-
das en el manejo de pacientes con CCR que han integrado
un foro de debate sobre la atencion a la poblacion con
riesgo elevado de padecer un CCR en Espaia. La creacion
de este foro de debate en el seno de la Alianza, al igual
que la propia Alianza, supone un hito en nuestro pais, por-
que pone de manifiesto que numerosos profesionales de gran
experiencia, sociedades cientificas, de pacientes y no guber-
namentales, son capaces de trabajar al unisono con el Unico
objetivo de proporcionar una mejor atencion a nuestros con-
ciudadanos.

Metodologia y resultados

Este foro de debate ha incluido profesionales des-
tacados de las siguientes especialidades (ver anexo):
endoscopia digestiva, gastroenterologia, oncologia médica,

Si

Evaluacién en Unidades Especificas

| Factor de riesgo familiar |

| Factor de riesgo personal

=

— l

| <50 afios | | >50 afios | Sindromes

Sindrome de Lynch CCR
CCR hereditario tipo X

Adenomas/pélipos

familiar serrados/poliposis/CCR

i
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Estratificacion del riesgo de cancer colorrectal.
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oncologia radioterapica, cirugia gastrointestinal, enferme-
ria, atencion primaria, medicina legal, radiologia, anatomia
patologica, genética, calidad, salud publica, servicios de
prevencion institucionales y psicologia clinica. Se plantea-
ron las siguientes tres preguntas a los participantes del foro:
1) ;Cual crees que tiene que ser el papel de tu especialidad
en la atencion de pacientes o individuos con riesgo aumen-
tado de desarrollar un CCR?; 2) En la actualidad, ;qué papel
desempeiias en la atencion de esta poblacion?; 3) Desde tu
especialidad, ;qué medidas, que actualmente no se hacen
de forma sistematica, crees oportunas implementar para
mejorar la atencion de esta poblacion? Posteriormente se
analizaron las respuestas de los participantes, sintetizando
las necesidades mas importantes percibidas por cada espe-
cialidad:

Gastroenterologia

e Promover la creacion de Unidades de Alto Riesgo de CCR
de forma paralela a los programa de cribado poblacio-
nal de CCR para garantizar la equidad de nuestro sistema
sanitario.

e Reconocer y promover el papel central del gastroen-
terélogo como coordinador del equipo multidisciplinar
involucrado en la atencion de la poblacion de alto riesgo
de CCR.

e Promover la formacion especifica en consejo genético por
parte de los gastroenterologos e incentivar la investiga-
cion centrada en la atencion a los grupos de alto riesgo
de CCR.

Oncologia médica y radioterapica

e Promover la coordinacion de las Unidades de Consejo
Genético con otros dispositivos asistenciales involucra-
dos en la atencion de los pacientes de alto riesgo de
CCR (ej. Unidades de Alto Riesgo de CCR, unidades
de endoscopia, atencion primaria), con la creacion de
circuitos de derivacion y seguimiento en un contexto
multidisciplinar.

e Promover el desarrollo de un registro epidemiologico
nacional de las formas de alto riesgo de CCR.

o Incluir en el programa curricular de los oncoélogos la for-
macion en consejo genético.

Endoscopia digestiva

e Promover la integracion de las unidades de endoscopia
digestiva en Unidades de Alto Riesgo de CCR y Unidades
de Consejo Genético

e Racionalizar los programas de cribado y vigilancia en
poblacion de alto riesgo, evitando la sobrecarga de las
unidades de endoscopia, asi como dar una considera-
cion de «especial» a las exploraciones endoscopicas en
pacientes de alto riesgo (mayor tiempo, uso de técnicas
complementarias como la cromoendoscopia).

e Promover los cursos de formacion en endoscopia avan-
zada para los grupos de alto riesgo de CCR y promocionar
la investigacion clinica en este grupo de pacientes.

Atencién primaria (medicina de familia)

Reconocer y potenciar el papel de la atenciéon primaria
en la atencion de los grupos de alto riesgo de CCR (nivel
asistencial mas importante para la deteccion sistematica
poblacional de la poblacién de alto riesgo).

e Promover la instauracién de programas preventivos de
evaluacion sistematica de factores de riesgo de CCR a
nivel poblacional (ej. PAPPS, Programa de Actividades Pre-
ventivas y de Promociéon de Salud).

e Potenciar la integracion de la atencion primaria en Uni-
dades de Alto Riesgo de CCR y Unidades de Consejo
Genético, con el uso de protocolos clinicos consensuados.

Genética

e Promover la creacion de Unidades de Alto Riesgo de CCR
y Unidades de Consejo Genético en nuestro pais e inte-
grar a los profesionales dedicados a realizar los estudios
genéticos en estos dispositivos.

e Promover el trabajo multidisciplinar en estas unidades,
participando en la evaluacion de pacientes y fami-
liares, reconociendo el papel fundamental del asesor
genético.

e Reconocer y promover la formacion especifica en consejo
genético por parte de los profesionales involucrados en la
atencion a los grupos de alto riesgo de CCR.

