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Resumen

Objetivo: En el contexto de las enfermedades neurolégicas con frecuencia se comunican malas
noticias. Describimos la forma en que se dan/reciben malas noticias en la relacién médico-paciente.
Material y método: Estudio transversal descriptivo mediante encuesta. Participaron 50 neurélogos
y 145 pacientes con enfermedad neurolégica. Se elaboré un cuestionario ad hoc, para valorar la
comunicacién/recepcién de malas noficias.

Resultados: Unicamente 11% de los médicos siempre informan las malas noticias; respecto a la
formacién, el 56% aprendié viendo a ofros especialistas. Para los pacientes, la nofificaciéon del
diagnéstico es la “mala noticia” mds frecuente (53.4%). Tanto los neurélogos como los pacientes
reportan que el modo de comunicacién fue verbal 85.5% y 36.0%, respectivamente. Respecto a la
expresién emocional, el 52% de los médicos sefalaron que permiten al paciente expresarse; solo el
4.8% de los pacientes dijeron que pudieron expresar su emocién.

Conclusion: Los médicos no reciben capacitacién en el tema. Estos resultados sugieren que deben
hacerse adecuaciones en la formacién de los neurélogos para incluir herramientas que favorezcan la
comunicacién dialégica.

Palabras clave: Enfermedades neuroldgicas, Malas noticias, Comunicacién, Relacién médico-paciente,
Educacién médica.

enmascarar un problema mds grave. Ademds, aunque se
pueda fener seguridad de la evolucién, generalmente las

Una mala noticia es “aquella que afectard de manera drdstica
y negativa la visién del futuro de la persona”, incluso de su
presente al repercutir en su vida emocional, laboral, familiar,
social y econémica 2. El contexto de la atencién clinica es
un espacio en el que continuamente el personal de salud
debe comunicar malas noticias, lo que no solo implica dar
un diagnéstico con mal pronéstico, sino también no tener un
diagnéstico certero. Aunque se cuente con informacién clara
de un evento catastréfico en la vida cotidiana, quizé se ignore
cudl serd la evolucién de un padecimiento®. En general, en
el ejercicio de la medicina rara vez existe la certeza, como
dirfa Sir William Osler: “la medicina es una ciencia de
probabilidade y el arte de manejar la incertidumbre”. En
algunas especialidades es mds patente la falta de certeza,
particularmente en la neurologia, un campo en el que no es
facil establecer un pronéstico, ya que un evento inicial puede

malas noticias suelen representar una ruptura biogréfica en
los pacientes por su impacto en las actividades de la vida
diaria. Por ejemplo, los glioblastomas multiformes estadio
lll'y IV, considerados los tumores de mayor malignidad y
pobre sobrevida®, o la esclerosis lateral amiotréfica®’, cuyo
pronéstico es malo y de corta sobrevida, ya que afectard
progresivamente la deglucién y la funcién respiratoria, en
algunos casos, también hay deterioro cognitivo. Igualmente,
en las enfermedades desmielinizantes, que en su mayoria
afectan a personas jévenes productivas con sobrevida mds
o menos larga, si no se brinda un tratamiento modificador
de la enfermedad puede producirse severa discapacidad,
lo que impacta emocional y fisicamente al paciente y a sus
familiares, ademds de causar dependencia econémica®’.
Otras  enfermedades neurodegenerativas como  las
demencias, pueden fener larga sobrevida, pero con un severo
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costo funcional, social, econémico y la carga del cuidado del
paciente. Por otro lado, la Internet se ha convertido en la fuente
mds usada para consultar sobre temas de atencién en salud,
generando un entramado de complejas relaciones sociales y
culturales’. En esta coyuntura los pacientes y familiares exigen
cada vez mds una comunicacién dialégica, lo que hace que
las relaciones paternalistas sean caducas y se produzca el
gradual empoderamiento y autonomia de los pacientes %12,
De acuerdo con Sobrino Lépez?, en varios paises un alto
porcentaje de pacientes, entre el 50 % y el 75 %, desean
que se les informe de manera completa, como ocurre en
Espafia. Esto implica que los profesionales de la salud
requieren fener una buena comunicacién con el paciente
y la familia, para lo que es necesario un lenguaje claro,
preciso, empdtico y no solamente técnico'®'*15. Este tipo
de relacién comunicativa puede beneficiar la atencién; los
pacientes podrian manejar sus dudas y ansiedades con
mucho mds conocimiento y comprensién, y, a su vez, incidir
en lo aceptacién de las distintas ofertas de tratamiento.

