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Introduccién

Introduccion de las Guias de
Comunicacion en Oncologia:

La comunicacion efectiva en oncologia es un pilar fundamental para garantizar
una atencion centrada en la persona con cancer. En este contexto, las
presentes guias se conciben como una herramienta practica para el personal
clinico, con el objetivo de apoyar su labor diaria y optimizar la interaccion con
las personas con cancer, sus familias y otros miembros del equipo asistencial.

El disefio de estas guias responde a la necesidad de tener unos marcos de
referencia y personalizar las estrategias de comunicacion en un ambito tan
sensible como el oncoldgico.

A través de un enfoque basado en la evidencia y el consenso experto, se
abordan las principales tematicas relacionadas con los distintos momentos del
proceso del cuidado, desde el diagnostico hasta la etapa avanzada de la
enfermedad, incluyendo la implicacion de las personas cuidadoras y el trabajo
en equipos multidisciplinares.

Metodologia de Elaboracion

Estas guias se basan en tres estrategias metodoldgicas:

e Incorporacion de documentos metodoldgicos: las Guias de referencia de la
American Society of Clinical Oncology (ASCO) (Gilligan et al., 2017) [1] y la
European Society for Medical Oncology (ESMO) (Stiefel et al, 2024) [2]
aportaron un marco tedrico y recomendaciones clave para la redaccion de
este documento.

e Revision sistematica: Se realizé una revision de la literatura cientifica
publicada en los ultimos diez anos (2014-2024) para identificar la mejor
evidencia disponible en comunicacién oncoldgica.

e Consulta con personas expertas para validar las recomendaciones incluidas
en las guias de comunicacion en oncologia, mediante un estudio Delphi de
dos rondas, que permitié alcanzar consenso sobre la importancia de cada
recomendacion.



Introduccién

Todas las recomendaciones incluidas en estas guias son el resultado de las
metodologias descritas y obtuvieron consenso en la primera o segunda ronda
del estudio Delphi. Aquellas que no alcanzaron al menos un 75% de consenso
durante el proceso no fueron incorporadas en este documento final (ver Anexo
1- pagina 58).

Finalmente, las recomendaciones se agruparon en diez tematicas y, dentro de
cada una, se ordenaron segun su nivel de relevancia.

Estructura y Contenidos de las Guias

Las recomendaciones de estas guias estan organizadas en dos secciones:

e Aspectos transversales:
l. Informacion clara, empatica y personalizada para personas con cancer
ll. Gestion emocional y empatia
[ll. Apoyo familiar y comunitario
IV. Coordinacion del equipo multidisciplinar
V. Apoyo institucional

e Durante el cuidado:
l. Inicio del cuidado

II. Diagnostico

[1l. Tratamiento

IV. Etapa avanzada

Cada seccidon contiene recomendaciones practicas, estrategias especificas y
ejemplos concretos que el personal clinico puede implementar en su practica
diaria.

Objetivo General de las Guias

Proveer al personal clinico de un recurso practico y basado en evidencia que
mejore la calidad de la comunicacién en oncologia, favoreciendo una atencién
mMas humana, respetuosa y eficaz para las personas con cancer y sus familias.
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Al inicio de las conversaciones con la persona con cancer, el
1 personal clinico debe explorar su nivel de comprension sobre la
enfermedad y establecer una agenda en conjunto.

Para ello es importante preguntar a la persona con cancer y su familia,
gué aspectos desean abordar para que, junto con el personal clinico, se
pueda buscar un acuerdo sobre los temas a tratar.'

a. Utilizar preguntas abiertas para alentar a las personas con cancer a
compartir lo que es importante para ellas y explorar su conocimiento y
percepciones sobre la enfermedad o el tratamiento.

b. Valorar el uso de herramientas previas a la consulta, como: cuestionarios
de resultados informados por las personas con cancer (patient reported
outcomes), intervenciones de preparacion previa (previsit coaching) y
listas de preguntas sugeridas (question prompt lists).

":Qué sabe o entiende hasta ahora sobre su diagnostico? ;Hay algo que le
gustaria aclarar o que no haya quedado claro sobre su situacion?"

"Para asegurarnos de que tenemos en cuenta todo lo que le interesaq, le dejo
una lista de posibles preguntas para que pueda revisar si hay algo mas que le
gustaria preguntar o profundizar."”

1. Recomendacién 1.2, Gilligan et al., 2017 (1).




Durante las consultas, el personal clinico debe adoptar
2 practicas que promuevan activamente la confidencialidad,
refuercen la confianza de la persona con cancer y fomenten
una colaboracion efectiva.
Crear un ambiente seguro y respetuoso es esencial para facilitarle una
comunicacion abierta y una toma de decisiones c:ompartida.2

a*. Se debe asegurar que el espacio en el que se proporciona la
informacion cumpla con las condiciones necesarias de privacidad vy
confort. Esto implica garantizar la privacidad acdstica y visual, evitando
interrupciones, ruidos u otros elementos que puedan distraer, incomodar o
dificultar la conversacion.

b. El profesional debe presentarse a si mismo/a y su papel en el cuidado de
la persona con cancer.

c. Sentarse.

d. Ser amable pero no excesivamente informal.

e. Participar en la escucha reflexiva.

f. Buscar el contacto visual.

g. Mantener una actitud calmada.

h. Mostrar interés en conocer a la persona con cancer y explorar, en
funcion de su receptividad, como era su vida antes del diagndstico de
cancer y como el cancer ha cambiado su vida.

i. Preguntar a la persona con cancer y a su familia como estan afrontando
la situacion y explorar su estado emocional.

J. Debe ser una persona honesta, genuina y respetuosa.

k. Evitar la sensacion de no disponer de tiempo; evitar dar la sensaciéon de
tener prisa.

“Hola, soy [nombre] y soy el/la [especialidad] que estard a cargo de su
atencion. Estoy aqui para acompanarle en cada paso de la gestion de su
enfermedad. ; Hay alguna cuestion que le gustaria que tuviera en cuenta?”
“Me gustaria conocer mas sobre usted, mas alla de su diagnodstico. ;Como era
su vida antes de que comenzara el tratamiento? ;Como ha cambiado su
rutina diaria desde el diagnostico?”

“.Como estad afrontando este momento su familia?”

2. Recomendacion 1.3, Gilligan et al., 2017 (1).
* Nota: Esta sugerencia ha sido afiadida por el equipo redactor de la guia espafiola y no forma parte de las
recomendaciones originales de la Guia de ASCO, Gilligan et al., 2017 (1).




El personal clinico se sentara al nivel de la persona con cancer, evitando
posiciones de poder como estar de pie o de lejos. Esto le ayudara a crear un
ambiente de cercania y empatia.

El personal clinico utilizara un tono calido y amigable, pero mantiene el
respeto profesional, utilizara el nombre de la persona con cancer y mostrara
atencion al contexto clinico de esta relacion.

Conocer a la persona con cancer como persona, averiguando coOmo era su vida
antes del diagnostico de cancer y como el cancer ha cambiado su vida.

El personal clinico debe brindar informacién, adaptandola a
las preocupaciones y preferencias de la persona con cancer.
3 Tras proporcionar dicha informacion, es fundamental verificar
su comprension y documentar las discusiones relevantes en la
historia clinica para garantizar un adecuado seguimiehto.3

a. Evitar retrasos innecesarios en la provision de informacion.

b. Comunicarse con diferentes profesionales del equipo oncoldgico y otros
involucrados en el cuidado de |la persona con cancer para que reciba
recomendaciones e informacion coherentes. El personal clinico puede
tener desacuerdos legitimos entre si, pero las diferencias de opinidon
deben explicarse y se debe ayudar activamente a las personas con cancer
a procesar e interpretar las recomendaciones divergentes.

c. Priorizar la comunicacion de informacion sobre su enfermedad de forma
presencial con la persona con cancer. Consensuar otros medios de
comunicacion con la persona con cancer.

d. Orientar a la persona con cancer, si es necesario, para asegurarse de que
entienda lo que se va a discutir y por qué.

e. Informarse sobre el nivel de comprensiéon y las preocupaciones de la
persona con cancer, preguntandole qué sabe sobre su situacion y qué
quiere saber.

f. Usar un lenguaje claro adaptado al nivel educativo de la persona con
cancer. La persona puede tener un alto nivel educativo, pero aun asi tener
baja alfabetizacion en salud.

3. Recomendacion 1.4, Gilligan et al., 2017 (7).




g. Evitar el uso de jerga (por ejemplo, "tasa de respuesta" o "resultado
positivo de la prueba") y explicar con un lenguaje sencillo siempre que se
utilice terminologia médica.

h. Proporcionar informacién que sea relevante para lo que |la persona con
cancer quiere sabery que esté alineada con sus objetivos.

i. Evitar la sobrecarga de informacion, proporcionandola de forma gradual,
segun el ritmo y las necesidades de |la persona con cancer, y deteniéndose
para verificar su comprension.

j. Verificar la comprension utilizando el método de retroalimentacion
"teach back* " o contestar "talk back*".

k. Asegurar a la persona con cancer que estara disponible para responder
preguntas en el futuro.

"Tengo los resultados de las tomografias que le hicieron ayer y queria revisar
los resultados con usted, si le parece bien."

"Por favor, digame lo que entiende [o lo que le han dicho] sobre por qué estd
en el hospital y lo que estamos haciendo para ayudarle a mejorar.”

"¢ Cudles son las cosas que quiere asegurarse de que discutamos hoy?"

"En sus propias palabras, ;i Qué significa esto para usted?"

“.Qué le gustaria compartir con su familia sobre lo que hablemos?”

*.2 E|l método Teach-Back es una estrategia de confirmacion utilizada por los profesionales dea salud
para evaluar la comprension del paciente, pidiéndole que repita la informacién proporcionada con sus
propias palabras, con el fin de reforzar el aprendizaje y corregir errores de ser necesario. Ha Dinh et al., 201
(3).




El personal clinico debe revisar periddicamente las metas,
prioridades y el deseo de informacion de la persona con
4 cancer, especialmente ante cambios significativos en su plan
de cuidado.
Esta reevaluacion garantiza que la atencidn siga alineada con sus valores,
necesidades y expectativas a lo largo del |oroceso.4

a. Los desencadenantes para dicha discusion incluyen el diagndstico
inicial, recaida o progresion, cambio en el enfoque del tratamiento,
cambio en las metas del cuidado y a solicitud de la persona con cancer o
su familia.

b. Establecer un punto de partida para la conversacion, pidiendo a la
persona con cancer que explique lo que entiende sobre su enfermedad,
incluyendo su estado y el plan de tratamiento.

c. Después de proporcionar a las personas con cancer |los resultados de las
pruebas, el personal clinico puede considerar util preguntarles ";Le
gustaria hablar sobre lo que esto significa?"

"Dado que hemos llegado a un momento importante en el tratamiento, me
gustaria revisar conjuntamente los logros y prioridades. ;Como se siente
respecto a este cambio?

¢Hay algo que le gustaria que ajustdramos en su plan de tratamiento?"
"Antes de seguir adelante, me gustaria saber como esta percibiendo este
momento. ;Qué sabe y qué piensa sobre su situacion actual y el plan que
estamos siguiendo?"

"Acabamos de recibir los resultados de las pruebas, y me gustaria saber si
tiene preguntas o si hay algo que le gustaria discutir mds a fondo. ¢Le
gustaria hablar sobre lo que esto significa para su tratamiento y como puede
afectar su vida?"

4, Recomendacién 2.2, Gilligan et al.,, 2017 (1).




