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1. Introduccion y Justificacion

El céncer y su tratamiento genera un importante malestar emocional
clinico en las personas que lo padecen, suponiendo un factor de riesgo de
trastornos psicopatolédgicos. Este malestar puede estar presente desde el
inicio hasta el final de los tratamientos, y, en muchos casos, se extiende mas
alla de finalizado el tratamiento. También los familiares y acompaiiantes
de las personas con cancer se ven afectados por el impacto psicolégico que
supone el cancer, pudiendo presentar sintomas de ansiedad y depresion.

El diagnéstico y tratamiento del cadncer implica una serie de cambios
importantes que afectan a las personas con cdncer, su familia y su
entorno social y laboral. El impacto del cdncer abarca sintomas fisicos
mas alld de los generados de manera directa por la propia enfermedad.
En muchos casos, la aparicion de sintomas (por ejemplo: menor
concentracion, deterioro de la memoria, alteracion de la sexualidad, etc...)
y efectos adversos derivados del tratamiento, puede implicar problemas en
el desempefio de la actividad diaria. Desde el punto de vista psicolégico,
el miedo, la incertidumbre, la inestabilidad del estado emocional propio,
la pérdida de independencia, la reduccién de la autoestima, el cambio de
perspectiva en el futuro y la amenaza de una posible muerte, son algunos
ejemplos de las numerosas experiencias que las personas con cancer tienen
que afrontar durante la trayectoria de su enfermedad. El diagnéstico de la
enfermedad oncoldgica puede dar lugar también a un cuestionamiento de
los valores personales que dan sentido a la propia existencia. La suma de
todos estos efectos directos y derivados del cancer puede desembocar en
la aparicién de trastornos psicoldgicos (1), asi, se ha comprobado que la
prevalencia del trastorno depresivo en pacientes oncoldgicos es de dos a
tres veces mayor que en la poblacién general (2).

Maiés alld de la dimensién personal, el cdncer puede generar
problemas en la manera de afrontar las relaciones interpersonales,
tanto en la esfera social privada (comunicacion, soledad) como en la social
publica (marginalizacion, estigmatizacion). También tiene consecuencias
econdmicas y laborales importantes que se suman al distrés o malestar
emocional propio por la enfermedad y/o su tratamiento.

La atencién psicoldgica en cdncer ofrece a la persona que padece una
enfermedad oncoldgica y a su entorno un abordaje especializado de los
problemas psicoldgicos asociados al cdncer, mejorando el afrontamiento
de la enfermedad. La defensa y priorizacién de este servicio, dentro de
un modelo integral de atencién en cancer, llevé a la Asociaciéon Espaiiola
Contra el Cancer (AECC), desde principios de los afios 90, a poner en
marcha los primeros programas de atencion psicoldgica dirigidos a personas
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con cancer y sus familiares. También en esta linea, conviene destacar el
trabajo desarrollado por diferentes Asociaciones de pacientes integradas
en la Federacién Espafiola de Cancer de Mama (FECMA) que han venido
desarrollando de forma gratuita programas de apoyo psicolégico para
mujeres pacientes de cidncer de mama y familiares que lo necesitaran;
asi como la labor de otras agentes y organizaciones sociales.

A nivel de la administraciéon publica, en la Actualizaciéon de la
Estrategia en Cancer del SNS aprobada por el Consejo Interterritorial
del Sistema Nacional de Salud el 24 de febrero de 2021, se contempla la
importancia de la provision de una atencidn psicoldgica especializada.
La mayoria de Comunidades Auténomas, en su planificacién y politicas
sobre céncer, también establecen el objetivo de proveer atencion
psicolégica en cancer a las personas con la enfermedad y sus familiares
(1). Sin embargo, el hecho de que desde 2002 y hasta la actualidad,
las competencias en materia de salud se encuentren transferidas a las
Comunidades Auténomas, hace que estos objetivos de atencién recogidos
no se alcancen de forma homogénea en el SNS, como tampoco es
homogénea la atencion proporcionada a los/las pacientes. Esta situacion
queda reflejada en el Informe de situaciéon de la Atenciéon Psicoldgica
en el Cancer en el SNS realizado en 2021 en el marco de la Estrategia,
observandose que existe heterogeneidad cuando se trata de prestar atencion
psicoldgica a los/las pacientes con cdncer en nuestro pafs, destacando entre
otros aspectos, la baja oferta de cursos de formacion en psicooncologia a
profesionales, la escasez de comités psicosociales y de provisién de atencién
psicolégica al profesional sanitario. Asimismo, en el citado informe se
evidencia la escasez de profesionales en posesion del titulo de especialista
en Psicologia Clinica en los equipos de atencion psicoldgica, lo que motiva
el apoyo del tercer sector en los diferentes modelos organizativos de las
Comunidades y ciudades Auténomas para prestar este tipo de atencién (3).

Dada la situacion de partida actual, serd necesario disponer de un
periodo transitorio lo mds breve posible, que permita alcanzar de manera
progresiva las medidas planteadas para proporcionar a los pacientes
oncoldgicos una atencién de calidad.

Es por ello que nace la necesidad de llevar a cabo la elaboracién
de un documento que recoja una serie de recomendaciones concretas a
seguir para que, de forma consensuada con todos los agentes implicados
(comité institucional, comité técnico y expertos/as), y utilizando estos
objetivos definidos en la Estrategia en Cincer como guia, avancemos en la
mejora de la atencion psicoldgica a los/las pacientes con cancer.

En 2008 se publicé un documento elaborado por el Consejo de la
Unién Europea, en el que ya se reconocia que para obtener resultados
satisfactorios era necesario implementar un modelo de atencién al paciente
oncoldgico con un enfoque centrado en el/la paciente, interdisciplinar
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y que atendiese las necesidades psicosociales durante el tratamiento,
la rehabilitacién y el seguimiento de todos los tipos de cdncer. Se aproveché
para realizar un llamamiento a todos los paises miembros para tener en
cuenta estas necesidades psicosociales de los/las pacientes y asi mejorar
su calidad de vida durante su proceso de tratamiento y también cuando
necesitasen cuidados paliativos (4).