Ante este panorama'?, se han desarrollado diversas
estrategias para la comunicacién de malas noticias como
gufas, protocolos, seminarios. Entre los mds conocidos estén:
el AB,C,D, E' que se enfoca en los siguientes pasos: A.
Preparacién anticipada; B. Construcciéon de ambiente y
relaciones terapéuticas; C. Buena comunicacién con paciente
y familia; D. Tratar las reacciones de la familia y afrontamiento
de reacciones emocionales de pacientes y familiares; E.
Encuadre y validacién de emociones. Otro protocolo de
amplia difusién es el conocido como S-P-1-K-E-S?, desarrollado
por Buckman R. y Baile W., quienes mediante una encuesta en
tiempo real aplicada a médicos oncélogos, evidenciaron que
a pesar de informar con frecuencia a pacientes con cdncer
su diagndstico, no bastaba la comunicacién verbal sino que
era esencial fomar en cuenta sus reacciones emocionales,
sus expectativas con respecto a su prondstico, asi como la
inclusién de la familia, ante el dilema de mantener la esperanza
a pesar de la sombria situacién, que confirmaba lo complejo
de dar una mala noticia. Con este contexto, desarrollaron un
método que ha servido como ensefianza y entrenamiento. Se
basa en 6 pasos o efapas a seguir: 1)preparar el escenario
(favorecer la privacidad, involucrar a sus afectos cercanos
si lo desea el paciente, evitar barreras entre el paciente y
médico, mantener una actitud de franqueza mirdndole a los
ojos, evitar interrupciones); 2) evaluacién de la percepcién
del paciente (implementaron un axioma que siempre debe
ser vigente “antes de hablar, pregunte”); 3) invitacién al
paciente para darle informacién que probablemente rechace
inicialmente, esperar hasta que el paciente esté seguro de lo

que quiere escuchar; ya que es un mecanismo psicolégico
vélido, 4) reconocer los sentimientos y conocimientos, dar
informacién clara; 5) abordar las emociones del paciente con
respuestas empdticas, responder a las emociones del paciente
representa el desafio mds dificil de dar malas noficias. Las
reacciones emocionales pueden variar desde el silencio hasta
la incredulidad, llanto, negacién o enojo, a menudo es una
expresion de conmocién, aislamiento y dolor. El médico puede
ofrecer apoyo y solidaridad al dar una respuesta empdtica; 6)
Recopilacién y estrategias. Antes de discutir tfratamientos o un
plan, preguntar al paciente si estd ya listo para esta discusién,
presentando opciones realistas.

Compartir la responsabilidad de la toma de decisiones con el
paciente es importante porque ayuda a disminuir la sensacién
de fracaso cuando el tratamiento no tiene éxito, y ayuda a
restablecer la percepcién de que sus deseos importan.'

En la revisién de la comunicacién que brindan los médicos
sobre malas noticias, se observan dos grandes temas: 1. Falta
de preparacién curriculary 2. Ansiedad y estrés. Con respecto
al primer tépico, un estudio encuesté a médicos (hombres y
mujeres) con varios afios de experiencia. Lo destacable fue que
el 98.7% frecuentemente dan malas noticias, sin embargo,
el 80% no recibi6é formacién alguna para llevar a cabo esta
tarea'¥. En cuanto al segundo tépico: una investigacion
realizada en pacientes con ELA, tratados por médicos con més
de 20 afos de prdctica profesional y mayores de 50 afos de
edad, reportaron mayor estrés y ansiedad al informar sobre
el diagnéstico y prondstico de un padecimiento neurolégico
de corta sobrevida y gran afectacién en la funcionalidad”?®.
En ambos casos, no se consideraron los defectos de la
comunicacién médico-paciente; como la expectativa que
tiene el paciente y la que plantea el médico en la consulta 3.

