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1. Introduccion

Existe una baja prevalencia de los tumores cerebrales en nuestro pais, aproximadamen-
te 3.000 nuevos casos al afio. La informacion que existe sobre ellos es escasa y, debido
a su complejidad, no siempre es completa.

La Asociacién de Afectados por Tumores Cerebrales en Espafia (ASATE), considera
que la informacion es fundamental y tiene que facilitarse toda la que sea necesaria.
Es preciso que la informacion sea clara, sincera, sencilla y completa, de modo que el
afectado y sus familiares se sientan con la autonomia suficiente como para poder tomar
las decisiones necesarias de manera consciente junto a su oncélogo y el equipo de espe-
cialistas médicos que realizan el estudio de cada diagndstico.

Esta guia resultado de la I Jornada Para Pacientes organizada por la Asociacion de
Afectados por Tumores Cerebrales en Espana (ASATE) y con la colaboracién de
Roche, tiene como objeto ayudar al paciente a la hora de sentirse informado y respal-
dado. Del mismo modo, este documento pretende ser una herramienta que favorezca
la comunicacién entre médico y paciente, mejorando la relacion y la confianza entre
ambos.

ASATE es la primera asociacion que reune afectados por tumores cerebrales en Espafia.
Es una entidad sin dnimo de lucro, cuyos objetivos son fomentar, desarrollar y promo-
ver la mejora de la calidad de vida y el bienestar de las personas que padecen un tumor
cerebral, asi como obtener y difundir la mdxima y mds actualizada informacién sobre
la enfermedad, tanto en materia de prevencion, deteccion precoz, tratamiento y control,
como en los aspectos clinicos y cientificos.

No me gustaria concluir sin mostrar mi mds sincero agradecimiento a todos aquellos
que han hecho posible la realizacién de este documento, al Dr. Pedro Pérez Segura, del
Servicio de Oncologia del Hospital Clinico San Carlos de Madrid, miembro de comité
médico asesor de la Asociacion, quien impulsé personalmente el encuentro para pa-
cientes del que surge este documento. Igualmente me gustaria manifestar mi gratitud al
Dr. Juan Antonio Barcia, Dra. Rosa Morera, Dra. Idoya Barca Ferndndez y D. Roberto
Calvo, excelentes profesionales y grandes personas que siempre estdn dispuestos a co-
laborar con ASATE.

Por dltimo y no menos importante quiero agradecer la dedicacién e implicacion del
Dr. Miguel Gil Gil, del Dr. Alfonso Berrocal y de las psicooncélogas Ana Sanz y Eva
Carbajo, miembros todos del equipo asesor de ASATE.

Confio que este documento sea de utilidad para todos los pacientes y familiares que tie-
nen que afrontar una situacion de extraordinaria complejidad, permitiéndoles superarla
con mayor confianza, optimismo y entereza.

Oscar Prieto Martinez
Presidente de ASATE

GUIA SOBRE LOS TUMORES CEREBRALES, LO QUE NOS IMPORTA A LOS PACIENTES 5




2. Diagnéstico del tumor cerebral

Dr. Alfonso Berrocal.
Servicio de Oncologia Médica, Hospital General Universitario, Valencia. Miembro
del Comité Médico Asesor de ASATE

2.1 ;COmo se diagnostica un tumor cerebral?

El tumor cerebral no se diagnostica de forma distinta a otros tumores. Los sintomas
pueden ser similares a los de una enfermedad neuroldgica, de modo que deben realizar-
se pruebas de imagen que muestren las alteraciones anatomicas de la enfermedad en el
cerebro. Con posterioridad se debe obtener un tejido para el diagnéstico histolégico y,
en algunos casos, es necesario realizar alguna prueba complementaria asociada.

A continuacién se describen detalladamente los sintomas asi como métodos de diag-
ndstico de la enfermedad.

2.2 Sintomas

Los sintomas iniciales de los tumores cerebrales son extraordinariamente variables. El
tumor cerebral puede aparecer en cualquier parte del cerebro, por lo que puede dar sin-
tomas de todo tipo dependiendo de su localizacién. Esta es la razén por la que, a veces,
son tan dificiles de diagnosticar.

Los sintomas que produce el tumor se pueden dividir en dos tipos:

* Sintomas focales, debidos a la presion y la destruccién que produce el tumor en
una estructura del cerebro y que se manifiestan a través de crisis epilépticas y de los
déficits neuroldgicos.

e Sintomas generales, que se producen por el aumento de presién dentro de la ca-
beza. Estos se manifiestan a través de hipertension intracraneal, dolor de cabeza ,
sensacion de ndusea y vomitos.

2.2.1 Sintomas focales:

1. Crisis epilépticas:

Las crisis epilépticas se producen como consecuencia de que una parte del cerebro sufre
una actividad eléctrica anormal.

Se pueden clasificar en tres tipos distintos:

o Crisis epilépticas parciales, que suelen afectar a extremidades o a regiones anat6-
micas limitadas. Pueden sintomatizarse en un movimiento de la cara, un movimien-
to de la mano, un movimiento de la pierna, etc.

o Crisis epilépticas generalizadas, que son las crisis que afectan a todo el organismo.

e Crisis complejas, que pueden ser simplemente, por ejemplo, quedarse un momento
distraido. Se trata de fenémenos complejos en los que existe una actividad cerebral
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anormal pero que no se asocian o no se acompafian de movimientos anormales. Si
las crisis son muy prolongadas, mas de 30 minutos, o son muy frecuentes, se debe
consultar de forma urgente al médico.