El personal clinico debe proporcionar informacion de manera
clara, directa 'y comprensible, evitando tecnicismos

5 innecesarios. Adaptar el lenguaje a las necesidades de la
persona con cancer, lo cual facilita la comprensién, promueve
una toma de decisiones informada y reduce la incertidumbre
en el proceso de atenciéns.

a. Usar un encuadre mixto (por ejemplo, posibilidad de cura y posibilidad
de recaida, o el resultado mejor/peor/mas probable).

b. Proporcionar informaciéon en multiples formatos (palabras, numeros,
rangos).

c. Proporcionar informacion en bloques (pequenas unidades discretas) y
verificar regularmente la comprension.

"Primero, vamos a hablar sobre los beneficios de este tratamiento. Este
tratamiento puede [ayudar a reducir el tamano del tumor]. ¢Lo entiende
hasta aqui?” (Pausa para escuchar la respuesta de la persona con cancer).

“En cuanto a la tasa de éxito del tratamiento, se estima que un [50%] de las
personas con cancer responden positivamente. Esto significa que hay una
posibilidad del [50%] de que el tratamiento funcione, pero también hay un
[50%] de riesgo. Le daré un gradfico que puede ayudar a visualizarlo.”

5. Recomendacion 2.3, Gilligan et al., 2017 (1).




Antes de abordar las opciones de tratamiento con la persona
diagnosticada de cancer, el personal clinico debe clarificar los
6 objetivos del tratamiento (curacién vs. prolongacion de la
supervivencia vs. mejora de la calidad de vida).
Esto permitira que la persona con cancer comprenda los resultados
esperados y pueda alinear los objetivos del tratamiento con sus metas de
cuidado.6

a. Retomar conversaciones previas sobre valores, metas y preferencias de
la persona con cancer antes de iniciar el tratamiento, asegurando que
reflejan sus prioridades actuales.

b. Incluir a la familia o persona cuidadora cuando sea posible y aceptable
para la persona con cancer.

c*. Procurar que la persona con cancer sienta una relacion de complicidad
y alianza terapéutica.

"En el pasado expreso un deseo de continuar con el tratamiento contra el
cdncer, pero veo que este dltimo ciclo de tratamiento ha sido dificil para
usted. Me gustaria saber si su opinion sobre el tratamiento ha cambiado”

6. Recomendacién 3.1, Gilligan et al., 2017 (1).

en el marco del desarrollo de esta guia comunicacional, y no forma parte del documento original de Gilligan et al.,, //
2017 (1). Z




Cuando las familias no comparten un idioma comun con el
personal clinico, es necesario utilizar un mediador sociocultural

7 en lugar de un intérprete familiar. Esto garantiza una
comunicacion precisa, minimiza malentendidos y respeta la
privacidad y autonomia de la persona con cancer en la toma de
decisiones sobre su cuidado.

a. Preguntar al/la intérprete si tiene alguna preocupacién sobre
interpretar y traducir una conversacion sobre la gestion de la enfermedad
de una persona con cancetr.

b. Utilizar oraciones simples y claras, haciendo pausas frecuentes para
permitir la interpretacién y traduccion.

c. Pedir a la persona con cancer que exprese su comprension después de
haberle explicado algo.

d. Ser consciente de las diferencias culturales, no solo de las diferencias de
idioma.

““Hay algo que deba tener en cuenta para que la interpretacion y
traduccion sea precisa, especialmente sobre el manejo de Ila
enfermedad?"

"Voy a hablar despacio y en frases simples para asegurarme de que todo
se interprete e traduzca claramente. Haré pausas frecuentes para darle
tiempo a interpretar y traducir."”

“Entiendo que las creencias
culturales pueden jugar un
papel importante en la
percepcion de los
tratamientos. Me gustaria
asegurarme de que
respetemos y tengamos en
cuenta cualquier aspecto
cultural importante mientras
hablamos sobre su plan de
tratamiento.”

7. Recomendacion 6.1, Gilligan et al.,, 2017 (1).




Para las personas con cancer que tienen wuna baja

8 alfabetizacion en salud, es importante priorizar los aspectos
clave, usar un lenguaje claro y accesible, y comprobar

., 8
regularmente SU comprension.

a. El personal clinico debe permitir que la persona con cancer y/o su
familia graben las discusiones en audio, o bien alentarlos a tomar notas.

“.Qué tan seguro se siente llenando formularios médicos por su cuenta?”
“.Con qué frecuencia necesita que alguien le ayude a leer los materiales del

hospital?”

Para las personas con cancer y especialmente aquellas con
baja alfabetizacion en salud, se recomienda el uso de

9 pictogramas u otras ayudas visuales cuando estén disponibles.
Ademas, es preferible describir el riesgo en términos absolutos
en lugar de relativos, facilitando asi una comprension mas clara
y efectiva de la informacion meédica.’

Para que la informacion sea clara y facil de entender, el personal clinico debe
de evitar expresiones como “el riesgo relativo de desarrollar nauseas aumenta
un 50%” y, en su lugar, utilizar frases como “de cada 10 personas que toman

este tratamiento, 5 podrian sentir nauseas”.

8. Recomendacién 6.2, Gilligan et al., 2017 (1).
9. Recomendacién 6.3, Gilligan et al.,, 2017 (1).




Integrar herramientas de apoyo a la comunicacion tanto para
1 o las personas con cancer como para el personal clinico.

Estas estrategias facilitan una mejor comprension,

participacion y toma de decisiones informada y c:ompartida.10

a. Utilizar plataformas de teleconsulta, herramientas de ayuda para la
toma de decisiones compartida (decision aids), listas de preguntas
sugeridas, grabaciones de las consultas, materiales escritos sobre
asimilacion de malas noticias, videos y pequenas tareas para hacer en
casa, con el objetivo de mejorar la comprension de las personas con
cancer, la concrecion de sus preferencias de informacion y facilitar una
toma de decisiones informadas.

b. Asegurar que estas herramientas estén disponibles desde el
diagndstico, y antes de cada momento critico de la enfermedad (i.e., antes
de la cirugia u otra intervencién), no soélo en fases avanzadas del
tratamiento.

c. Incorporar cuestionarios y herramientas que permitan a las personas
con cancer compartir sus resultados y preocupaciones de manera
sistematica en las consultas, asegurando que la informacidn sea utilizada
para personalizar la comunicacion y el proceso de cuidado.

d. Revisar periddicamente los resultados informados por la persona con
cancer para ajustar las estrategias de comunicacion y el enfoque del
cuidado.

Grabaciones de las Guias de apoyo sobre el
consultas como impacto de malas
recurso de analisis noticias en salud

Lista de preguntas
sugeridas

Guias y herramientas
,para personas con Teleconsulta Herramienta de ayuda

cancer sobre toma de en formato digital

decisiones compartida

10. Alves et al., 2020 (4); Licqurish et al., 2019 (5); Saeed et al., 2024 (6); Skovlund et al,, 2020 (7); Winner et al.,




Explorar de forma activa la fatiga relacionada con el cancery la

11 sexualidad como parte de una evaluacion integral del
. . n
bienestar de la persona con cancer.

a. Establecer un protocolo que incluya preguntas especificas sobre
sintomas psicosociales y fisicos mas alla de los aspectos médicos
comunes, permitiendo una evaluacion integral de la persona con cancer.
b. Crear un espacio durante las consultas para abordar especificamente la
fatiga relacionada con el cancer. Preguntar abiertamente si la persona con
cancer ha sentido una fatiga extrema y como esto afecta su vida diaria.

c. Proporcionar estrategias de manejo de la fatiga, como ajustes en la
actividad fisica, apoyo nutricional o intervenciones psicoldégicas, y
asegurarse que la persona con cancer comprenda que la fatiga es un
sintoma habitual que se puede tratar.

d. Reforzar el mensaje de que el bienestar fisico y emocional es parte
integral del cuidado del cancer y no solo el tratamiento médico de la
enfermedad.

“Entiendo que la fatiga puede ser abrumadora, pero quiero que sepa que es
un sintoma habitual que podemos tratar si es necesario. Podemos hablar
para decidir conjuntamente como ajustar sus actividades y encontrar formas
para que le afecte menos en su dia a dia.

cLe parece bien siempezamos por ahi?"

"Recuerda que el cuidado del cancer es un proceso integral, que requiere
atencion tanto a su salud fisica como a su bienestar emocional.

Vamos a explorar conjuntamente como mantener ambos en equilibrio para
alcanzar sus objetivos de recuperacion”.

1. Jones * et al,, 2021 (9); Roy et al.,, 2020 (10).
*Jones et al, 2021. Aunque este estudio cualitativo no cumplia con los criterios de inclusién establecidos en cuanto
al disefo, se considera una referencia complementaria de relevancia, ya que subraya la importancia de que, durante

el proceso de exploracion clinica, se contemplen otros sintomas mas alld de los fisicos. Cabe sefialar que el estudio -l 8

de Roy, 2020 se centra especificamente en el ambito del cancer ginecoldgico, lo que acota su aplicabilidad, pero
aporta reflexiones valiosas que pueden extrapolarse a otros contextos oncoldgicos.



Cuando aplica, el personal clinico debe iniciar conversaciones
1 z sobre los riesgos de infertilidad asociados con el tratamiento
oncoldgico desde el momento del diagndstico.

Informar tempranamente a las personas con cancer sobre sus opciones de
preservacion de la fertilidad permite una toma de decisiones informada y
la posibilidad de acceder a intervenciones oportunas segun sus deseos y
planes futuros.

a. Proporcionar informacion clara sobre los riesgos de infertilidad
asociados con el tratamiento desde el diagndstico, y ofrecer opciones de
preservacion de la fertilidad.

b. Ajustar la conversacion sobre infertilidad segun la edad, creencias
culturales y situaciéon familiar de la persona con cancer.

“Algunos tratamientos pueden afectar a la fertilidad. Sin embargo, podemos
explorar opciones para preservar la fertilidad antes de comenzar el
tratamiento. ¢Le gustaria conocer estas opciones? ;Qué preocupaciones o
dudas le surgen ante esta posibilidad?”

"Quiero asegurarme de que respetamos sus valores y preferencias al discutir
las opciones de preservacion de la fertilidad. Si lo prefiere, podemos buscar
una manera de manejar esta situacion para que esté alineada con sus
valores y preferencias.”

12. Mulder et al,, 2021 (11).




Ajustar el nivel y el tono de la comunicacién segun la edad, el
desarrollo cognitivo y la capacidad de comprension de los
1 menores con cancer pediatrico. Utilizar un lenguaje claro,
3 accesible y adecuado a su nivel de madurez, facilitando su
comprension y brindando apoyo emocional durante el proceso

de atencién].3

a. Animar a los tutores legales a involucrar a las personas menores de edad
con cancer en las discusiones y garantizar que participen en el proceso de
toma de decisiones sobre su tratamiento.

b. Adaptar el lenguaje y el contenido de las conversaciones segun la edad
y el desarrollo cognitivo de la persona menor de edad con cancer.

Ajustado a nifios/as menores de 8 afos:

"Tu cuerpo estqg formado por muchas células pequenitas, como piezas de un
rompecabezas. Algunas de esas células no estdan funcionando bien y
necesitamos ayudar a que tu cuerpo las controle. Para eso, usaremos un
tratamiento especial que nos ayudard a que te sientas mejor. A veces puede
que te canses un poco o tengas preguntas, y cuando eso pase, dime, porque
estamos aqui para cuidarte y explicarte todo."

"Es normal sentirse nervioso/a. Puede que sientas una pequeria molestia, pero
usaremos medicamentos para que sea lo mads comodo posible. No durara
mucho, y si en algin momento te sientes incomodo/a, avisanos. Cada paso nos
acerca a que te sientas mejor, y no estds solo/a en esto."

