Malas noticias en pediatria
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Puntos clave

Dar una mala

noticia de forma
adecuada requiere
habilidades de
escucha, informacion,
empatia, asertividad
y calidez, en el marco
de una comunicacion
centrada en el
paciente.
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El aprendizaje

de técnicas de
comunicacion
capacita al pediatra
para dar malas
noticias de manera
mas satisfactoria para
él, los pacientes y sus
padres.

La forma que

tenemos de
reaccionar las
personas a las malas
noticias puede ser
imprevisible: es
necesario que el
pediatra se adapte
con sensibilidad,
empatia y respeto.

Las malas
noticias son la
diferencia entre las
expectativas del
paciente y sus padres
y la realidad de su
condiciéon médica.
Es esencial no
culpabilizar al
paciente, la familia
u otros profesionales.
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Una estrategia

para persuadir
a la familia de la
necesidad del paciente
de estar informado
puede ser mostrarle
que puede llegar a las
mismas conclusiones
por si mismo y los
efectos perjudiciales
de la “conspiracion
del silencio”, que aisla
emocionalmente a
todos los implicados.



Dar malas noticias es una situacién a la que los pediatras nos
enfrentamos con una frecuencia variable, segiin sea nuestro
ambito de trabajo o nuestra especialidad. Nos produce siem-
pre ansiedad, sobre todo cuando se trata de diagnésticos gra-
ves o inesperados!3. Es una necesidad de la que no podemos
huir (aunque a veces lo intentemos).

Probablemente, todos recordamos “la primera vez”, durante
nuestro periodo de residencia. Si fuimos afortunados, tuvimos
la oportunidad de observar cémo un pediatra experimentado
daba la mala noticia; en ocasiones, nos tocé darla a nosotros
sin los conocimientos adecuados. El estudio de las habilida-
des de comunicacién (manejo de la comunicacién no verbal,
de las emociones, de escucha, de informacién y de negocia-
cién) puede facilitar una tarea considerada de las peores que
debe realizar un médico en el ejercicio de su profesion’*7.
En otras ocasiones, emitimos malas noticias sin ser conscientes
de ello: procesos que a nosotros nos parecen banales pueden ser
interpretados como graves por el nifio o sus padres, o distorsio-
nar completamente su vida diaria. A menudo abordamos deter-
minadas malas noticias de forma mds o menos rutinaria, sin ser
conscientes de la magnitud del impacto que podemos provocar.
Una mala noticia comunicada de forma inadecuada puede te-
ner repercusiones importantes para el paciente, sus padres, su
relacién con nosotros y nuestro bienestar como pediatras. La
iatrogenia que podemos provocar pone de manifiesto las ca-

rencias formativas en este campo de la comunicaciénb*8.

2Qué son malas noticias?

Una mala noticia es la que tiene un impacto negativo en el fu-

turo de un nifio y su familia. Su repercusién depende de3479;

— EI contexto psicosocial. Un diagnéstico que llega en un
momento inoportuno (apendicitis la vispera de una celebra-
cién familiar).

— La percepcién del nifio y sus padres sobre la situacién. Cuan-
to mayores son las expectativas del nifio y sus padres con rela-
cién a su futuro y menor el grado de percepcion de la situaciéon
actual, mds impacto emocional puede causar la noticia.

Tabla 1. ;Por qué es tan dificil dar malas noticias?

Temor a la reaccién del paciente y sus padres

Temor del pediatra a enfrentarse con el sufrimiento del
paciente

Estrategias de evitacién: estrategias que empleamos los
médicos para distanciarnos de los sentimientos del nifio o
sus padres

Abordar solamente sintomas fisicos

Eludir cuestiones relacionadas con los sentimientos
Minimizar los sentimientos calificandoles de normales
Animar al nifio o sus padres con respuestas topicas

Proteger al paciente o a la familia franquilizandoles mas

de lo debido
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Dar malas noticias es una situacion a la que los pedia-
tras nos enfrentamos con una frecuencia variable, se-
gun sea nuestro ambito de trabajo o nuestra especiali-
dad. Nos produce siempre ansiedad, sobre todo cuando
se trata de diagnésticos graves o inesperados.

