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1. RESUMEN

Introduccion. En Estados Unidos cerca de 10,000 nifios mueren al afio a causa
de enfermedades cronicas complejas siendo el cancer la segunda causa de
muerte en los nifios de 1 a 14 afios solamente detras de los accidentes. En México
se presentan anualmente 4,000 a 4,500 casos nuevos de cancer en la edad
pediatrica.!

La atencion del cancer en la infancia tiene connotaciones especificas en funcion
de la edad y el desarrollo del nifio. Se considera doblemente agresivo, ya que
irrumpe en la etapa de mayor crecimiento fisico y psiquico del paciente, momento
en que es mas vulnerable?. Por lo anterior, al momento del diagnéstico, se
provoca una enorme repercusion en la familia asi como en el entorno social®.
Independientemente de los sintomas que el nifio presente, los padres y los
miembros de la familia rara vez estan preparados para recibir el diagnostico, por lo
gue la comunicacion debe ser clara ya que es el primer paso de una relacion de
comunicacién y confianza entre los profesionales de la salud, el paciente y su
familia*. Se reconoce que la informacién ayuda a reducir la situacién de
desconcierto y crea sentimiento de control.

Objetivo. Conocer el proceso mediante el cual se brinda informacién al padre del
paciente pediatrico sobre el reciente diagnéstico de una enfermedad oncoldgica e
identificar el nivel de comprension que tienen los padres sobre el diagnostico,
tratamiento y pronostico de la enfermedad en el servicio de oncologia del Hospital
Infantil de México Federico Goémez.

Métodos. Se realiz6 un estudio exploratorio, cualitativo tipo etnografico con
encuestas semiestructuradas como técnica de generacion de informacion las
cuales nos permitieron registrar como los padres de los nifios recientemente
diagnosticados con alguna enfermedad oncolégica comprenden la informacién
recibida sobre el diagndstico, prondstico y tratamiento de la enfermedad.

Resultados. Se entrevistaron a 50 padres de familia, el 78% sabe del diagndstico
y 22% no sabe del diagnostico o tiene informacion muy vaga o superficial de lo
que les han dicho los médicos; 70% sabe del tratamiento y de sus efectos
adversos, y 30% no sabe del tratamiento o tiene una idea superficial del mismo.

Se comparé el nivel de escolaridad con la comprension del diagndstico de la
enfermedad y se pudo constatar que ha mayor grado de escolaridad los padres
tienen mejor comprension de la informacion

También surgio la duda si influia la comprensién del diagndéstico respecto a quien
le habia dado la informacion al paciente; se observdo que no hay diferencia
importante si la informacion la da el médico adscrito o el médico residente.



Discusion. Comunicar malas noticias, en especial comunicar a los padres el
diagnéstico oncoldgico del paciente pediatrico, es una de las tareas mas dificiles
que deben enfrentar los médicos, sin embargo el comunicar malas noticias ha sido
considerada una competencia menor en la formacion del médico tanto en
pregrado como en posgrado.

Por otro lado, la complejidad de la medicina actual, altamente tecnificada, requiere
de los profesionales de la salud el esfuerzo adicional de explicar conceptos
complicados de una forma comprensible para el paciente y su familia.

Los oncologos han sido los especialistas que mas se han ocupado del problema
de la mejora de las habilidades de la comunicacion. Walter F. Baile y Robert
Buckman, tuvieron la idea de aplicar un protocolo a la comunicacién de malas
noticias en medicina. Basandose tanto en encuestas como en la propia
experiencia, elaboraron un protocolo de actuacion con el propdsito de guiar con
éxito al médico en la comunicacion de malas noticias.

Con el presente trabajo identificamos que en el servicio de oncologia del Hospital
Infantil de México no existe una guia o protocolo que permita a los médicos, y en
especial a los médicos oncodlogos en formacién, comunicar a los padres la
informacion bésica y necesaria del reciente diagndstico oncolégico en el paciente
pediatrico; por lo que basados en la literatura se podria elaborar dicha guia de
acuerdo al trabajo realizado por Baile y Buckman.

La elaboracion y aplicacién de dicha guia permitird a los médicos oncélogos del
Hospital Infantil de México mejorar sus habilidades de comunicacién al momento
de dar malas noticias y favorecer el bienestar del paciente y su familia
manteniendo canales de comunicacion entre el personal de salud, el paciente y su
familia.

Conclusiones. En el servicio de oncologia del Hospital Infantil de México Federico
Gbomez no existe una guia que permita a los médicos dar informacion del reciente
diagndstico oncoldgico; de tal manera que se le pueda brindar a los padres la
informacion béasica y necesaria para comprender de forma inicial el diagnéstico, el
tratamiento y el pronostico de la enfermedad que se le acaba de diagnosticar a su
hijo.

Los padres tienen adecuada comprensiéon de la informacién respecto a la
enfermedad, tratamiento y prondstico de la misma; sin embargo es necesario
reforzar la informacién en periodos subsecuentes y favorecer un ambiente para
que los padres puedan expresar sus dudas y poder resolverlas oportunamente.



