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El Kairos griego: como y cuando decirle al paciente
o a los padres lo que sospechamos

Carolina Solé Delgado?, Celia Fabra Garrido®, Concepcion Bonet de Luna*

3MIR-Pediatria. Hospital Infantil Universitario Nifio Jestis. Madrid. Espaiia « PMIR-Pediatria. Hospital
Infantil Universitario La Paz. Madrid. Espafia « “Pediatra. CS Segre, Madrid. Espaia.

La comunicacién de malas noticias es un tema importante para la comunidad médica. En nuestra
préctica clinica diaria estamos informando a nuestros pacientes y sus padres sobre diagnésticos, pro-
cesos y tratamientos, sin darnos cuenta de que pueden suponer un cambio radical en sus vidas. En este
articulo se pretende contestar a comoy cudndo decirle al paciente o a los padres que sospechamos que
algo no esta bien. Para ello, trabajamos con dos casos clinicos reales. Exploramos sus circunstancias,
investigamos las etapas de la comunicacion y los factores que influyen en ella (etapas de Buckman).
Analizamos por qué lo hacemos mal y como deberiamos hacerlo mejor. Concluimos con un decalogo
resumen que nos sirva de gufa rapida en estas situaciones.

The greek Kairos: how and when disclose to our patient or parents what we

suspect
)
@  Delivering bad news is increasingly relevant for the medical community. In our clinical practice we
-E confront patients and their parents with diagnoses, processes and treatments, without realizing that
Key words: =2 they can be facing radical changes in their lives. This article aims to answer how and when communi-
e Emotions < atetoour patients or their parents that we suspect that something is not right. To accomplish this
o Health goal we will work with two clinical cases. We will explore their circumstances. We will investigate the

communication
® Professional-patient

stages of communication and the factors involved in the process (Buckman stages). We will analyze
why we do it wrong and how to do it better. We'll conclude with a decalogue that will serve as a quick

. guide in these situations.
relations

CASOS CLINICOS

Casol

Paritorio de un hospital. Nace una nina con emba-
razo controlado y sin incidencias. El padre esta
dentro acompanando a su mujer. Es su segunda
hija. Todos esperan que salga bien. Al nacer, la ma-
trona nota unos rasgos sugestivos de sindrome de
Down. Sin acabar el alumbramiento, avisa al padre

para que salga. A los pocos minutos vuelve a entrar
el padre llorando. Es €l quien le da la noticia a su
mujer (cuando aun estd expulsando la placenta):
sospechan que la nina tiene una trisomia 21.

Caso 2

Nina de 20 dias que acude a la consulta porque a los
padres les llama la atencion ciertos rasgos: ha cre-
cido mucho mas que su melliza, tiene una hernia
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umbilical grande (4 cm), dos muescas en la oreja,
se pone azul al llorar (el llanto es ronco) y macro-
glosia. Quieren saber si es normal ya que en el hos-
pital donde naci6 no les comentaron nada, ni cons-
ta nada anormal en la hoja de alta.

INTRODUCCION

Zeus regal6 a Pandora una caja preciosa, advirtién-
dole que nunca deberia abrirla. Pero la curiosidad
fue mas fuerte y Pandora abrid la caja, de donde
salieron todos los males de la humanidad. Horrori-
zada, intento cerrarla, pero en ese momento solo
quedaba dentro la esperanza. La esperanza quedd
encerrada en la caja, ayudando asi a los hombres a
sobrellevar sus desgracias.

Los profesionales vivimos constantemente el mito
de Pandora. En algunas situaciones, al informar a
pacientes o familia, no queda otra opcién que abrir
la caja y liberar desgracias que no esperaban. Es
importante conocer las consecuencias que va a te-
ner la informacién para quienes la sufren. Los pro-
fesionales también tenemos que prepararnos
mental y emocionalmente para la situacion que
estamos a punto de desencadenar. Controlar, pre-
ver y adaptarnos a las necesidades de nuestro pa-
ciente y su familia, mostrando la competencia
emocional de un médico bueno, es un deber ético
y deontolégico’.

Definiciones

Se define como “mala noticia” aquella que afecta
de forma negativa el futuro de una persona o su
familia. Los receptores de malas noticias dificil-
mente olvidan donde, cuando y cémo les fue co-
municada? La secuela de una informacion dada de
forma incorrecta puede ser devastadora y durar
mas de lo que creemos. Varios estudios han de-
mostrado que el modo en que el profesional infor-
ma de un diagndstico que compromete la salud
establece una marca indeleble sobre la relacién
profesional/paciente?.

