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Desafios en la comunicacion de malas noticias en una
unidad de cuidados intensivos pediatrica
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1. Universidade do Estado do Paré, Belém/PA, Brasil.

Resumen

Comunicar malas noticias es una tarea desafiante en la practica médica, por lo que el tema ha adquirido
relevancia en la formacion de los futuros profesionales. En las unidades de cuidados intensivos, este tipo
de comunicacién se mezcla con multiples situaciones, como, por ejemplo, el manejo de informacién que
implica el agravamiento del estado clinico y la posibilidad de muerte inminente, especialmente en los
casos pediatricos. Ante este contexto, el objetivo de esta investigacion fue comprender los desafios que
enfrentan los médicos intensivistas en la comunicacion de malas noticias, teniendo como eje de analisis
algunas cuestiones problematizadas en el ambito de las discusiones bioéticas. Los resultados sefalaron la
necesidad de una preparacion técnica y personal del médico que se enfrenta a este importante desafio,
una vez que la participacion del nifio en el proceso de tratamiento sigue siendo limitada, una realidad
que dificulta el intercambio de informacién y, en consecuencia, el ejercicio de la autonomia.

Palabras clave: Comunicaciéon en salud. Unidades de cuidados intensivos. Nifio.

Resumo

Desafios na comunica¢do de mas noticias em unidade de terapia intensiva pediatrica

Comunicar mas noticias é tarefa desafiadora na pratica médica, motivo pelo qual o tema tem adqui-
rido relevancia na formacao de futuros profissionais. Nas unidades de terapia intensiva, esse tipo de
comunicacado se mescla a multiplas situacdes, a exemplo do manejo de informacdes envolvendo o
agravamento do estado clinico e a possibilidade de morte iminente, especialmente em casos pedia-
tricos. Diante desse contexto, o objetivo desta pesquisa foi compreender os desafios enfrentados por
médicos intensivistas na comunicacdo de mas noticias, tendo como eixo de analise algumas questoes
problematizadas no campo das discussdes bioéticas. Os resultados apontaram a necessidade de pre-
paro técnico e pessoal do médico diante desse importante desafio, haja vista que a participacao da
crianca no processo de tratamento ainda é limitada, realidade que dificulta o compartilhamento das
informacoes e, consequentemente, o exercicio da autonomia.

Palavras-chave: Comunicacdo em salde. Unidades de terapia intensiva. Crianca.

Abstract

Challenges in breaking bad news in a pediatric intensive care unit

Breaking bad news is a challenging task in medical practice, reason why this topic’s relevance has
grown in the training of future professionals. In intensive care units, this type of communication is
mixed with multiple situations, such as the management of information involving the worsening
of clinical conditions and the possibility of imminent death, especially in pediatric cases. Given this
context, the objective if this study was to understand the challenges faced by intensive care physicians
in breaking bad news, from the analytical axis of some questions raised in the field of bioethical
discussions. The results highlight the need for technical and personal preparation of physicians in the
face of this important challenge, since the child’s participation in the treatment process remains limited,
a reality that hinders the sharing of information and, consequently, the exercise of autonomy.

Investigacion

Keywords: Health communication. Intensive care units. Child.

Los autores declaran que no existe ningtin conflicto de interés.
Aprobacién CEP-UEPA 1.586.605

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422022301505ES Rev. bioét. (Impr.). 2022; 30 (1): 45-53




Investigacion

Desafios en la comunicacién de malas noticias en una unidad de cuidados intensivos pediatrica

La comunicacion con el paciente es una tarea
inherente a la practica profesional, y su calidad
interfiere en la formacién del vinculo terapéu-
tico, con repercusiones directas en la relacion
médico-paciente 2. Actualmente, el tema de la
comunicaciéon de malas noticias ha logrado una
progresiva visibilidad en la formacién y en la prac-
tica médica®®, y se considera una competencia
indispensable a la hora de abordar los principios
éticos que orientan el ejercicio de la profesion®.