Desde otro punto, el abordaje del tema, fue la falta de empatia
e insatisfaccion en la comunicacion con el médico, pacientes y
familiares. Parte de esta mirada es el trabajo de Stern'®, donde
se analiza la comunicacién efectiva entre médicos y pacientes
con epilepsia, neurélogos de tres pafses (Estados Unidos,
Espafia y Alemania) tuvieron la tendencia a evitar el término
de epilepsia y fueron mds explicitos en las crisis convulsivas,
evitando hablar de la cronicidad del padecimiento, lo que
dejé insatisfechos a pacientes y familiares. De forma unilateral
los neurdlogos decidieron el tratamiento y la informacién
brindada, sin tomar en cuenta las necesidades del paciente.
En Esclerosis Mdltiple, la satisfaccién con la comunicaciéon
esté relacionada a la edad del paciente, el tiempo dedicado
a la consulta y el adecuado apoyo emocional brindado®.
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Tomando en cuenta todo lo anterior, el presente estudio
describe las experiencias de médicos-pacientes al dar y recibir
malas noticias en las enfermedades neurolégicas.

Metodologia

Disefo del estudio y participantes

Estudio transversal descriptivo, mediante un muestreo
intencional. Se invité a pacientes y médicos del Instituto
Nacional de Neurologia y Neurocirugia (INNN) a responder
un cuestionario elaborado ad hoc, para conocer sus
experiencias sobre la comunicacién de malas noficias.
En cuanto a los pacientes se levantaron 695 cuestionarios
en la consulta externa del INNN, de estos solo 146 (21%)
respondieron de manera dfirmativa a la pregunta é¢Ha
recibido una mala noticia en el INNN durante el Ultimo afo,
que sienta que lo haya afectado? Por otra parte, a los 296
profesionistas (116 adscritos y 180 residentes) que laboran en
el INNN. Se les realizé una invitacién a responder la encuesta
sobre cémo comunican malas noticias, la percepciéon de
los pacientes y sus reacciones emocionales. Se obtuvieron
50(17%) cuestionarios con respuestas completas, que
fueron regresados al drea de cuidados paliativos. Figura 1.
En ambos casos se solicité el consentimiento verbal e
informado de acuerdo con las normas éticas de investigacién
de Helsinki.

296 prolesionistas
en el INNN

B (116 adscritas y LED
residentes)

| | 695 Encuestados en
consulta externa

1] Meédicns no
| | respanden
148 Residentes no
respanden

544 No han recibide
- malas noticias

5 Mo respenden

50 Encuestas lueron
respondidas

146 Recibieron
malas noticias

Figura 1. Reclutamiento de los participantes

Se realizd una revision en la literatura sobre el tema?47' de
las escalas consultadas se seleccionaron preguntas alineadas
con las directrices internacionales que valoran el dar/recibir
las malas noticias (13 para pacientes y 10 para médicos). Las
preguntas se agruparon en dos secciones: datos demogrdficos
y las relacionadas sobre recibir/dar malas noficias. En los
pacientes se usdé como pregunta detonante: ¢Ha habido
alguna mala noticia que le hayan dado en el hospital durante

el Ultimo afio, que sienta le haya afectado?, 2Cudl fue? A
partir de esa respuesta, se valoraron aspectos relacionados
al proceso de la mala noticia (Anexo 1). Para los médicos, el
cuestionario contenfa 10 preguntas que evaluaron el informar
la mala noticia (conforme al protocolo A,B,C,D,E y SPIKES).
Se traté de preguntas con opcién de respuesta binaria
(Si/No) o multiple con respuestas previamente codificadas,
donde se les pedia seleccionar una de las opciones
(Anexo 2). El cuestionario fue pilotado en 30 pacientes y 10
médicos para conocer su comprensién y el tiempo de respuesta.