En este articulo se pretende contestar a cdmoy
cuando decirle al paciente o a los padres que sos-
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pechamos que algo no esta (o va) bien. El “como”
se aborda inicialmente siguiendo los pasos de Buc-
kman. El “cudndo” trata del Kairos de la noticia.
Hay muy poco escrito sobre él. El “cuanto” lo debe
definir el paciente.

En la mitologia griega, Kairés (en griego anti-
guo katpoc) representa un lapso de tiempo dife-
rente al tiempo habitual, Cronos. El tiempo de Cro-
nos es lineal. Es el tiempo que pasa y se va
consumiendo. Pero Kairds es el momento en el que
algo importante sucede. Su significado literal es
“momento adecuado u oportuno”.

Ante una sospecha clinica que conlleva un diag-
nostico “duro”, saber como, cudnto y cuando infor-
mar al paciente o a la familia es importante®.

¢COMO, CUANDO Y CUANTO TENEMOS
QUE INFORMAR?: ENCUADRE

¢COomo?: Buckman

Todo médico deberia tener unas nociones basicas
de comunicacion clinica y de cémo dar malas noti-
cias. En este ambito Robert Buckman es funda-
mental®. Robert Alexander Buckman fue un médi-
co inglés emigrado a Canada que ejercié como
oncologo en Toronto. Con el paso de los anos se fue
especializando en la comunicaciéon de malas noti-
cias, desarrollando un protocolo de seis pasos para
Medicina Paliativa y Oncologia. Estos pasos, que se
han adaptado a nuestra situacion pediatrica, son
los siguientes:

1. Preparar el contexto fisico mas adecuado. Dis-
poner de un lugar donde se respete la privaci-
dady evitar todo tipo de interferencias. Hay que
hacer previamente una pequena evaluacién del
estado emocional del paciente o de la familia,
para averiguar si es el momento mas adecuado
(Kairds) para dar la mala noticia.

2. Averiguar cuanto saben. Como sefiala Buckman,
“antes de hablar, pregunte”. Debemos recabar
qué informacién tiene el paciente o la familia.
Esta fase es muy importante, ya que a menudo
presentan ideas o sospechas que pueden aho-
rrar mucho camino al profesional. Se realiza
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mediante preguntas indirectas abiertas y escu-
cha activa, concentrando la atencion no solo en
la narracién, sino también en la comunicacion
no verbal. Algunas de ellas podrian ser: ;hay al-
guna enfermedad importanteenel ninooenla
familia?, ;le sigue algun especialista por alguin
motivo?, ja qué colegiova?, iva bienyen sucur-
so? Interesa particularmente saber como de
grave cree la familia que es lo que tiene el nino
(si es que sospechan algo) y cémo piensan que
puede afectar a su futuro. Los padres pueden
ser diferentes a la hora de “encajar” la noticia.
Esto requiere un abordaje individualizado a la
hora de como y cuando dar la informacion. El
Kairos puede ser diferente para cada progenitor.

. Averiguar lo que el paciente/familia quiere sa-
ber. Resulta fundamental saber qué es lo que
puede soportar el paciente o la familia en ese
momento. Hay que saber lo que es prioritario
para el paciente, respetando en todo momento
el principio de autonomia, tanto de los padres
como del hijo segun su edad. Se aconseja pre-
guntar directamente qué nivel de informacion
quieren/pueden asimilar. En caso de que el pa-
ciente o la familia expresen su preferencia por
no discutir en ese momento el tema (o asi lo
den a entender), debemos respetarlo. Hay que
dejar siempre abierta la puerta de la comunica-
cion, entendiendo que se necesita tiempo para
poder asumir y asimilar los cambios. La infor-
macion es un proceso.

. Dando la informacion. La informacion debe dar-
se de forma clara, sin terminologia médicay sin
tecnicismos. Se realiza de forma gradual, pu-
diendo utilizar herramientas didacticas que
ayuden a la compresion de la informacion.
Debemos asegurarnos de que el paciente (si
procede) o sufamilia comprenden lo que les de-
cimos. En esta fase es importante ser conscien-
te del derecho del paciente y de las familias a
tomar sus propias decisiones, sin olvidar que
deben estar enfocadas en el mejor interés del
menor. Cuando esto no ocurre, hay que esperar
con respeto, sin discutir ni insistir siempre que
no haya urgencia vital. Muchas veces la actitud

educada del profesional que da razones desde
la evidencia con asertividad, el tiempo (Cronos),
la compasion y la paciencia da sus frutos. Esto
tiene que ver con la competencia profesional
tan necesaria en los sanitarios'. Se debe hacer
sentir a los padres que el pediatra controla la
situacion y estd a su lado, intentando conseguir
lo mejor para su hijo.