2. Déficits neurologicos

Se producen en funcién del drea del cerebro que esté afectada.

Cuando se afectan los lobulos fronta-
les (controlan la inteligencia), s
pueden aparecer deterioros intelectuales,
alteraciones de la conducta, cambios de la
personalidad, etc.

Cuando se afectan los 16bulos parieta-
les, en azul, lo habitual es que aparez-
can alteraciones de la sensibilidad, como
sensacion de hormigueo, pérdida de la
sensacion del tacto. Pueden aparecer alte-
raciones de movimiento o alteraciones del
lenguaje.

Cuando se afecta el 16bulo temporal,
, lo habitual son las alteraciones
de la memoria, la dificultad para la com-

prensién del lenguaje.

Cuando se ven afectados los 16bulos occipitales en violeta, lo habitual son las alte-
raciones visuales.

Cuando afecta a los I6bulos cerebelosos, , su alteracién produce
trastornos del equilibrio, incapacidad para coordinar los movimientos e inestabili-
dad en la marcha con tendencia a separar mucho las piernas para andar y sintiéndo-
se realmente inestable.

Cuando afecta al tronco del encéfalo, , zona que controla todo el sistema
respiratorio y cardiovascular, su inestabilidad puede producir alteraciones vegetati-
vas que afectan al control del ritmo cardiaco y respiratorio. Puede producir somno-
lencia y pardlisis, ya que todas las vias del cerebro bajan por el tronco hacia el resto
del cuerpo.

2.2.2 Sintomas generales

La hipertension intracraneal

Ocurre por el aumento de presion en la cavidad craneal. Es mds frecuente en tumores
que estdn en la parte posterior del cerebro y suele ir acompaiiado de cefaleas de predo-
minio matutino, pulsétil y por lo general es bastante resistente a los analgésicos habi-
tuales. También suele ir acompaiia de vomitos que ocurren de repente, sin sensacion de
ndusea precedente.
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2.3 Pruebas necesarias para el diagnostico de un tumor cerebral

1. Pruebas de imagen

Lo correcto ante la descripcion de los sintomas anteriormente mencionados es que el
facultativo realice determinadas pruebas de imagen que permitirdn conocer cémo estd
el cerebro en su interior:

e El TAC (Tomografia Axial Computerizada) es una prueba basada en rayos X que
se analizan con un sistema de andlisis grafico por ordenador. Es una prueba muy
rapida que se suele utilizar en el screening, de forma que suele ser la primera prueba
que se lleva a cabo a un paciente con sospecha de tumor cerebral.

e La resonancia nuclear magnética utiliza un sistema mds complejo para obtener la
imagen. No utiliza los rayos X, sino la aplicacion de un fuerte campo magnético. La
duracién de la exploracion es superior a la del TAC.

*  La espectrografia por resonancia magnética, es un examen que permite el estudio
del metabolismo cerebral in vivo y entrega informacién bioquimica no invasiva de
los tejidos.

e La resonancia dindmica, nos permite conocer si se estd produciendo una vasculari-
zacioén nueva para el tumor.

2. Biopsias

La biopsia es un procedimiento quirtrgico para obtener un fragmento del tumor y poder
analizarlo posteriormente. Cuando se detecta una alteracién morfoldgica es necesario
tomar una muestra de esa lesion para saber exactamente de qué tipo de tumor se trata y
su grado de malignidad.

Se pueden distinguir dos tipos de biopsias:

* Biopsia abierta: se realiza durante la cirugfa. Precisa de la apertura de la cavidad
craneal y el acceso al tumor y se puede quitar en su totalidad o a veces sélo en parte.

* Biopsia estereotdxica: a través de un pequeflo agujerito realizado en el crdneo, se
introduce una aguja hueca que es la que va tomar la muestra del tumor y extrae un
pequeiio fragmento del tejido. Es una técnica reservada para los casos que no son
operables porque estdn demasiado profundos dentro del cerebro o porque el neu-
rocirujano considera que los dafios que se puedan hacer a través de la cirugia son
superiores al beneficio de la técnica.

El andlisis del tejido que se obtiene de la biopsia lo realiza un meédico que es el
anatomopatélogo que es una pieza critica del diagnostico. El es el profesional que
indica como es el tumor, de qué tipo y de qué grado.