En el campo de clinica en salud, el tema también
merece atencién porque las interacciones en las que
se discuten malas noticias suelen ser angustiosas,
con consecuencias emocionales para las partes invo-
lucradas. Estos efectos pueden afectar tanto la per-
cepcion del proceso de enfermedad por el paciente
y su familia como su relacién a largo plazo con el
equipo médico’. Esto sucede porque algunas noticias
tienen el potencial de causar multiples repercusio-
nes emocionales, incluidas reacciones como choque,
miedo, culpa, tristeza, eventualmente incluso actitu-
des agresivas, que demandan apoyo emocional por
parte del médico, que no siempre esta preparado
para enfrentar los sentimientos de sus pacientes®”’.

La comunicacién de malas noticias suele ser una
realidad en el dia a dia de muchos profesionales, y
las dificultades para enfrentar los sentimientos y las
reacciones de los pacientes y sus familiares pueden
hacer que este proceso sea alin mas desafiante.
En el caso de nifos, particularmente cuando existe
riesgo de muerte o ante un diagnéstico o pro-
nostico desfavorable, los valores y concepciones
personales del profesional pueden interferir en la
relacion con el paciente y sus padres o tutores, difi-
cultando el intercambio de informacion 12,

El contacto médico con pacientes pediatricos
tiene peculiaridades que se deben tener en cuenta,
ya que, a diferencia de los adultos, algunos nifos pue-
den no tener la edad ni las condiciones cognitivas y
emocionales para comprender parte de la informa-
cion que brinda el equipo. Ademas, se deben tener
en cuenta sus deseos y necesidades, de modo que se
proporcione informacién en la medida en que sean
capaces de comprender para asegurar, asi, el derecho
del nifo a discutir asuntos de su interés 3,

En muchos escenarios de la practica médica,
dar malas noticias al nifio es estresante para los
profesionales, quienes muchas veces eluden la
tarea o la desempenan de manera inapropiada.
En el campo de la oncologia peditrica, por ejemplo,

vivir con riesgo de muerte puede suscitar o repri-
mir sentimientos, afectando no solo la practica
clinica, sino también la salud de los profesionales,
incluida su capacidad de discernimiento **.

En el caso de las unidades de cuidados inten-
sivos (UCI), también es necesario considerar el
escenario en que se produce la comunicacion,
sobre todo porque el entorno fisico y relacional de
la UCI simboliza, en el imaginario social, un terri-
torio de muerte, aislamiento y sufrimiento. En el
caso de una UCI pediatrica, los principios éticos de
la profesién y las cuestiones legales que implica
pueden interpretarse como una obligacién moral
de comunicar primero a los padres, lo que da
lugar a conflictos en el respeto a la autonomia del
nifio en compartir las decisiones terapéuticas *>%.
Aunque el consentimiento ha ganado progresiva-
mente protagonismo en la defensa de los derechos
del nifo -no como valor legal, sino como impera-
tivo moral-, a muchos profesionales aun les cuesta
respetar sus intereses y deseos, porque creen que
no tendrian el discernimiento suficiente para parti-
cipar en el proceso de toma de decisiones clinicas *°.

Segun las normas deontolégicas de la profesion,
es deber del médico informar a sus pacientes sobre
la situacion real de la enfermedad, las posibles
alternativas de tratamiento y, cuando corresponda,
la indicaciéon de cuidados paliativos, con el fin de
garantizarles las condiciones necesarias al ejercicio
de la autonomia . Sin embargo, el nifo aun estan
construyendo su identidad en el mundo, lo que
puede afectar la manera en que representa 'y com-
prende la informaciéon. Como resultado, algunos
médicos pueden sentirse inseguros al evaluar la
capacidad de un nifo para recibir malas noticias,
lo que los lleva a silenciar y ocultar informacion.