2. INTRODUCCION

Actualmente nos encontramos ante una transicion epidemiolégica en la que existe
mayor prevalencia de enfermedades cronicas no transmisibles, siendo el cancer
uno de sus ejemplos principales.

En Estados Unidos cerca de 10,000 nifios mueren al afio a causa de
enfermedades cronicas complejas; siendo el cancer la segunda causa de muerte
en nifios de 1 a 14 afnos solamente detras de los accidentes.

El cancer es una enfermedad indeseable y con prondstico desalentador en
muchos de los casos, que de inmediato hace pensar en el dolor, el sufrimiento, la
discapacidad y la muerte. Dificiilmente quien reciba un diagndstico de cancer lo
recibira con buen animo dada la naturaleza de la enfermedad y de su tratamiento,
gue resulta muchas veces doloroso y desgastante.

Con tal escenario, ¢.es de alguna manera relevante, en términos del impacto que
la noticia tiene sobre el paciente, la manera en que los profesionales de la salud
comunican el diagnostico de cancer? La respuesta parece ser afirmativa y no solo
porque dicha comunicacion tiene efecto en el animo del paciente cuando este
recibe la noticia, sino porque de ella surgen expectativas, temores e incluso roles
del paciente, la familia y del profesional de salud que lo acompafa.

En pediatria el diagndstico de cancer provoca una enorme repercusion en la
familia y en el entorno social, es una situacién estresante, que llega de pronto y
nadie esta preparado para recibir. Los padres y el paciente demandan informacién
ya que ésto los hace sentirse mas seguros y los profesionales de salud son los
responsables de atender esa demanda.

Comunicar el diagnéstico de cancer es un reto para los profesionales de la salud,
pues no es un asunto de protocolo, sino la primera accién que tiene impacto en la
condicion del paciente, en la familia y en la comprension y asimilacion del
diagndstico; es importante recordar que dicha comunicacion con el profesional de
la salud sera el primer paso de una relacion de confianza entre el médico, el
paciente y su familia, que permitira mayor apego al tratamiento.

Por lo anterior el presente trabajo se centra en revisar la forma en la que los
médicos brindan informacion a los padres de pacientes de reciente diagnostico
oncologico en el Hospital Infantil de México Federico GOmez asi como identificar el
grado de comprensiébn que los padres tienen respecto a la enfermedad,
tratamiento y prondstico de sus hijos.



3. MARCO TEORICO

En Estados Unidos cerca de 10,000 niflos mueren al afio a causa de
enfermedades cronicas complejas siendo el cancer la segunda causa de muerte
en los nifios de 1 a 14 afios solamente detras de los accidentes. En México se
presentan anualmente 4,000 a 4,500 casos nuevos de cancer en la edad
pediatrica.t

La atencion del cancer en la infancia tiene connotaciones especificas en funcion
de la edad y el desarrollo del nifio. Se considera doblemente agresivo, ya que
irrumpe en la etapa de mayor crecimiento fisico y psiquico del paciente, momento
en que es mas vulnerable?. Por lo anterior, al momento del diagnéstico, se
provoca una enorme repercusion en la familia asi como en el entorno social®.

Independientemente de los sintomas que el nifio presente, los padres y los
miembros de la familia rara vez estan preparados para recibir el diagndstico, por lo
que la comunicacién debe ser clara ya que es el primer paso de una relacion de
comunicacién y confianza entre los profesionales de la salud, el paciente y su
familia®.

Los padres y el paciente demandan informacion, ya que el estar informados les
hace sentirse mas seguros. La mayoria de los padres quieren saber tanto como
sea posible acerca de la enfermedad, los procedimientos terapéuticos, el
prondstico y los detalles practicos respecto al tratamiento, Asi mismo, necesitaran
saber quién tratard a su hijo, sentirse seguros de la competencia del equipo
meédico y confiar en sus propias fuerzas para poder ofrecerle el mejor soporte
fisico y emocional al nifio*. La mayoria de los nifios desea que el equipo médico
les trate de manera sensible y amable, y también que les den informacion
adecuada®, que ayude a disminuir el “misterio” alrededor de aquello que esta
pasando, y asi puedan comprender lo que tienen y qué les van a hacer % 19

Algunos profesionales defienden que no se debe dar informacion a los nifios
debido a su falta de capacidad para comprender o el miedo a perturbar su estado
psiquico, ya que se causa mayor dafio al decirles. Los padres, habitualmente se
plantean si deben o no informar a su hijo acerca de su enfermedad asi como su
pronéstico.

Los nifios diagnosticados de cancer necesitan entender, de manera apropiada
para su edad, esta nueva dimension en que ha entrado su vida. La informacion
debe ser clara, sincera y de calidad, ya que va a relacionarse estrechamente con
el control de sintomas, reduccion de molestias ante los procedimientos, manejo de
la ansiedad y un mejor apego al tratamiento. Los menores también estan
preocupados de ¢como? y ¢cuanto tiempo? van a estar hospitalizados,
haciéndoles pruebas y tratamientos, y como deberan combinar esto con mantener
una vida relativamente normal.