Por todo lo anteriormente expuesto, se ha considerado conveniente
la elaboracion de una serie de recomendaciones para mejorar la atencion
psicolégica en pacientes con cdncer, que permitan concretar en base a la
evidencia cientifica disponible, qué estdndares debe cumplir la atencion
psicolégica que se proporciona, concretando aspectos como el tipo
de atencion, el momento en el que se inicia o0 se provee esta atencion,
la composicién de las plantillas, el/la profesional que la proporciona y la
formacion y competencias de este/a tltimo/a, por mencionar algunos.

Cabe sefialar que, los psicologos/as que desarrollen su actividad
en centros, establecimientos y servicios del Sistema Nacional de Salud o
concertados con él, para hacer efectivas las prestaciones sanitarias derivadas
de la cartera de servicios comunes del mismo que correspondan a dichos
profesionales (regulada en el Real Decreto 1030/2006), deberdn estar en
posesion del titulo oficial de Psiclogo Especialista en Psicologia Clinica
(al que se refiere el RD 183/2008, anexo I apdo. 3) (5).

Teniendo en cuenta lo expuesto anteriormente, en este documento
de recomendaciones para la mejora de la atencidn psicoldgica al cancer
en el SNS, siempre que se hable de provisién de atencién psicoldgica ésta
serd especializada, entendiendo como tal aquella que es provista por un
profesional sanitario que forma parte de la plantilla del SNS, es decir,
el/la médico/a especialista en Psiquiatria o en Psiquiatria infantil y de
la adolescencia y el/la psicélogo/a especialista en Psicologia clinica.

Tomando como referencia las guias de practica clinica publicadas en
otros paises europeos como Italia (6) o, Reino Unido (7), o en el ambito
de pafses fuera de la Unién Europea: Australia (8), todos los paises
parecen coincidir priorizando los siguientes aspectos que tratan en sus
recomendaciones:

¢ Laimportancia de la comunicacion entre profesionales y pacientes.

¢ Lanecesidad de proporcionar formacién especifica a los profesionales
que tratan con pacientes con cancer.

e La utilidad de establecer protocolos y circuitos de derivaciéon en
funcién de la complejidad.

e La conveniencia de establecer agentes de enlace que faciliten la
coordinacion entre diferentes dmbitos asistenciales.

¢ La inclusién del psicélogo/a clinico/a en el equipo que trata al/la
paciente oncoldgico/a.
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2. Recomendaciones

2.1. Deteccion de las necesidades de atencidn
psicologica

2.1.1. Recomendacion 1

Se recomienda realizar el cribado de malestar emocional al/la paciente
y su familia mediante el uso conjunto del Termémetro de distrés (TD)
y la Escala hospitalaria de Ansiedad y depresiéon (HADS), en las
consultas programadas con el/la médico/a y/o profesional de enfermeria
que atiende su proceso oncoldgico, teniendo en cuenta momentos
clave para evitar repetitividad en las valoraciones.

De acuerdo a la literatura médica existente, a pesar de que se
necesitan estudios metodolégicamente mas homogéneos y mejor
disefiados, existe suficiente evidencia cientifica para apoyar la efectividad
del cribado de malestar emocional y necesidades psicosociales en
los/las pacientes con cancer. (9).

Segtin la guia de préctica clinica NICE para la mejora de la atencién
a los/las pacientes con cancer en Reino Unido (7), para evitar repetir
de forma innecesaria por parte de los/las profesionales sanitarios
el cribado de malestar emocional, lo que puede incomodar al/la paciente,
se recomienda realizar la valoracién en unos momentos clave:

En el momento del diagnéstico.

Al iniciar el tratamiento.

Cuando se ha completado el tratamiento.

Cuando existe recurrencia de la enfermedad.

Cuando se asume que la curacién no es posible.

En situacién de tltimos dias.

En cada ingreso del/la paciente en planta de hospitalizacion.
A peticién del/la paciente en cualquier momento.

A lo largo del seguimiento de la supervivencia.

Siempre que haya sospecha de malestar emocional por otros/as
profesionales.

Adicionalmente se propone realizar la valoracién también en estos
momentos:
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¢ En la toma compartida de decisiones en relacion al plan terapéutico y
de cuidados.

¢ Cuando cambia el enfoque curativo y prevalece un enfoque paliativo.

¢ Ensituacién de enfermedad avanzada.

¢ En las Unidades de Consejo Genético. (10,11).

2.1.2. Recomendacioén 2

Se recomienda la utilizacion de la herramienta estandarizada validada
al espafiol TD y la HADS de forma conjunta, para poder detectar
precozmente el malestar emocional (distress) e introducir su resultado
en la historia clinica electronica de cara a monitorizar el estado
emocional del/la paciente a lo largo del proceso oncoldgico.

Para elaborar esta recomendacion, se ha tomado como base el Informe
realizado por la Red Espafiola de Agencias de Evaluacién de Tecnologias
Sanitarias y Prestaciones del Sistema Nacional de Salud (RedETS) (12),
publicado en 2023, en el que se ha realizado una evaluacion de herramientas
validadas al espafiol para poder detectar precozmente el malestar emocional.
En este informe se concluye que el uso del TD utilizado de forma conjunta
con la HADS, constituye el método de cribado més adecuado para detectar
precozmente el malestar emocional. Esta recomendacién responde al
objetivo 28 de la Estrategia en Cancer del SNS. (13).

2.1.3. Recomendacién 3

Se recomienda llevar a cabo iniciativas de prevencion y deteccién
de malestar emocional producido como resultado de su actividad
laboral, en los/las profesionales sanitarios/as que atienden pacientes
con cancer, siendo los centros sanitarios (equipos/servicios de Salud
Laboral u otros modelos organizativos establecidos en los centros)
quienes deben proporcionar los medios para llevarlo a cabo.