En la formaciéon de los profesionales de la
salud, la muerte a menudo se interpreta como el
“gran adversario” que combatir con todos los recur-
sos técnico-cientificos disponibles. En la mayoria
de los casos, la derivacion a la UCI representa un
intento de impedir, estabilizar o posponer el agra-
vamiento del cuadro clinico, lo que podria conducir
al empeoramiento de la condicién del paciente o
incluso a su muerte. Sin embargo, a la vez que repre-
senta la posibilidad de mejorar o de revertir condi-
ciones adversas, también materializa |la posibilidad
inminente de la muerte, lo que traduce su paradoja.
Debido a esta dualidad, la comunicacién de malas
noticias en este escenario también es relevante,
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particularmente en virtud de la naturaleza y de las
caracteristicas de las intervenciones, que pueden
generar un sentimiento de entorno amenazante y
hostil para el nifio y su familia228.

Aunque se te tengan en cuenta las discusiones en
torno al tema, la mas evidente entre las principales
dificultades de dialogo entre el equipo de salud y el
nifio es la exclusién del paciente, y la comunicacion
generalmente se realiza entre los profesionales y los
padres o tutores, quienes, ademas, muchas veces
deciden qué se compartird o no con el nifo %%,
El ocultamiento de informacién al paciente pedia-
trico por parte del equipo médico puede estar moti-
vado por varios factores ', incluido el miedo a que
el niflo no coopere con el tratamiento, la incapacidad
de muchos profesionales para abordarlos verbal-
mente y el deseo de protegerlos emocionalmente,
reduciendo el impacto de la realidad °. Sin embargo,
la falta de diadlogo entre médicos y pacientes
pediatricos puede ser fuente de mayor angustia y
ansiedad, ya que, incluso sin saber qué sucede de
hecho, el nino percibe los cambios en su cuerpo,
en la rutina y en el transcurso del tratamiento,
razén por la que los profesionales necesitan estable-
cer una comunicaciéon adecuada y acogedora *’.

Algunos ninos participan activamente en la aten-
cién médica, ejerciendo su autonomia preguntando
a los padres y a los profesionales sobre su estado
de salud. De ese modo, al fomentar la espontanei-
dad y el protagonismo del nifio, el médico crea las
condiciones para que el nifio se sienta respetado y
asi pueda comprender las prescripciones y orienta-
ciones. Sin embargo, las limitaciones con respecto
a la competencia legal de nifios y adolescentes en
el proceso de decision y el paternalismo -de los
padres, de los profesionales de la salud e, incluso,
de los juristas- constituyen obstaculos para asegu-
rar la autonomia, lo que resalta la importancia de las
reflexiones bioéticas en este escenario .

Con base en este contexto de andlisis, este estu-
dio se dised para identificar las opiniones de los
médicos de la UCI pediatrica sobre la comunicacion
de malas noticias, con el objetivo de constatar las
caracteristicas y los desafios en su practica cotidiana.

Método

El estudio adopté un enfoque cualitativo,
exploratorio y descriptivo, dado que su objetivo

incluia comprender las percepciones y opiniones
de los participantes para lograr importantes apor-
tes al debate contemporaneo acerca del tema.
La investigacién tuvo como escenario un centro de
cuidados intensivos ubicado en un hospital estatal
de referencia en oncologia pediatrica.

Participaron en la investigacion todos los
14 médicos vinculados al sector en el momento
de la recopilacion de datos, quienes fueron invita-
dos a ser entrevistados por los investigadores para
relatar sus experiencias. Las entrevistas se progra-
maron previamente con el jefe de sector para no
perjudicar la rutina del servicio, y se realizaron en
el propio hospital, en un lugar que favoreciera la
confidencialidad de la informacion.

El guion semiestructurado que se utilizé6 en la
entrevista fue previamente definido por los autores
e incluia preguntas que pudieran apoyar el logro de
los objetivos. Los datos obtenidos se analizaron segin
el método de anilisis de contenido? y se organiza-
ron en unidades tematicas con base en nucleos de
significado cuya presencia o frecuencia revelara los
significados del objeto de estudio?. Para facilitar el
registro y el analisis de la informacién, las entrevistas
se grabaron y posteriormente se transcribieron.