3. Otras pruebas complementarias

A veces es necesario realizar otro tipo de pruebas para concretar determinadas indica-
ciones:

e Puncion lumbar, que permite obtener liquido cefalorraquideo para el diagndstico.
Se suele hacer en tumores que tienen tendencia a diseminarse precisamente por el
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liquido cefalorraquideo, como puede ser el linfoma, el meduloblastoma o algtin
otro. En ocasiones, es necesario determinar biomarcadores que son proteinas o 4ci-
dos nucleicos del tumor en diferentes fluidos o tejidos que permiten ahondar en el
conocimiento de la enfermedad.

o El electroencefalograma es otra prueba que se realiza cuando hay sospecha de epi-
lepsia. Consiste en la colocacién de unos electrodos en el crdneo que registran la
actividad eléctrica del cerebro. Es por tanto ttil para el diagndstico y el manejo de
los pacientes que han tenido alguna crisis epiléptica.

e Potenciales evocados, que consiste en recoger mediante electrodos la actividad de
un nervio. Es 1til en algunos tipos muy concretos de tumores cerebrales.

e Evaluaciones endocrinas: se realizan especialmente en los tumores que han afecta-
do a la zona de la hipdfisis o zonas proximas, también tras un tratamiento radiote-
rdpico que haya incluido la zona y haya podido alterar la hipéfisis que es donde se
producen las hormonas.

2.4 Tipos de tumores cerebrales

Los tumores cerebrales que se originan en el cerebro se denominan primarios cuando
se producen dentro del cerebro y secundarios, también llamados metastdsicos, cuando
se originan en otra parte del organismo (por ejemplo, pulmén o mama) y que en algtin
momento de su evolucion se extienden al Sistema Nervioso Central (SNC).

En la infancia, la mayoria de los tumores cerebrales se originan en el SNC (primarios),
al contrario de lo que ocurre en los adultos, en los que la mayoria de los tumores cere-
brales son metastdticos, es decir, que provienen de tumores de otro origen (pulmén y
mama principalmente).

La clasificacion entre distintas variedades tumorales se hace basandose en dos aspectos
esenciales: el tipo de célula a partir de la cual se origina el tumor y el grado histologico
que define el comportamiento bioldgico (agresividad) del tumor; este tltimo va desde el
grado 1 que son tumores con bajo potencial de reproducirse y curables, hasta el grado 4.

Los tumores cerebrales reciben el nombre en funcién de la célula en la que se originan,
siendo los mas frecuentes los denominados astrocitomas (superiores al 50%); éstos se
dividen en 4 grados, que reflejan diferentes evoluciones. Los de grado 1 y 2 se deno-
minan de bajo grado y tienen mejor prondstico con mayor supervivencia. Los de grado
3, que también se denominan astrocitomas anaplasicos, presentan mayor agresividad.
Por tltimo, los de grado 4, son los mds frecuentes, se denominan glioblastomas, y son
muy infiltrantes y de comportamiento mds agresivo.

Otro tipo histolégico lo constituyen los denominados oligodendrogliomas. Estos son
tumores menos frecuentes, de evoluciéon mds lenta y mas sensibles a la quimioterapia.

Los ependimomas son tumores mucho menos frecuentes que los anteriores y se dan
sobre todo en la infancia y la adolescencia.
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3. El papel de la neurocirugia en el
tratamiento de los tumores cerebrales

Dr. Juan Antonio Barcia.
Jefe de Servicio de Neurocirugta, Hospital Clinico San Carlos, Madrid

El papel de la cirugia en el abordaje de este tipo de tumores es fundamental. La cirugia
pretende, al tratar este tipo de tumores, no solamente eliminarlos, sino conseguir una
supervivencia mds prolongada e intentar que esta supervivencia cuente con la mayor
calidad de vida posible. Es decir, que la cirugia tiene que ser un proceso muy selectivo
y respetuoso con el cerebro del paciente.

Por eso, hay dos principios que guian la cirugfa:

e La cito-reduccidn, es decir, la necesidad de quitar la mayor cantidad posible de
tumor.

e Preservar en lo posible la funcién cerebral.

Gracias a que la tecnologia ha avanzado mucho, el neurocirujano puede obtener ima-
genes muy complejas, muy diversas de los distintos aspectos del tumor. Sin embargo,
es necesario trasladar todas esas imdgenes a la préctica real de la cirugia sobre el caso
concreto. Esto es posible gracias a las herramientas de planificacion, que sirven para
“disefiar” paso a paso la operacion quirtdrgica de la manera mds real y fidedigna posible.

Entre estas herramientas de planificacién, se encuentran:

* Los neuronavegadores, que hacen posible saber durante la cirugia cudl es la rela-
cion entre la anatomia del paciente y la radiologia realizada gracias a un puntero.
Esta técnica permite hacer cirugias mucho menos agresivas, menos invasivas y mas
eficaces.

e Un fdrmaco que se administra por via oral o por via intravenosa a los pacientes
antes de la intervencién y hace que las células del tumor capten esta sustancia y
emitan una luz fluorescente que permite distinguir las partes afectadas de las partes
sanas. Diversos estudios han demostrado que utilizar este sistema permite también
aumentar la supervivencia.

e El registro intra-operatorio: Utilizando los potenciales evocados (electrodos que
recogen la actividad de un nervio) durante la cirugfa para saber si una zona determi-
nada tiene una funcién concreta.

e La cirugia despierta. El paciente estd despierto durante cierta parte de la interven-
cioén porque de este modo se sabe si la zona que se estd manipulando es importante,
qué funcién determinada tiene, etc.
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4. El papel de la radioterapia en el
tratamiento de los tumores cerebrales

Dra. Rosa Morera.
Servicio de Oncologia Radioterdpica,Hospital Universitario Ramon y Cajal. Madrid

La radioterapia también es un arma terapéutica esencial en el manejo de los tumores
cerebrales. El tratamiento con radioterapia tiene un papel fundamental cuando el neu-
rocirujano no ha podido quitar el tumor porque estd en una localizacién dificil, o lo ha
podido resecar parcialmente, o atn pudiéndolo quitar del todo el tumor ha mostrado
ser muy agresivo y hay riesgo de que hayan podido quedar células malignas que se
reproduzcan.