Recientes estudios muestran que un elevado porcentaje de las enfermeras/
os de los servicios de oncologia (aproximadamente un 30%) presentan un
alto riesgo de desarrollar “fatiga por compasiéon”, la cual puede afectar
negativamente a su salud mental y repercutir en el cuidado de los/las
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pacientes por provocar escasez de personal, errores, y empeorar la relacion
con los/las pacientes (14, 15). Esta fatiga por compasién y cansancio por la
escucha conduce al sindrome de burn out, sentimientos de desesperanza,
desmotivacion, ansiedad e insomnio entre otros sintomas y puede ser causa
de abandono de la profesion. (16,17)

2.2. Derivacion de pacientes

2.2.1. Recomendacion 4

Se recomienda disefar protocolos de derivacion del/la paciente y/o
familia para recibir atencién psicolégica, en funcion del nivel de
complejidad del caso y del resultado del cribado.

En base a los criterios de nivel de malestar emocional vy
complejidad evaluado en el cribado, se determinara los/las pacientes
y familiares que precisan de atencién psicolégica. Esta demanda
de atencion psicolégica debe estar relacionada con la experiencia que
le supone el cancer al/la paciente o familiar (foco oncolégico).

Las interconsultas en los hospitales, tanto durante el ingreso
hospitalario como desde consultas externas, deben cumplir los mismos
criterios de derivacidbn en cuanto a nivel de malestar emocional y
complejidad.

En este sentido, podrian sugerirse distintas actuaciones segin el nivel de
complejidad. Un ejemplo es el descrito en la guia NICE (Reino Unido) de
atencién a pacientes con cancer (7), que realiza la derivacién a atencién
psicolégica en el dmbito hospitalario cuando el malestar emocional es
moderado o severo.

Dado que contamos con la herramienta estandarizada validada
al espafiol TD y la HADS para detectar de forma precoz el malestar
emocional, puede establecerse un punto de corte a partir del cual se
considera que el/la paciente presenta un malestar emocional moderado vy,
de forma consensuada con el/la paciente, plantear su valoracién por los/las
profesionales que prestan atencion psicoldgica.

Tal y como recoge el Informe realizado por la Red Espaiiola de
Agencias de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias y Prestaciones del
Sistema Nacional de Salud (RedETS), el TD (con un punto de corte = 5)
destaca como herramienta de detecciéon precoz de malestar emocional.
Asociada a dicho test, se encuentra la Lista de Problemas, que puede
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utilizarse complementariamente para identificar el tipo de problemas que
le preocupan al/la paciente, y asi orientar la posible derivacién a otros/as
profesionales.

La HADS estd compuesta por 14 items que preguntan sobre la
frecuencia o intensidad de diferentes sintomas. Dichos items se agrupan en
dos subescalas (ansiedad y depresion), asi como en una puntuacién total
como medida de malestar emocional. Con respecto a la puntuacién total de
corte recomendada en el caso de la HADS, no existe consenso, pudiendo ir
de 13 a 16, aunque se acepta cualquier puntuacién igual o superior al 13 por
sus adecuados niveles de sensibilidad y especificidad asociados. (12).

Se plantearian por tanto varios posibles escenarios:

1- Paciente con puntuacién en el cribado de malestar emocional inferior
a 5 en TD (termometro del distrés) e inferior a 13 en la HADS:
intervencién tipo soporte emocional en el dmbito de Atencidn
Primaria/profesionales de Atencién Hospitalaria responsables de su
proceso, si precisa.

2- Paciente con puntuacién en el cribado de malestar emocional igual o
superior a 5 en TD e inferior a 13 en la HADS: intervencion en Atencién
Psicoldgica.

3- Paciente con puntuacion en el cribado de malestar emocional inferior
a 5 en TD con puntuacion superior a 13 en la HADS: intervencién en
Atencion Psicoldgica.

4- Paciente con puntuacién en el cribado de malestar emocional igual o
superior a 5 con puntuacién superior a 13 en la HADS: intervencion en
Atencion Psicoldgica.

De forma complementaria a estas herramientas para la deteccién del
malestar emocional, pueden emplearse también criterios de complejidad
psicosocial que incluyan pardmetros socio familiares, psicoldgicos y
personales, identificindose criterios de alta complejidad en cdncer
como por ejemplo:

a) Area clinica-fisica: dificultades en el control de sintomas, otras
enfermedades concurrentes, diagnéstico de segundos tumores,
recurrencia de enfermedad, transicion a Cuidados Paliativos.

b) Area socio familiar: ausencia del cuidador/a, estructura familiar
negligente o no cuidadora; paciente con miembros vulnerables o
dependientes a su cargo, problemadtica familiar o de pareja previa
grave, concurrencia de situaciones de violencia de género o familiar.

c) Area psicoemocional: ansiedad severa, depresién severa, ideacién
autolitica, desesperanza, trastornos mentales previos, dificultad
adaptativa en supervivientes.

d) Area espiritual: pérdida del sentido y del propésito de vida. (18).
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2.3. Prestacion de la atencion

2.3.1. Recomendacién 5

Se recomienda que el/la psicologo/a clinico/a forme parte del comité
de tumores y sea parte integral de la unidad multidisciplinar que presta
atencién al/la paciente oncolégico/a.

En el caso de no disponer de psicélogos/as clinicos/as suficientes para
poder asistir a todos los comités de tumores, se recomienda establecer los
circuitos de coordinacién necesarios y protocolos de seguimiento conjunto
para garantizar el abordaje integral del/la paciente oncolégico/a.

Diferentes articulos en la literatura cientifica subrayan la importancia
de constituir los comités de tumores con profesionales de diferentes
disciplinas, siendo el/la psicélogo/a clinico/a uno de ellos. (19,20,21).

Esta recomendacidn estaria en consonancia con los objetivos 16 y 17
de la Estrategia en Cancer del SNS. (13).

2.3.2. Recomendacién 6

Se recomienda garantizar el abordaje psicosocial del/la paciente,
contando con un/a trabajador/a social como parte del equipo
multidisciplinar que atiende al/la paciente oncoldgico/a. Su actividad
debe quedar recogida junto con el resto de informacion relativa
al/la paciente.

En caso de disponer de comité psicosocial en los hospitales de
tercer nivel, la presentacion de los casos estard basada en el nivel de
malestar emocional, grado de complejidad y focalizacién oncolégica,
como razon de solicitud de interconsulta.