Resultados y discusion

El equipo médico del sector estaba formado
por 14 profesionales, de los cuales 13 (92,9%) eran
mujeres, y solo uno (7,1%), hombre. Los encues-
tados tenian entre 31 y 50 anos, con una media
de edad de 38 aios. Cuando se les pregunté sobre
su area de especializacion, 13 (92,9%) se habian
especializado en cuidados intensivos pediatricos
y una (7,1%) de las médicas afirmé que se habia
especializado en pediatria. Todos los profesionales
comenzaron a trabajar en el hospital hace un afno
en promedio, y consideraron el tema de estudio
una realidad frecuente en su practica clinica.

La mayor parte de los encuestados (71,4%)
definié la experiencia de comunicar malas noticias
como un proceso de gran impacto emocional para
el médico. En el caso de los nifios ingresados en la
UClI, se resalto el papel de la relacién con la fami-
lia, que exige el manejo de habilidades personales
e interpersonales, sobre todo en el manejo de las
expectativas de los padres, como en los casos en
los que no es posible un tratamiento curativo **.

Investigacion
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Movilizacion emocional: el médico como

portavoz de malas noticias

La necesidad de relatar eventos inesperados que
complican un caso previamente estable, el vinculo
que se establece con pacientes y familiares que han
estado bajo el cuidado del profesional por muchos
anos *®, la dificultad de aclarar dudas para que la
familia comprenda el agravamiento del estado del
paciente y el sentimiento de culpa e impotencia
cuando el paciente ya no tiene posibilidad de cura-
cion fueron algunos de los desafios relatados con
mayor frecuencia durante las entrevistas.

A pesar de las adversidades enfrentadas, entre las
cuales la responsabilidad de comunicar noticias difi-
ciles, se dio énfasis a la necesidad de un didlogo
honesto y acogedor, ya que el médico necesita tener
tranquilidad y seguridad para hablar con la familia
o para prepararla ante la posibilidad de muerte del
paciente. Ademas, es deber ético del médico comu-
nicar informacién relacionada con el tratamiento,
proceso que implica buenas y malas noticias.

En ese sentido, la actitud comprensiva fue
sefalada por los entrevistados como fundamen-
tal para fortalecer el vinculo con el paciente y la
familia, definir planes terapéuticos y aclarar pro-
noésticos desfavorables. Ademas, las reacciones a la
informacion presentada también funcionan como
indicadores para delinear el camino que seguir en
el proceso de comunicacién.

Otro aspecto sefalado es la experiencia indivi-
dual del médico, que durante la practica profesional
vive momentos de intensa alegria y profunda tris-
teza. La angustia ante la muerte de un paciente y la
impotencia ante el sufrimiento de la familia son expe-
riencias impactantes en la trayectoria profesional,
que pueden conducir a la desestabilizacién psiquica
del médico . Tal situacion puede desencadenar acti-
tudes mas distantes y evasivas, comprometiendo la
calidad de la comunicacién entre médico, paciente y
familiares, lo que en ultima instancia impactara
negativamente el raciocinio clinico, la toma de deci-
siones y el acuerdo sobre el cuidado.

Cabe mencionar que, cuando se les pregunté
acerca de la manera en que las caracteristicas del
profesional pueden influir en el proceso de comu-
nicar malas noticias, fue recurrente la percepcién
de los entrevistados de que el médico no debe
actuar con frialdad o desapego, lo cual estd en
consonancia con los hallazgos de otros estu-
dios 2. Corroborando aun otra investigacién %,

al mencionar su opinién sobre el tema, una de
las entrevistadas resalté la influencia de la con-
ducta de los docentes durante su formacién
académica, destacando que las experiencias vivi-
das durante este periodo pueden afectar la manera
en que los médicos desarrollan sus habilidades
comunicativas en el manejo de noticias dificiles:

“Una vez lleg6 un nifio que habia sido atropellado.
Estaba muy mal (...). Nos llegé vivo, pero murié en
urgencias. Entonces fuimos a dar la noticia (...).
Yo era residente y fui a acompanar al cirujano (...).
Entonces el cirujano simplemente se volvid hacia la
madre y le dijo: ‘ella murid’. Fue un ejemplo [para
la entrevistada] de lo que no se debe hacer” (E2).

