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Resumen

Este estudio tiene como objetivo comprender el proceso de comunicacion de malas noticias vivenciado por fami-
liares de pacientes en cuidados paliativos exclusivos del centro de referencia oncopediatrico de Fortaleza, Cear3,
Brasil. Se trata de un estudio cualitativo descriptivo, basado en entrevistas estructuradas con familiares de nifios
y adolescentes en cuidados paliativos y orientado por el analisis de contenido tematico y categorial. Se observé
que, en la visién de los familiares, la comunicacidén provoca relaciones ambivalentes, involucrando la necesidad
de saber y el sufrimiento causado por la posibilidad de la muerte del hijo. Factores humanizantes, como una pos-
tura empatica, la acogida y afectos positivos frente a la vivencia de sufrimiento del otro, repercuten en la buena
relacidn entre profesional y familiar. Se concluye que la comunicaciéon en cuidados paliativos es imprescindible
en el cotidiano de la oncologia pediatrica y provoca sufrimientos que requieren asistencia de salud mental. Asi, la
practica profesional reclama un constante perfeccionamiento en orden a cualificar los servicios.

Palabras clave: Comunicacion en salud. Revelacién de la verdad. Oncologia médica. Nifo.

Resumo
Comunicac¢do de mas noticias em cuidados paliativos na oncopediatria

Este estudo objetiva compreender o processo de comunica¢do de mas noticias vivenciado por familiares de
pacientes em cuidados paliativos exclusivos do centro de referéncia oncopediatrico de Fortaleza, Ceara, Brasil.
Trata-se de estudo qualitativo-descritivo baseado em entrevistas estruturadas com familiares de criancas e
adolescentes em cuidados paliativos e norteado pela analise de contelddo tematico e categorial. Observou-se
que na visdo dos familiares a comunicagdo provoca rea¢des ambivalentes, envolvendo a necessidade de saber
e o sofrimento causado pela possibilidade de morte do filho. Fatores humanizantes, como postura empatica,
acolhimento e afetos positivos relacionados a vivéncia de sofrimento do outro, repercutem na boa relagdo
entre profissional e familiar. Conclui-se que a comunicagdo em cuidados paliativos é imprescindivel no cotidiano
da oncologia pediatrica e provoca sofrimentos que demandam assisténcia em saide mental. Assim, a pratica
profissional necessita de constante aprimoramento de modo a qualificar os servigos.

Palavras-chave: Comunica¢do em saude. Revelagdo da verdade. Oncologia. Crianga.

Abstract
Communication of bad news in palliative care within pediatric oncology

The study aims to understand the process of communicating bad news experienced by families of patients in hospice
care from the pediatric oncology reference center in Fortaleza, Ceard, Brazil. This is a qualitative descriptive study
using structured interviews with families of children and adolescents in palliative care and guided by thematic and
categorical content analysis. It was observed that, in the view of family members, communication brings ambivalent
reactions, involving the need to know and the suffering caused by the prospect of the child’s death. Humanizing
factors, such as an empathic stance, welcoming attitude and affection related to the others’ suffering experience,
resonate in the good relationship between professionals and family members. It is concluded that the communication
in palliative care is an imperative in everyday pediatric oncology and causes suffering that requires mental health
care. Thus, professional practice needs constant improvement in order to qualify the services of palliative care.
Keywords: Health communication. Truth disclosure. Medical oncology. Child.
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Comunicacion de malas noticias en cuidados paliativos en la oncopediatria

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS)?
definié el concepto de cuidados paliativos en 1990,
reformulandolo en 2002, al enfatizar la prevencion
y el alivio del sufrimiento como un abordaje que
mejora la calidad de vida de pacientes y familiares
que enfrentan problemas asociados con enfermeda-
des que amenazan la vida. Esta perspectiva incluye
la identificacién precoz de la enfermedad, la evalua-
cion correcta y el tratamiento del dolor y de otros
problemas de orden fisico, psicosocial y espiritual 2.

El cdncer infanto-juvenil ha tenido repercusion
en los avances terapéuticos en prevencion, diagnos-
tico y tratamiento, lo que contribuye a aumentar las
tasas de supervivencia y de cura, estimadas en apro-
ximadamente el 70% de los pacientes con diagnods-
tico temprano. Sin embargo, incluso con el progreso,
las neoplasias ya son la segunda causa de mortalidad
entre nifios y adolescentes menores de 19 afios?.