La atencién psicosocial de las personas con enfermedad oncoldgica
y la familia debe formar parte de todo modelo integral de atencién
que pretenda reducir el impacto vital del cincer. Las intervenciones
psicosociales han probado su eficacia en la ayuda a pacientes y familiares
para afrontar las situaciones de alta complejidad psicosocial emergentes a
consecuencia de un diagndstico de cancer (22).
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La recogida de informacién relativa a esta actividad, junto con el
resto de informacidn del/la paciente, permitira evaluar en el futuro tanto
el impacto del cancer en las distintas esferas de la vida del/la paciente,
como la efectividad de las medidas llevadas a cabo.

2.3.3. Recomendacion 7

Se recomienda realizar un plan individualizado del/la paciente en lo
que respecta a atender sus necesidades psicologicas (en los casos
que aplique), que cuente con citas programadas con el/la/los/las
profesionales que prestan la atencién psicolégica.

De acuerdo con los objetivos 30 y 31 de la Estrategia de Céncer del SNS,
este plan individualizado es consensuado con el/la paciente y debe incluir,
en los casos que aplique, la atencién psicolégica. (13).

2.4. Recursos humanos

2.4.1. Recomendacioén 8

Se recomienda realizar una evaluacibn y adecuacion de las
necesidades de RR. HH. en lo que a psicélogos/as clinicos/as se
refiere, en base a la morbilidad atendida, los resultados en salud y
las caracteristicas sociodemogréficas de cada &rea de salud.

Para ello es necesario dimensionar las plantillas de los equipos
multidisciplinares que atienden pacientes oncoldgicos/as estableciendo la
dotacion de puestos de las profesiones sanitarias, que permita responder a
las necesidades de atencidn a la poblacién adscrita.

El nimero de vacantes dependerd de las necesidades que presente
cada Comunidad Auténoma y de la disponibilidad de psicélogos clinicos,
y dado que las competencias en materia de salud se encuentran transferidas
a las mismas, serdn sus organismos los que velen por la creacién de las
vacantes, la publicacion y la resolucion de las ofertas de empleo de acuerdo
a la legislacion vigente (art. 2 del RD-Ley 14/2021).

Es de utilidad, por tanto, consultar el Informe Anual del Sistema
Nacional de Salud 2022 (23), en el que se explica con detalle el nimero y
categoria profesional del personal del SNS.
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La provisién de atencién psicolégica a pacientes con cdncer debe
estar garantizada por el SNS. Sin embargo, dada la escasez actual de
profesionales en posesion del titulo de especialista en Psicologia Clinica
en los equipos de atencidén psicoldgica, serd necesario disponer de un
periodo transitorio lo més breve posible, que permita alcanzar de manera
progresiva las medidas planteadas para proporcionar a los pacientes
oncolégicos una atencién de calidad. Durante este periodo transitorio,
el apoyo del tercer sector en los diferentes modelos organizativos de las
Comunidades y Ciudades Auténomas que lo necesiten para proporcionar
atencién psicoldgica a los pacientes podria continuar siendo una opcioén
hasta alcanzar las medidas propuestas.

2.5. Formaciéon

2.5.1. Recomendacién 9

Se recomienda ofrecer cursos de formacion en habilidades de
comunicacion y el proceso de informacion al/la paciente y su familia,
a todos los/las profesionales sanitarios/as que atienden a pacientes
con cancer como parte esencial de su actividad laboral, de cara a
ayudar a los/las pacientes en la toma de decisién conjunta respecto
al tratamiento y proceso médico a seguir. Podria ser de utilidad el uso
de guias conversacionales validadas al espariol.

El uso de guias conversacionales integradas en la historia clinica
del/la paciente, como conversacién documentada entre profesional
y paciente, facilita la toma de decisiones compartidas en relacion al
tratamiento y seguimiento a realizar, siendo considerado un indicador
de calidad asistencial.

Existen multiples referencias en la literatura que apoyan la inclusiéon de
programas de formacién en habilidades de relaciéon y comunicacién dado
su impacto positivo en la calidad de vida de los/las pacientes y sus familias
(8,24). La formaci6n es uno de los aspectos recogidos en la Estrategia de
cancer del SNS, objetivo 27.

Los/las pacientes con enfermedades graves experimentan con
frecuencia un sufrimiento evitable, y reciben tratamientos no beneficiosos
al final de la vida. La comunicacion inadecuada, tardia e infrecuente sobre
sus valores, objetivos y preferencias contribuye significativamente a este
problema. (25).
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La “conversacion en enfermedades graves” es aquella llevada a cabo
con los/las pacientes de manera temprana, sobre prondstico, objetivos,
y preferencias en los cuidados. Estd asociada con mejor calidad de vida,
reduccién de aquellos tratamientos no beneficiosos al final de la vida,
mejora de los cuidados basados en los valores de la persona, percepcién de
bienestar por parte de la familia y reduccién de los costes sanitarios. (26).

La PCA (planificacion compartida de la atencién) debe integrarse en la
practica como un indicador de buena praxis asistencial. El proceso de PCA
promueve un espacio de didlogo y reflexion con la persona enferma sobre
qué cosas serian mds importantes para él/ella en cada fase de la enfermedad.
La PCA se define como un “proceso deliberativo, relacional y estructurado,
que facilita la reflexion y comprension de la vivencia de enfermedad y el
cuidado entre las personas implicadas, centrado en la persona que afronta
una trayectoria de enfermedad, para identificar y expresar sus preferencias
y expectativas de atencion. Promueve la toma de decisiones compartida en
relacion con el contexto actual y con los retos futuros de atencién”.

La PCA con pacientes oncolégicos ha sido asociada a una disminucion
del uso de tratamientos agresivos, y a una mejor concordancia entre la
atencion recibida y los deseos o preferencias expresados por los pacientes,
cuando estos han sido discutidos junto a sus profesionales de referencia,
especialmente con relacion al proceso de final de vida; por ello es importante
que el proceso de PCA sea promovido por los profesionales, especialmente
por aquellos que mds vinculo y conocimiento tienen con la persona atendida,
independientemente de la disciplina. (27).