Mas de la mitad de los entrevistados afirmé que
se siente cobmoda al manejar las reacciones emo-
cionales de los pacientes y familiares en el con-
texto de malas noticias. Sin embargo, fue comun
que relataran sentir tristeza en estas situaciones,
lo que revela un profundo grado de empatia por
aquellos de quienes son responsables, como se
observa en un extracto de una de las entrevistas:

“Nuestro diferencial es que tratamos con nifios
gravemente enfermos. Esto genera mucho estrés
emocional (...). Y como sabemos que ese nifio
puede morir, sufrimos mucho” (E4).

La esperanza como instrumento de

cuidado: ;hay limites para la verdad?
Curiosamente, una palabra recurrente en las
entrevistas fue “esperanza”, traduccion del impe-
rativo histérico de la ética médica. Casi todos
los participantes afirmaron que las malas noti-
cias representan la frustracién del sentimiento
de esperanza de la familia y también del equipo,
con énfasis en la muerte y en la definicion de un
prondstico desfavorable, lo que representa el limite
del tratamiento curativo. En opinién de algunos par-
ticipantes, mantener la esperanza permite enfrentar
mejor las dificultades vivenciadas por los pacientes
y familiares, lo que representa una perspectiva opti-
mista respecto al futuro. No hay que olvidar que la
estancia en la UCI puede de hecho concretar la posi-
bilidad de la muerte: “Porque mientras haya vida,
existe la posibilidad de que el paciente se salve” (E1).
Uno de los médicos afirmé que, en el cuidado
de pacientes criticos, los profesionales a menudo
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enfrentan un conflicto ético entre decir la ver-
dad y no quitarle la esperanza a la familia, incluso
sabiendo que el nifio probablemente morira:

“Cuando lleguemos a ese punto (...), en el que la
esperanza ya no se habite en nuestro corazon (...),
es un momento dificil (...), porque ;como puedes
abordar a alguien para que tenga fe, para creer
que todo saldra bien, para tener esperanza, si esta
ya no habita en tu corazén? (...) Y a la vez nos
metemos en una situacion paraddjica, porque no
tenemos esa esperanza con ese nifio, porque sabe-
mos de alguna manera que va a morir, y a la vez no
podemos quitarle la esperanza a esa familia” (E4).

La esperanza sustenta la creencia en los resulta-
dos positivos, incluso cuando la evidencia indica lo
contrario. El médico, movido por el deber de salvar
vidas, muchas veces se siente dividido sobre qué
hacer en los casos en que no hay posibilidad de
revertir el cuadro clinico del paciente, respecto a
qué decir y como decirlo. Segun los entrevistados,
existe una delgada linea entre la beneficencia y la
no maleficencia, y no siempre es facil reconocer la
transgresion de estas directrices éticas.

Los participantes también destacaron que la
formacién académica tiene muchas lagunas con
respecto a las situaciones que implican la muerte
del paciente. En consecuencia, ante situaciones de
muerte, como posibilidad o situacion concreta,
el médico se enfrenta a su propia finitud y a los
limites de su profesién. En ese momento, la falta de
preparacion para enfrentar el problema puede des-
encadenar defensas psicolégicas que resulten en una
obstinacién terapéutica o, por el contrario, en una
actitud de desapego emocional, que haga del morir
una experiencia angustiosa, solitaria y traumatica.

En opinién de los entrevistados, incluso en
situaciones criticas, los nifios son muy afectuosos
y capaces de comprender la gravedad de la situa-
cién, agregando que algunos de ellos tratan de pre-
parar a los padres y cuidadores para su partida®.
En ese aspecto, la espiritualidad y la religiosidad
fueron sefnaladas como importantes coadyuvantes
en el tratamiento, una vez que brindan esperanza
y diferentes perspectivas para enfrentar la muerte,
ayudando a aceptar el cuadro clinico y sus posi-
bles desenlaces, con base en la creencia de que la
muerte solo significa el paso a otra vida. Cabe men-
cionar que, cuando se trata de nifos, debido a la
ruptura de la concepcién lineal de las etapas del

ciclo de vida, dicho proceso puede desarrollarse de
manera mas compleja para todos los involucrados *°.