13. Graetz et al,, 2020 (12); Kaye et al., 2018 (13).




El personal clinico debe abordar la atencion de las personas
14 con cancer de manera integral, explorando no solo los
sintomas fisicos, sino también los aspectos psicosociales que
afectan su bienestar.
Ademas, debe respetar y valorar la espiritualidad de la persona, evitando la
imposicion de creencias personales y garantizando un acompahamiento
basado en la empatia y el respeto a sus vanres1.4

a. El personal clinico debe estar atento a los sintomas fisicos y emocionales
de las personas con cancer, entendiendo que la experiencia de los
sintomas puede transmitir mas que soélo informacién médica.

b. El personal clinico debe explorar las funciones fisiolégicas basicas de las
personas con cancer, sus roles sociales y los cambios en pensamientos,
emociones y comportamientos para identificar un inadecuado
afrontamiento emocional de la enfermedad, y para identificar necesidades
que requieren intervencion especializada.

c. Respetar la espiritualidad de la persona con cancer y evitar imponer la

propia.

"Entiendo que los sintomas fisicos pueden ser dificiles de manejar. Ademas,
me gustaria saber como se siente emocionalmente. A veces los cambios en el
cuerpo también afectan como nos sentimos interiormente."

Reflexion para el personal clinico: Asegura abordar tanto los sintomas fisicos
como los emocionales. Las personas con cancer pueden no verbalizar su
sufrimiento emocional, pero estar atento a las senales de angustia, ansiedad o
tristeza puede revelar aspectos importantes que necesitan atencion.

“Entiendo que este es un momento muy dificil para usted, ;hay alguna
prdctica espiritual o algo que le ayude a encontrar paz en este momento?”
Reflexion para el personal clinico: Si la persona con cancer menciona alguna
creencia o practica espiritual, acéptela y respétele sin hacer suposiciones o
imponer sus propias creencias. Si no mencionan nada, también es valido y
puede ser necesario dejar el espacio abierto para que lo compartan si asi lo
desean.

14. Recomendacion 1.4, Stiefel et al., 2024 (2).
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El personal clinico debe proporcionar informacion clara y
comprensible, integrando una perspectiva de género y una
sensibilidad cultural (adaptando la comunicacion al contexto
sociocultural de cada persona con cancer), para un cuidado
equitativo y centrado en la persona1.5

a. Ofrecer una comunicacidon con perspectiva de género que respete la

individualidad y las circunstancias de la persona con cancer, facilitando

una conversacion abierta y no normativa sobre sexualidad, incluyendo las

distintas expresiones y necesidades de afecto, intimidad y conexion

emocional durante y después del tratamiento.

“‘Durante el tratamiento, algunas personas experimentan cambios en su

deseo sexual o en como se sienten con respecto a su cuerpo. Es importante

hablar abiertamente sobre cualquier inquietud o necesidad que tenga, ya sea

en términos de afecto, intimidad o conexion emocional.

¢cLe gustaria hablar sobre como estos cambios podrian afectar su vida sexual

o relaciones?”

16

Es fundamental que el personal clinico evite el uso de
eufemismos y la sobreproteccion excesiva al comunicarse con
las personas con cancer. Es fundamental gestionar el equilibrio
entre el silencio y la honestidad, proporcionando informacion
de manera clara, respetuosa y sensible, para fomentar la
confianza y la toma de decisiones informada1.6

a. Evitar el uso de eufemismos en conversaciones dificiles, especialmente

cuando se trata de temas delicados como el fin de la vida, para asegurar que la

persona con cancer entienda la gravedad de la situacion.

15. Berg et al., 2021 (14); Limbacher * et al.,, 2022 (15); Miranda * et al., 2024 (16).

*Limbacher et el, 2022; Miranda et al, 2024. Aungue estos estudios cualitativos no cumplian con los criterios de
inclusion establecidos en cuanto al disefo, se consideran referencias complementarias relevantes, ya que
respaldan el contenido de esta recomendacion. Aunque en dichos estudios las reflexiones sobre la perspectiva de
género son implicitas y se hace mayor énfasis en las identidades sexuales, se ha decidido mantener explicitamente
la incorporacion de la perspectiva de género en la recomendacion, al considerarse un aspecto crucial de la
comunicacion en oncologia.

16. Maya * et al., 2021 (17); Primeau et al., 2024 (18).

*Maya et al, 2021. Aunque este estudio cualitativo no cumplia con los criterios de inclusién establecidos en cuanto al
disefo, se considera una referencia complementaria de relevancia, ya que apoya el contenido de esta
recomendacioén y subraya la importancia de evitar el uso de eufemismos.
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Se recomienda utilizar un enfoque claro y honesto, pero sensible, al
abordar la gravedad de la enfermedad, ajustando la comunicacion segun
las necesidades y el estado emocional de la persona.

b. Permitir momentos de silencio durante las conversaciones emocionales,
dandole espacio a la persona con cancer para procesar la informaciéon sin
interrumpir con explicaciones adicionales.

“Es dificil decir esto, pero creo que es importante ser honesto/a. La
enfermedad estd avanzando, y ahora debemos hablar sobre lo que es mads
iImportante para usted en este momento.”

“Entiendo que esto es mucha informacion. Tomemos un momento y, cuando
esté listo, podemos hablar sobre sus preguntas o inquietudes.”

Es necesario que el personal clinico aborde cada encuentro
con una actitud de curiosidad y apertura, reconociendo que las
17 personas con cancer y sus familias, independientemente de su
origen, pueden tener creencias, experiencias, conocimientos y
expectativas distintas.
Adoptar una perspectiva respetuosa y libre de prejuicios permite brindar
una atencidén mas personalizada, empatica y culturalmente sensible.17

a. La formacion especifica en antirracismo y diversidad, junto con el
desarrollo de la autoconciencia sobre las propias experiencias y sesgos, es
fundamental para brindar una atencidn equitativa y centrada en la
persona.

b. Enfocarse en escuchar y observar al comienzo del encuentro.

“Quiero asegurarme de comprender lo que es importante para usted y su
familia en este momento, y como podemos trabajar juntos en un plan que
tenga en cuenta sus expectativas y creencias. ¢ Hay algo que quiera compartir
sobre sus pensamientos o expectativas en cuanto al tratamiento?"

"“Hay algo relacionado con su cultura, familia o creencias que cree que
deberia saber para apoyarle mejor?"

17. Recomendacién 8.1, Gilligan et al., 2017 (1).




El personal clinico debe evitar hacer suposiciones sobre la
orientacion sexual y la identidad de género de las personas con

18 cancer. Es fundamental emplear un lenguaje inclusivo y no
valorativo al tratar temas relacionados con la sexualidad y el
comportamiento sexual, creando un espacio de comunicacion
seguro y18respetuoso gue acoja la diversidad de experiencias y
realidades.

a. Realizar una anamnesis sexual completa y con sensibilidad en pacientes
con enfermedades potencialmente limitantes para la vida, como el cancer,
evitando asumir que la enfermedad ha reducido su deseo o interés por la
sexualidad.

"Quiero asegurarme de que estamos abordando todas las dreas de su
bienestar, no solo los aspectos fisicos de su tratamiento.

Algunas personas me han compartido que, incluso durante esta etapaq, la
intimidad y la sexualidad siguen siendo importantes para ellas. Si este es un
tema que le gustaria abordar, estoy aqui para escucharlo y hablarlo con total
confianza y sin prejuicios. ¢ Esta de acuerdo?"

El personal clinico debe reconocer que las personas en
situacion de vulnerabilidad y exclusion social tienen una mayor
19 probabilidad de haber experimentado interacciones negativas
previas con el sistema de salud, como sentirse irrespetadas,
alienadas o inseguras.
Es fundamental adoptar un enfoque empatico, equitativo y culturalmente
sensible para reconstruir la confianza y garantizar una atencidon inclusiva y
digna1.9

a. Invitar a las personas con cancer a compartir, si asi lo desean, aspectos
de sus experiencias previas con el sistema de salud y el personal clinico,
reconociendo que estas pueden influir en su atencién actual.

"Cada persona vive su atencion médica de manera distinta. Si hay algo que
cree importante que tenga en cuenta para apoyarlo/a mejor, por favor
siéntase con confianza de decirmelo."”

18. Recomendacién 8.2, Gilligan et al., 2017 (1).
19. Recomendacion 8.3, Gilligan et al., 2017 (1).
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El personal clinico debe comprender los factores psicolégicos y
culturales que influyen en la dependencia de las personas con
1 cancer hacia el equipo de salud. Es fundamental adaptar la
comunicacion segun el estado emocional del paciente y estar
atento a situaciones de negacion o vulnerabilidad extrema,
dando el apoyo necesario de manera empaticay res|oetuosa.20

a. El personal clinico debe ser consciente de las razones psicoldgicas y
culturales que influyen en la dependencia de la persona con cancer hacia
el, y adaptar la comunicacion segun el estado psicoldgico de las personas
con cancer (negaciodon, vulnerabilidad, etc.).

b. La teoria del apego es util para entender la vulnerabilidad de las
personas con cancer y mejorar la comunicacion clinica.

Pregunta a la persona con cancer en caso de negacion:

"Puedo notar que quizds hay algo que le gustaria evitar o no hablar sobre el
tratamiento.

cLe gustaria que habldramos mds sobre eso o prefiere hacerlo en otro
momento?"

En caso de vulnerabilidad extrema:

"Sé que este es un momento muy complejo y a veces puede sentirse
abrumador. Estoy aqui para apoyarle en lo que necesite, ya sea responder a
sus preguntas o brindarle mds informacion sobre como se siente.”

"Se que puede ser dificil afrontar esta enfermedad. ; Qué necesitaria para que
podamos acompanarle durante el proceso?”

20. Recomendacion 11, Stiefel et al., 2024 (2).




Cuando las personas con cancer expresen emociones, ya sea
de manera verbal o no verbal, el personal clinico debe

2 responder con empatia, demostrando comprension y apoyo
para fortalecer la relacion terapéutica y brindar un cuidado
centrado en la persona con ca’ncer.21

a. Reconocer y nombrar las emociones.

b. Usar afirmaciones de apoyo y de colaboracion.

c. Tener cuidado al proporcionar informacion cuando las personas con
cancer estan en una situacion de mayor vulnerabilidad emocional. Cuando
experimentan una alta intensidad emocional, a menudo tienen dificultad
para absorber y procesar informacion.

d. Preguntar a las personas con cancer sobre qué cuestiones le preocupan
mas y explorar qué puede estar en |la base de sus emociones.

“.Como se siente hoy?"

"Ayudeme a entender como se siente respecto a lo que discutimos."

"Estos han sido 6 meses muy dificiles para usted.”

"Sé que paso un mal momento cuando estaba con la quimioterapia
anteriormente y que ha estado preocupado/a por empezar de nuevo."
"Quiero asegurarme que hacemos todo lo posible para obtener el mejor
resultado para usted.”

"Sé que ha sido un tiempo dificil y quiero hacer todo lo que pueda para
ayudarle sentirse mejor."

"Me preocupa escuchar que ha estado sufriendo tanto, y espero que
podamos trabajar conjuntamente para mejorar su calidad de vida."
"Cuénteme qué le preocupa.”

"¢ Qué ha sido lo mas dificil de todo esto para usted?"

“Ayudeme a entender lo que siente en este momento.”