Casi a diario estamos informando a nuestros pacien-
tes y a sus padres sobre diagndsticos, prondsticos y
tratamientos, sin percatarnos de que pueden suponer
un cambio radical en su vida. Emitimos malas noticias
sin tener conciencia de ello.

¢Por que es tan dificil
dar malas noticias?

Todos disfrutamos dando buenas noticias y sufrimos al dar
las malas!3. Tenemos miedo a cémo la noticia afectard a la
familia y al nifio, y cudl serd su reaccién. Necesitamos aislar-
nos del estrés emocional que nos produce el dolor, el sufri-
miento y la muerte. Para ello, intentamos evitar que los pa-
dres o el nifio expresen sus sentimientos de angustia
mediante una actitud distante e impersonal en la relacién cli-
nica (tabla 1)%6:10,11,

¢Gomo dar malas noticias?

Los principios bésicos cuando informamos de una mala noti-
cia se exponen en la tabla 2. Hay protocolos ttiles para dar
malas noticias (tablas 3 y 4). Cuando informamos de una ma-
la noticia, hay un antes, un durante’y un después.

Tabla 2. Principios bdsicos para dar malas noticias

—_

. Certeza: no dar malas noticias hasta estar seguro, evitar
angustia innecesaria

2. Preguntar antes de hablar. Conocer lo que sabe el
paciente y sus padres 3qué les han dicho acerca de su
enfermedad?

3. Qué desea conocer acerca de su situacién clinica: “un
paciente o unos padres informados pueden no estar
adaptados”

4. Gradualmente:

Evitar dar demasiada informacién en el primer encuentro
(bloqueo emocional)

Minimo impacto emocional soportable. Verdad
soportable: cada etapa tiene su verdad (las necesidades
del paciente son cambiantes)

5. Siempre esperanza. Algo positivo. Plan de seguimiento,
“acompariamiento”
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Comunicar malas noticias es un arte, pero también una
ciencia, y hacerlo de manera adecuada requiere conoci-
mientos y habilidades que han recibido poca atencién en

nuestro curriculo y en la investigacion en pediatria.

Antes. Preparacion de la mala noticia>711-16

La certeza es imprescindible. Tendremos siempre la historia
clinica del paciente con la informacién necesaria y habre-
mos revisado las distintas opciones de tratamiento y el pro-
néstico.

Es esencial individualizar y tener en cuenta algunas varia-
bles que nos orientan a ser mds o menos explicitos y a deter-
minar la necesidad de estrategias complementarias de so-
porte:

— Elementos del paciente: edad, desarrollo madurativo,
equilibrio psicoldgico y otras enfermedades.

— Entorno sociofamiliar: apoyo familiar, social, situacién
econémica y laboral.

— Gravedad de la enfermedad, posibilidades terapéuticas, ti-
po de tratamiento e impacto emocional en la parte enferma.

Es importante planear dénde dar la mala noticia (en un lu-
gar tranquilo, con cierta intimidad, con tiempo y sin inte-

Tabla 3. Estrategia de las 3 fases

Fase de aclimatacién

Es necesario preparar a la familia para recibir la noticia,
sobre todo si no existe sospecha de ésta: utilizar un
despacho especial, indicar que no vengan solos, explicar
los posibles resultados de las pruebas solicitadas, preguntar
qué pasaria si el resultado fuera adverso o, en casos muy
graves, nofificar la gravedad creciente de la situacion de
manera escalonada

Fase de notificacién

Es la expresion verbal y no verbal de la noticia adaptada a
las necesidades y peculiaridades del paciente y adecuada
a las infenciones del médico

1. Ambigiedad calculada. En noticias muy graves, se
ofrece poco a poco y se prosigue en funcién de la
respuesta emocional y de los deseos

2. La nofificacién neutra no efiqueta la realidad del
paciente, ni buena ni mala: expone algo racional que
hay que hacer. Consiste en evitar cualquier valoracion
verbal o no verbal que estimule las emociones del
paciente o sus padres