Los participantes compartieron caracteristicas demogréficas
similares; eran personas solteras, catélicas y no mostraron
diferencias por sexo (Tabla 1). El 53.5% de los pacientes se
encontraban entre los 30 a 50 afos de edad y el 65.8%,
tenfa menos de 5 afios con el padecimiento. El 33%
contaba con escolaridad de secundaria. En cuanto a los
médicos encuestados, la mayorfa fueron residentes de las
especialidades en neurologia, reportaron su prdctica clinica
en pacientes con enfermedades neurodegenerativas el 92%
y tumores 50%.

Tabla 1. Caracteristicas demogréficas de los participantes

Médicos Pacientes P
n=50 n=146

Sexo Femenino 24 (48.0)  85(58.2)  .209
Masculino 26 (52.0) 1(41.8)

Estado civil  Soltera/o 27 (54.0)  68(46.9) 118
Casado/UL 19(38.0) 67 (46.2)
Viudo/divorciado 8(8.0) 10 (6.9)

Religion Catélica 33 (66.0) 121 153
Otra 2 (4.0) 18 (12.3)
Ninguna 15 (30.0) 7 (4.8)

Enfermedad  Tumores 25(50.0) 47 (32.2)

jﬁznde/ Epilepsia 4(28.0) 31(21.2)

padece Vascular Cerebral 9(38.0) 17(11.6)

Mental 17 (34.0) 8 (5.5)
Neurodegenerativa 49200  17(11.0)
Otra Neurolégica 3(26.0)  26(18.6)

Nota: Los médicos respondieron a la pregunta ¢Qué enfermedad atiende?,
con una respuesta de opcién multiple, esto significa que pueden dar atencién
a diferentes padecimientos, por ello el porcentaje no suma 100%.
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Andlisis estadistico

Se realizé un andlisis descriptivo (frecuencias y proporciones)
para las variables categéricas, el promedio, la desviacién
estédndar, la mediana y el rango, para variables continuas y
discretas. Para conocer las diferencias al dar/recibir malas
noficias entre los encuestados, se aplicé un andlisis mediante
Chi-cuadrada y Prueba de Fisher, en variables donde se
podian comparar por haberse realizado la misma pregunta a
paciente y médico.

Resultados

Las malas noticias

En lo referente al tipo de mala noticia que se dio a los
pacientes: 57.5%, mencioné que fue la nofificacion del
diagnéstico; 17.1% el avance del padecimiento; a un 11%
le informaron que no se sabia su diagnéstico; al 4.1% se
les informé que su enfermedad no tenia curacién y al 7.5%
que se debia operar. Otro grupo de pacientes considerd
como mala noticia, el costo de la medicina y correspondié
al 2.7 %. Respecto a quien le informé: 75.3% menciond
que fue el médico adscrito; 18.5% fue informado por el
residente; 2.7% por un familiar y el 3.4% no respondié.

En cuanto a cémo el paciente percibe la actitud del médico:
el 71.9% dijo que fue célida; 11% indiferente; 8.2% fria;
3.4% brusca; 2.7% grosera; El 2.7% no respondié. En el caso
de los médicos, el 20% mencioné ser empdtico (ponerse en
el lugar del paciente).

Se observd diferencias entre la forma de dar/recibir la
informacién médicos y pacientes, X?(2, N=1)=41.588,
p=0,001. Siendo significativamente menor el recibir la mala

noticia por parte del paciente (de forma verbal y no verbal
14.4%). Figura 2

100.0%-
Medico
Paciente
BS. 6%

Porcentaje

S6lo de forma verbal  De forma verbal y no verbal
(€an apoyo de imlgenes, 6ic)

(Cémo brindd/le dieran la informacién?

Figura 2. Forma en que se brindan/reciben las malas noficias en la
consulta externa del Hospital

Por ofra parte, los pacientes mencionaron que una vez dada
la mala noticia, al 23.3% le ofrecieron apoyo mediante la
atencién de ofro profesionista: 38.2% psicolégica, 32.4%
psiquidtrica, 11.8% trabajo social y 5.9% tanatologia y al
11.8% lo enviaron a realizarse andlisis clinicos.