Sin embargo, contrario a lo antes mencionado, existen diversos estudios que
destacan una elevada falta de contenido y de calidad de informacion acerca de la
enfermedad, tratamientos y pruebas que se realizan a los nifios!l. Es de todos
sabido que es practicamente imposible mantener al paciente en la ignorancia
sobre su estado de salud por un periodo largo, ya que sus frecuentes visitas al
hospital, la administracion de medicamentos especiales, asi como los cuidados y
atenciones que recibe son un constante recuerdo de que no es un nifio
completamente “normal”.

Comunicar un diagnostico de cancer implica transmitir malas noticias. Cuando
diagnosticamos a un paciente, la primera informacion que reciba, probablemente
no la olvide nunca. La forma en que el profesional de la salud se lo transmita
tampoco. El momento del diagnostico es crucial para establecer una interaccion
entre los padres, el paciente y el equipo médico. Este primer momento puede
condicionar la relacion del médico con la familia y el paciente durante todo el
tratamiento 1.

Es importante que cada centro disefie un protocolo de comunicacién de
diagnostico®. Cada profesional tendra una forma personal de informar, pero es
preciso cumplir con algunas pautas basicas 2. En el momento del diagnéstico es
preciso organizar un primer encuentro con los padres, en el que se debe compartir
informacion basica sobre el diagndstico y el tratamiento. Esto debe hacerse en un
lugar privado, en el que los padres puedan expresar sus emociones, sus dudas y
sus miedos*. Una vez confirmado el diagnéstico, el primer encuentro no debe
posponerse, ya que la falta de informacion crea en los padres inseguridad y
miedo. En esta primera reunién se programara una segunda cita en la que se
dardn mas detalles sobre el plan de tratamiento.

En un primer momento, los médicos deben adaptarse y limitar la informacion a lo
que los padres sean capaces de recibir. Es necesario repetir la informacién y darla
en pequefias dosis, transmitiendo ideas claras y sencillas 2. Debe mantenerse una
comunicacién abierta y continua a lo largo de todo el tratamiento. Es preciso
prestar especial atencién a puntos importantes (alta, inicio de mantenimiento, fin
de tratamiento, etc.), en los que frecuentemente los padres se sienten
abandonados e inseguros® y demandan la atencién del médico. La actuacién de
un equipo multidisciplinario es fundamental a lo largo de todo el proceso. 4

Finalmente, y dada la naturaleza estresante de este primer periodo de diagnaostico,
es comun para los padres olvidar gran cantidad de la informacién compartida con
ellos en el encuentro inicial* . Es necesario que inmediatamente después se
brinde apoyo psicoldgico al paciente asi como a los padres; ya que ellos son los
gue necesitan mas ayuda en este momento y su actitud puede ser decisiva para el
tratamiento del menor, ya que pueden transmitir sus propios sentimientos de temor
y angustia al nifio dificultando la relacion médico-paciente-familia.

Por lo tanto, resulta fundamental tener una comunicacion abierta e informal
durante todo el curso del tratamiento, la cual necesitara cambios a lo largo de las
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diferentes etapas de la enfermedad, tanto en su contenido como en su cantidad’.
Compartir gradualmente la informacion adicional sobre la enfermedad y facilitar el
acceso médico para cualquier consulta es algo muy apreciado por los padres®.

Podemos decir que cuando la familia esta bien orientada durante el transcurso de
la enfermedad el impacto de la misma sera de menor intensidad ya que los padres
sabran coémo hacer frente a las situaciones adversas que puedan presentarse. No
debemos olvidar que la familia es la constante en la vida de un nifio, mientras el
sistema sanitario y el personal varian. La colaboracion de los padres y
profesionales mejora el cuidado del nifio asi como su calidad de vida durante el
tratamiento °.



4. ANTECEDENTES

La comunicacion del diagnostico constituye un primer momento del tratamiento, ya
que una vez que el equipo médico tiene certeza de la presencia de enfermedad,
ésta es la primera accion que afecta el estado del paciente.

En un seguimiento realizado por Fang entre 1991 y 2006 a personas que
recibieron un diagnostico de cancer, los resultados sefialaron que ellos tenian un
mayor riesgo de suicidio y muerte por causas cardiovasculares en las semanas
posteriores a la comunicacién sobre su enfermedad que personas libres de
cancer; hasta 52 semanas después del diagnoéstico tal diferencia en el riesgo se
mantuvo significativa *2.

Un resultado como éste podria llevar a pensar que lo mas sensato es no informar
al paciente de su condicion, pero el secreto no es la alternativa mas apropiada.
Pérez y Carmona sefialaron que en los casos en los que se mantiene el secreto
sobre el diagnostico o se presenta de manera ambigua (sin explicar de manera
clara a qué se refiere) el paciente no puede comprender lo que le sucede y sus
posibilidades de afrontamiento quedan limitadas desencadenando sentimientos de
pérdida de control y aumento del estrés, efectos que pueden dificultar el curso del
tratamiento 13,

Por el contrario, cuando el paciente conoce el diagnostico puede darse un
aumento de la sensacion de control y una reduccion de la ansiedad, lo que permite
un mayor ajuste psicolégico a la situacién 4. Last y Veldhuizen, hallaron en un
grupo de pacientes con cancer entre los 8 y 16 afios que aquellos que recibieron,
en este caso de los padres, informacion clara y abierta sobre su enfermedad
mostraron sintomatologia de ansiedad y depresién significativamente menor que
los nifios que no recibieron informacion clara sobre lo que les pasaba 1°.