21. Recomendacion 1.5, Gilligan et al.,, 2017 (1).




Es importante que el personal clinico emplee declaraciones

reflexivas y empaticas para validar las emociones de |la persona
3 con cancer. Reconocer y responder con sensibilidad a sus
sentimientos fortalece l|la relacion terapéutica, fomenta Ia
confianza y brinda un apoyo emocional adecuado durante el

.. 22
proceso de atencion.

a. Incorporar declaraciones reflexivas en la comunicacion que demuestran
que el personal clinico ha escuchado y comprendido las preocupaciones
de la persona con cancer, reforzando asi la confianza.

b. Practicar la escucha activa en todas las conversaciones, demostrando
interés genuino en las preocupaciones emocionales de la persona con
cancer y de su familia.

c. Reconocer de manera honesta las incertidumbres y los limites del
conocimiento médico y el alcance de las posibilidades de tratamiento
durante las conversaciones con las personas con cancer.

d. Utilizar pronombres inclusivos como "nosotros/as" y "nuestro equipo" en
las conversaciones para crear un sentido de unidad y apoyo con la persona
con cancer.

Utilizar declaraciones reflexivas y empaticas para demostrar que escucha y
comprende las preocupaciones de la persona con cancer.

Reconocer sus emociones y usar un lenguaje inclusivo como 'nosotros/as'
refuerza la confianza y crea un ambiente de apoyo.

"Quiero que sepa que estoy aqui para escucharle y comprender sus
preocupaciones. Estamos juntos/as en esto, y mi equipo y yo haremos todo lo
posible para apoyarle en cada paso del camino.”

"Es estresante venir para estas tomografias y tener que preocuparse por si
habran malas noticias."”

22. Epstein* et al., 2021 (19); Lim et al., 2016 (20); Van Der Velden* et al.,, 2024 (21).

*Epstein et al, 2021; Van der Velden. Aunque estos estudios experimentales no cumplieron con los criterios de
inclusion establecidos en cuanto al disefio, se consideran una referencia complementaria de relevancia, ya que
también apoyan el contenido de esta recomendacién. En particular, el estudio de Lim et al, 2016, coincide con dichas 27
recomendaciones, aunque centrado especificamente en el cuidado al final de la vida.



El personal clinico debe proporcionar informacién de manera
4 cuidadosa, observando atentamente a las personas con cancer
para evaluar su disposicién a recibir y procesar la informacion.
Adaptar el enfoque segun su estado emocional y nivel de
comprension es fundamental para brindar un apoyo adecuado y fomentar
una comunicacion efectivaz.3

a. El personal clinico debe manejar cuidadosamente la informaciéon que
ofrece, observando de cerca a las personas con cancer para evaluar qué
estan listos/as para escuchar y coémo procesan la informacion.

b. Pausas regulares en el didlogo permiten percibir el impacto psicoldégico
y brindan a las personas con cancer la oportunidad de reaccionar, expresar
emociones y hacer preguntas.

c. El personal clinico debe aprender a reconocer y gestionar sus propias
emociones y las de las personas con cancer que atiende. Responder a sus
emociones requiere saber cuadl puede ser la respuesta mas adecuada
(empatia, transmitir esperanza, etc.).

"Seé que esta informacion es dificil de procesar, ;Como se siente al respecto?
Estoy aqui para responder cualquier duda que tenga.”

Antes de dar informacion importante, es necesario evaluar la disposicion
emocional de la persona con cancer.

¢Esta listo/a para recibirla o necesita primero un tiempo para prepararse
emocionalmente?

23. Recomendacioén 1.3, Stiefel et al., 2024 (2).




Es importante que el personal clinico reconozca y responda
5 con empatia al duelo y la pérdida que experimentan las

personas con cancer y sus familias.

Asimismo, cuando sea necesario, debe derivarlos a miembros del equipo
psicosocial (i.e., profesionales del ambito del trabajo social, psicologia
clinica, orientacion, religioso), para 2Erindarles el apoyo emocional vy
espiritual adecuado a sus necesidades.

a. Reconocer diferentes presentaciones del duelo entre las personas con
cancer y sus familiares.

b. En respuesta al duelo anticipatorio, el personal clinico debe explorar las
preocupaciones de las personas con cancer y referir para el apoyo
psicosocial apropiado.

c. En respuesta a las preocupaciones sobre la pérdida de las personas con
cancer (por ejemplo, pérdida de rol, ingresos, identidad, etc.), es
importante explorar el significado de estas pérdidas con ellas,
reconocerlas a través de la empatia y referirse al apoyo psicosocial
apropiado.

d. Derivar a los miembros de la familia que estén en duelo para que
reciban el asesoramiento que necesiten; identificar asociaciones de
pacientes locales, programas y centros que proporcionan este servicio.

"Es normal sentir tristeza, enfado o incluso confusion mientras procesas lo que
esta viviendo. Cada persona afronta estas emociones de manera diferente, y
estoy aqui para apoyarle en lo que necesite."

"Entiendo que este proceso puede traer muchas emociones dificiles. Si se
siente abrumado/a, podemos hablar sobre lo que estd pasando o buscar
formas de ayudarle a manejarlo.”

24. Recomendacion 4.4, Gilligan et al,, 2017 (1).




Resulta fundamental que el personal clinico identifique vy

6 maneje las barreras emocionales y contextuales que puedan
influir en su desempeno profesional y en la relacién con las
personas con cancer.

Desarrollar estrategias de autoconocimiento y regulacion emocional
permite brindar una atencidon mas empatica, efectiva y centrada en las
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necesidades de la persona con cancer.

a. Promover el desarrollo individual del personal clinico para que mejore
sus niveles de autorreflexion, adaptabilidad y capacidad para manejar las
barreras emocionales (internas) y contextuales que pueden dificultar la
comunicacion.

b. Facilitar espacios de reflexion y apoyo entre el personal clinico para
identificar y abordar el estrés, fatiga o desgaste emocional y otros factores
emocionales que puedan afectar su comunicacién con las personas con
cancer.

c. Favorecer la reflexion del personal clinico sobre sus propias ideas y
sentimientos acerca de la muerte para poder comunicarse de manera mas
claray empatica con las personas con cancer en fases avanzadas.

- Reconocer qué tipo de situaciones o personas con cancer tienden a
generar respuestas emocionales negativas. Una vez identificados, elaborar
estrategias para manejar esas respuestas de forma constructiva, por
ejemplo, tomando una pausa antes de responder.

- Asistir activamente a sesiones de grupo con compaferos/as para
compartir experiencias, discutir desafios y ofrecer apoyo mutuo. Estas
sesiones pueden ser un espacio seguro para expresar emociones Yy

) 26
preocupaciones.

25. Stiefel et al.,, 2018a (22); Stiefel et al., 2018b (23); De Vries et al., 2014 (24).
26. Driscoll et al., 2007 (25); .Goleman et al., 1995 (26); Schén et al., 1983 (27).




El personal clinico debe desarrollar autoconciencia sobre sus
7 propias motivaciones, creencias y actitudes hacia la muerte, asi
como reflexionar sobre cémo estas pueden influir en su
relacion con las personas con cancer.
Reconocer y gestionar estos factores de manera adecuada permite
brindar un cuidado mas empatico, profesional y centrado en las
. 27
necesidades de la persona.

a. El personal clinico debe ser consciente de que la evaluacion que hacen
las personas con cancer sobre los beneficios y desventajas de los
tratamientos puede diferir de la suya propia. Debe respetar y comprender
estas evaluaciones y estar preparado/a para abordarlas cuando sea
clinicamente apropiado.

b. El personal clinico debe ser consciente de las razones psicoldgicas y
culturales por las cuales las personas con cancer pueden no expresar
facilmente sus propias preferencias.

c. El personal clinico debe reconocer que apoyar la esperanza implica un
proceso colaborativo de comunicacion, en el que las personas con cancer
necesitan poder confiar en el cuidado de su personal clinico.

d. Las instituciones deben proporcionar tiempo y espacio para que el
personal clinico reflexione sobre estos desafios a través de supervision
regular.

Es importante reconocer coOmo las propias creencias sobre la muerte
pueden influir en la forma en que nos comunicamos con las personas
con cancer. ¢(Estamos seguros/as de que nuestras respuestas a sus
inquietudes son objetivas o podrian estar siendo influenciadas por
nuestros propios miedos o creencias personales? Es de valor mantenerse
atento/a a estas emociones para poder ofrecer un apoyo mas neutral y
empatico.

27. Recomendacion 1.2, Stiefel et al., 2024 (2).




Se espera que el personal clinico emplee un marco organizado
para facilitar una comunicacion bidireccional efectiva con las

1 personas con cancer y sus familias sobre el cuidado al final de
la vida. Esto garantiza un didlogo claro, respetuoso y alineado
con las necesidades, valores y preferencias de la |oersona2.8

a. Marcos publicados incluyen: SF>IKE52,9 PREPAREDBOy la Guia de
Conversacion de Enfermedades Graves.”!

b. Pasos importantes a considerar:

i. Preparacion psicoldgica: Prepararse para las discusiones anticipando las
emociones de las personas con cancer y de los miembros de la familia, asi
como preguntas sobre temas como el prondstico.

ii. Revisar el historial médico para la documentacion de discusiones
previas sobre el final de la vida.

iii. Proporcionar informacion a la persona con cancer y, con su permiso, a
las familias sobre discusiones previas del final de la vida.

iv. Desarrollar una buena relacién con la persona con cancer y su familia o
personas cuidadoras.

v. Preferencias de informacion: Preguntar a las personas con cancer y
familias sobre sus preferencias para compartir informacion.

vi. Evaluar la comprension: Preguntar a las personas con cancer y familias
qgué entienden sobre su situacion médica.

vii. Antes de compartir nueva informacién médica, incluyendo noticias
dificiles, informacion prondéstica o cambios significativos en el plan de
tratamiento, pidiendo permiso.

viii. Proporcionar informacion de forma gradual, utilizando un lenguaje
adecuado al nivel educativo y de alfabetizacion en salud de las personas
con cancer, y verificar la comprension con frecuencia.
28. Recomendacién 4.1, Gilligan et al., 2017 (1).

29. Baile et al., 2020 (28).

30. Clayton et al., 2007 (29).
31. Bernacki et al., 2014 (30).




iXx. Reconocer y afrontar las emociones a lo largo de la conversacion.

Xx. Pedir a las personas con cancer y familias que definan sus objetivos
teniendo en cuenta la situacion médica.

xi. Alinear los objetivos, valores y preferencias de cuidado de las personas
con cancer con los tratamientos y servicios ofrecidos.

xii. Preguntar si todos los miembros apropiados de la familia estan al tanto
de los objetivos de |la persona con cancer.

xiii. Resumir la conversacion y establecer un plan para el futuro.

xiv. Documentar las conversaciones sobre el final de la vida en el historial
médico.

xv. Considerar dividir la conversacion en dos o mas visitas.

"Quiero asegurarme de que la informacion que compartimos sea clara y
respetuosa con sus deseos. ;Qué le gustaria saber o que prefiere que
discutamos mds adelante?"

"s Como prefiere que manejemos la informacion sobre su situacion? También
puedo incluir a algin familiar o amigo/a cercano si eso le hace sentir mds
cémodo/a.”

"Hay un cambio en el plan de tratamiento que me gustaria discutir con usted.
cLe parece bien si lo hablamos ahora o prefiere tomarse un tiempo antes de

continuar?"

Es necesario que el personal clinico promueva la participacion
2 de la familia o de |la persona cuidadora en las discusiones sobre
el cuidado, siempre con el consentimiento de la persona con

cancer.
Es recomendable abordar este aspecto desde el inicio de la enfermedad
para brindar apoyo, facilitar la toma de decisiones y asegurar que los
objetivos del tratamiento estén alineados con las necesidades y valores de

32
la persona con cancer.

a. Establecer una buena relacion y lineas de comunicacion dentro de la
familia. Identificar un/a portavoz si es apropiado.