El avance tecnolégico producido ha permitido pasar de una radioterapia “convencio-
nal” a una radioterapia muy precisa, muy exacta, que intenta controlar el tumor y al
mismo tiempo no producir efectos téxicos en el paciente. De hecho, esa es la gran limi-
tacion de la radioterapia: los tejidos sanos que estdn rodeando el tumor y que no deben
dafiarse porque ello conllevaria que apareciesen efectos adversos en los pacientes.

4.1 ;Qué es lo que ocurre con un paciente cuando se establece la
indicacion de recibir tratamiento radioterapico?

Todos los casos a los que se les indica radioterapia se discuten en una sesién multidisci-
plinar donde estaran los neurocirujanos, oncélogos médicos, radiélogos, anatomopat6-
logos y de esa discusion saldrd cudl es la decision de tratamiento que consideramos mds
adecuada para cada tipo de tumor y para cada paciente en concreto.

El tratamiento con radioterapia siempre conlleva obligatoriamente tener que realizar un
sistema de inmovilizacién del paciente que va a sujetar su cabeza durante el tratamiento
para que no se mueva y para que la administracion de la dosis recaiga todos los dias del
tratamiento en la misma zona.

Una vez inmovilizado el paciente, se le realiza un TAC, denominado TAC de planifica-
cion. Con esas herramientas de imagen el oncélogo radioterdpico va a definir, delinear y
delimitar cudles son los 6rganos criticos que no se deben dafiar: los globos oculares, las
vias Opticas, el tronco cerebral, el conducto auditivo, etc. Una vez delineados todos esos
volimenes se planifica la mejor opcidn de tratamiento radioterdpico. Una vez esta todo
preparado, comienza el tratamiento, y lo mds frecuente es que dure varias semanas.

4.2 iQué es la radioterapia conformada?

Son formas de irradiar los tumores que pretenden conseguir que la dosis que se quiere
administrar a ese tumor se adapte perfectamente a la forma del tumor, asi como intentar
evitar al mismo tiempo que la dosis no llegue al érgano sano que estd pegado o cercano
a ese tumor.
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Radioterapia conformada 3D es la forma mds habitual de tratamiento radioterdpico y es
la més frecuentemente utilizada para tratar los tumores del Sistema Nervioso.

1. Radioterapia conformada de intensidad modulada

Es una radioterapia que se amolda muy bien a la forma que tiene el tumor, muy ttil
cuando los tumores tienen formas muy irregulares. También es extremadamente Ttil
cuando el tumor estd muy cerca a un érgano de riesgo, como puede ser el nervio del ojo
o el 0jo mismo, o el tronco cerebral, 6rganos que no pueden ser dafiados bajo ningtin
concepto.

2. Radioterapia conformada estereotaxica
Es una radioterapia que utiliza haces de irradiacién muy finos y que los administra de

forma muy precisa guiada por un sistema de coordenadas. Generalmente se utiliza para
tumores de pequefio tamafio que no sean superiores a los 3 -3.5 cm.

3. Radioterapia conformada por irradiacion con particulas

Se trata de una radioterapia muy peculiar, ya que consigue administrar la dosis sobre
el tumor a través de protones, una energia que consigue atravesar los tejidos sanos sin
dafiarlos y depositarse s6lo en el tumor. En la actualidad, Espafia no cuenta con ninguna
unidad de protones, porque son instalaciones muy costosas, tanto desde el punto de
vista econdmico como de montaje.

4.3 La radioterapia guiada por imagen.

Es otro avance técnico mas que ha permitido hacer una radioterapia mas exacta, ya que
permite obtener imdgenes radiograficas o imagenes de TAC justo antes de dar la sesién
de radioterapia. También se pueden obtener imagenes durante o después del tratamien-
to. Esto permite comprobar y corregir, diariamente si fuera necesario, cualquier error
que haya podido producirse, tanto en la posicién del paciente, como en las modifica-
ciones que se estdn produciendo en la localizacién del tumor o en la forma del tumor.

Gracias a la radioterapia guiada por imagen, la precision y exactitud es milimétrica en
la administracién de los tratamientos.
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5. El tratamiento antineoplasico en

pacientes con tumores cerebrales

Dr. Miguel Gil.
Unidad de Neurooncologia, Instituto Cataldn de Oncologia, Bellvitge.
Miembro del Comité Médico Asesor de ASATE

La supervivencia global de los tumores cerebrales ha mejorado mucho durante los tl-
timos 10 afios. Esto es debido fundamentalmente a varios factores: en primer lugar
porque se realizan mejor los diagndsticos, al contar con mejores técnicas diagndsticas,
en segundo lugar por las mejores técnicas quirdrgicas y las mejores técnicas de radio-
terapia, pero también debido a la incorporacién sistemdtica de la quimioterapia como
tratamiento complementario a la cirugia y a la radioterapia. De forma que el tratamiento
estandar habitual del glioma de alto grado, el tumor cerebral mds frecuente del adulto,
consiste en cirugia seguida de radioterapia junto con temozolomida, un tipo de quimio-
terapia oral.