Una mayor sensacion de control derivada del conocimiento del estado de salud, y
de forma complementaria de las medidas a tomar para responder a la
enfermedad, permitirian al sujeto asumir una postura activa en la que no queda
reducido a una estructura organica disfuncional que debe someterse a las
intervenciones de terceros, sino que se posiciona como un sujeto que participa del
proceso poniendo en juego sus emociones, cogniciones, caracteristicas sociales, y
ante todo sus decisiones y acciones. 16

Por otra parte, también el vinculo entre paciente y médico se ve afectado por la
comunicacion del diagndstico que, como hasta ahora se ha mencionado, no se
reduce a la confirmacion de la presencia de la enfermedad, sino que incluye
también la discusion de sus efectos y de las acciones a tomar. En los casos en
gue la informacién brindada por el profesional de la salud no es clara y precisa el
paciente puede sentir que a pesar de que el primero cumple con sus obligaciones
profesionales, no se conecta cognitiva ni emocionalmente con él, es decir, que no
se esfuerza para que la informacion que transmite sea comprensible y que no
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muestra empatia por las reacciones que genera '"*8 Mientras tanto, cuando la
informacion transmitida le permite al paciente entender con facilidad cual es su
condicion, éste se siente méas satisfecho con su médico y aumenta la adherencia
al tratamiento adelantado, tal y como lo comenta Baile y colaboradores. 14

Finalmente en México no existen estudios sobre la compresion y la forma de dar
informacion con respecto al diagndstico de cancer a los padres y al paciente
pediatrico motivo para la realizacion de este trabajo en el cual se busca indagar
que tanto conocen los padres sobre la enfermedad, tratamiento y prondstico de la
enfermedad recientemente diagnosticada a sus hijos.

Se espera gque con el presente trabajo se pueda en un futuro realizar una guia
para destacar los principales puntos que se deben tocar con los padres al
comunicar el diagnéstico de cancer y asi mejorar la comprension de la
enfermedad por la que cursa el paciente y mejorar la adherencia al tratamiento.

11



5. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
No se conoce el proceso mediante el cual el personal médico informa a los padres

del paciente pediatrico recientemente diagnosticado con una enfermedad
oncoldgica, sobre el diagndéstico, tratamiento y prondstico.

12



6. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Cual es el proceso mediante el cual el personal médico informa a los padres del
paciente pediatrico recientemente diagnosticado con una enfermedad oncoldgica,
sobre el diagndstico, tratamiento y prondstico?

¢, Cual es el nivel de comprension que tiene el padre del paciente pediatrico sobre

el diagndstico, plan de tratamiento y pronéstico de la enfermedad que se le acaba
de diagnosticar?

13



7. JUSTIFICACION

Comunicar un diagnéstico de cancer implica transmitir malas noticias. La
adecuada informacion hacia el paciente y su familia les brinda mayor comprension
y conocimiento de la enfermedad. La primera informacidén que reciben, asi como la
forma en que se transmite es de vital importancia.

Por un lado, se desconoce el proceso mediante el cual se brinda la informacion a
los padres y pacientes de reciente diagnostico en nuestro hospital por parte del
personal médico. Por otro, los resultados publicados a nivel internacional no son
extrapolables a la poblacion mexicana, ya que la misma cuenta con un contexto
cultural, social y religioso distinto. Lo anterior, justifica la relevancia de realizar un
protocolo sobre el proceso de informacién en ésta poblacion en particular.

Asi surge la inquietud de identificar la forma en la que se da informacion a los
padres de pacientes de reciente diagnéstico oncoldgico en el servicio de oncologia
del Hospital Infantil de México Federico Gémez y el nivel de comprension que
estos tienen sobre la informacion brindada.

14



8. OBJETIVOS
8.1 OBJETIVO GENERAL
Conocer el proceso mediante el cual se brinda informacion al padre del

paciente pediatrico sobre el reciente diagnostico de una enfermedad
oncoldgica en el Hospital Infantil de México Federico Gomez.

8.2 OBJETIVO ESPECIFICO

Identificar el nivel de comprension que tiene el padre del paciente pediatrico
sobre el diagnéstico, plan de tratamiento y prondstico de la enfermedad.

15



9. HIPOTESIS

Se omite porque se trata de un estudio cualitativo exploratorio de generacion de
hipotesis.

16



10.METODOLOGIA
10.1 TIPO DE ESTUDIO

Se realizd un estudio exploratorio, cualitativo, tipo etnografico con encuestas
semiestructuradas como técnica de generacion de informacién las cuales
permitieron registrar como los padres de los nifios recientemente diagnosticados
con alguna enfermedad oncolégica comprenden la informacion recibida sobre el
diagnéstico, pronostico y tratamiento de la enfermedad.

10.2 POBLACION

Padres o tutores legales de pacientes recientemente diagnosticados con alguna
enfermedad oncoldgica que recibieron informacion por primera vez por parte de
los médicos (adscritos/residentes de subespecialidad) del servicio de Oncologia
del Hospital Infantil de México Federico Gémez.