Anatomia Patoloégica

e Reconocer y potenciar el papel fundamental del ana-
tomopatologo en la evaluacion de los grupos de
alto riesgo de CCR mediante la realizacion de estu-
dios moleculares especificos (inmunohistoquimica para
MLH1/MSH2/MSH6/PMS2, analisis de inestabilidad de
microsatélites, estudio de mutaciones somaticas en el gen
BRAF, analisis de metilacion del promotor de MLHT)

e Promover la integracion de anatomia patologica en Uni-
dades de Alto Riesgo de CCR y Unidades de Consejo
Genético, con la creacion de equipos multidisciplinares.

e Promover la investigacion en grupos de alto riesgo de
CCR.

Cirugia gastrointestinal

e Promover los programas y cursos de formacion en ciru-
gia avanzada para los grupos de alto riesgo de CCR
(ej. colectomia/proctocolectomia laparoscopica).

e Potenciar la integracion del cirujano gastrointestinal en
Unidades de Alto Riesgo de CCR y Unidades de Consejo
Genético, participando de forma coordinada en la toma
de decisiones terapéuticas y seguimiento.

e Promover la investigacion en grupos de alto riesgo de CCR.

Enfermeria

e Reconocer y potenciar el papel del personal de enferme-
ria en la atencion de los grupos de alto riesgo de CCR
(asesoramiento genético, registro y gestion de base de
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datos, sesiones informativas para pacientes, programa de
prevencion, etc.)

e Promover y reconocer la formacion especifica en consejo
genético necesaria para la atencion de grupos de alto
riesgo de CCR en el personal de enfermeria.

e Promover el papel de coordinador en el equipo multidis-
ciplinar de atencion a las formas de alto riesgo de CCR.

Radiodiagnéstico

e Reconocer el papel del radidlogo en la atencion a la pobla-
cion de alto riesgo de CCR (diagndstico, estadificacion y
seguimiento del CCR).

e Promover la integracion del radidlogo en las Unidades de
Alto Riesgo de CCR y las Unidades de Consejo Genético,
participando en la toma de decisiones sobre el manejo de
pacientes de alto riesgo.

e Promover y evaluar el uso de la colonografia-TC en pobla-
cion de alto riesgo de CCR, insistiendo en su uso en
aquellos casos con colonoscopia incompleta.

Psicologia clinica

e Promover la integracion de un psicologo clinico en las
Unidades de Alto Riesgo de CCR y Unidades de Consejo
Genético.

e Promover la intervencion en factores psicologicos secun-
darios a la enfermedad o al riesgo de la misma, tanto en
pacientes como en sus familiares, dando soporte en el
control de sintomas fisicos o trastornos que responden a
estrategias conductuales.

e Promover el trabajo multidisciplinar, dando consejo y
apoyo al personal sanitario sobre el manejo del paciente
de alto riesgo de CCR.

Medicina Legal

e Reconocer la necesidad de asesoramiento médico-legal
acerca de la elaboracion y manejo de los documentos de
consentimiento informado y la documentacion clinica en
los pacientes de alto riesgo de CCR.

e Promover aspectos relacionados con la Ley de Autono-
mia del paciente y la Ley de Investigacion Biomédica, asi
como las legislaciones afines en las diferentes Comunida-
des Autonomas, y la normativa internacional relativa a
proyectos de investigacion clinica.

¢ Incorporar protocolos de valoracion y riesgo médico-legal
en el estudio de esta poblacion de paciente (realizacion
de colonoscopia, criterios de calidad y responsabilidad;
responsabilidad profesional sanitaria especifica en estos
casos, tanto en el sector publico como privado; demora en
el diagndstico y sus riesgos; manejo de la documentacion
clinica).

Calidad

e Promover la participacion de agencias publicas y privadas
de evaluacion de calidad asistencial en el desarrollo de
Unidades de Alto Riesgo de CCR y Unidades de Consejo
Genético.

e Promover el desarrollo de indicadores de calidad para la
monitorizacion del proceso asistencial desarrollado en las
Unidades de Alto Riesgo de CCR y las Unidades de Consejo
Genético.

e Promover la evaluacion periddica de estas unidades una
vez establecidos los indicadores de calidad.

Salud Publica y Servicios de Prevencion
Institucionales

e Promover el analisis de la situacion actual de la atencion a
la poblacion de alto riesgo de CCR, las necesidades actua-
les y futuras, asi como la valoracion del coste-eficacia de
las medidas adoptadas en este grupo de pacientes.

e Promocionar medidas de sensibilizacion poblacional sobre
la trascendencia del CCR y la importancia de su preven-
cion.

Conclusiones

Los datos que en este documento se recogen demues-
tran el gran interés que suscita en todas las areas de la
sanidad la preocupacion sobre los individuos y pacientes
con un alto riesgo de padecer CCR, y todos los pro-
cesos que se desarrollan en torno a él. Mientras que
algunas especialidades ya incorporan de manera rutinaria
la valoracion, asesoramiento y manejo de este grupo pobla-
cional, otras consideran que es un area en el que deben
empezar a trabajar. Las consideraciones mas repetidas por
parte de todos los integrantes del foro se pueden resumir
en las siguientes areas: formacion, educacion, asistencia e
investigacion.