2.5.2. Recomendacién 10

Se recomienda mejorar la formacion de los/las psic6logos/as clinicos/as
en atencion a las necesidades especificas de pacientes oncolbgicos y
sus familias, especialmente la de aquellos/as que atienden directamente
a estos/as pacientes.

Para tratar de forma integral al/la paciente con cdncer es necesario
atender sus necesidades psicosociales, en este sentido, la Psicooncologia
ha desarrollado e integrado el conocimiento y las técnicas de psicologia
en relacion al tratamiento del/la paciente con céancer. (28).
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2.5.3. Recomendacioén 11

Se recomienda que todos los/las profesionales sanitarios/as que
atienden a pacientes oncologicos/as reciban formacion especifica
para la deteccion precoz del distress emocional, de forma que pueda
agilizarse la derivacién del/la paciente a atencion psicolbgica.

De acuerdo a la literatura médica existente, a pesar de que se necesitan
estudios metodolégicamente mas homogéneos y mejor disefiados, existe
suficiente evidencia cientifica para apoyar la efectividad del cribado de
malestar emocional y necesidades psicosociales en los/las pacientes con
cancer. (9).

2.6. Otros recursos de atencion

2.6.1. Recomendacién 12

Dada la multiculturalidad presente en nuestro pais, se recomienda
contar en los hospitales con servicios de Oncologia y Hematologia con
la figura del/la mediador/a cultural o intérprete, para mejorar la atencién a
pacientes de diferentes culturas y con distinto idioma.

En paises como Australia, Reino Unido o Estados Unidos se ha comprobado
que disponer de un/a intérprete profesional repercute en la mejora de
la atencién al/la paciente, ayuddndole/la a entender mejor su proceso
oncolégico y facilitando la toma de decisiones, asi como su bienestar
emocional y el de su familia. (12,29).

2.6.2. Recomendacion 13

Se recomienda contar con informacibn de asociaciones de
pacientes para proporcionar apoyo y soporte a los/las pacientes
oncoldgicos/as que por cuestiones logisticas, preferencias
personales o disponibilidad, deseen recibirlo por este cauce.
Cabe destacar que la atencién psicolégica debera estar garantizada
por medio de recursos incluidos en el Sistema Nacional de Salud.
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Es necesario reconocer el valor afiadido que supone contar con el apoyo
de asociaciones de pacientes cuando se recibe un diagnostico de cancer,
su acompafiamiento y asistencia a lo largo del proceso constituyen un pilar
sobre el que se apoyan muchos pacientes y familias.
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3. Recomendaciones de mejora
de la atencion psicoldgica

al cancer en poblacion
infantojuvenil

3.1. Justificacion

La infancia es un periodo del desarrollo caracterizado por el constante
cambio, por ser una etapa en la que destaca la dependencia de la familia
y en la que se produce la evolucién y adquisicion de las capacidades
bésicas a través de la interaccién con el entorno. Por esto, la aparicion
de una enfermedad amenazante pone en riesgo la consecucién de los
objetivos tipicos de esta etapa, alterando las necesidades del/la paciente y
su familia (por ejemplo, alteraciones en el desarrollo cognitivo, educativo o
sociofamiliar).

La incidencia de las patologias oncohematoldgicas diagnosticadas en
la infancia y adolescencia estd en aumento y se espera que continue asi.
A pesar de este aumento en morbilidad, la mortalidad asociada a
la enfermedad contintia descendiendo gracias a los avances que ha
experimentado el tratamiento del cdncer en las dltimas décadas. Con este
aumento en la supervivencia también han aumentado los riesgos de sufrir
secuelas médicas o psicoldgicas, que pueden impactar en la calidad de
vida global del/la paciente y de su entorno més cercano. En las personas
supervivientes de cdncer que fueron diagnosticadas en la infancia se
han encontrado, incluso a largo plazo, mayores limitaciones funcionales
y discapacidades, persistencia del dolor en relacién con la enfermedad
o mayor probabilidad de realizar conductas de riesgo (consumo de
sustancias, menor autocuidado fisico/nutricional, intentos de suicidio, etc.);
de la misma manera, se han encontrado peores niveles de calidad de vida,
mayor malestar emocional en forma de aumento de ansiedad, sintomas
depresivos y otros sintomas postraumaticos, mayor aislamiento social
y dificultad para la proyeccion y planificaciéon del futuro, entre otras
alteraciones.

Abordar y atender las necesidades psicoldgicas de esta poblacién
conlleva una mejoria en la adaptacién al proceso de enfermedad y la
supervivencia posterior, resultando en una menor prevalencia de sintomas
ansioso-depresivos, una mejoria en la calidad de vida y una mejor salud

25



mental y fisica de la persona. Por este motivo, consideramos imprescindible
que las Unidades de Oncohematologia Pedidtrica cuenten con atencién
psicolégica adecuada que permita afrontar los retos que conlleva esta
enfermedad para los/las pacientes y sus familias. (30, 31, 32, 33).

En base a lo expuesto anteriormente, se han elaborado las siguientes
recomendaciones:

3.2. Deteccidn de las necesidades de atencion
psicologica

3.2.1. Recomendacion 1

Se recomienda realizar la deteccién del malestar emocional tanto a
pacientes de todas las edades, como a las familias, de forma periddica,
e introducir su resultado en la historia clinica electrénica de cara a
monitorizar el estado emocional del/la paciente a lo largo del proceso
oncolégico.

Se aconseja realizar el cribado de malestar emocional especialmente en las
siguientes situaciones:

¢ En el momento del diagndstico

¢ Cuando hay cambios significativos en la situacion del/la menor
(transiciones: inicio/final de tratamiento, tratamiento curativo a
paliativo, recaidas, etc.)

e Antes/durante/después de la realizacién de tratamientos o
procedimientos (especialmente si éstos son invasivos)

¢ Antes/durante/después de ingresos hospitalarios.

e En las visitas de seguimiento a largo plazo.

e Tras el fallecimiento y en el proceso de duelo.