5. Responder a los sentimientos del paciente y la
familia. Consiste basicamente en identificar y
reconocer las reacciones de |as personas ante lo
que reciben como un “mazazo psiquico”. Malas
noticias bien comunicadas pueden fracasar si el
profesional no empatiza con las emociones que
despliegan pacientes y padres. Como elemento
importante hay que destacar el papel de los si-
lencios terapéuticos (no hostiles), la empatia y
la compasion: la compasion, ademas de empa-
tia, no solo nos identifica con lo que estan sin-
tiendo los padres o el paciente, sino que afade
el genuino interés de ayudar. La escucha activa
y el respeto son otras habilidades necesarias
para contener el estado emocional que se des-
encadena con esta informacion®.

6. Planificacién y seguimiento del proceso. El segui-
miento debe ser consensuado. El profesional debe
dejar claro al paciente o la familia que esta a su
disposicion para lo que necesiten. Es importante
cumplirlo. Hay que estar atento a las preocupacio-
nes y ansiedades del enfermoy su familia y tener
espacios para trabajarlos. No hay que olvidar mo-
vilizar todas las fuentes de apoyo familiar o social
que sean necesarias en cada momento.

Es importante comentar que estos pasos estan ini-
cialmente disenados para informar a adultos con
un diagnostico claroy confirmado. Pero en medici-
na esto no siempre es asi: podemos desconocer si
estamos o no, ante algo que hay que estudiar,
como en el segundo caso presentado. Algo que
puede cambiar la percepcion y expectativas de una
familia con respecto a su hijo. Manejamos pues
mucha mas incertidumbre en la sospecha clinica
no confirmada, que en las situaciones que plantea
Buckman. Elegir el momento adecuado (Kairds)
para abordar una sospecha es mucho mas dificil.
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¢Cuando tenemos que empezar a informar?

Debemos preguntarnos: ;qué aporta la informacion
que quiero compartir?, jtiene algin beneficio para el
paciente en este momento?, ;es necesario saberlo
cuanto antes porque se puede complicar o deterio-
rar?, ;tiene tratamiento eficaz? Estos son elementos
clave para identificar el momento propicio.

Para compartir informacion, primero tenemos que
tener sospechas suficientes y fundadas. Precipitar-
nos a hacerlo sin saber qué esta pasando puede
angustiar mucho de forma gratuita. Por ello, nece-
sitamos tiempo (Cronos) para sospecharlo con
fundamento y capacidad para controlar nuestras
propias ansiedades. Cuando creamos que hemos
fundamentado bien nuestra sospecha, necesita-
mos tiempo suficiente, sin interrupciones y sin pri-
sas para poder informar con calidad y calidez. Ade-
mas de un entorno adecuado con privacidad,
deberiamos estar animicamente preparados para
sostener a la familia o a |a persona y saber conte-
ner su estado emocional. Para ello necesariamente
tendremos que haber controlado y serenado antes
el nuestro.

¢Cuanto decir?: la verdad como “utilidad”

La informacién que proporcionamos tiene que ser
utily cumplir una funcion. Deberia ser la necesaria
para que los padres o el paciente entiendan la si-
tuaciony puedan decidir. El ritmoy la profundidad
de la informacion la deben marcar ellos.

A veces los profesionales se ponen en lo peor, con
la idea de que si las cosas luego no son tan malas
lafamiliay los pacientes se alegraran. En otras oca-
siones nuestras propias ansiedades hacen que nos
precipitemos, soltando nuestra sospecha con to-
dos los detalles y posibilidades, que no aportan
mas que angustia y sufrimiento. Otras, podemos
dar seguridades prematuras ante situaciones que
no sabemos bien como van a evolucionar. Lo hace-
mos en parte por tranquilizar a los padres, pero
sobre todo para tranquilizarnos a nosotros y aho-
rrarnos el sufrimiento que estamos generando.
Estas situaciones (ponerse en lo peor o dar seguri-
dades sin fundamento) son conductas extremas
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que conllevan mecanismos defensivos. Por lo tanto,
son poco recomendables. Hacerlo bien significa abrir
la caja de Pandora en el momento adecuado, cerran-
dola atiempo para dejar que la esperanza, el tiempo
y una red de apoyo ayuden a encarar el proceso.

La Atencion Primaria permite realizar todo esto
porque somos corredores de fondo y conocemos
bien a las familias. Podemos acompanar, decodifi-
car lainformacion, coordinar con especialistas, cla-
rificar, asesorar y, sobre todo, servir de consuelo.