Estrategias de comunicacion de malas
noticias: vinculo entre conocimientoy

deberes de la practica médica

Durante las entrevistas, se relat6 a menudo
la importancia de una actitud sincera y transpa-
rente, que incluya informacién clara y veraz, con el
objetivo de preparar a los pacientes y familiares
para las posibles consecuencias del tratamiento
y de la estancia en la UCI. Sin embargo, esta acti-
tud, cuando no se basa en conocimientos y habi-
lidades de comunicacion, puede tardar afos en
desarrollarse y consolidarse en la practica clinica.
Dicha afirmacién merece atencién, ya que solo
dos (14,3%) participantes afirmaron haber tenido
alguna formacioén especifica sobre la comunicacion
de malas noticias, aunque se trate de una realidad
muy presente en la practica médica, especialmente
en el campo de la oncologia 2.

La mayoria de los profesionales entrevistados ya
tenian anos de experiencia en su dmbito de actua-
cion antes de unirse al equipo médico de la UCI
pediatrica del hospital, lo que les conferia una mayor
seguridad a la hora de enfrentar la comunicacién de
malas noticias. Sin embargo, cabe resaltar que, en el
contexto de una enfermedad grave?, la falta de
entrenamiento previo para desarrollar habilidades
comunicativas puede generar gran ansiedad en
los profesionales mas jévenes y perjudicar el esta-
blecimiento de una buena relacién entre médico,
paciente y familia. Un ejemplo de ello es el uso exce-
sivo de expresiones técnicas, que pueden dificultar la
comprensién de la informacién proporcionada.

Cuando se les pregunté acerca de los protoco-
los validados para comunicar malas noticias, solo el
protocolo Spikes? se conocia, y solo cuatro (28,6%)
profesionales afirmaron utilizarlo en la practica coti-
diana. Aunque muchos participantes relataron tener
una buena capacidad para comunicar malas noti-
cias, afirmaron que esto se debe en gran medida a
la experiencia adquirida a lo largo de los afios de
trabajo, ya que la mayoria de ellos no tuvo nin-
gun contacto con el tema durante o después de la
graduacion, lo que corrobora el estudio anterior %,

A pesar de la falta de conocimiento técnico
sobre estrategias y modelos de comunicacion de
malas noticias, la mayoria de los entrevistados dijo

Investigacion
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que utiliza estrategias personales en su adminis-
tracion. Entre estos métodos, algunos puntos prin-
cipales se repitieron a lo largo de las entrevistas,
tales como: establecer un vinculo con la familia;
dar mayor atencién a las familias de los pacientes
con mayor probabilidad de muerte; no dar ninguna
noticia desfavorable de manera abrupta; y resumir
la evolucién del paciente desde el ingreso hasta el
momento del reporte, enfatizando los obstaculos
que el paciente fue capaz de superar. Estos aspec-
tos se pueden observar en los siguientes extractos:

“Cuando estoy en una situacion como esta (...),
un paciente muy grave, ya trato de establecer un
vinculo con esa familia, demostrar que estoy ah.
Trato de establecer un vinculo para que crean todo lo
que digo, y que si no funciona, y el nifio muere, no ha
sido por falta de esfuerzo de nuestra parte” (E8).

“Siempre trato de obtener toda la historia clinica
del paciente (...), tratando de hablar con los miem-
bros de la familia en un lenguaje claro, sin usar tér-
minos técnicos y tratando de averiguar lo que ya
saben sobre la condicidn del paciente” (E13).

Percepcion de los familiares sobre el
cdncer: jcomprender es mds que
recibir informacion!

Por tratarse de un hospital de referencia para
el tratamiento oncolégico, un punto comun
observado en las entrevistas fue la dificultad de
los padres y familiares de los pacientes para
comprender la naturaleza y la evolucién de la enfer-
medad. Este obstaculo se debe en gran medida a
las condiciones socioeconémicas de la poblacién
atendida, compuesta por personas de bajos ingre-
sos y baja escolaridad. Ademas, la complejidad e
imprevisibilidad del cAncer también se mencioné
como un obstaculo a la plena comprensién del cua-
dro clinico, dado que en ciertas situaciones no es
posible anticipar las consecuencias.