Resulta importante reevaluar a lo largo del proceso las necesidades
psicolégicas de los/las pacientes y sus familias pero siempre teniendo en
cuenta la frecuencia con la que se producen los ingresos y los tiempos
que transcurren entre el diagndstico y el tratamiento u otras intervenciones
para evitar duplicidades en esta evaluaciéon y abrumar por tanto al/la
paciente y su familia.
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La deteccién del malestar emocional debe realizarse con especial
énfasis en la persona cuidadora principal (y los/as hermanos/as si los hay),
con el objetivo de proporcionar apoyo a familiares y cuidadores en el
desempeiio de su rol.

Existen diferentes técnicas de valoraciéon del estado emocional.
En el caso de los familiares adultos se cuenta con las herramientas
estandarizadas validadas al espafiol y ampliamente utilizadas: Termémetro
de distrés emocional (TD) y Escala hospitalaria de Ansiedad y depresion
(HADS). En poblacién infantojuvenil, existen miltiples cuestionarios,
por eso, en caso de utilizar algin test de valoracidon es necesario que
considere la edad y el nivel de desarrollo del/la menor, su vocabulario y
habilidades de comunicacién; asi como disponer de instrumentos que sean
atractivos y efectivos. Si se utilizan estos instrumentos, hay que asegurarse
que sus propiedades psicométricas y poblacién a la que se dirigen son
adecuadas. (31, 34, 35, 36, 37).

En base a la evidencia disponible, parece resultar de utilidad la
realizacion de preguntas especificas que aborden emociones como el enfado,
la tristeza, la frustracion, etc., tan ligados al diagndstico y la evolucién de un
proceso oncoldégico.

De esta forma, proponemos breve entrevista de cribado de malestar
emocional que puede utilizarse en todos los momentos sefialados.
Es posible que en menores con mayores dificultades (por edad, desarrollo
cognitivo o psicoemocional, o capacidad de comprensién) sea necesario
adaptar estas preguntas y realizarlas a través del juego o directamente
realizarlas a las personas cuidadoras (31):

1. ¢ Te has sentido triste, enfadado/a o menos interesado/a en las cosas
que antes?

2. (Te has sentido preocupado/a, tenso/a, estresado/a o desbordado/a?
3. ;(Has tenido problemas afrontando tus pensamientos, memorias o
recuerdos del proceso de enfermedad (oncolégico/hematolégico)?

4. ;Has tenido pensamientos de hacerte dafio o acabar con tu vida?

5. (Has considerado contactar con algtin/a profesional para buscar apoyo
emocional? (vs ;has considero contactar con algin/a profesional de
salud mental?).
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3.2.2. Recomendacioén 2

De forma conjunta con el cribado de malestar emocional, se recomienda
realizar una valoracion integral de forma peridédica con el fin de
prevenir y detectar las necesidades mas relevantes del/la menor y asi
planificar el soporte necesario.

La valoracién debe atender, como minimo, a través de escalas de valoracion
global, los siguientes apartados, tanto en menores como en sus familias:

¢ Necesidades de comunicaciéon e informaciéon y estrategias de
afrontamiento utilizadas y su adecuacién a la edad del/la paciente
(por parte de menores y familia, hermanos/as incluidos).

® Valoracién del miedo, ansiedad y estrés, y malestar general
(presencia/ausencia dolor, limitaciones funcionales, afectacién imagen
corporal, ideacién autolitica, conductas de riesgo, etc.).

e Presencia/ausencia de apoyo (emocional, instrumental vy
socioecondmico).

¢ Circunstancias socioculturales.

¢ Necesidades educativas o laborales.

* Necesidades en la dindmica familiar completa y de hermanos/as.

¢ Relacién con compafieros/as del entorno, relacién con iguales.

¢ Necesidades espirituales.

Cualquier profesional sanitario que forme parte del equipo
multidisciplinar de atencidon al/la paciente y la familia debe tener la
formaciéon y capacidad para realizar la valoraciéon integral. Podria ser
recomendable que fuera el/la profesional sanitario/a con mayor vinculo
con el/la paciente y/o la familia quien lo haga, para facilitar la relacién y
apertura de las personas implicadas. (31, 34, 36).

3.3. Derivacion de pacientes

3.3.1. Recomendacién 3

Se recomienda disenar protocolos de derivacion del/lla paciente
y/o familia para recibir atencioén psicologica, en funcién del nivel de
complejidad del caso y del resultado del cribado.
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La entrevista de cribado de malestar emocional podria ser un buen punto
de partida para valorar la derivacion a recursos especificos de salud mental
segln las respuestas obtenidas y su valoracién mediante escala Likert (31).

Puntuacién de las preguntas
Las preguntas se valorardn mediante escala Likert de 5 niveles y 4 puntos:

Nunca (0), Casi nunca (1), Algunas veces (2), A menudo (3), La mayor parte del
tiempo (4) (ver Tabla 1).

Tabla 1. Propuesta de evaluacion para la derivacion del/la paciente

Alqunas La mayor
Nunca  Casinunca 9 A menudo parte del
veces .
tiempo

1. ¢ Te has sentido triste,
enfadado/a o menos
interesado/a en las cosas
que antes?

2. ¢ Te has sentido
preocupado/a,
tenso/a, estresado/a o
desbordado/a?

3. ¢Has tenido problemas
afrontando tus
pensamientos,
memorias o recuerdos
del proceso de
enfermedad (oncoldgico/
hematoldgico)?

4. iHas tenido
pensamientos de hacerte
dafo o acabar con tu
vida?

5. ¢Has considerado
contactar con algin/a
profesional para buscar
apoyo emocional?