32 Recomendacién 51, Gilligan et al.,, 2017 (1).




b. Si la persona con cancer carece de capacidad de decision, recordar a la
persona elegida, que su responsabilidad es representar los deseos de la
persona con cancer.

c. Desarrollar competencias en la realizacion de reuniones familiares.

d. Documentar los objetivos del cuidado en el historial médico.

"Es importante que trabajemos como equipo, incluyendo a su familia, para
que todos estén informados y alineados con sus deseos. ;Hay alguien en
quien confie especialmente para que actue como portavoz y nos ayude a
mantener una comunicacion clara?"

"Quiero que tanto usted como su familia se sientan apoyados. ;Le parece
bien que identifiquemos a alguien como su representante para transmitir
informacion y decisiones importantes?"

"Seé que puede ser un rol dificil, pero su funcion es asegurar que las decisiones
que tomemos reflejen las prioridades y metas que [nombre de |la persona con
cancer] expreso antes. ¢ Tiene alguna duda sobre como proceder?"

Evaluar la necesidad de una reunidén familiar formal en el
hospital o en un entorno ambulatorio durante momentos clave
3 del cuidado.
Cuando sea pertinente, garantizar la presencia de la persona
con cancer, su familia (si el paciente lo estima conveniente) y
los miembros del equipo clinico relevantes, facilitando asi una
comunicacién efectiva y una toma de decisiones alineada con las
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necesidades de la persona.

a. Antes de la reunion, designar a un miembro del personal clinico para
facilitar la reunion.

b. Revisar el historial médico para las discusiones previas sobre los
objetivos del cuidado y las directivas de fin de vida.

c. Presentar a todos los presentes.

33. Recomendacién 5.2, Gilligan et al., 2017 (1).




d. Explorar la agenda de la familia para una reunién familiar y la agenda
del personal clinico para crear un marco para la discusion y asegurar que
las preguntas de la persona y su familia sean respondidas directamente.

e. Compartir informacién y/o documentacién de discusiones previas sobre
los objetivos del cuidado y las instrucciones para el fin de |la vida.

f. Obtener perspectivas de todos los asistentes a la reunion.

g. ldentificar claramente los problemas clave, desacuerdos y perspectivas
antes de resolver problemas.

h. Es importante anticipar que, en situaciones no urgentes, la resolucion
del asunto puede requerir mas de una reunion y no alcanzar acuerdos en
el mismo encuentro.

i. Prestar atencion a las interacciones (por ejemplo, quién habla y quién es
visto como el/la tomador/a de decisiones en la familia).

J. Establecer un plan para el seguimiento.

k. Ofrecer telecomunicaciones para incluir a los miembros de la familia
ausentes, si es apropiado.

“Me gustaria compartir con ustedes lo que se discutio previamente sobre los
objetivos de cuidado y las instrucciones para el fin de la vida, para
asegurarnos de que todos estamos al tanto.”

"Es posible que no lleguemos a una resolucion final hoy, especialmente si se
trata de decisiones dificiles. Lo importante es seguir conversando y tomar el
tiempo necesario para llegar a una conclusion."

"Si algun miembro de la familia no pudo estar presente hoy, podemos
organizar una Illamada o videoconferencia para que también estén
involucrados en la discusion."

Durante las reuniones con familiares, el personal clinico debe
4 abordar las dinamicas familiares que puedan afectar Ia
adaptacion de la persona con cancer a la enfermedad y al
tratamiento.
Identificar y manejar estos factores de manera adecuada contribuye a
mejorar el apoyo emocional, la toma de decisiones y la calidad del
g 34
cuidado.

34. Recomendacion 2.3, Stiefel et al., 2024 (2).




a. Las reuniones con familiares deben ser realizadas por al menos dos
miembros del personal, buscando abordar las dinamicas familiares que
afecten a la persona con cancer o su tratamiento.

"Para asegurarnos de que sus familiares estén al tanto, tendré a otro
miembro del equipo presente durante esta reunion, si estd de acuerdo.”

Previo consentimiento de la persona con cancer, y cuando las
5 circunstancias lo requieran, el personal clinico puede promover
el desarrollo de habilidades de comunicacion en familiares y
personas cuidadoras, facilitando su participacion activa en el
proceso de cuidado.
Asimismo, si la persona con cancer lo desea, se puede facilitar la
participacion de otros miembros de la familia y agentes comunitarios de
apoyo en las conversaciones clinicas, promoviendo asi un entorno
colaborativo y centrado en sus necesidades.35

a. Facilitar espacios para que los familiares puedan expresar sus dudas,
temores y preocupaciones sobre la revelacion del diagndstico, para evitar
malentendidos en las conversaciones con su familiar que padece cancer.

"Si sus familiares tienen dudas sobre como manejar, tener mas
informacion o sobre adaptarse a la nueva realidad que plantea esta
enfermedad, podemos organizar una reunion paAra que expresen sus
preocupaciones y asegurar que todos estemos en la misma pdgina.”

“Si cree que otros miembros de su familia, como amigos/as cercanos o
familiares extendidos, pueden ser de ayuda a la hora de valorar
diferentes opciones en el proceso de gestion de la enfermedad, podemos
invitarlos/as a alguna de las consultas que tendremos.”

35. Chittem et al., 2021 (31); Hong et al., 2020 (32).




Las instituciones de salud deben garantizar una atencion
continua para las personas con cancer, asegurando que

1 siempre cuenten con un profesional de referencia dentro del
equipo clinico y con un equipo de atencion bien coordinado
que les brinde apoyo de manera consistente,

a. Garantizar la continuidad de la atencidon, con equipos bien organizados y
asegurando que las personas con cancer puedan identificar un personal
clinico de referencia como responsable del proceso de cuidado.

“Voy a ser su médico de referencia durante la gestion de esta enfermedad, as/
que siempre podrd contactarme para cualquier pregunta o inquietud que
surja.”

“Para este caso, vamos a trabajar conjuntamente como equipo para
asegurarnos que estemos coordinados/as en cada decision importante.”

Cada miembro del equipo de atencion oncoldgica debe tener
una comprension clara de su rol en el cuidado de la persona y

2 en la comunicacion de sus necesidades. Esto ayuda a evitar
confusiones o solapamientos, optimiza la coordinacion del
equipo y mejora la calidad de la atencion brindada’’

a. Es crucial que todos los miembros del equipo tengan claridad sobre sus
roles y responsabilidades en |la atencién de la persona con cancer.

36. Recomendacion 3.3, Stiefel et al., 2024 (2).
37. Recomendacion 4.2, Stiefel et al., 2024 (2).




Antes de comenzar una reunion multidisciplinaria, asegurese de que todos
conocen la responsabilidad de cada miembro del equipo.

Pueden ser de ayuda frases como:

“Para esta reunion, [nombre del miembro del equipo] serd el encargado/a de
hablar sobre [area especifica], mientras que yo me concentraré en [otra area
de cuidado].”

Esto ayuda a evitar duplicidades y a coordinar la intervencion.

El equipo clinico debe garantizar un intercambio de
informacién continuo y eficaz entre sus miembros,
3 promoviendo la realizacion de reuniones multidisciplinarias
gue integren a todas las especialidades relevantes.
Esto mejora la coordinacion del cuidado, optimiza la toma de decisiones
y asegura una atencidon integral y centrada en la persona con cénce?f3

a. El personal clinico debe asegurar un intercambio de informacion
oportuno y preciso entre el personal involucrado, especialmente en
reuniones de equipo multidisciplinario.

“Voy a compartir los dltimos resultados de las
pruebas con el equipo para que podamos estar
todos/as informados/as "

“Yamos a tener una reunion con el personal
clinico que le atiende la proxima semana para
revisar los avances y decidir con ellos cuadl es el
siguiente paso mas adecuado que vamos a
seguir. "

38. Recomendacion 4.1, Stiefel et al.,, 2024 (2).




Cada miembro del equipo clinico debe proporcionar apoyo
4 emocional a las personas con cancer, ajustandose a sus
necesidades individuales.

Si bien los niveles de apoyo pueden variar segun el rol de cada profesional,

es fundamental garantizar un entorno de cuidado empatico y contenedor
39

a lo largo del proceso de la enfermedad.

a. Todos los miembros del equipo deben estar disponibles para brindar apoyo
emocional, aunque varie el grado de participacion en el cuidado.

b. Establecer una agenda inicial, incluyendo el acuerdo sobre los temas a
tratar, y una estructura coherente para la entrevista que incluya resumenes
regulares y pausas para preguntas, pueden ayudar al personal clinico a
manejar la consulta y mejorar la retencién de informacion por parte de las
personas con cancer.

El personal clinico debe practicar técnicas de escucha activa para captar no
solo lo que la persona con cancer dice, sino también lo que puede estar
expresando implicitamente. Esto incluye:

e Mantener contacto visual (cuando sea culturalmente apropiado).

e Usar frases como: "Entiendo lo que menciona" o "Eso debe ser dificil para

usted".
e Repetir o parafrasear lo dicho por la persona con cancer para mostrar
comprension:
"Si entiendo bien, lo que le preocupa es como esta situacion afectarad su dia a

dia, ¢es correcto?"

39. Recomendacion 2.1, Stiefel et al.,, 2024 (2).




IV. Coordinaciéon del equipo multidisciplinar

(continua) EJEMPLOS DE PROFESIOINALES DE APOYO EN EL
CUIDADO ONCOLOGICO:

Enfermero/a Psicélogo/a clinico Fisioterapeuta
Farmaceutico/a Consejero espiritual * Trabajador social
Médico Voluntario/a *? Nutricionista

*2 Se podran gestionar en algunas cosas con las asociaciones de pacientes.
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El personal clinico debe recibir formacion en habilidades
1 comunicativas especificas segun su area de atencion dentro

del contexto oncolégico, como en pediatria oncoldgica,
radioterapia u otras especialidades.
Esto garantizarda una comunicacion efectiva y empatica, adaptada a las
necesidades particulares de cada paciente y su entorn(;io

a. Implementar programas de formacién continua en habilidades de
comunicacion especificas para areas como la radioterapia, pediatria y/o
otras areas del cuidado del cancer, donde las interacciones pueden tener
necesidad de ser mas personalizadas como en el caso de las personas
menores de edad, o ser mas técnicas, y/o emocionalmente desafiantes.

b. Evaluar las necesidades de cada area clinica para desarrollar
entrenamientos en comunicacion ajustados a las situaciones mas
comunes de cada una.

Participar y promover (con otro personal clinico y con las personas
con cancer y sus familias) talleres de simulacién donde practiquen
la comunicacion en escenarios tipicos de radioterapia (explicar el
tratamiento, manejar efectos secundarios, abordar miedos).

40. Feraco et al,, 2016 (33); Kaye et al., 2020 (34); Van Beusekom et al., 2019 (35).




Capacitacion en el uso de apoyos para la mejora de la
2 |Jalfabetizacion sanitaria: Aprender a usar imagenes, diagramas y
videos sencillos para explicar la terapia de forma visual.

Oncologia pediatrica: Adaptar el lenguaje a la edad; utilizar un
lenguaje sencillo y concreto con los/as mas pequefos/as, emplear

3 . -
metaforas y analogias para explicar los procesos (p. e. la medicina
es como un/a "superhéroe/superheroina").
Es necesario que el entrenamiento en habilidades de
2 comunicacion se fundamente en principios educativos soélidos
e incorporar estrategias que prioricen la practica activa y el

aprendizaje experiencial.
Esto incluye el uso de escenarios de juego de roles, la observacion directa
de encuentros con personas con cancer y otras técnicas validadas que
permitan desarrollar competencias comunicativas efectivas y empaticas
en contextos clinicos reales.”

a. Los seminarios, conferencias (qQue aborden cuestiones tedricas, éticas y
culturales), los ejercicios de introspeccion sobre la propia practica y la
concienciacion, pueden ser un meétodo eficaz de entrenamiento en
habilidades de comunicacion y pueden verse complementados con
ejercicios practicos supervisados.

b. Los ejercicios de practica de habilidades pueden incluir cualquiera de
los siguientes:

i. Sesiones de juego de roles conducidas por formador/es.

ii. Entrevistas observadas directamente o grabadas en video con personas
con cancer reales o simulados.

c. Los ejercicios practicos de habilidades deben incluir retroalimentacion
estructurada para que el personal clinico pueda aprender cuales de sus
comportamientos son efectivos y qué oportunidades existen para mejorar
el desempeno futuro.

d. Los ejercicios practicos de habilidades se benefician de técnicas que
mejoran la empatia hacia la persona con cancer y la familia, como puede
ser la inversion de roles.