La quimioterapia son sustancias quimicas que actian en todas aquellas células que se
reproducen rdpidamente, matando aquellas células que se estan dividiendo y que estdn
duplicando su ADN. El inconveniente de su uso es que igual que se matan células ma-
lignas que se reproducen muy rdpidamente, mata las células benignas que también se
reproducen muy rdpidamente. Se pueden administrar por via intravenosa o por via oral,
como por ejemplo temozolomida.

Pero el tratamiento médico farmacoldgico no consiste solamente en quimioterapia. Ac-
tualmente se estdn incorporando nuevos medicamentos para el tratamiento de los glio-
blastomas, algunos de ellos en investigacién que son anticuerpos que actian de forma
selectiva contra la sustancia que facilita el crecimiento de los vasos sanguineos que los
tumores necesitan para nutrirse. Estos anticuerpos bloquean el factor de crecimiento de
estos vasos, con lo que se consigue reducir el tamafio del tumor al no llegarles nutrien-
tes ni oxigeno a las células malignas.

La otra gran linea de investigacion que ya estd casi en ciernes son las vacunas. Estas
actdan contra el factor de crecimiento epidérmico, un antigeno sobre-representado en
mds del 50% de los glioblastomas. Actualmente hay abierto un estudio abierto , en el
que tras el tratamiento estdndar de cirugia, radioterapia y quimioterapia se administra
esta vacuna..

Todos estos nuevos farmacos selectivos para el tratamiento de tumores cerebrales, aho-
ra mismo estdn en ensayos clinicos muy prometedores, pero hace falta demostrar su
superioridad sobre la quimioterapia para que puedan ser utilizados de forma habitual en
la clinica diaria. Estos prometedores farmacos, actdan a nivel de las sefiales de creci-
miento que tiene la célula por dentro y por tanto actian solamente sobre las células que
tiene una via dafiada, respetando el resto de células no dafiadas, de este modo, se evita
la toxicidad que produce la quimioterapia.

A pesar de todo lo que hemos avanzado, hay algunos tipos de tumores cerebrales muy
agresivos, los de grado 4, que en pocos meses se reproducen y crecen mucho y muy
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rapido. Se trata de los glioblastomas, para los que se debe tener prevista la utilizacién de
segundas estrategias terapéuticas para los pacientes que presenten recaida.

Lo primero que hay que valorar en una recaida es si se puede resecar con una segunda
operacion. Si el paciente presenta un buen estado general de salud, ha transcurrido un
afio o mds desde la primera cirugia y el cirujano cree que puede extirpar la mayor parte
del tumor, es recomendable volver a intervenir.

En los casos en los que el tumor no se puede resecar o incluso en los que si son inter-
venidos, después de la reseccion, se debe valorar la quimioterapia de segunda linea o la
repeticion de otros medicamentos de primera linea o de lo mismos si el intervalo desde
la dltima dosis de quimioterapia es largo (mayor de 6 meses).

Otro tipo de tumores muy agresivos y quimiosensibles son los meduloblastomas. Se
trata de tumores tipicos de nifos, aunque también se da entre un 1 y 2% de adultos
jovenes de 20 a 30 afios, que tienen unas células neuroepiteliales muy indiferenciadas
y que crecen muy rdpido. En general, diversos estudios han demostrado que afiadir
quimioterapia después de la cirugia y de la radioterapia mejora de forma significativa
la curacién.

De igual forma, otro tipo de tumores cerebrales en los que la quimioterapia tiene un
papel importante son los estesinoblastomas (nacen en la fosa nasal pero pueden crecer
hacia arriba romper la ldmina y penetrar centro del cerebro) y los linfomas, que repre-
sentan el 2-4 % de los tumores cerebrales. Los linfomas se suelen dar a partir de los 60
afios 0 mds y pueden originarse en el cerebro, la médula espinal e incluso en la parte
de atrds de los o0jos.
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6. El papel de la rehabilitacion en el
abordaje de los pacientes con tumor
cerebral

Dra. Idoya Barca Fernandez.
Unidad de Neurorehabilitacion, Servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion,
Hospital Universitario Clinico San Carlos. Madrid

La rehabilitacion se define como el “proceso educativo de solucidn de problemas dirigi-
do a reducir la discapacidad y la incapacidad que presenta una persona como resultado
de una enfermedad o lesién”.

Los principales problemas que pueden presentar los pacientes con un tumor cerebral es-
tan relacionados con el deterioro cognitivo, del lenguaje, alteraciones de funcién moto-
ra, sensitiva y los derivados del sindrome de inmovilidad: deformidades, contracturas,
tlceras, trombosis venosas, disfuncién respiratoria, alteracion en deglucién, osteoporo-
sis, retencion urinaria y disminucién peristaltismo intestinal.

6.1 ;Cudles son los objetivos en la rehabilitacion?