(vs ¢has considerado
contactar con algin/a
profesional de salud
mental?)
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Relacién de puntuaciones con implicacién de derivaciéon

A partir de las respuestas obtenidas en las preguntas anteriores, se propone
actuar de la siguiente forma (Tabla 2):

Tabla 2. Relacion de puntuaciones y actuacion/derivacion en las preguntas de
evaluacion

Pregunta Puntuacion en la pregunta Actuacion o Derivacion

< 2 puntos Intervencion Psicoeducativa*
Pregunta 1

> 3 puntos Psicologia Clinica

< 2 puntos Intervencion Psicoeducativa
Pregunta 2

> 3 puntos Psicologia Clinica

<2 puntos Intervencion Psicoeducativa
Pregunta 3

> 3 puntos Psicologia Clinica

Derivacion Preferente a Salud
Pregunta 4 > 1 punto Mental (Psiquiatria Infantil y de la
adolescencia/Psicologia Clinica)

Pregunta 5 > 8 puntos + Psicologia Clinica
g > 3 puntos en Preguntas 1,2 y/0 3 9

*Por Intervencion Psicoeducativa se entiende aquel paso previo a la intervencion psicoldgica
que consiste en educar e informar, tanto al/la menor como a su familia, sobre las caracteristicas
especificas de su patologia, emociones asociadas, tratamiento y pronéstico, basados en la evidencia
cientifica actual y relevante para el abordaje de la misma. El objetivo directo de la psicoeducacion
implica entender el mecanismo de la enfermedad y a través de eso, colaborar de manera directa con
los cuidados generales y particulares para cada uno/a (38)

30 RECOMENDACIONES DE MEJORA DE LA ATENCION PSICOLOGICA AL CANCER EN EL SNS



3.4. Prestacion de la atencidon

3.4.1. Recomendacion 4

Se recomienda que el/la profesional de psicologia clinica forme parte
de los comités de tumores y sea parte integral de la unidad
multidisciplinar que presta atencion al/la paciente oncoldgico/a.
La composicion del equipo multidisciplinar puede variar dependiendo
del centro que presta la atencion, sin embargo, se recomienda que
todos sus componentes tengan formacion/experiencia especifica
en atencién infantojuvenil.

Se aconseja incluir los siguientes perfiles profesionales:

¢ Referente médico: Pediatra responsable del proceso oncoldgico o
hematoldgico.

¢ Enfermero/a gestor/a de casos.

¢ Enfermeria con formacién avanzada en céncer.

¢ Psicologia clinica.

e Trabajo social.

e Trabajo juvenil/coordinador actividades: trabajo ocupacional,
profesorado, etc.

e Profesionales complementarios: nutricion, rehabilitacion,
neurodesarrollo, psiquiatra infantil y de la adolescencia, farmacéutico/a
hospitalario etc.

La actividad de todas las personas del equipo implicadas en la atencién
del/la paciente debe quedar recogida junto con el resto de informacién
relativa al/la paciente como reflejo de una toma de decisién compartida en
relacién al tratamiento y seguimiento a realizar, pudiendo ser considerado
como indicador de calidad asistencial. Se recomienda que todas las
personas pertenezcan a la estructura del propio centro. Con este objetivo,
es recomendable que un/a referente de psicologia clinica esté vinculado/a
desde la acogida inicial a cada paciente/familia que inicia un proceso de
enfermedad oncohematoldgica. De esta manera, similar al modelo de
acogida de adultos, se pretende realizar un acogimiento, posterior al
momento del diagnéstico pero en los inicios del proceso oncohematolégico,
para realizar una valoraciéon global general que pueda garantizar el
ofrecimiento y activacion de los recursos disponibles en los momentos en
que son necesarios y ofrecer la informacién necesaria.
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Mediante la acogida conjunta todo el equipo es conocedor de la
informacion que se ha proporcionado y del impacto que esta ha generado en
paciente y familia, de lo acordado con ellos y en qué medida quieren recibir
o avanzar informacién sobre la enfermedad, especialmente en enfermedad
avanzada. Se propone el modelo de acogida frente al de interconsulta como
el mas adecuado, ya que ha demostrado ser mads eficaz y tener un caracter
preventivo en el proceso de adaptacion psicoldgica.

Otro objetivo de esta acogida conjunta puede ser proporcionar la
sensacion de que estan atendidos por un equipo coordinado, fortaleciendo
asi el vinculo terapéutico y la confianza en el equipo. Por tltimo, también se
pretende favorecer la continuidad asistencial, es decir, la vinculacién con las
personas que formardn parte del equipo multidisciplinar de atencién desde
el principio del proceso, intentando priorizar que sean las mismas personas
las que prestaran esa atencién necesaria cuando sea pertinente. (36, 37,39,
40,41).

3.4.2. Recomendacién 5

Se recomienda realizar un plan individualizado del/la paciente y familia
en lo que respecta a atender sus necesidades psicologicas y cuidar el
espacio y encuadre de la atencién prestada.

Se aconseja realizar un plan de intervencién individualizado atendiendo a
las necesidades previamente detectadas, que debe ir actualizdndose segin
evolucione la situacion y el proceso de enfermedad.

En la medida de lo posible se recomienda contar con espacios de
atencién propios: lugar tranquilo, mobiliario comodo, evitar la mesa en
el centro excepto en situaciones de evaluacién en las que fuera necesario
(cuestionarios, etc.), evitar uso de espacios médicos con camillas/
portasueros, prestar atencion a la luz del espacio, evitar interrupciones, etc.
Se prioriza asi la no medicalizacién de los procesos psicoterapéuticos
favoreciendo las condiciones ambientales necesarias para trabajar la
vinculacién de la forma en la que la persona referente lo considere (a través
de la palabra, el juego, el contacto, etc.). (36, 40)
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3.5. Formacién

3.5.1. Recomendacién 6

Se recomienda que los/las profesionales implicados/as en atencién
oncohematoldgica infantojuvenil cuenten con formacién pediatrica
especifica y formacion basica en emociones y proceso oncolbgico.

Los/las pacientes pedidtricos/as, dada su etapa de desarrollo,
se encuentran en riesgo de desarrollar dificultades en lo que refiere a
discapacidad cognitiva, fisica, social y psicoldgica. A lo largo del tratamiento
del céncer agudo, los nifios/as con cdncer pueden experimentar cambios
fisicos (p. €j., pérdida de la audicion o la visiéon, amputaciones o pérdida de
la funcién motora) y socioemocionales (p. ej. cambios en las relaciones con
los compafieros/as, ansiedad, depresién). Estos nifios/as también pueden
sufrir interrupciones en la escolarizacion. Los tratamientos y multimodales
se asocian con efectos cognitivos tardios, como disminuciones en el
coeficiente intelectual, déficits en la memoria,la atencidn, el funcionamiento
ejecutivo, y el desarrollo de habilidades sociales, que pueden surgir a lo
largo del proceso de supervivencia.