10.3 LUGAR
Servicio de Oncologia del Hospital Infantil de México Federico Gomez
10.4 CRITERIOS DE INCLUSION

» Hombres y Mujeres padres de pacientes recientemente diagnosticados de
cancer.

» Que acepten participar a través de la firma del consentimiento informado.
10.5 CRITERIOS DE EXCLUSION

» A todas aquellas personas que se nieguen a participar.
10.6 TAMANO DE MUESTRA Y MUESTREO

La seleccién de los participantes serd a través de muestra no probabilistica
llamada también muestra dirigida. Esto es, la seleccion no dependera de la
probabilidad sino de una cuidadosa seleccibn de personas con ciertas
caracteristicas con el propoésito de cubrir una amplia variedad de experiencias y
opiniones. Los padres/tutores seran contactados en persona por el tesista una vez
que se brindd el informe inicial sobre la enfermedad. El tamafio de la muestra de
este estudio cualitativo no sera establecido a priori sino que lo determinara la
robustez de la teoria; esto es, la coherencia y la redundancia de la informacion
gue generara la investigacion. En otras palabras, se detendra el trabajo de campo
cuando ya no se obtenga nueva informacién sustancial y, la redundancia y
coherencia de la teoria se haya logrado.
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10.7 INSTRUMENTO

Se elabor6é una entrevista semiestructurada para explorar el conocimiento y la
comprension que tienen los padres sobre la enfermedad de sus nifios.

10.8 PLAN DE ANALISIS ESTADISTICO

Con el paquete estadistico para las ciencias sociales (SPSS) version 22 para
Windows, se usO una estadistica descriptiva para identificar y cuantificar las
frecuencias y proporciones de cada una de las preguntas del cuestionario.

10.9 CONSIDERACIONES ETICAS

Se realizara un consentimiento informado especifico para el protocolo y se
obtendra la firma de los participantes antes del desarrollo de las entrevistas. El
manejo anonimo y confidencial de la informacion estara garantizado. Las
entrevistas a profundidad como técnica metodolégica tienen como propdsito
registrar como los participantes elaboran su realidad y experiencia. No se trata de
un examen psicolégico de diagnostico y tratamiento, tampoco se realizara
intervencién o modificacion relacionada con variables fisiol6gicas, psicologicas o
sociales. De ahi que consideremos que no se vera afectada la salud de los
participantes. Se trata, de acuerdo con la Ley General de Salud, de una
investigacion sin riesgo.

18



11. RESULTADOS

Se realizé la aplicacion de una entrevista semiestructurada a los padres de
pacientes de reciente diagndstico oncologico en el Hospital Infantil de México
Federico Gomez, con la finalidad de evaluar la comprension del informe médico
proporcionado al comunicar el diagnostico de sus pacientes, asi como conocer
gue tanto saben de la enfermedad, tratamiento y prondstico del padecimiento de
sus hijos.

Se entrevistaron a 50 padres de familia que aceptaron participar en el estudio;
dicha entrevista se realiz6 conservando el anonimato de los entrevistados.

Se entrevistaron a 36 madres que representan el 72% de la poblacion y a 14
padres que representan el 28% de la poblacién; la mediana de edad de los padres
entrevistados es de 33 afos (rango 23-50 afios).

El lugar de origen y/o residencia de los padres fue 48% del Estado de México,
24% de la Ciudad de México y 28% de otros Estados de la Republica entre los que
destaca Puebla, Hidalgo, Veracruz, Morelos, Chiapas, Oaxaca y Guerrero.

La escolaridad de los padres es en el 40% secundaria, 32% preparatoria, 20%
primaria, 6% licenciatura y 2% no tiene ningun tipo de escolaridad.

La ocupacion de los entrevistados es 64% ama de casa, 14% empleado, 6%
chofer de taxis, 4% comerciante informal y 12% tiene otra ocupacién como albaiil,
carpintero y policia.

En cuanto a la religion que practican el 68% es catdlico, 14% cristiano, 2% otra
religion como mormén y 16% refiere no profesar ninguna religion.

Los diagnésticos de los pacientes son concordantes con las estadisticas
nacionales e internacionales; tenemos que el 52% tienen leucemia aguda
linfoblastica (LLA), 8% leucemia mieloide aguda (LMA), 12% linfomas, 10%
Rabdomiosarcoma, 6% osteosarcoma, 6% sarcoma de Ewing, 2%
hepatoblastoma, 2% tumor de Wilms y 2% tumores del sistema nervioso central
(SNC) (Ver tabla 1).
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TABLA 1. Diagnéstico de los Pacientes

N=50
Diagnéstico N %
LLA 26 52.0
LMA 4 8.0
OSTEOSARCOMA 3 6.0
S. EWING 3 6.0
LINFOMA 6 12.0
SNC 1 2.0
RABDOMIOSARCOMA 5 10.0
HEPATOBLASTOMA 1 2.0
T. WILMS 1 2.0
TOTAL 50 100.0