La rehabilitacion del paciente con lesion neurolégica, formando parte del tratamiento
global de la enfermedad, debe de estar encaminada a facilitar la vuelta del paciente a la
vida diaria, en los aspectos fisico, social y profesional, intentando conseguir la maxima
capacidad funcional e independencia posible y la prevencién de complicaciones secun-
darias a la enfermedad.

Es de gran importancia el desarrollo de un programa terapéutico y la creacién de equi-
pos coordinados multidisciplinares entre distintas especialidades asi como la elabora-
cién de protocolos y normas de actuacion que faciliten y mejoren la atencion al paciente
y su familia.

Los pacientes van a precisar un plan de rehabilitacion individualizado y estricto para
conseguir la mayor recuperacion posible. Se divide en varias fases: preventiva, de so-
porte, restauradora, ortopédica y paliativa y el manejo también debe de variar en fun-
cién de la etapa aguda, subaguda o crénica.

* FEtapa aguda, la rehabilitacién se realiza durante el ingreso hospitalario.
* FEtapa subaguda y crénica en las que se puede realizar en centros de estancia media,
en domicilio o ambulatoria hospitalaria.

La duracion del tratamiento depende de cada persona y de diversas variables:

e Planificacién de objetivos.

e Situacién funcional previa y posterior del paciente.

e La presencia de complicaciones y la coexistencia de otros tratamientos.
e El trabajo coordinado de la familia y cuidadores, es fundamental.
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6.2 Técnicas de rehabilitacion

Rehabilitar a los pacientes con cdncer primario cerebral o metastitico y manejar su
clinica y complicaciones, se realiza siguiendo los mismos principios y técnicas de reha-
bilitacién que se utilizan para tratar los ictus.

Las modalidades de tratamiento son:

* Cinesiterapia: pasiva, activa asistida y activa.
¢ Neuromotoras: Bobath, Kabat, Brunnstrom...
e Sensitivomotoras: Perfetti, Rood....

* Fisioterapia respiratoria.

e Electroterapia.

¢ Logoterapia

e Terapia ocupacional

El objetivo principal es restaurar la maxima capacidad funcional, tratando los sintomas
incapacitantes, adiestrando las funciones conservadas para compensar las funciones
perdidas, prevenir complicaciones (respiratorias, contracturas, deformidades, ulce-
ras....) y mantener y mejorar la movilidad articular.

Los ejercicios se realizan a través de diversas técnicas, algunas consisten en restaurar
el movimiento normal mediante estimulacién téctil, auditiva y visual, para restablecer
el control por los centros superiores, de forma que se evite el aprendizaje de posturas
andmalas. Se intenta conseguir la correcta integracion entre la informacion sensitiva, el
sistema nervioso central y musculatura esquelética.

Las técnicas de movilizacion articular pasiva y activa y los ejercicios resistidos, progresivos
y simetricos, mejoraran la funcién muscular, articular y la resistencia cardiorespiratoria.

Las complicaciones respiratorias (aspiraciones e infecciones) y las provocadas por enca-
mamiento prolongado, por ejemplo, tromboembolicas y ulceras, se deben prevenir y tra-
tar con diversas técnicas de respiracion, de expansion tordcica, tos y expectoracion, tanto
asistida como activa y con medias, masajes y movilizaciones suaves, respectivamente.

La hidroterapia es muy positiva sobre todo en la fase subaguda, para mantener el reco-
rrido articular, fortalecer la musculatura, prevenir o minimizar el dolor, las contracturas
y las deformidades.

La termoterapia (calor tanto superficial como profundo) y la electroterapia (onda corta,
microondas, ultrasonidos, TENS, ldser...), orientados a prevenir y manejar el dolor, la
inflamacién y la espasticidad, deben evitarse si hay neoplasia activa, sospecha de me-
tastasis o tratamiento con quimioterapia o radioterapia.

La terapia ocupacional también ejerce un papel importante en la recuperacion del pa-
ciente para intentar conseguir la mdxima independencia en el cuidado personal, la mo-
vilidad, las manualidades y manejo de las adaptaciones del hogar. Las ortesis son cual-
quier dispositivo aplicado externamente para modificar las caracteristicas estructurales
o funcionales del sistema neuromuscular esquelético y facilitar las actividades de la
vida diaria y la marcha. Por ejemplo, bastones, sillas de ruedas, cédulas, camas médicas
si son precisas o elevadores de asientos.

Los logopedas serdn necesarios en el manejo de todos los problemas del lenguaje, tra-
bajando sobre todo la respiracion, la articulacion y la fonacién, asi como la intensidad,
tono y timbre.
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7. La importancia de cuidar los aspectos
psicoldgicos.

Dhna. Eva Carbajo.
Psicooncologa del Hospital General Universitario de Valencia.
Miembro del Comité Asesor de ASATE

7.1. Aspectos sociales y psicoldgicos

Es obvio decir que el diagndstico de un tumor cerebral genera malestar psicolégico,
principalmente debido al cambio de rol que la persona diagnosticada va a experimentar:
pérdida de la capacidad de relacionarse como lo hacia antes del diagndstico, pérdida
de la seguridad en si mismo, imposibilidad de tomar decisiones de forma adecuada,
etc. Todo ello siempre se produce junto con un cambio en el modo de mostrarse a los
demads, incluso a si mismo. El diagnéstico y el tratamiento del cancer, generalmente, se
vive como una amenaza.