Para ello, es necesario contar con una formacién pedidtrica especifica
para dar respuesta a estos retos de acuerdo a los estdndares recomendados
en la literatura cientifica. (34,36,42).

La PCA (planificacién compartida de la atencién) debe integrarse en
la préactica como un indicador de buena praxis asistencial. El proceso de
PCA promueve un espacio de didlogo y reflexién con la persona enferma
sobre qué cosas serian mds importantes para él/ella en cada fase de la
enfermedad. (27).

3.5.2. Recomendaciéon 7

Se recomienda que el/la psic6logo/a clinico/a que atiende a pacientes
oncohematolégicos en infancia y adolescencia y a sus familias, tenga
formacion especifica en atencién a las necesidades especificas de
pacientes infantojuveniles y pacientes oncoldgicos y sus familias.

La formacién especifica en psicologia clinica infantojuvenil,
junto con la formacién en psicooncologia, permite al/la psicélogo/a
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clinico/a garantizar a los pacientes los siguientes estidndares de atencion
recomendados en la literatura. (36):

¢ Los/las jovenes y nifios/as con cdncer deben recibir informacién

preparatoria apropiada para su desarrollo sobre procedimientos
médicos invasivos. Todos los/las jovenes y nifios/as deben recibir
intervencion psicoldgica para procedimientos médicos invasivos.

La adherencia debe evaluarse de forma rutinaria y controlarse
durante todo el tratamiento.

Los/las jévenes y nifios/as con cancer y sus familias deben conocer
los conceptos de cuidados paliativos para reducir el sufrimiento
a lo largo del proceso de la enfermedad, independientemente del
estado de la enfermedad. Cuando sea necesario, los/las jovenes,
nifios/as y sus familias deben recibir informacién sobre cuidados al
final de la vida, adaptando esta informacion a su etapa de desarrollo,
(incluyendo la atencién del duelo después de la muerte del/la nifio/a).
Una comunicacién abierta 'y respetuosa y una buena
colaboracién entre médicos/as, profesionales de enfermeria,
trabajadores/as sociales, profesionales de la atencién psicoldgica,
farmacéuticos/as hospitalarios y otros/as profesionales sanitarios,
pacientes y familias es esencial para una atencién eficaz centrada en
el/la paciente y la familia.

Mais alld de la enfermedad, los/las pacientes que padecen cancer en edad
escolar necesitan de programas especificos para dar respuesta a sus
necesidades de desarrollo neurocognitivo y educacional. Es necesario tener
en cuenta los trastornos de aprendizaje que pueden aparecer durante la
enfermedad. (34, 42).
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3.6. Otros recursos de atencidén

3.6.1. Recomendacién 8

Se recomienda valorar desarrollar programas especificos de atencién a
pacientes adolescentes y jovenes adultos/as (15-39 afios, Adolescents
and Young Adults-AYA) por la propia idiosincrasia de la etapa del
desarrollo en la que se encuentran estas personas en el momento del
diagnostico.

La adolescencia se caracteriza por ser un periodo en el que las personas
se encuentran en un proceso de cambios bioldgicos y psicoldgicos
que implican reafirmar la autonomia e independencia individual y la
vinculacién con los grupos de iguales. También se produce la madurez
social y sexual, y en general se inicia la relacion con las primeras
experiencias laborales y otros proyectos futuros. Es una etapa
caracterizada por la re-organizacién y la inestabilidad. Ademds, en
este periodo del desarrollo las personas comprenden, de la misma
manera que los/las adultos/as, los constructos de enfermedad vy
muerte. Por estos motivos, la interaccién adolescencia/juventud
con un diagnéstico de una enfermedad oncohematoldgica presenta
retos Unicos desde la atenciéon médica, psicolégica y social,
pero también educativa, laboral u ocupacional. La adaptacién al ciancer es
un proceso continuo, en el que influye no sélo el periodo del desarrollo
en el que se diagnostica o las caracteristicas personales y familiares,
sino también las caracteristicas de los recursos asistenciales sanitarios,
por ejemplo, diferencia entre recursos dirigidos a poblacién infantil o adulta.

Con el objetivo de atender las particularidades de esta etapa, se
aconseja desarrollar programas especificos para las personas diagnosticadas
y tratadas de cdncer en la adolescencia y juventud ya que se ha demostrado
que estas personas tienen, en comparaciéon con la poblacién general,
mayor riesgo de tener comportamientos de riesgo para su salud y un
menor autocuidado, asi como mayores tasas de malestar emocional y
sintomas de estrés postraumadtico. Por tdltimo, deberian tenerse en cuenta,
especificamente en estos programas, las diferencias de género. (39, 43, 44).
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El diagndstico y tratamiento del cancer implica una serie de cambios importantes
que afectan a las personas con céncer, su familia y su entorno social y laboral. El
impacto del cancer no s6lo abarca sintomas fisicos, sino que genera un importante
malestar emocional en las personas que lo padecen. También los familiares y
acompaiiantes de las personas con cdncer se ven afectados por el impacto
psicoldgico que supone el cancer.

La atencion psicoldgica en cancer ofrece a la persona que padece una
enfermedad oncoldgica y a su entorno un abordaje especializado de los problemas
psicoldgicos asociados al cdncer, mejorando el afrontamiento de la enfermedad.

La actual Estrategia en Cancer del SNS aprobada por el Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud el 24 de febrero de 2021 contempla
la importancia de la provision de una atencion psicoldgica especializada. En este
documento se han recogido una serie de recomendaciones elaboradas con el
objetivo de mejorar la atencion psicoldgica en pacientes con cancer, tanto adultos
como pediatricos, que permitan concretar, en base a la evidencia cientifica
disponible, qué estandares debe cumplir la atencion psicoldgica que se proporciona
a los pacientes y a sus familiares.
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