El médico por su parte refiere brindar apoyo instrumental (uso
de imdgenes o estudios al dar la mala noticia) al paciente en
el 28.9%, a un familiar 7.9%, y 63.2% a ambos. Proporciona
informacién en 5.1% al paciente, 5.1% a un familiary 89.7%
a ambos. Da apoyo emocional 10.0% al paciente, 10.0% a
un familiar y 80% a ambos, en el caso del apoyo espiritual:
24.1% al paciente, 3.4% a un familiar y 72.4% a ambos,
respectivamente.

En lo referente al lugar donde se da/recibe la informacién. Se
observé diferencias entre lo que reportan médicos y pacientes
X?(2, N=1)=50.207, p=0,001. Si la informacién fue dada en
un lugar privado y cémodo; el médico reporta 62% vs. 11%
reportado por el paciente. También se observaron diferencias
al preguntar si la informacién que se da/recibe, se realiza
en el consultorio X?(2, N=1)=9.492, p=0,002; el médico
reporta 54% vs. 78% del paciente. Ademds existen diferencias,
respecto al brindar/recibir informacién en el pasillo u ofro
lugar X?(2, N=1)=4.126, p=0,042.; el médico reporta 10%
vs. 2% del paciente. Otra diferencia significativa fue cuando
se reporté que la informacién se brinda/recibe, al lado de
lo cama del paciente X?(2, N=1)=14.183, p=0,001.;
el médico reporté 12% vs. 4% del paciente. Tabla 2.

Tabla 2. Lugar donde se recibe/da la mala noticia

Meédicos Pacientes
n=50 n=146 P
Si informa, ¢Dénde
lo hace?
Lugar privado y Si 31 (62.0) 16 (11.0)  .001
cémodo No 19(38.0) 61 (89.0)
Si 27 (54.0) 114 (78.1)  .002
Consultorio
No 23 (46.0)  32(21.9)
En el pasillou otro  Si 5(10.0) 3(2.1) .027
lugar que no sea la
consulta No 45 (90.0) 143 (97.9)
Sentado al lado Si 6 (12.0) 6 (4.1) .080
de la cama del
paciente No 44 (88.0) 140 (95.9)
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Por ofra parte, se observaron diferencias significativas
en la comunicacién, X?(2, N=1)=55.665, p=0,001.
En lo referente a permitir expresar emociones; el médico
la permite en el 52% de las ocasiones vs. 8% reportada
por el paciente. Por Ultimo, al establecer una relacién
de confianza X?(2, N=1)=44.647, p=0,001, el
médico reporta establece tal relacién en un 42% de las
ocasiones vs. 3.4% que reporta el paciente. Figura 3.

M Médico

Le permitieron expresar

(11%) de los médicos mencionan que siempre informan la
mala noticia, mientras que (78%) a veces lo hacen. El 42%
informan de manera completa y una sola vez. En forma
paulatina y con apoyo de informacién lo realiza un 52%. El 2%
menciona no comunicar la mala noticia, y un 4% no respondié
la pregunta. Respecto a cémo aprendié a dar malas noticias:
el 56% refiere que viendo a ofros especialistas; 40% por medio
de ensayo y error; el 36% buscando informacién sobre el tema.

B FPaciente

SUS emociones

Establecieron una
relacién de confianza

Le dieron esperanza sin
tenerla

48

420

34
40

55

Le explicaron con detalle

Usaron lenguaje claroy
comprensible
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0.0 25,0

40,0
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86,0
740

J
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Figura 3. Relacién de la comunicacién entre médico y paciente.