¢Por qué lo hacemos mal? Factores que
interfieren en el momento de comunicar malas
noticias

Numerosos estudios muestran que una gran parte
de los profesionales de la salud no ha recibido ca-
pacitacion suficiente en este tema durante su de-
sarrollo profesional”®. La formacion debe incluir no
solo fundamentos tedricos, sino destrezas y habili-
dades practicas. Es importante dedicarle tiempo
en la docencia de pre-y posgrado. Dar malas noti-
cias puede suponer un estrés afiadido al profesio-
naly alafamilia cuando se tiene poca experiencia.
Lo vemos a diario. Pero se puede y debe aprender.
Analicemos algunos de estos factores.

Factores médicos. Existen miedos que surgen a la
hora de dar malas noticias: miedo a causar dolor,
miedo al fallo terapéutico, miedo a ser culpado,
miedo a lo desconocido, miedo legal y sensacion
de fracaso. Esto favorece ignorar y no abordar lo
que sospechamos, o no hacerlo correctamente?.

También el narcisismo del profesional puede llevar
a “cosificar” al paciente y su familia en aras de la
curiosidady de “acertar” con el casoraro o singular.
Este narcisismo no nombrado (y poco publicado)
nos puede hacer sentir “especiales” por haber sabi-
do ver lo que a otros les ha pasado desapercibido.
Cuando esto ocurre, podemos precipitarnos. Sub-
yace en lacomunicacion una sensacion de triunfoy
alegria por nuestro logro, que desconcierta a la fa-
milia o al paciente. Esto se acrecienta si hay delante
estudiantes, companeros o residentes que supone-
mos admiraran nuestra pericia. En este estado
de ego insuflado podemos olvidar que estamos
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tratando con seres humanos que sienten y sufren,
que quiza nos falten datos, que el Kairds no es ade-
cuado y que podemos estar infligiendo un sufri-
miento gratuito a las familias.

Otro factor no descrito, pero frecuente en Atencién
Primaria es que, debido a lo anterior, nos inquiete
no comentar nuestra sospecha a los padres y que
reciban la noticia en otro contexto (privada, Urgen-
cias, etc.) de peor forma. Por ello a veces, podemos
decidir comunicar la sospecha pese a que no nos
parezca el mejor momento, ni el posible diagnosti-
co esté bien fundamentado.

Factores del paciente y de las familias. Cuando co-
municamos la existencia de una enfermedad (o la
sospecha de padecerla), implicitamente estamos
diciendo que se ha perdido la salud. Si es un nino,
la familia puede sentir que ha perdido a su “nifio
ideal”. Y eso entristece, frustra y muchas veces
averglienza a los padres o al paciente. La enferme-
dad hace que tengamos que re-crearnos de otra
manera. Las personas somos, en el fondo, una me-
moria narrativa y las malas noticias nos “cambian
el cuento”. Como profesionales tenemos que saber
contenerlo. Cada paciente y cada familia asume su
enfermedad y la de los suyos de manera particular.
Elimpacto de la enfermedad en un paciente puede
evaluarse solamente en su contexto de valores. Se-
gun las circunstancias familiares y personales la
informacion bien dada puede no ser bien recibida
(“matan al mensajero”) y esto angustia e inquieta
al profesional no bien preparado.

HACIENDOLO MEJOR

Con lo aportado, vamos a ver cémo se podrian ha-
ber informado los casos presentados.

Casol

El sindrome de Down es una condicion en la que
hay que descartar malformaciones o complicacio-
nes asociadas, asi como iniciar estimulacion psico-
motriz temprana para mejorar el desarrollo psicomo-
tory la calidad de vida. Si no hay complicaciones, no
es una condicion que suponga un riesgo inminente

para el paciente. Por tanto, no precisa de informa-
ciones bruscas ni inmediatas. Aunque se deba pro-
porcionar informacién pronto, hay tiempo para
asegurar un entorno y Kairés adecuados. No pare-
ce pertinente pues dar la noticia en el paritorio. Se
debe buscar un entorno fisico adecuado, con am-
bos padres a la vez, tras haber descansado y haber
estado con la nina, permitiendo que se cree un
vinculo y quiza que se les generen dudas. La infor-
macion la deberia proporcionar un pediatra, para
que los padres puedan preguntar lo que necesiten.
En este caso comunicariamos una sospecha y ex-
plicariamos que hay que confirmarla con el carioti-
po. Seria necesario tener retroalimentacion por
parte de los padres: cuanto entienden, si tienen
dudas que podamos resolver y, a poder ser, infor-
marles seguin vayan preguntando. Si se confirma el
diagnostico, debemos ponerles en contacto con
grupos de apoyo, ensefarles a buscar informacion
y hacer participes al pediatra y al profesional de
enfermeria que van a hacer el seguimiento.