3. La notificacién valorada se utiliza cuando queremos
provocar una reaccién emocional en el paciente o sus
padres para motivar el cambio

Fase de ajuste y acomodacion

Percibir el impacto en el paciente y sus padres, y ayudar a
ajustar la respuesta al mejor nivel posible (insistir,
amortiguar alarmas innecesarias, ideas equivocadas)
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rrupciones), cudndo se debe dar (valorar las condiciones fisi-
cas, psiquicas y sociales del paciente y sus padres), el canal de
comunicacién (es preferible la entrevista personal), a quién
hay que dar la informacién (y en qué orden) y quién debe dar
la mala noticia (generalmente el médico, pero las malas noti-
cias deben ser un proceso en el que participa todo el equipo
asistencial). El personal de enfermeria, por su cercania al pa-
ciente y su familia, es un buen aliado312:16,

Durante. Cé6mo dar la mala noticia

Antes de informar, es clave averiguar qué saben, qué com-
prenden y qué esperan los padres o el paciente.

Las habilidades de comunicacién necesarias incluyen la co-
municacién no verbal, la empatia (no verbal o verbal “me en-
tristece comunicarle...”), la baja reactividad (respetar el silen-
cio y el llanto, frenando nuestra necesidad de hablar para
evitar nuestro malestar), la bidireccionalidad (dejar hablar,
responder a sus preguntas y atender a sus reacciones) y la
asertividad (el paciente y sus padres deben sentir que sabemos
manejar la situacién). Aunque no se pueda hacer nada, no de-
berfamos transmitir la sensacién de que hemos perdido el

Tabla 4. Protocolo de las 6 fases de Buckman (EPICEE)

E de Entorno

Presentarse y saludar

Buscar un lugar adecuado

Sentarse cerca del paciente o sus padres y sin barreras
Facilitar que hable sin interrupciones

P de Percepcién

Significa conocer qué saben la familia y el paciente sobre
su situacién actual

A qué lo atribuyen
Por qué piensan que es
Qué informacién han recibido

I de Invitacion

Consiste en averiguar lo que quieren saber

C de Conocimiento

Se transmite la informacién usando las mismas palabras
que la familia. Frases cortas

Atencién a las reacciones del paciente y sus padres
Hablar, escuchar, expresar comprensién

E de Empatia
Explorar las emociones del paciente y sus padres
Entenderlas y transmitir esa comprensién

E de Estrategia

Establecer un plan teniendo en cuenta las expectativas
Resumir y aportar claridad

sAlguna duda o pregunta?

Apoyo: establecer compromiso hasta la préxima visita



Siempre debemos tener en cuenta 4 principios basi-
cos para comunicar malas noticias:
- La certeza en la noticia y en que estamos hablando
con el paciente y los padres implicados.

- Preguntar y escuchar antes de hablar. Averiguar qué
saben los pacientes, qué comprenden y qué esperan los
padres o el paciente antes de dar la informacion.

- Informar gradualmente, poco a poco. La mayoria de
las veces la mala noticia no es un acto Unico. La familia
marca el camino y el ritmo, respetando el criterio de la
“verdad soportable”, que es la informacion cierta que
quieren asumir y pueden aceptar segin el momento y la
evolucion de la enfermedad.

- Procurar producir el minimo impacto emocional nece-
sario, ofreciendo siempre esperanza y acompanamiento.

control. Siempre hay algo sobre lo que si podemos mantener
cierto control: nosotros mismos*%11,15,17,
En cuanto a la forma del mensaje, es preferible:

— Usar frases cortas, sin tecnicismos, ficiles de entender, asi-
milar y recordar. Si se dirigen al nifio, adaptadas a su etapa de
desarrollo?3:12,

— Evitar, en un primer momento, palabras de alto contenido
emocional, sin ocultar la verdad.

— No culpabilizar al paciente, a la familia o a otros profesio-
nales.

— No establecer limites ni plazos precisos.