Discusioén

El presente estudio describe cémo los médicos dan las malas
nofticias y cémo los pacientes reciben este tipo de informacién.
Un porcentaje importante de los médicos (29%) se muestra
distante emocionalmente, lo que corresponde a la percepcién
de los pacientes al confirmar esta actitud distante (indiferente,
frio, brusco e incluso grosero) y coincide con la afirmacién
misma de los médicos, de ser empdticos solo en el 20% de
las ocasiones. Es probable que esta actitud comunicacién
médico-paciente o a la falta de estrategias se deba a la
deficiente formacién curricular, o de talleres que se enfoquen
en la comunicacién de malas noticias, con enfoque global e
incluyente en la parte emocional, sin dejar el aspecto técnico
y formal del proceso. La falta de empatia se acentta a medida
que se avanza en la especializacién, donde se priorizan los
avances tecnolégicos, la productividad y burocracia, sobre

la atencién personalizada'*'®. Los efectos de esta situacién
afectan la relacién médico-paciente y con la familia, lo que
propicia un reclamo institucional, a pesar de la excelencia en
la atencién especializada recibida, como se ha referido en los
diversos estudios'®!”.

Al igual que en otros trabajos, se observé un porcentaje
importante de médicos que no reciben capacitacién o
informacién para dar malas noticias, lo que refuerza lo
comentado previamente. Esta deficiencia se debe a que en
la curricula universitaria de nuestro pais, el tema de cuidados
paliativos, no ha sido incluido y solo de manera tangencial
se tratan aspectos de identificacién y manejo del dolor?®23,
Por ejemplo, en la Facultad de Medicina de la Universidad
Nacional Auténoma de México (UNAM) es hasta el noveno
semestre y en la materia de algologia donde se imparten
algunos temas relacionados con CP Actualmente bajo
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politicas de salud, implementadas por el Consejo General
de Salud (agosto 2018)21 se estén haciendo esfuerzos
para preparar al personal de salud, en materia de CP como
lo establece la Ley General de Salud y la NOM-01122.

La confianza y expresion de emociones estéd mds sobrevalorada
por los médicos que por los pacientes. Sucede lo mismo con el
empleo de un lenguaije claro, comprensible y sin brindar falsas
expectativas al momento de detallar los problemas del paciente.

De acuerdo con Trujillo et al. (2015), una buena comunicacién
también depende de la capacidad de los pacientes de preguntar
y de ser conscientes de su derecho a ser informados, sin olvidar
que algunos pacientes y familiares “oyen” la mala noticia,
pero no “escuchan” por la situacién que enfrentan en ese
momento'?. Adquirir estas habilidades requiere de un proceso
de empoderamiento y capacitacién, lo que implica invitar a los
pacientes a expresar sus emociones y sus preferencias razonables
en la atencién médica. Esta situacién va de la mano con el respeto
de sus derechos, por parte de las instituciones y de su personal.

Conclusiones

Los neurdlogos requieren educaciéon y capacitaciéon para
comunicar malas noficias. La comunicacién, para ser
eficaz, debe contener elementos tales como escuchar con
atencién, explicar la situacién, mostrar respeto, dedicar
tiempo suficiente, e incentivar la participacién en la toma
conjunta de decisiones para fortalecer la autonomia, dar una
adecuada informacién y prestar atencién a los pensamientos y
emociones de las personas atendidas, ya que podria mejorar
sustancialmente su participacién activa en el tratamiento.'®

Lla comunicacién médico-paciente debe ser dialégica,
contener tres dimensiones: biomédica, emocional e
identidad cultural?’-?”. Dar malas noticias es un reto para
los profesionales de la salud, sin importar la jerarquia, ya
que la relacién médico-paciente, se basa en la confianza
de quien padece una enfermedad, hacia quien tiene el
conocimiento que puede ayudar o resolver su problema.

El apotegma de la Dme. Cicely Saunders sobre “Decir siempre
la verdad, pero aderezarla con bondad” es aplicable en todos
los campos de la medicina.

Sugerimos que esta propuesta tedrico-metodolégica se
considere para mejorar sustancialmente la comunicacién
médico-paciente en general, y en particular, la transmisién de
malas noticias?®?’.

Limitaciones

La muestra no es representativa ya que solo participaron
pacientes que acudian a la consulta externa y una tercera
parte de los médicos del Instituto Nacional de Neurologia
fueron residentes de la especialidad de neurologia quienes
accedieron a responder la encuesta, sin embargo, se
muestra una realidad cofidiana en la atencién hospitalaria.
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