Otro aspecto mencionado por los participantes
se refiere a las reacciones a la comunicacién de
noticias sobre el agravamiento de la condicién o
riesgo inminente de muerte, como se observa en
el siguiente fragmento:

“La mayoria de las veces lo niegan; por mucho que
el colega pase la noticia por la mahana, tratamos
de pasar la noticia por la tarde, y nos dicen:

‘No, pero nadie me dijo eso’. Los padres tienen
esta negacion (...). Ya sabemos por colegas que nos
pasaron sus turnos que ya habian abordado el tema
con los padres, entonces se sigue insistiendo en el
mismo punto, hasta que llega un punto en que
el nifo ya no resiste a ninguna medida terapéutica,
entonces se produce un paro [cardiorrespiratorio] y
la condicion ya no se revierte” (E14).

En el contexto de la UCI, se resalt6 el papel
de las reuniones periddicas entre el equipo mul-
tiprofesional y los familiares, con el objetivo de
establecer una comunicacién clara, compartida y
asertiva. La corresponsabilidad de los miembros
del equipo demostro ser una importante estrategia
de apoyo mutuo adoptada por los participantes,
lo que posiblemente ayuda a minorar el estrés
inherente a la comunicacién de malas noticias.

Respecto al diadlogo con el nifo, todos los parti-
cipantes declararon que la comunicacién de malas
noticias en oncologia pediatrica es un proceso com-
plejo y dificil **. Las razones senaladas variaron, pero,
en general, el entorno de la UCI en si mismo suele ser
una barrera, ya que es comuUn tener pacientes seda-
dos o intubados. Ademas, el propio estado critico
del paciente es desfavorable a la asimilaciéon de cual-
quier informacién, incluso como consecuencia de la
salud debilitada como resultado de la enfermedad.

De manera general, las malas noticias se suelen
comunicar a los responsables del paciente, quienes
deciden qué informaciéon compartir, lo que revela
la poca autonomia del paciente pediatrico en la
toma de decisiones sobre su tratamiento. En la
experiencia de los participantes, los nifios se com-
portan de manera diferente a los adolescentes,
ya que estos tienden a buscar de manera mas activa
informacion sobre su condicién clinica. Debido a su
madurez, los adolescentes son capaces de compren-
der mejor la gravedad de la enfermedad y son mas
comunicativos en su relacién con el médico.

Pese a la diferencia en la basqueda y compren-
sion de la informacion, los entrevistados afirmaron
que el médico puede y debe adaptar su lenguaje a
la capacidad de entendimiento del nifo, para posi-
bilitar su comprensién y una mayor participacion en
el tratamiento. En el caso de un hospital publico que
recibe personas provenientes de municipios aleja-
dos de la capital, es fundamental establecer una
comunicacion aclaradora y acogedora, dado que
muchos individuos desconocen los diversos
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términos técnicos y expresiones que se utilizan en
el dia a dia hospitalario.

En opinion de los participantes, el silencia-
miento de la informacion puede ser perjudicial para
la adhesion al tratamiento y convertirse en una
fuente de angustia para los pacientes. Un aspecto
mencionado es el hecho de que algunos ninos
son muy observadores, capaces de percibir cambios
en su evolucion clinica, aunque no logren expresar
con claridad lo que sucede. Asi, cuando el médico
evita abordar informacién sobre la enfermedad,
puede potenciar la falta de confianza y la soledad
del paciente pediatrico.

Cuando se les pregunté sobre su capacidad para
enfrentar las reacciones emocionales de los pacien-
tes y familiares, la mayoria de los entrevistados
dijo sentirse cdmoda, y solo cuatro (28,6%) relata-
ron sentir alglin grado de malestar ante este tipo
de reaccioén. Aun asi, consideran que la formacion
curricular deberia abordar la comunicacién con los
nifos de manera mas intensa, con el objetivo de
brindar a los profesionales de la salud mayor segu-
ridad y serenidad ante las malas noticias®.