41. Recomendacion 9.1, Gilligan et al., 2017 (1).




e Sesiones de juego de roles conducidas por formadores:
":Qué situaciones especificas de comunicacion con personas con cdncer o
sus familias podemos practicar mediante juegos de roles para mejorar
nuestras habilidades de comunicacion a la hora de transmitir malas
noticias?"
":Qué piensan sobre la practica de la inversion de roles? Creo que asumir el
papel de una persona con cdncer o un miembro de la familia podria
ayudarnos a ser mas empaticos. ¢Estarian dispuestos a probar este enfoque
en una proxima sesion?"

e Entrevistas observadas directamente o grabadas en video con personas

con cancer reales o simulados:

"¢ Estarian dispuestos a participar en una sesion de practica donde grabemos
una consulta y luego la revisemos en grupo para recibir retroalimentacion
sobre nuestras fortalezas y dreas de mejora?"

Para que la formacién en habilidades de comunicacién sea
mas efectiva, se debe promover la autoconciencia en quienes
3 la practican, asi como el desarrollo de una conciencia
situacional sobre las emociones, actitudes y creencias
subyacentes que pueden influir en la comunicacion.
Ademas, es fundamental reconocer y abordar los sesgos implicitos que
pueden afectar la toma de decisiones, garantizando asi una interaccion
mas equitativa y centrada en la |oersona.42

a. Los ejercicios para aumentar la autoconciencia y la conciencia
situacional del/la practicante pueden incluir:

i. Reflexion sobre los tipos de encuentros con personas con cancer que el
personal clinico encuentra dificiles, desafiantes o desagradables.

ii. Reflexion sobre los elementos del cuidado de |la persona con cancer que
brindan al personal clinico satisfaccion o un sentido de significado.
Preguntar al personal clinico por qué eligieron trabajar en el cuidado de Ia
salud y qué encuentran significativo y gratificante en su trabajo, podria
ser un ejemplo.

42. Recomendacioén 9.2, Gilligan et al., 2017 (1).




iii. Reflexion sobre experiencias personales con el sistema de salud como
persona con cancer, persona cuidadora o familiar puede aumentar tanto la
autoconciencia como la conciencia situacional.

iiv. Asumir el papel de la persona con cancer o familiar en ejercicios de
juego de roles para apreciar su perspectiva y reacciones emocionales y
obtener una vision de las respuestas de comunicacion efectivas.

v. Practicas de mindfulness breves durante el dia laboral pueden ayudar
con la autoconciencia, la reactividad y la ecuanimidad frente al

sufrimiento.

":Cudles son los tipos de situaciones o encuentros con las
personas con cancer que les resultan mads desafiantes? ;Qué
1 emociones surgen en esos momentos y coOmo creen que podrian
afectar la forma en que comunican con la persona con cancer?"

" Qué momentos en su trabajo con las personas con cancer
encuentran mas gratificantes? ;Qué es lo que les impulsa a
sequir brindando cuidado a pesar de los desafios emocionales
que puedan surgir?"

Las personas que forman en habilidades de comunicacion
4 deben contar con la preparacidon y experiencia necesarias para
ensefNar de manera efectiva las competencias comunicativas

deseadas.
Ademas, deben estar capacitados para facilitar ejercicios de aprendizaje

experiencial que permitan al personal clinico mejorar sus habilidades en
s 43
entornos clinicos.

a. Los formadores deben estar familiarizados/as con las diversas
modalidades que mejoran las habilidades de comunicaciéon del/la
practicante.

43, Recomendacion 9.3, Gilligan et al., 2017 (1).




b. Los formadores deben estar capacitados/as para realizar sesiones de
aprendizaje basadas en habilidades para que los/as practicantes:

i. Aprendan.

ii. No se sientan humillados/as.

iii. Estén adecuadamente preparados/as para demostrar las habilidades
deseadas.

iv. Reciban retroalimentacion con el objetivo de mejorar el desempeno

futuro.

"¢ Como estructuramos las sesiones de retroalimentacion para que no
solo sean eficientes y se puedan incluir en las agendas sino que el
personal clinico pueda recibir comentarios constructivos que los ayuden
a mejorar sin sentirse desmotivados/as?"

Las instituciones deben proporcionar al personal clinico tiempo
y espacios adecuados para reflexionar y compartir experiencias.

5 Ademas, es fundamental facilitar supervision con profesionales
de psicooncologia con experiencia, permitiéndoles abordar los
desafios emocionales que surgen en la atencign oncoldgica y
fortalecer su bienestar emocional y profesional.

a. Las instituciones deben ofrecer supervision regular al personal clinico,
permitiendo el intercambio de experiencias y emociones en entornos que
fomenten la reflexion.

B. Asegurar un entorno adecuado para los encuentros clinicos, en
términos de espacio y tiempo, para facilitar la comunicacion.

C. El personal clinico que use el formato de teleconsulta debe

familiarizarse con las guias existentes para su uso.

44, Recomendacion 3.1, Stiefel et al,, 2024 (2).




Es importante tener un espacio para reflexionar sobre las experiencias dificiles
gue se enfrentan con las personas con cancer.

Durante las sesiones de seguimiento, se puede explorar como es posible
mejorar la respuesta emocional ante el desafio de transmitir malas noticias.
Para poder ofrecer la mejor atencion, se puede ajustar el espacio y el tiempo
para que esta conversacion sea tranquila y sin presiones.

Si en algun momento se necesita hacer una pausa o expresar algo, no dudar
en hacerlo.

“Gracias por conectar hoy. Aunque estemos a distancia, quiero que sepa que
estoy aqui para escucharle y apoyarle de la mejor manera posible. Si nos hace
falta pedir apoyo o consultar alguna guia de pradactica clinica podemos
considerarlo.”

Las instituciones deben promover la formacion continua en
habilidades de comunicacion, garantizando que el personal
6 clinico comprenda tanto las limitaciones institucionales, como
la manera que sus propias emociones pueden influir en su
desempeno.
Esta capacitacion podria mejorar la calidad de la interaccion con las
personas con cancer y sus familias, con el fin de optimizar la toma de
decisiones en la atencion oncolégicaf*5

a. Las instituciones deben promover la formacién en comunicaciéon que
aborde tanto los factores internos (emociones, experiencias) como los
externos (limitaciones institucionales) que afectan la comunicacion.

b. Fomentar un entorno laboral que reduzca el riesgo de atencion
despersonalizada.

Las oportunidades de formacion no solo pueden mejorar nuestra habilidad
para comunicarnos, sino que también nos ayudan a comprender como
nuestras propias emociones y como los aspectos organizativos pueden afectar
nuestra comunicacion con las personas con cancer.

45. Recomendacion 3.2, Stiefel et al,, 2024 (2).




El personal clinico debe realizar un seguimiento continuo de la
7 persona con cancer, prestando especial atencidon a los cambios

en sus redes de apoyo y en su estado psicoldgico.

Identificar de manera temyprana los casos que requieran derivacidon a una

atencidon especializada permite brindar intervenciones oportunas vy
46

mejorar la calidad del cuidado.

a. El equipo de oncologia debe estar atento a los cambios en la red de
apoyo de la persona con cancer para identificar necesidades de
intervencion.

b. En la fase de supervivencia, los equipos de oncologia deben asegurar
planes de cuidado claros, con procedimientos de comunicacion efectivos y
responsables de monitorizar las necesidades emocionales e informativas.

‘A medida que avanza el tratamiento,
es posible que su red de apoyo cambie.
¢Ha notado algun cambio en el apoyo
que recibe de su familia o amigos/as?”
“Si alguna vez tiene dudas sobre su
tratamiento o cualquier aspecto
emocional, podemos organizar
conversaciones para abordar esas
inquietudes.”

46. Recomendacion 2.2, Stiefel et al., 2024 (2).
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I. Inicio del cuidado

DURANTE EL CUIDADO:

) I. Inicio del cuidado

Antes de cada conversacion, el personal clinico debe revisar el
1 historial clinico de la persona con cancer, definir los objetivos

de la conversacion y anticipar sus posibles necesidades,

preocupaciones y respuestas, asi como las de su familia.

Esta preparacion facilita una comunicacién mas efectiva, centrada en la
personay sus circunstancias.”’

Estrategias:

a. Disponer de un lugar adecuado para la conversacion y suficiente tiempo
para ofrecer la informacion y responder a preguntas.

b. Tener toda la informacion relevante (personal, familiar, laboral y clinica)
gue sea necesaria para llevar a cabo un encuentro efectivo.

c. Saber quién debe estar presente en la conversacion.

d. Tener en mente de uno a tres objetivos o mensajes clave para la
conversacion.

e. Anticipar las respuestas emocionales de las personas con cancer y sus
familiares.

f. Anticipar preguntas que podrian surgir.

g. Al inicio de la primera consulta, es fundamental que el personal clinico
se presente. A continuacién, se recomienda explorar cuales son los
objetivos que la persona con cancer tiene para la consulta, asi como
indagar sobre las dudas, inquietudes o preocupaciones que pueda estar
experimentando.

47. Recomendacion 1.1, Gilligan et al., 2017 (1).




l. Inicio del cuidado
(continuia) Estrategias:

h. Preguntar si hay familiares que no pueden asistir a las reuniones en persona
y explorar si estdn informados/as sobre las conversaciones entre el personal
clinico y la persona con cancer. Considerar ofrecer una via alternativa de
comunicacion como teleconferencia.

i. Explorar si existen necesidades sociales que puedan afectar al tratamiento o a
la organizacion familiar, incluyendo aspectos laborales, econémicos y de apoyo
en el entorno familiar.

EJEMPLO DE CONVERSACION:

"¢ Esta comodo aqui? Tenemos todo el tiempo que necesitemos para hablar
sobre su tratamiento y responder cualquier duda que tenga. ¢;Le gustaria que
dedicaramos mds tiempo a alguno de los temas?"

"“Hay algun miembro de su familia o ser querido que le gustaria que
estuviera presente hoy para hablar sobre su tratamiento o hacer preguntas?
Si no puede acompariarlo/a, podemos organizar una llamada telefénica o
videollamada."

"Si su pareja o algun otro familiar cercano no puede estar aqui hoy, ¢les
gustaria recibir un resumen detallado de lo que discutimos? ¢;Preferirian
concertar una videollamada para hablar sobre el tratamiento en detalle?"

"Seé que la carga de la enfermedad puede ser una preocupacion. ¢ Hay alguna
dificultad financiera que debamos considerar para asegurarnos de que
pueda acceder al tratamiento y al apoyo necesario? Podemos explorar

opciones de asistencia si lo desea.”