— Es mejor un silencio o un “no sé” antes que mentir.

— Hacer siempre un sumario y ofrecer un plan de accion.

Después de dar la mala noticia

— Valorar la respuesta emocional del paciente y sus padres.
Las personas desarrollamos frente a las pérdidas distintas re-
acciones: negacién, ira, pacto, depresién y aceptacién4>6’7.

— No hay que dar las cosas ya explicadas por conocidas; en
sucesivas visitas conviene preguntar qué han entendido.

— Indagar qué significa la mala noticia para el paciente y su
familia: sentimientos como miedo, angustia e impacto en la
vida diaria®716.

— Es recomendable utilizar redes de apoyo en la medida de lo
posible y sin desentendernos del enfermo.

— Ofrecer siempre esperanza y acompafiamiento
— Tener en cuenta nuestras propias necesidades emocionales
comentando el caso o pidiendo ayuda1’2>5’11*12.

2,3,9,12

Algunas situaciones especiales

Situaciones dificiles con la familia

Los padres pueden manejar su reaccién ante la enfermedad
crénica del hijo mediante la bisqueda de informacién acerca
del diagnéstico. Es un camino para restaurar el orden en una
existencia que se ha vuelto “cadtica”. ;Qué necesitan saber los
padres? Las madres pueden sentir la necesidad de controlar la
actuacién del pediatra, ademds de precisar conocimientos pa-
ra explicar a otros la enfermedad de su hij04’10’15.

En nuestro medio es frecuente que la familia no quiera co-
municar la mala noticia al paciente. Debemos evitar el en-
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Es frecuente que la familia no quiera comunicar la
mala noticia al paciente. Debemos evitar el enfrenta-
miento y reconocer el papel fundamental de los pa-
dres, advirtiendo de los problemas que causa la menti-
ra, la imposibilidad de sostenerla y los efectos
perjudiciales de la “conspiracion del silencio”, que ais-
la emocionalmente al nifio, a la familia y al pediatra.

frentamiento y reconocer el papel fundamental de los padres
en esos dificiles momentos, evaluando sus preocupaciones,
intereses y razones>37:1°,

En segundo lugar, les haremos ver el derecho que tiene el pa-
ciente a una informacién adaptada a su desarrollo madurativo
y nuestra obligacién de proporciondrsela si nos pregunta
abiertamente. Aceptaremos escalonar la informacién, advir-
tiendo de los problemas que causa la mentira, la imposibili-
dad de sostenerla y los efectos perjudiciales de la “conspira-
cion del silencio”, que aisla emocionalmente al paciente, la

familia y el pediatratz'll’B’15 .

Malas noticias a personal sanitario

Es delicado dar malas noticias cuando los padres o algin fa-
miliar son profesionales de la salud. En estos casos hay que
ser todavia mds cuidadoso y podria estar indicado obviar su
profesién, ya que muchos de ellos, con sus miedos y preocu-
paciones, prefieren ser tratados como pacientes
normales!®13. A veces, a los compafieros no les damos infor-
macién que, presuponemos, conocen, cuando su necesidad es
igual que la de los demads padres. Las emociones (miedo, an-
siedad, tristeza) interfieren con los conocimientos habituales
de cualquier médico y una respuesta insensible puede hacer
mucho dafio.

Tratar con la incertidumbre

La incertidumbre produce ansiedad en los padres, el paciente
b

y los pediatras. Con frecuencia, trabajamos con ella al atender

pacientes “de urgencias” y procesos de tan corta evolucién que

no sabemos definir y, menos aun, diagnosticar. La duracién

Tabla 5. Algunas recomendaciones para favorecer la comunicacion
con el paciente y sus padres

Recuerde siempre que el enfermo no desea serlo

La angustia ante la enfermedad se puede manifestar como
agresividad

Sea respetuoso siempre (“si quieres que te respeten, respefa”)

Hay que dar sélo la informacién que el paciente y sus
padres sean capaces de recibir

Cualquier gesto o comentario nuestro es “hipervalorado”
por el paciente y sus padres

Intente ser siempre agradable y sonria con frecuencia

No olvide que el paciente y su familia son necesariamente
“egoisfas” y piensan siempre que su caso es el mds importante
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La incertidumbre en el pronéstico produce ansiedad
en los padres, el paciente y los pediatras. Es conve-
niente transmitir al nino y a sus padres que estaremos
a su lado en todo momento y haremos que se sienta lo
mejor posible.