Al preguntérseles sobre la persona que les habia dado la informacion del
diagnéstico 56% refirieron haberla recibido de un médico residente y en el 44% de
las ocasiones el diagnéstico se los dio el médico adscrito; se pregunt6 si el médico
les ha brindado la informacion requerida respecto a la enfermedad de su hijo a lo
que el 98% respondié que si y el 2% refiri6 no haber recibido informacion al
momento que se aplicé la encuesta. También se cuestiond si el médico habia
utilizado lenguaje claro al brindar informacion encontrandose que en el 96% de las
ocasiones el padre refirié que siy el 4% que no; los padres refieren lo siguiente:

“El médico nos explicé el diagndstico, el tratamiento, las consecuencias del mismo y los tiempos en
los que se debe de llevar a cabo el tratamiento, asi mismo nos comenté que la enfermedad es
curable; nos explicd muy bien y con lenguaje entendible, si no llegamos a entender nos explica méas
facil para poder comprender”

“Se me ha informado que tipo de enfermedad tiene mi nifio, que no hay una causa especifica que
hay muchos factores, me explicaron el tratamiento, cuidados y los riesgos que lleva dicha
enfermedad; el médico trata de explicarme lo méas claramente sobre algunos términos o palabras
que no entiendo y si me quedan dudas pregunto y me responden mas claramente .

La siguiente pregunta fue si consideraban les habia faltado informacién respecto a

la enfermedad de sus hijos; 68% refiere que no y 32% que si; estos son algunos
de los comentarios:
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“Si me explicardn de la enfermedad de mi nifia, pero me queda la duda de porque tiene alto riesgo
y a que se refieren con translocacion (1, 19)”

“Creo que siempre tendré dudas sobre la enfermedad de mi hijo ya que siempre surgen nuevas
preguntas con cada cambio que tiene”

“No tengo dudas, porque todo lo que tiene mi nifia me lo han explicado bien, lo que debe pasar con
el tratamiento, sus complicaciones, todo me lo han explicado”

“Si me ha faltado informacion ya que hay algunos sintomas que no me mencionaron o que tal vez
por el dolor de la noticia no puse atencion, las reacciones que puede tener con el tratamiento pero
que con el transcurso del tiempo ya he entendido”

Se preguntd que sabian respecto a la enfermedad de su hijo con lo cual nos
percatamos que el 78% sabe del diagndstico y 22% no sabe del diagnéstico o
tiene informacién muy vaga o superficial de lo que les han dicho los médicos.

“El tumor abdominal que tenia mi nifio ya no lo tiene, que las quimios siguientes son para reforzar
y evitar que el tumor regrese, que terminando el tratamiento se volveran a hacer estudios para ver
si nos dan de alta y ya solo estar en vigilancia”

“Que no se sabe el origen de la enfermedad que tiene muchos factores, es un cancer de la médula
osea y pero que a pesar de todo tiene muchas posibilidades de sanar”

“Que se debe a una alteracion en la sangre y células de mi hijo por lo cual dejan de funcionar
correctamente, el desarrollo de las mismas y provocan que se bajen sus plaquetas y defensas”

Después se les preguntd si sabian del tratamiento de la enfermedad de sus hijos;
70% sabe del tratamiento y de sus efectos adversos, y 30% no sabe del
tratamiento o tiene una idea superficial del mismo.

“Si me han explicado del tratamiento son dos tipos de quimioterapia una es A y la otra B con
diferentes medicamentos cada uno y se le dan cada 21 dias”

“El tratamiento durara tres arnios, en los cuales el tiene que recibir 120 semanas de quimioterapia;
de los efectos pues se puede infectar por las defensas muy bajas que tiene, puede tener sangrado,
nauseas, vomito, diarreay mucositis”’

“El tratamiento es por tres afios y afecta a las células malas pero también a las buenas por lo que
pueden disminuir sus globulos rojos, plaquetas, les suelen dar infecciones, pueden tener Ulceras
bucales, diarrea, pérdida de cabello”

Se hizo la pregunta de si consideran que su nifio se puede curar a lo que el 100%
responde que tienen la confianza y la certeza de que si se puede curar.

Se pregunto si consideraban les habia faltado informacién respecto al tratamiento

de la enfermedad de su hijo; 44% dice que Siy 56% que No; a lo que los padres
refieren:
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“Considero que siempre hara falta informacion sobre el tratamiento ya que conforme se avanza en
el tratamiento surgen nuevas dudas”

“Considero que si hace falta informacion en el tratamiento, sobre todo de cuantas quimioterapias
van a ser, si esta respondiendo bien a las quimioterapias, creo que algunas veces a los médicos se
les pasa decir algunas cosas”

“Si me ha faltado informacion ya que no siempre me han explicado los posibles efectos de la
guimioterapia y en algunas ocasiones tengo dudas sobre que es lo que puede comer o no puede
comer y las medidas que debo tener de proteccion para con mi hijo”

Finalmente se les pregunto cual ha sido su experiencia en cuanto a la informacion
brindada por el personal médico y si darian algun consejo para mejorar la forma
de dar la informacion; el 82% considera que la informacion ha sido buena o
excelente; 16 % considera que la informacién ha sido insuficiente y 2% dice que la
informacion es suficiente, algunas frases representativas de los padres son:

“La informacion ha sido excelente los médicos aqui siempre me informan tanto médicos adscritos
como residentes y nos ayudan con el tratamiento para que mi hijo mejore”

“Creo que la informacion ha sido buena tratan de ser lo mas explicito posible, pero si considero
que deberian ser méas constantes en la informacion conforme avanza el tratamiento y las respuestas
que se van teniendo con el tumor”

“La informacion ha sido buena, me agradaria que no usaran algunas veces tantos términos
médicos y considero deberia haber como un folleto informativo de las consecuencias y efectos de
las quimioterapias, los cuidados que se debe de tener y la alimentacion adecuada”

“Me han dado la informacion clara, si tengo dudas puedo preguntar y si me contestan con
claridad, me han dado la confianza de poder preguntar las veces que sea necesario hasta que este
entendible la respuesta”.

Se comparé el nivel de escolaridad con la comprensién del diagnostico de la

enfermedad y se puede constatar que ha mayor grado de escolaridad que tienen
los padres mejor es la comprension de la informacion (Ver tabla 2).
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Tabla 2. Grado de escolaridad vs comprensién del diagnéstico

N=50
SABE DEL DIAGNOSTICO
SISABE | NOSABE | Total
ESCOLARIDAD PRIMARIA 4 6 10
SECUNDARIA 17 3 20
BACHILLERATO 15 1 16
LICENCIATURA 3 0 3
NINGUNA 0 1 1
Total 39 11 50

También surgid la duda si influia en la comprensiéon del diagnostico quien habia
brindado la informacion al paciente, observandose que no hay diferencia
importante si la informaciéon la da el médico adscrito o el médico residente (Ver
tabla 3).

Tabla 3. SABE DEL DIAGNOSTICO VS QUIEN LE DIO EL DIAGNOSTICO

N=50
QUIEN LE DIO EL
DIAGNOSTICO
ADSCRITO | RESIDENTE Total
SABE DEL S| SABE 15 24 39
DIAGNOSTICO NO SABE 7 4 11
Total 22 28 50
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12.DISCUSION

Comunicar malas noticias, en especial comunicar a los padres el diagndstico
oncologico del paciente pediatrico, es una de las tareas mas dificiles que deben
enfrentar los médicos, sin embargo el comunicar malas noticias ha sido
considerada una competencia menor en la formacion del médico tanto en
pregrado como en posgrado.

Podemos definir la mala noticia como aquella que drastica y negativamente altera
la propia perspectiva del paciente o sus familiares en relaciéon con su futuro; el
resultado es un desarreglo emocional o de comportamiento que persiste un tiempo
después de que la mala noticia es recibida. Los receptores de malas noticias no
olvidan nunca donde, cuando y como se les informé de ella.

La reaccion de un paciente determinado ante una mala noticia va a depender
basicamente de su personalidad, creencias religiosas, apoyo familiar recibido y el
marco antropoldgico-cultural en el que vive.

Ademas el paciente y su familia tienen el derecho reconocido, por principios éticos
y legales de solicitar al médico que le explique su enfermedad, sus posibilidades
de curacion, etc., para poder ser coparticipe de las decisiones terapéuticas.

Por otro lado, la complejidad de la medicina actual, altamente tecnificada, requiere
de los profesionales de la salud el esfuerzo adicional de explicar conceptos
complicados de una forma comprensible para el paciente y su familia.

Los oncdlogos han sido los especialistas que mas se han ocupado del problema
de la mejora de las habilidades de la comunicacion. Walter F. Baile y Robert
Buckman, tuvieron la idea de aplicar un protocolo a la comunicacién de malas
noticias en medicina. Basandose tanto en encuestas como en la propia
experiencia, elaboraron un protocolo de actuacion con el propésito de guiar con
éxito al médico en la comunicacion de malas noticias.

El modelo de Baile y Buckman para dar malas noticias incluye los siguientes
pasos:

- Antes de la entrevista, cuidar que el contexto fisico sea el adecuado.

- Comenzar con una pregunta abierta, por ejemplo: “4como estan las cosas
hoy?”.

- Averiguar cuanto sabe el paciente sobre el impacto que la enfermedad
tendra en el futuro.

- Averiguar cuanto el paciente quiere saber.
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Dar la informacion dosificada y tolerable.
Utilizar un lenguaje comprensible, si es posible el idioma coloquial, no la
jerga médica.

- Checar la recepcion del mensaje (feedback) y clarificar lo que no sea
comprensible.

- Escuchar lo que el paciente necesita saber.
- ldentificar y respetar los sentimientos del paciente.

- Elaborar junto con el paciente y la familia un plan de seguimiento futuro.

Con el presente trabajo identificamos que en el servicio de oncologia del Hospital
Infantil de México no existe una guia o protocolo que permita a los médicos, y en
especial a los médicos oncodlogos en formacién, comunicar a los padres la
informacion bésica y necesaria del reciente diagnostico oncolégico en el paciente
pediatrico; por lo que basados en la literatura se podria elaborar dicha guia de
acuerdo al trabajo realizado por Baile y Buckman.