1. ;Qué cosas son las que producen todo este tipo de sensaciones, de emociones, de
sentimientos y de bloqueos de pensamientos?

e No saber “;por qué nos ha pasado a nosotros? ;Qué es lo que he hecho yo?”. Ade-
mds, la evolucién y los resultados son imprevisibles.

¢ Los tratamientos muchas veces son desconocidos.

* Elsignificado social del cancer, que evidentemente afecta también a los diagnosti-
cados de un tumor cerebral.

* Es una enfermedad crénica, es decir, hay que aprender a vivir con ella. De alguna
manera, eso también dificulta o condiciona el impacto que va tener en la persona en
ese momento.

2. ;Qué aspectos son importantes a tener en cuenta para comprender mejor al
paciente?

En primer lugar, el sufrimiento emocional. Cuando acontece un hecho de este tipo el

primer problema es la percepcion de amenaza.

Por lo tanto, sobre todo hay que normalizar ese tipo de respuestas tanto al inicio como
durante todo el proceso de adaptacién y hay que tener claro que el proceso de adapta-
cién dura muchos meses.

El paciente necesita rodearse de personas que se apoyen en la esperanza, en la supervi-
vencia y en el tratamiento. Personas que ayuden a reubicarse en las nuevas etapas que
toca vivir.

Como conclusién: Hay que caminar, poco a poco y siempre hacia delante.
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8. Aspectos cognitivos. ;Como afectan
los tumores cerebrales a la vida diaria
del paciente?

Dhna. Ana Sanz.
Psicooncologa de la Fundacion Grupo IMO, investigadora en el
Hospital Clinico San Carlos de Madrid y Miembro del Comité Asesor de ASATE

8.1 El cerebro

Al verse afectado el cerebro por un tumor cerebral, pueden verse comprometidas ciertas
funciones cognitivas, como la memoria, el aprendizaje y el lenguaje, que estan dentro
del Sistema Nervioso.

El cerebro tiene tres funciones muy bdsicas:

1.- Las sensaciones, es decir, la capacidad de percibir lo que estd ocurriendo en nuestro
entorno y lo que nos ocurre a nosotros mismos.

2.- La capacidad de integracion que supone el procesar la informacion, ser capaces de
almacenarla y tomar decisiones.

3.- La capacidad motora, que es la capacidad de una vez tomada una decisién ponerla
en marcha a través de una accidn.

Cuando hay un tumor cerebral, puede afectarse algtin funcionamiento a nivel cognitivo.
Dependiendo de la localizacién del tumor, pueden verse afectadas unas u otras dreas.
Puede tratarse de un déficit temporal o bien de un déficit global. Mds del 60% de los pa-
cientes con afectacién o con un tumor cerebral puede presentar estos déficits. Ademds,
incapacitan muchisimo el funcionamiento diario de los pacientes y de la familia; asi,
es importantisimo tener en cuenta el sistema familiar porque su vida también cambia.

8.2 ;Como puede afectar esto en la vida diaria de los pacientes?

Los fallos en la atencion van a implicar dificultad, por ejemplo, para seguir una pelicula.
Los pacientes que tienen un fallo de atencién selectiva no pueden conducir y no pueden
realizar actividades de cuidado del hogar o de los hijos, por ejemplo. No pueden volver
al trabajo porque no son capaces de responder a las diferentes tareas que les puedan
pedir.

Los fallos en el esquema corporal significan que la persona no puede vestirse o que
tiene dificultades para vestirse, o que no puede utilizar un cepillo de dientes, o no puede
utilizar un vaso o un tenedor para comer...

Fallos en la memoria que implican la incapacidad para nombrar personas que son
muy conocidas. No recordar en qué lugar se ha estado o con quién se ha estado o qué
conversacion se ha tenido... Ademds pueden suponer fallos para recordar las citas que
se tienen o c6mo se tiene que hacer una comida, etc.
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Fallos en la percepcion que implican que las personas no son capaces de identificar
los objetos conocidos, los colores... O incluso no identificar las caras de las personas
conocidas.

Fallos en funciones ejecutivas. Quiza estos sean los fallos mds frecuentes en personas
que tienen, o que han tenido un tumor cerebral. Presentan una dificultad a la hora de
organizar, de gestionar tareas del banco, de la casa, de solucionar un problema... Por
ejemplo, si se pierde el tren, la persona no es capaz de saber qué es lo que tiene que
hacer para coger otro. Desaparece la capacidad para tomar decisiones en la vida diaria.

Fallos en el lenguaje. También son fallos muy frecuentes. Puede haber un problema
general del lenguaje de forma que no sean capaces ni de entender ni de expresar o puede
haber fallos sélo de la produccién del lenguaje, como utilizar sdlo frases cortas o que no
sean capaces de decir cdmo se llama una cosa.

Fallos en los movimientos, lo que implican que no son capaces de hacer gestos, de
decir adi6s, de utilizar un cepillo de dientes, no son capaces de atarse los zapatos, de
sacar una cerilla de una caja, de dibujar...