Estrés ante la necesidad de comunicar
malas noticias: considerando la salud

del médico

El ultimo tema relevante extraido del analisis
de los datos se refiere a los métodos utilizados por
los profesionales para enfrentar el estrés de comu-
nicar malas noticias. Los resultados indican que la
forma en que cada médico trata el tema también
depende de sus caracteristicas personales, de su
experiencia y madurez, del tiempo de convivencia
con el nifo, sus familiares y cuidadores, ademas de
las estrategias de enfrentamiento.

Dadas las especificidades de su area de actua-
cién, y por ser un hospital de referencia en oncologia
pediatrica, los médicos relataron un vinculo prolon-
gado con los pacientes, que dura desde varios meses
hasta afnos. Asi, es comun que el agravamiento del
cuadro o la muerte favorezcan reacciones emo-
cionales por parte del médico, con impactos en su
salud psiquica. Cuando se les pregunt6 sobre las
estrategias que adoptan para enfrentar el posible
sufrimiento psiquico ante las pérdidas y el duelo,
relataron diversas estrategias personales, entre las
cuales el apoyo familiar, la blsqueda de apoyo
psicoterapéutico y la practica religiosa.

En opinion de gran parte de los entrevistados,
las emociones que suscita la rutina hospitalaria
no suelen socializarse con frecuencia, debido a la
necesidad de mantener la rutina laboral, que es
bastante intensa dada la demanda del sector.
Como se observa, la actuacién en oncologia se
configura como un importante factor de estrés
para los profesionales, el cual se intensifica en el
entorno de cuidados intensivos.

Sin embargo, también se menciond la satisfac-
cién de los participantes con respecto al trabajo que
desempenan y la creacion, por parte de los médi-
cos de la UCI, de espacios de discusién e intercambio
de experiencias con otros profesionales. Por ultimo,
algunos participantes mencionaron el apoyo que reci-
ben del area de psicologia a la hora de comunicar malas
noticias al paciente y familiares/cuidadores, dado que
estos profesionales ayudan al médico a adoptar una
mirada mas centrada en “cuidar”, y no solo en “curar”.

Consideraciones finales

Los hallazgos revelan la importancia de desa-
rrollar habilidades de comunicacién en el ambito
de la UCI pediatrica, tanto en la relacién con el nifio
como con sus familiares/cuidadores. Los resulta-
dos apuntan aun deficiencias en la preparacion
académica para enfrentar las discusiones sobre la
muerte, lo que resulta en un didlogo dirigido priori-
tariamente a los padres o tutores. Asi, la comunica-
cion con el nifio tiende a perder fuerza, dando paso
al silenciamento o a la limitacion de la informacion,
sobre todo en los cuadros mas graves.

Cuando se trata de ética médica, los limites
entre decir la verdad y ocultar informacién para
evitar danos derivados de la comunicacion de
noticias dificiles no son tan claros, a tal punto que
haya una sola regla que seguir. Asi, cada contexto
y cada relacion terminan por delinear las caracte-
risticas de la comunicacion vy, por lo tanto, no solo
se trata de qué decir, sino de como decirlo. Asi,
la subjetividad del propio médico también es un
componente que se debe tener en cuenta.

Los resultados revelan la importancia del trabajo
interdisciplinario y de la formacién ética del médico,
no solo como profesional, sino también como ser
humano. Actualmente, los nifios se han convertido
cada vez mas en protagonistas de las decisiones
sobre su vida, participando de manera mas activa en
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su tratamiento. En la UCI, donde la vida y la muerte
se entrecruzan en un universo de posibilidades y
limites, problematizar el debate ético puede contri-
buir al enfrentamiento de los desafios.

La acogida y el interés en la investigacién por
parte de los médicos participantes demuestran que

este es un tema importante y necesario, no solo
en el &mbito de la oncologia pediatrica en la UCI,
sino también en las discusiones actuales sobre el
impacto positivo de las habilidades de comunica-
cion en el cuidado en salud, un tema en el que aln
queda mucho por aprender.
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