Es importante que el personal clinico ofrezca informacion

1 diagnostica y prondstica adaptada a las necesidades de la
persona con cancer, transmitiendo esperanza y seguridad sin
generar falsas expec:tativas.48

a. Al discutir el estado de la enfermedad y la historia del tratamiento,
evaluar la comprension de la persona con cancer sobre su estado de
enfermedad, prondstico y los efectos de cualquier tratamiento hasta la
fecha; las metas del cuidado y sus preferencias de tratamiento; y como los
objetivos del cuidado se relacionan con los objetivos de vida, actividades
de la vida diaria y calidad de vida.

b. Determinar si la persona con cancer esta preparada para recibir
informacion explicita, si tiene dudas o no desea recibir informacion. Para
las personas con cancer que tienen dudas, es Uutil hablar sobre los
beneficios de estar bien informados/as. Para quienes prefieren no hablar
sobre el estado de la enfermedad y el plan de tratamiento, se puede
acordar (con su consentimiento) hablar del tema mas adelante o tratarlo
con sus familiares.

c. Es importante identificar si los familiares estan involucrados/as en el
cuidado de la persona con cancer, si estan de acuerdo con las decisiones
tomadas respecto al tratamiento y si pueden constituirse en una fuente de
apoyo.

d. Un ejemplo de proporcionar esperanza podria ser asegurar a la persona
con cancer gue, como su personal clinico, haras todo lo posible para
ayudarla a obtener el mejor resultado posible. Los comportamientos de
comunicacion que facilitan l|la esperanza incluyen replantear y no
abandono.

““Hay algo en particular que espera ahora?”
"Haré todo lo posible para apoyarle."

51

48. Recomendacion 2.1, Gilligan et al., 2017 (1).



Es esencial que las personas con cancer tengan acceso a
informacién clara y completa para tomar decisiones
1 informadas sobre su tratamiento. El personal clinico debe
guiarlas en la reflexién sobre sus opciones y garantizar que las
decisiones tomadas estén alineadas con sus valores,

. . 49
prioridades y preferencias personales.

a. El personal clinico debe proporcionar la informacion necesaria sobre las
opciones disponibles y sus consecuencias. Las decisiones deben alinearse
con los valores y preferencias de la persona con cancer, involucrando al
equipo medico cuando sea necesario.

“Hoy hablaremos sobre las diferentes opciones de tratamiento que tenemos
disponibles. Le explicaré los beneficios, riesgos y lo que cada una implicaria
para usted. Si en algun momento tiene preguntas, no dude en
interrumpirme.”

“Al considerar estas opciones, ;Como se imagina que afectaran su vida
diaria?”

“Es posible que quiera escuchar la perspectiva de otros miembros del equipo,
como el oncologo de radioterapia o el equipo de cuidados paliativos.
Podemos organizar una reunion para que entre todos/as tomemos una
decision que sea lo mejor para usted.”

49. Recomendacion 4.3, Stiefel et al., 2024 (2).
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Al analizar las opciones de tratamiento con las personas con
2 cancer, el personal clinico debe ofrecer informacidén clara sobre

los posibles beneficios y riesgos de cada alternativa,

asegurando un equilibrio en la toma de decisiones.

Ademas, es fundamental verificar que la persona con cancer comprenda
ang 2 2 . 50
adecuadamente estos aspectos para facilitar una elecciéon informada:

a. Incluir una discusion sobre la frecuencia y naturaleza de las visitas a la
clinica y/o estancias en el hospital.

b. Proporcionar informacion detallada sobre el tratamiento, las
indicaciones especificas. Incluyendo el tipo, las vias de administracion, la
frecuencia y las dosis.

c. Enmarcar las opciones de tratamiento en el contexto de las metas y
preferencias de |la persona con cancer.

d. Si es apropiado dado las metas de cuidado y preferencias de
tratamiento, incluir la opcion de enfocarse en cuidados paliativos, incluso
la opcidon de ingresar a un centro, cuando la situacion clinica, familiar o
social asi lo requiera.

"Quiero asegurarme de que tenga claras sus opciones y los beneficios e
inconvenientes en cada caso. Si prefiere no continuar/iniciar los tratamientos
médicos que le hemos propuesto y quiere enfocarse en cuidados que
podemos proveerle para mejorar su bienestar, podemos hablar sobre
cuidados paliativos. Lo importante es que tomemos conjuntamente la
decision que mejor se adapte a sus circunstancias y deseos."

s

50. Recomendacién 3.2, Gilligan et al,, 2017 (1).
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Es necesario que el personal clinico presente las opciones de
tratamiento de manera que preserve la esperanza de la
3 persona con cancer, fomente su autonomia y facilite una
comprension clara de las alternativas disponibles. Un enfoque
transparente y empatico contribuye a una toma de decisiones
informada y alineada con los valores y deseos del paciente?

a. Centrarse en lo que si se puede hacer.

b. Transmitir a la persona que no sera abandonado, cualquiera que sea su
decision sobre el tratamiento.

c. Reconocer la existencia de incertidumbre en determinadas situaciones
clinicas.

d. Normalizar las solicitudes de una segunda opinidn por parte de las
personas con cancer.

e. Ofrecer la informacién en partes pequenas y verificar regularmente la
comprension.

f. Cuando sea posible, utilizar herramientas para la toma de decisiones
compartidas, con el fin de preparar a la persona con cancer y favorecer la
comunicaciéon y la toma de decisiones durante las consultas.

g. Incorporar al personal de enfermeria en las conversaciones siempre que
sea posible.

h. Dejar constancia de las conversaciones en la historia clinica.

"Aunque esta situacion es compleja, tenemos opciones para manejar los
sintomas y mejorar su calidad de vida. Vamos a trabajar conjuntamente en lo
que esta en nuestras manos.”

“Nuestra prioridad es que se sienta acompariado/a y cuidado/a. No importa la
opcion que elija, estaremos aqui con usted.”

“Entiendo que hay muchas preguntas sin respuesta en este momento. Es
completamente normal sentir incertidumbre, y estamos aqui para
acompanarle durante todo el proceso.”
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El personal clinico debe informar de manera clara y accesible
sobre los posibles efectos secundarios de cada tratamiento,

4 siempre que estos existan. Garantizar que la persona con
cancer comprenda estos efectos permite una toma de
decisiones informada y una mejor preparacion para el manejo
de sintomas y ajustes en su calidad de vida’?

a. Al discutir tratamientos que conllevan efectos secundarios explicar
claramente las posibles complicaciones de una manera comprensible y sin
tecnicismos.
b. Reforzar la explicacion con material visual o recursos escritos que
ayuden a las personas con cancer a comprender los efectos secundarios
potenciales.

“Este tratamiento puede afectar su energia y causar molestias temporales,
pero hay formas de aliviar esos sintomas. ;Quiere que le explique mads sobre
como manejarlos?”

"Le daré un folleto que resume lo que hablamos, incluyendo consejos para
manejar los efectos secundarios. Podemos revisarlo juntos ahora, si quiere.”

52. Mulder et al,, 2021 (11); Martin et al., 2019 (36).
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Al comunicar malas noticias, el personal clinico debe adoptar
medidas adicionales para atender las necesidades emocionales

1 y las reacciones de las personas con cancer. Esto implica
brindar informacion con sensibilidad, ofrecer apoyo emocional,
permitir tiempo para la asimilacion vy facsizlitar un espacio
seguro para expresar dudas y preocupaciones.

a. Asegurar que el momento y el lugar sean lo mas adecuados y privados
posibles.

b. Transmitir compasion y empatia.

c. Dar las malas noticias de manera clara y concisa en un lenguaje simple y
no técnico.

d. Hacer una pausa después de dar las malas noticias para que la persona
con cancer asimile lo que se ha dicho (silencio de apoyo).

e. Esperar a que la persona con cancer responda antes de decir algo mas.
Si no dice nada, el personal clinico puede hacer preguntas o responder
empaticamente.

f. Responder empaticamente a la emocién de la persona con cancer.

g. Evitar minimizar las malas noticias o desviar la conversacidon como
forma de intentar reducir la angustia de la persona con cancer.

h. Dosificar la cantidad de informacion segun el estado emocional de la
persona con cancer.

i. Alentar a la persona con cancer a hacer preguntas y usar el silencio para
crear espacio para que expresen sus preocupaciones.

j. Discutir el significado de los resultados y los siguientes pasos antes de
finalizar la conversacion.

k. Afirmmar el compromiso de apoyar a la persona con cancer.
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“Desearia tener mejores noticias."

"Lamentablemente, su cancer se ha extendido al higado.”

"¢ Quiere compartir conmigo lo que esta pasando por su mente ahora?"
Responder empaticamente, por ejemplo:

"Parece sentirse abrumado/a”.

"¢ Qué preguntas tiene?"

"Es mi trabajo ayudarle a obtener el mejor cuidado posible.”

"Sequireé cuidandole durante todo el proceso."

El personal clinico debe proporcionar a las personas con cancer
informacién clara y completa sobre todas las opciones de

2 tratamiento, incluyendo ensayos clinicos y la posibilidad de un
enfoque exclusivamente paliativo. Cuando sea apropiado, se
debe discutir la integracion de los cuidados paliativos junto
con otros tratamientos.

En caso de que existan ensayos clinicos disponibles, la conversacion debe
iniciarse con las opciones de tratamiento estandar y, posteriormente,
explorar la posibilidad de participacion en ensayos clinicos, siempre
respetando el interés y la autonomia de la persona con cancer”

a. Explicar qué son los ensayos clinicos y por qué se realizan.

b. Delinear claramente las opciones de tratamiento, incluyendo los
tratamientos estandar disponibles y los tratamientos de investigacion.

c. Explicar lo que se sabe sobre los datos de seguridad y eficacia del
tratamiento en estudio.

d.* Es importante afirmar que la participacién en un ensayo clinico es
completamente voluntaria y que la persona con cancer puede decidir no
participar o abandonar en cualquier momento, sin que afecte de ningun
modo la calidad de la atencién que recibe.

e. Dar tiempo a la persona con cancer para que exprese su reaccion a los
ensayos clinicos en general y al ensayo clinico presentado.

f. Incluir la discusion del cuidado dirigido a sintomas o calidad de vida,
como cuidados paliativos o ingreso en centros, junto con, o como una
alternativa al tratamiento contra el cancer, si es consistente con las metas
de la persona con cancer o con el escenario clinico.

54. Recomendacion 3.4, Gilligan et al.,, 2017 (1). 57
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"Si siente que sus prioridades estan mds enfocadas en la bienestar y en
mantener una buena calidad de vida, podemos hablar sobre cuidados
paliativos como una opcion.”

"Esto puede incluir apoyo en casa o en un centro especializado, si asi lo

prefiere.”
El personal clinico debe abordar tempranamente Ilas
preferencias de fin de vida con las personas con cancer que
3 enfrentan una enfermedad incurable. Ademas, es fundamental
revisar y reafirmar estas decisiones de manera periddica,

tomando en cuenta la evolucion clinica y las preferencias
. , 55
cambiantes de |la persona con cancer.

a. Al inicio de una enfermedad de prondstico desfavorable, dentro del mes
del diagnodstico de cancer terminal:

i. Discutir el prondstico y la planificacion anticipada de cuidados.

ii. Decidir sobre una persona cuidadora que le apoye en la toma de
decisiones y animar a las personas con cancer a considerar este escenario
de manera anticipada en el curso de la enfermedad, ya que muchas
personas con cancer avanzado experimentan un estado mental alterado
durante el curso de su cancer que puede limitar su capacidad para
designar representantes o tomar decisiones de salud.

iii. Explicar por qué es importante la planificacion anticipada de cuidados y
por qué las personas con cancer deben discutir sus objetivos, valores y
preferencias de cuidado con su persona cuidadora o representante de
salud designado.

iv. Explorar los objetivos, valores y preferencias de la persona con cancer,
reconociendo que estos pueden cambiar a lo largo del tiempo en
respuesta a la evolucion de la enfermedad, los efectos del tratamiento y
los cambios fisicos o emocionales.

b. Reconocer desencadenantes o eventos importantes que pueden
impulsar conversaciones sobre el cuidado al final de la vida de las
personas con cancer en el contexto de una enfermedad avanzada,
incluyendo:

i. Solicitud de las personas con cancer o sus familias para una
conversacion sobre la planificacion de cuidado al final de la vida.