Fallos en la emocion. Por un lado estd la reaccion emocional que el paciente pueda
tener cuando se le informa que hay un diagndstico de un tumor cerebral. Y por otro lado
estan los fallos en la emocién que son propios del dafio que el tumor estd generando
en el cerebro. Esto implica que pierde la capacidad para ponerse en lugar de la otra
persona.

En el marco de todas estas situaciones se deben valorar dos perspectivas:
¢ El impacto de un diagndstico oncoldgico.
e El impacto del dafio cerebral.

La familia juega un papel tremendamente importante y es crucial puesto que es el vin-
culo entre el profesional y a veces el paciente, porque el paciente no es consciente
de lo que le pasa. Ademds, son el vehiculo para intentar no cronificar o disminuir los
déficits que pueda haber. Y son también las personas encargadas de motivar y animar
a los pacientes.
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9. Aspectos socio-laborales a los que se

enfrenta el paciente

Roberto Calvo.
Director del Centro de Atencion de la Seguridad Social del INSS de la Direccion
Provincial de Madrid

9.1 Situacion social y laboral.

1. Incapacidad temporal:

Las personas que estdn trabajando por cuenta propia o ajena, los que perciben la pres-
tacion por desempleo o estdn de alta en la seguridad social, deben acudir a su médico
de familia para que les extienda el parte de baja médica. En ese momento se inicia el
proceso de baja por incapacidad temporal (IT). Este parte se entrega en la empresa, o
en el INEM para los desempleados, que abonard la prestacion de incapacidad temporal,
mientras se sigan presentando partes semanales de confirmacion, hasta el alta médica
o hasta el afio de la baja médica. Los trabajadores auténomos y del servicio doméstico
los llevaran al Instituto Nacional de la Seguridad Social (INSS) y a su mutua. Esta
situacion puede prolongarse durante un afio, con los controles que cada cierto tiempo
realice el INSS.

Antes del afio, el INSS a través del equipo de evaluacién de incapacidades, controlard
la IT para determinar si deben ser alta médica, continuar en IT o iniciar un expediente
de Incapacidad Permanente.

Las personas que no estan de alta, las que se encuentren en convenio especial y que es-
tén en situacion de desempleo y no perciben la prestacion de desempleo o sin actividad,
no tienen en principio ninguna proteccién por IT.

La duracion de la prestacion de incapacidad temporal puede llegar hasta los 24 meses.

2. Incapacidad permanente:
La incapacidad permanente es la imposibilidad permanente que tiene el paciente para
realizar su actividad laboral.

De la situacion de IT se puede pasar directamente a una incapacidad permanente (IP)
sin trdmite por parte del interesado.

También el afectado en cualquier momento, si cree que no va a poder recuperarse
para su actividad laboral, puede presentarse directamente en el INSS y solicitar la pen-
sién de IP a instancia de parte.

El servicio publico de salud también es competente para hacer una propuesta de IP
siempre que el trabajador no haya llegado al afio en su prestacion de incapacidad tem-
poral.

Y en tercer lugar, el EVI, (Equipo de Evaluacién de Incapacidades), puede proponer la
incapacidad cuando lo crea oportuno.
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Dependiendo de la situacién pedirdn unos requisitos u otros. En la situacion de alta los
requisitos son menores y la situacién de no alta se pide los 15 afios de cotizacion.

Los grados de Incapacidad Permanente son: total, absoluta y gran invalidez.

La cuantia de la pension suele ser muy parecida a la pension que se establece por jubi-
lacién. Puede ser un 75%, si es una incapacidad permanente total con 55 afios, o el 55%
si tiene menos de 55 afios, bien el 100% e incluso mds, de la base reguladora, que se
calcula en funcién de la edad del interesado, periodos cotizados y bases de cotizacion.

Hay momentos en que se ve claramente que la enfermedad es permanente y se concede
la incapacidad con revision. Es decir, la incapacidad permanente puede revisarse duran-
te los dos aflos siguientes, si la persona se ha recuperado para trabajar, se reincorporaria
a su puesto de trabajo.

El EVI establece un periodo de revision maximo de dos afos. Es decir, que aunque esa
persona pase a incapacidad permanente, mantiene la reserva de su puesto de trabajo por
si tiene que incorporarse a trabajar.

9.2 La minusvalia

Todas las personas que sufran una enfermedad que les incapacite (trabajen o no) deben
solicitar la valoracion. Se tramita en la comunidad auténoma correspondiente.

El reconocimiento de la minusvalia lo concede la comunidad auténoma. Para cualquier
prestacion social que pueda solicitarse es necesario tener valorada la dependencia, para
residencias, centros de dia, etc.

El reconocimiento de minusvalia da derecho a desgravaciones fiscales en la Declara-
cién de la Renta.

La minusvalia también puede dar derecho al acceso a una pension de invalidez no
contributiva. Las personas que no tienen cotizaciones a la Seguridad Social suficientes
y que no llegenn al limite de ingresos familiares que establece la ley, si tiene una minus-
valia del 65%, pueden tener también derecho a una pension de invalidez no contributiva
0 a una prestacion familiar de las que tramita el INSS.

La Invalidez no Contributiva da derecho a las prestaciones de asistencia sanitaria como
pensionista de la seguridad social, para €l y para las personas que tenga a cargo.
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