La investigaciéon en comunicacion en pediatria es es-
casa, a pesar de que la relacion clinica con el nifio y su
familia es compleja y de la dificultad que supone infor-
mar sobre la enfermedad crénica o la muerte inespera-
da de un nifo. El estudio de las técnicas de comunica-

cién nos ayuda a dar malas noticias de manera mas

satisfactoria para todos los implicados.

de una enfermedad, la evolucién que tendra, cuindo se cura-
rd... pueden convertirse en malas noticias en la sociedad ac-
tual para unos padres ocupados y preocupados, que esperan
una solucién répida.

En cuanto a procesos graves o con mal pronéstico, la carga
de ansiedad que los padres nos transmiten y la falta de res-
puestas que habitualmente tenemos precisan, por parte del
pediatra, una madurez y un autocontrol adecuados que le
ayuden a controlar su propia incertidumbre. El trato conti-
nuado con el dolor y el sufrimiento produce “desgaste” pro-
fesional y podemos intentar mantener la distancia desviando
la respuesta o creando falsas esperanzas: “Ya veran como to-
do sale bien”.

La respuesta muchas veces es desconocida y hemos de trans-
mitirla con sinceridad (“No lo s¢”, “Eso dificilmente puede
contestdrselo nadie”), dejando constancia de que estaremos a

su lado y haremos que el paciente se sienta lo mejor posi-
ble3’4’7’9’11’13.

Noticia de extrema gravedad

Evitaremos comunicarla por teléfono; en ese caso podemos
dar a entender que la situacién es grave y estd siendo atendi-
do'317. El teléfono no nos permite valorar el impacto emo-
cional de la noticia, ni las reacciones que provoca. Si es nece-
sario su uso:

1. Escogeremos la informacién que no quede mds remedio

que dar, posponiendo el resto.

2. La informacién ha de ser clara, aunque no forzosamente
)

precisa y no desencadenard mas alarma de la imprescindi-

ble.

3. Evitar, si es posible, comunicar un fallecimiento.

La muerte inesperada de un nifio ocasiona una gran crisis
emocional a la familia y al personal sanitario responsable.
Cuando demos la informacién cara a cara, habremos de ser
comprensivos con las reacciones emocionales y relatar los he-
chos sefialando que se han proporcionado los cuidados nece-
sarios, la actuacién de la familia ha sido correcta, el sufri-
miento ha sido minimo y el nifio ha estado acompafiado en
todo momento® /81418,
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Un reto para todos los pediatras...

La investigacién en este campo es escasa y, por tanto, resulta
dificil establecer cudl es la mejor manera de informar de ma-
las noticias a los nifios y sus padres. Hemos tratado de expo-
ner recomendaciones sencillas de aplicar en la prictica clinica
diaria, basadas en conocimientos suficientemente avalados,
que nos ayuden a dar las malas noticias de manera mds satis-
factoria para nosotros, los pacientes y sus padres (tabla 5).

A pesar de que los primeros estudios sobre comunicacién en
medicina los realizaron pediatras en la década de los cincuen-
ta del siglo XX, de alguna manera hemos dejado el tema de la-
do. Nos gustaria haber despertado el interés por el aprendiza-
je y el estudio de la comunicacién en la prictica de la
pediatria, una técnica “blanda” pero imprescindible en nuestra
especialidad. Las nuevas formas de familia, diferentes cuida-
dores, cambios sociales que modifican el significado de la pa-
ternidad®1%12 y la crianza y nuestros pacientes con diferentes
estadios madurativos suponen un reto si queremos establecer
una relacién clinica eficaz y gratificante.

www.apcontinuada.com
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