Caso 2

En este caso los padres notan diferencias entre las
mellizas. Parece que pudieran estar preparados
para recibir informacién. Pero no siempre es asi: a
veces lo que buscan es que los tranquilicemos y
aseguremos que todo es normal. Por elloy aunque
parece mas facil, es importante asegurar todos los
pasos de nuevo, recordando que la informacién es
un proceso y que podemos ir acompafiando nues-
tra/su sospecha en funcion del tiempo, del desa-
rrollo del bebé y de las capacidades de los padres.
Podemos preguntarles si ellos sospechan algo en
concreto y qué es lo que mas les preocupa. Si nos
dicen que prefieren ser informados, hay que ase-
gurar privacidad en la consulta y disponer del
tiempo necesario. Todo debe hacerse con amabili-
dad y respeto, manejando probabilidad e incerti-
dumbre con elegancia. Hay que hacer preguntas
abiertas, para conocer cuanto quieren o pueden
saber. En funcién de lo que prefieran, podemos
compartir (o no) la sospecha de sindrome Beckwith-
Wiedemann?®. Este sindrome es menos frecuente y
menos conocido para los no profesionales. Si los
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padres no sospechan nada (o no quieren saber),
analizamos con prudencia la situacion. Evidencia-
mos que no hay signos de inestabilidad clinica:
buen aspecto, sin dificultad respiratoria, buena co-
loracion, sin sintomas neuroldgicos, come y duer-
me bien. Eso nos invita a esperar un tiempo pru-
dente para poder hacer un seguimiento, recabar la
informacion necesaria y trazar nuestra estrategia.
Sise confirmase mediante test genético un sindro-
me de Beckwith-Wiedemann, sabemos que se re-
laciona con una mayor incidencia de neoplasias
abdominales en los primeros afnos de vida. Por lo
tanto, se precisa seguimiento con ecografia abdo-
minal y marcadores tumorales cada 3-6 meses
hasta los ocho afos. Si lo sospechamos con sufi-
ciente fuerza, hay que comunicarlo. Pero podemos
ir poco a poco, viendo el desarrollo, acompanando
a los padres en el proceso y eligiendo el mejor Kai-
ros. No es necesario contarlo todo, ni de forma ur-
gente. Silas condiciones no fueran las adecuadas o
no hubiese suficiente tiempo o las sospechas no
estuviesen fundamentadas, podemos esperar. Si
ademads no estamos seguros, porque la nifia se pa-
rece mucho a su padre (que es ingeniero y parece
normal), razén de mas para mantener una actitud
expectante. No obstante, y dado que los padres
pueden mirar en Internet y que los nifios pueden
ser vistos en muchos entornos (medicina privada,
urgencias, etc.), en ocasiones se prefiere compartir
la sospecha con los padres en AP, para que no los
“desesperen” o angustien otros profesionales me-
nos formados en los pasos de Buckmany que, ade-
mas, desconocen el Kairos.

CONCLUSION

Antes de dar malas noticias o compartir nuestra
sospecha de un posible diagnéstico “duro” no hay
que olvidar:

* Decir en el momento adecuado (con suficiente
“evidencia”) aquello que pueda ser Util para la fa-
milia. Hay que recordar que la informacion es un
proceso. Manejar incertidumbre y probabilidad.
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* Asegurar el espacio fisico y temporal antes de
abordar un tema delicado: buscar el Kairds.

* Averiguar cudnto sabe nuestro interlocutor.
 Preguntar cuanta informacion desea recibir.

* Cuidar el lenguaje verbal para que sea claroy
sencillo (sin tecnicismos).

* Cuidar el lenguaje no verbal para que esté en
sintonia con nuestras palabras (dar sensacion de
competencia, de asertividad, de control, de com-
pasion y de empatia).

* Practicar la escucha activa, dejando que expre-
sen sus emociones y siendo para ellos conten-
cién y apoyo.

* Preguntar dudas y contestar con veracidad, sa-
biendo hasta donde quieren saber y siendo sen-
sibles a sus tiempos. Decir que no sabemos
cuando asi sea. Los pacientes aprecian la hones-
tidad y mas en estos contextos.

* Ofrecer redes de seguridad: grupos de apoyo,
dénde buscar informacién, apoyo psicologico y
como contactar con nosotros, si precisan.

* Es importante saber manejar nuestras propias
emociones y narcisismos, evitando contratrans-
ferencias negativas y abordajes agresivos. No
olvidar la importancia de mantener la esperan-
za, pero sin dar seguridades prematuras cuando
nos inunde la ansiedad.
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