Formacion: casi todos los grupos opinan que la formacion
en este campo deberia ser mas importante y que deberia
venir de la mano, en general, de las sociedades cientificas.
Para algunos, como puede ser el caso de la oncologia médica
y gastroenterologia, se propone la inclusion de esta forma-
cion especifica dentro del propio periodo de residencia. De
igual manera se entiende que esta formacion debe ser mul-
tidisciplinar, promocionando la formacion especifica en la
atencion de pacientes de alto riesgo de CCR mediante cursos
y congresos. Se reclama el reconocimiento de la especiali-
dad de genética y del asesor genético por parte de aquellos
profesionales que desarrollan esta actividad y no disponen
de un titulo acreditado.

Educacion: area clave de cara a que la poblacion jue-
gue un papel mas activo en la identificacion de casos de
alto riesgo. No se trata solo de que la poblacion entienda
el beneficio de un manejo especifico sino de educarles
en medidas de prevencion y habitos de vida saludables;
algunas areas, como enfermeria, atencion primaria o medi-
cina del trabajo son especialmente importantes en este
campo. La puesta en marcha de los programas de cribado
poblacional de CCR suponen un primer paso muy impor-
tante para la concienciacion social de esta enfermedad, que
debe ir seguido de la educacion sobre las formas de alto
riesgo.

Asistencia: esta seccion incluye el manejo clinico y la
organizacion. Dentro del primero de ellos, parece que todos
los grupos consultados resaltan la importancia de saber
como identificar a individuos y pacientes de alto riesgo de
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CCR, y cuales son los pasos a seguir a posteriori; estos deben
ser remitidos a unidades especificas donde los pacientes y
sus familias reciban un correcto asesoramiento y manejo; en
aquellos casos donde no se disponga de estas unidades, los
profesionales deben conocer el circuito a seguir para deri-
varlos a dichas unidades. En este sentido, hay un elemento
que se repite en las conclusiones de todas las especiali-
dades: la necesidad de crear unidades clinicas especificas
(unidades de alto riesgo o unidades de consejo genético)
para este grupo de poblacion; estas unidades estaran for-
madas por todos aquellos profesionales involucrados en el
manejo de estas familias, independientemente del area de
la medicina en la que desarrollen su labor. Un area de espe-
cial interés dentro del apartado de manejo clinico es el
papel de la endoscopia digestiva; el gastroenterologo juega
un papel fundamental en el manejo de los pacientes de alto
riesgo de CCR por su conocimiento de la patologia y por
ser el especialista encargado de la realizacion de las explo-
raciones de cribado y vigilancia. Asi, estos profesionales
consideran imprescindible el seguimiento de protocolos de
endoscopia basados en la evidencia en este grupo poblacio-
nal, tanto desde el punto de vista técnico como organizativo.
Por otro lado, existe una demanda clara sobre la necesidad
de coordinar bien a todos los niveles sanitarios para que
los individuos de alto riesgo sean atendidos con la mayor
calidad y eficiencia posible. En relacion con este punto, se
demanda la necesidad de sistemas informaticos que permita
la comunicacion entre distintos niveles de manera rapida y
sencilla.

Otros puntos de interés que han sido reivindicados por
diferentes grupos son: la necesidad de crear registros epi-
demioldgicos, promover la equidad en el acceso a estas
unidades y sus programas, promover la creacion de sufi-
cientes unidades para esta poblacion a lo largo de todo el
territorio nacional y, por supuesto, la posibilidad de dispo-
ner del suficiente tiempo y recursos para desarrollar esta
actividad con la maxima calidad, recalcando en la impor-
tancia de monitorizar indicadores de eficacia previamente
consensuados.

Investigacion: todos los participantes coinciden en que
queda mucho camino por recorrer en este apartado;
por dicho motivo, todas las especialidades preguntadas
consideran clave la investigacion en este campo. La pro-
puesta de investigacion no se centra exclusivamente en los
aspectos moleculares, sino que se deben abordar aspec-
tos traslacionales como la epidemiologia, la clasificacion
precisa del riesgo, aspectos clinicos y de prevencion asi
como lineas relacionadas con la coordinacién y gestion
de proceso; y todo esto, dentro de un ambiente multi-
disciplinar y coordinado. En este sentido, las sociedades
cientificas del ambito de la gastroenterologia y oncolo-
gia médica, deben tomar las riendas e incentivar esta
investigacion.

En resumen, este documento representa el sentir y los
anhelos de los profesionales que a diario trabajan con fami-
lias de alto riesgo de desarrollar CCR e intenta ser una
herramienta de consenso de todos los profesionales impli-
cados con la Unica esperanza de mejorar la atencion a esta
poblacion.
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Laureano Ldpez Rivas, Luis Bujanda, Marta Carrillo; Ana-
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