55. Recomendacion 4.2, Gilligan et al., 2017 (1).



ii. Progresion del cancer.

iii. Declive en el estado funcional.

iv. Aumento del uso de atencion médica de alta intensidad, incluyendo
multiples visitas a urgencias, hospitalizaciones, estancias en la unidad de
cuidados intensivos o transicidon a un servicio de enfermeria si previamente
eran independientes.

v. Consideracion de un nuevo tipo de terapias dirigidas al cancer en el contexto
de progresion o mala tolerancia de tratamientos anteriores.

vi. Consideracion de intervenciones médicas o quirurgicas de alto riesgo o alta
carga (por ejemplo, hemodialisis, cirugia paliativa, colocaciéon de sonda de

alimentacion).

"A lo largo del tratamiento, puede ser util tener una persona cuidadora o
representante que le ayude a tomar decisiones importantes. ¢Hay alguien
con quien se sienta cémodo/a compartiendo esta responsabilidad?"

“La planificacion anticipada le permite expresar qué es lo mads importante
para usted en su cuidado. De esta forma, su familia y nosotros podremos
apoyarle mejor, incluso si surgen circunstancias inesperadas.”
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Es necesario que el personal clinico explore coémo la cultura,
religion o sistema de creencias espirituales de las personas con

4 cancer influyen en su toma de decisiones y en sus preferencias
de cuidado al final de la vida. Comprender estos aspectos
permite ofrecer un acompanamiento respetuoso,
personalizado y alineado con los valores de |la persona con
céncer".56

a. Evitar suposiciones sobre las preferencias de cuidado al final de la vida
de las personas con cancer basadas en estereotipos relacionados con su
etnia, cultura, religion o creencias espirituales.

b. Hacer preguntas abiertas sobre el impacto de la cultura y espiritualidad
de la persona con cancer en su toma de decisiones médicas.

c. Considerar el uso de una herramienta estandarizada como FICA (Fe y
Creencias, Importancia, Comunidad, Direccién en el Cuidado) para evaluar
las creencias espirituales o religiosas de las personas con cancer.

d. Cuando se identifique angustia relacionada con el ambito espiritual,
ofrecer apoyo espiritual de un consejero/a o asesor/a espiritual o religioso
capacitado médicamente.

".Hay algo en su cultura o creencias espirituales que considere importante
que tengamos en cuenta al planificar su cuidado médico?"

56. Recomendacion 4.3, Gilligan et al., 2017 (1).
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El personal clinico debe identificar y recomendar recursos
5 locales que brinden apoyo adecuado a las personas con cancer,
sus familias y seres queridos durante la transicion al cuidado al
final de la vida.
Facilitar el acceso a estos servicios garantiza un acompanamiento integral,
respetuoso y alineado con las necesidades de la persona y su entorno?’

a. Introducir y describir los servicios de cuidados paliativos, incluyendo
cuidados paliativos simultaneos, oncoldgicos y cuidados en centros, en las
fases tempranas en el curso de una enfermedad terminal.

b. Cuando las personas con cancer estan en transicién a cuidados al final
de la vida o cuidados en centros, explorar sus metas y necesidades de
servicios. Introducir al centro correspondiente alineando las metas y
necesidades de servicio con los servicios que pueda proporcionar el
centro.

c. Ser consciente de las sefhales de que |la persona con cancer podria o no
estar listo/a para dicha discusion.

d. Abordar a los familiares, cuya apertura al ingreso a una residencia o
centro puede diferir de la persona con cancer.

e. Cuando sea posible y con el permiso de |la persona con cancer, incluir a
los familiares claves por teléfono si no pueden estar presentes.

"Entiendo que no quiere pasar mas tiempo en el hospital, pero tiene miedo de
controlar el dolor en casa. Hay un programa llamado centro o residencia que
puede ayudarle a permanecer en casa y manejar su dolor y otros sintomas."

57. Recomendacién 4.5, Gilligan et al., 2017 (1).
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ANEXOI -

Resumen de recomendaciones del estudio Delphi

Este anexo recoge las recomendaciones segun los resultados obtenidos en el

estudio Delphi (2024) de dos rondas.

% Consenso
Pag. IDRec.* Resumen Recomendacién importancia alcanzado en...
Accesibilidad y comprension :
7 en la comunicaciéon en salud 100 primera ronda
8 Reevaluacion continua de 9167 e
metas y prioridades : P
Comunicacion -
9 planificacion compartida 100 primera ronda
Atencion integral bio- :
10 psicosocial y espiritual 1.3 primera ronda
Apoyo emocional \Y .
12 sensibilidad cultural 82.61 primera ronda
13 l(;oggkjsrgﬁgaon centrada en 100 primera ronda
Escucha activa y sensibilidad
14 cultural en la atencién 87.5 segunda ronda
oncologica
Definicion de  objetivos .
15 terapéuticos 100 primera ronda
Herramientas de apoyo en la
15 comunicacion clinica 957 segunda ronda
16 Evaluacion  integral  de 938 e lUREE FeeE
aspectos psicosociales : 9
! 17 CPL?Qgﬂdcoasc'on anticipada de 93.8 segunda ronda
Preservacion de la fertilidad :
18 en la atencidon oncoldgica 75 primera ronda
* # CATEGORIA. # recomendacién. Los contenidos de las recomendaciones estan

desarrollados en detalle en el cuerpo de las presentes guias de comunicacion.




ANEXOI -

Resumen de recomendaciones del estudio Delphi

% Consenso
Pag. IDRec.* Resumen Recomendacién importancia alcanzado en...
Fomento de la confianza y
19 confidencialidad  en la 91.67 primera ronda
atencion oncoldgica
Comunicacién inclusiva vy ;
20 culturalmente sensible 20.91 primera ronda
Comunicacion clara vy
21 honesta en la atencién 90.6 segunda ronda
oncoldgica
Acceso a interpretacion ,
21 médica profesional en la 87.5 primera ronda
atencion oncologica
Equidad y sensibilidad en la
22 atencion oncologica 87.1 segunda ronda
Comunicacion inclusiva vy :
23 respetuosa 81.82 primera ronda
23 Validacion =~ emocional vy 87 SeUREE FeneE
comunicacion empatica 9
24 Comunicacion empatica 100 primera ronda
Comunicaciéon empatica y .
25 respuesta emocional 95.83 primera ronda
26 (a:ggrewsuigigamon ckre Y 83.33 primera ronda
Apoyo en el duelo la .
26 pé’roﬁda J 95.45 primera ronda
Autoconciencia 'y manejo
27 emocional en el personal 90.9] primera ronda
clinico
Autoconocimiento y gestion .
28 emocional en la practica 79.17 primera ronda
clinica
29 Coordinacion y planificacion 80.95 N (T e
de reuniones familiares : P
* # CATEGORIA. # recomendacion. Los contenidos de las recomendaciones estan
desarrollados en detalle en el cuerpo de las presentes guias de comunicacion.




ANEXOI -

Resumen de recomendaciones del estudio Delphi

% Consenso

Pag. ID Rec.* Resumen Recomendacion importancia alcanzado en...
Comunicacion estructurada .

31 sobre el cuidado al final de la 85 primera ronda
vida
Informacion integral sobre

32 opciones de tratamiento y 875 segunda ronda
cuidados paliativos
Inclusion de la familia y

33 personas cuidadoras en la 93.8 segunda ronda
planificacion del cuidado
Continuidad y coordinacion

34 el culdaeo 80.6 segunda ronda
Gestion de dinamicas _

35 familiares en la atencion 75 primera ronda
oncoldgica
Fortalecimiento de la N _

37 comunicacion y apoyo familiar 95.83 primera ronda
en la atencién oncolodgica
Definicion de roles y trabajo :

37 en equipo 95.83 primera ronda
Capacitacidén en comunicacion :

38 clinica especializada 91.67 primera ronda
Coordinaciéon y comunicacion ;

39 en equipos multidisciplinares 7917 primera ronda
Apoyo emocional adaptativo .

41 en la atencidon oncoldégica 9583 primera ronda
Formacion  efectiva  en .

42 habilidades de 82.61 primera ronda
comunicacion clinica
Entrenamiento . en .

43 comunicacion  clinica con 95.45 primera ronda
enfoque reflexivo
Capacitacion en .

44 comunicacion clinica 95.65 primera ronda
especializada
Bienestar y apoyo emocional ;

45 para el personal clinico 9167 primera ronda

* # CATEGORIA. # recomendacion. Los contenidos de las recomendaciones estan

desarrollados en detalle en el cuerpo de las presentes guias de comunicacion.




ANEXOI -

Resumen de recomendaciones del estudio Delphi

% Consenso

Pag. IDRec.* Resumen Recomendacién importancia alcanzado en...
Capacitacion continua en ;

46 comunicacion clinica 9167 primera ronda
Monitorizacion del bienestar .

47 psicosocial 86.96 primera ronda
Preparacion para la ;

48 comunicacion clinica 95.83 primera ronda
Comunicacion clinica y apoyo :

50 e GrE] 100 primera ronda
Informacion  clara  sobre .

51 efectos  secundarios del 95.83 primera ronda
tratamiento
Toma de decisiones .

52 compartida en salud 100 primera ronda

53 Comunicacion equilibrada en 86.36 i
la toma de decisiones : P
Informacion  clara  sobre

54 efectos  secundarios del 83.33 primera ronda
tratamiento
Accesibilidad y comprension .

55 o eallu] 91.3 primera ronda
Toma de decisiones .

56 O N T 80.95 primera ronda
Comunicacion sensible en la

57 entrega de malas noticias 268 segunda ronda
Consideracion  cultural vy .

59 espiritual en la toma de 7727 primera ronda
decisiones al final de la vida
Acceso a recursos y apoyo _

60 en la transicion al cuidado al 81.82 primera ronda
final de la vida

* # CATEGORIA. # recomendacion. Los contenidos de las recomendaciones estan

desarrollados en detalle en el cuerpo de las presentes guias de comunicacion.




ANEXOII -

Recursos de Apoyo

Recursos graficos de apoyo para profundizar en las estrategias de la
comunicacion no verbal en el entorno clinico y en los principales aspectos de
comunicacion pediatrica.

COMUNICACION ' VERBAL
(", CON PERSONAS CON CANCER

EXPRESION FACIAL
Mantener una
expresion relajada y

abierta
CONTACTO VISUAL ™
Mantener contacto Sler e
POSTURA Y LENGUAJE visual suave y
CORPORAL s 4O
o Sentarse a la misma
Q L-\--:l O altura del paciente con
M :w/‘ una postura abierta r
|
=] GESTOS Y MOVIMIENTOS
/g U\ Asentir con la cabeza,
usar gestos suaves para
enfatizar informacion ~— -
TONODEVOZ YRITMO

DEL HABLA

Usar un tono calmado
y pausado,
modulando la voz

ol

i
i
-y

‘J JU ;-1’

PROXIMIDAD Y ESPACIO
PERSONAL

Acercarse levemente

en momentos de apoyo
emocional

¢
.
|

58. Guilligan et al., 2017 (1); Guetterman et al., 2024 (37).
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ANEXOII -

Recursos de Apoyo

COMUNICACION CON
«m PERGONAS MENOREQ

"= SOBRECARGADE
ﬁ/@ INFORMACION CON CANCER c,
u:,_,)b EXPLICANDO
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\COMPRENSION
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