Lo anterior permitirA que los padres de pacientes oncoldgicos tengan una
informacion adecuada y necesaria de acuerdo a su contexto sociocultural y
educativo, y asi favorecer el nivel de conocimiento y comprension de la
informacion respecto al diagnostico, tratamiento y pronostico de la enfermedad,
teniendo como resultado una mejora en la adherencia al tratamiento y en la
confianza que los padres tienen para con los profesionales de la salud.

Muchos médicos han experimentado alguna vez el sentimiento de no haber sabido
transmitir bien la gravedad de un paciente a unos familiares atribulados por el
sufrimiento y la incertidumbre. Es un sentimiento frustrante, porque haciendo las
cosas técnicamente bien el paciente y/o la familia no lo percibe de la misma
manera

Por lo antes mencionado la elaboracion y aplicacion de dicha guia permitira a los
médicos oncélogos del Hospital Infantii de México mejorar sus habilidades de
comunicaciéon al momento de dar malas noticias y favorecer el bienestar del
paciente y su familia manteniendo canales de comunicacion entre el personal de
salud, el paciente y su familia.
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13.CONCLUSIONES

En el servicio de oncologia del Hospital Infantil de México Federico Gomez no
existe una guia que permita a los médicos dar informacién del reciente diagndéstico
oncolégico; de tal manera que se le pueda brindar a los padres la informacién
basica y necesaria para comprender de forma inicial el diagnéstico, el tratamiento
y el pronéstico de la enfermedad que se le acaba de diagnosticar a su hijo.

El presente trabajo nos permitié conocer algunas necesidades de los padres que
pueden ayudar en un futuro a estructurar una guia con los puntos iniciales que se
deben tocar al dar la informacion al padre del paciente y estandarizar en el servicio
de oncologia un proceso de informacion a los padres de pacientes con reciente
diagndstico oncologico.

Es necesario realizar una segunda sesién informativa con los padres del paciente
de recién diagnostico oncoldgico para volver a dar la informacion inicial y reforzar
los conocimientos, ya que por el impacto de la noticia del diagnéstico los padres
pueden olvidar o no poner atencion en la informacion inicial.

Los padres tienen adecuada comprension de la informacion respecto a la
enfermedad, tratamiento y prondstico de la misma; sin embargo es necesario
reforzar la informacion en periodos subsecuentes y favorecer un ambiente para
gue los padres puedan expresar sus dudas y poder resolverlas oportunamente.

Finalmente es necesario realizar material informativo (volantes, folletos, tripticos,
etc.) que proporcionen informaciébn a los padres sobre la enfermedad, el
tratamiento, efectos adversos y datos de alarma para acudir al servicio de
urgencias; de tal manera que los puedan revisar en varias ocasiones.
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14 . LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Dentro de las limitaciones del estudio se encuentra que la entrevista
semiestructurada que se utilizé no esta validada por lo que no se puede utilizar en
otro tipo de poblacidén y que en la literatura existen pocos instrumentos que valoren
la comprension del diagnostico con los cuales se pueda comparar y validar.
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15.CRONOGAMA DE ACTIVIDADES

Actividad Marzo Abril Mayo
2019 2019 2017
Elaboracion de encuesta X
semiestructurada
Aplicacién de encuestas a los padres X
Realizar Base de datos X
Analisis de Resultados X
Discusion y Conclusiones X
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17.ANEXOS

ENTREVISTA PARA VALORAR LA COMPRENSION DEL DIAGNOSTICO
ONCOLOGICO EN LOS PADRES DE PACIENTES CON CANCER INFANTIL EN
EL HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO FERICO GOMEZ

DIAGNOSTICO DEL PACIENTE:

FECHA DEL DIAGNOSTICO:

LUGAR DE ORIGEN Y/O RESIDENCIA:

PARENTESCO DEL ENTREVISTADO CON EL PACIENTE:
EDAD DEL ENTREVISTADO:

ESCOLARIDAD DEL ENTREVISTADO:

OCUPACION: RELIGION:

1.- ¢Quién le dio el diagndéstico de su hijo (médico adscrito, médico residente,
enfermera)

2.- ¢El médico ha brindado la informacién requerida respecto a la enfermedad de
su hijo? (Si, No y porque)

3.- ¢El médico ha utilizado lenguaje claro al brindarle informacién respecto al
diagnéstico de su hijo?

4.- ¢ Considera le ha faltado algun tipo de informacién respecto a la enfermedad
de su hijo? (Si, No y porque)

5.- ¢, Qué le han dicho respecto a la enfermedad de su hijo?

6.- ¢, Qué sabe usted respecto al tratamiento?
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7.- ¢, Qué sabe respecto a los efectos adversos del tratamiento?

8.- ¢, Qué pasaria si abandonara el tratamiento?

9.- ¢ Considera que su hijo se puede curar?

10.- ¢ Qué pasaria si el tratamiento inicial falla?

11.- ¢;Considera le ha faltado algun tipo de informacion respecto al tratamiento de
la enfermedad de su hijo?

12.- ¢ Cual ha sido su experiencia respecto a los informes brindados en relacion a
la enfermedad y tratamiento de su hijo?

13.- ¢Cual ha sido su experiencia en cuanto a la informacion brindada por el
personal médico de esta institucion y que consejos de mejora le daria?
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