La agresividad del cancer y de otras enferme-
dades crdénicas y amenazadoras para la vida exige
un acompanfamiento activo del paciente y de sus
familiares desde el diagndstico. En este contexto,
cuando la imposibilidad de cura se hace evidente,
se estima que el 30% de los casos evolucionaran
hacia la muerte. Por lo tanto, los cuidados paliativos,
en tanto abordaje que tiende a mejorar la calidad
de vida a través de acciones de cuidado integral y
continuo, apuntan a afirmar la vida y mostrar que
la muerte es un proceso natural, no debiendo ser
prolongada con tratamientos terapéuticos futiles 4.

La palabra “comunicar” proviene del latin
“comunicare”, cuyo significado es “poner en
comun”5, Las situaciones comunicativas en salud
abarcan decisiones tomadas, salud y calidad de vida
de los involucrados en el proceso, y por lo tanto exi-
gen comprensidn entre las partes, no limitandose a
la transmision de informaciones, ya que al mensaje
se anuda un sentimiento. Asi, toda comunicacién
esta compuesta por dos partes: el contenido que se
desea transmitir, y el sentimiento de quien comu-
nica. Vista de este modo, la comunicacién es un
encuentro que puede tanto aproximar, favorecery
fortalecer como dificultar la relacion entre paciente,
equipo y familia®’.

La transmision de malas noticias conlleva una
ambivalencia que afecta tanto al paciente como a
los profesionales de salud. Por lo tanto, requiere un
manejo asertivo en un proceso que utilice recursos
de afrontamiento saludables y adaptativos, haciendo
viable el intercambio de informacién entre profesio-
nales, pacientes y familiares. En oncologia, las noticias
dificiles son frecuentes debido a los grandes cambios
provocados por la enfermedad en las condiciones
clinicas del paciente, y su divulgacidén es compleja y
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exige considerar primeramente los limites de quien
comunica y quien recibe. Es necesario que el profesio-
nal valore y mejore su capacidad empatica, mostran-
dose también dispuesto a escuchar?®°.

De esta manera, este estudio tuvo como obje-
tivo comprender el proceso de comunicacién de
malas noticias en cuidados paliativos oncolégicos
pediatricos vivenciado por familiares acompafiantes
de nifios y adolescentes en un centro de referencia
de oncologia pediatrica del estado de Ceara.

Método

Se trata de un estudio descriptivo, analitico, de
abordaje cualitativo realizado en el Centro Pediatrico
de Cancer (CPC), unidad de referencia para el trata-
miento de céncer infanto-juvenil vinculado a un hos-
pital infantil en el estado de Ceara. En 2009, el CPC
implementd un servicio de cuidados paliativos for-
mado por un equipo multiprofesional especializado
en la atencidn del publico infantil y adolescente. La
informacion del servicio indica 3.435 atenciones en
cuidados paliativos entre enero de 2015 y junio de
2016, en régimen de internacion y ambulatorio.

Los datos para este estudio se recogieron de
acuerdo a las exigencias de los comités de ética en
investigacidn, teniendo lugar entre diciembre de
2016 y marzo de 2017. Participaron tres madres y
dos padres acompanfantes de nifios y adolescentes
en cuidados paliativos exclusivos, comprobada-
mente informados por el médico asistente. La edad
de los cinco participantes varié entre 30 y 53 afios;
uno de ellos era analfabeto, dos no concluyeron la
educacién basica | (12 a 52 afio), uno completo la
educacién basica | y uno la educacidn basica Il (62 a
92 aflo); cuatro de los entrevistados eran catélicos y
uno era evangélico; sélo uno era soltero y los otros
cuatro, casados; el nimero de hijos varié entre 3 y
9; dos ejercian el trabajo doméstico, uno era vende-
dor, uno pescador y otro no trabajaba. El tiempo de
acompanamiento del hijo en tratamiento vari6 de 1
a 4 afos.

Procedimientos

Se consultd el servicio de psicologia del CPC
para identificar a los familiares acompafiantes y com-
poner la muestra, ya que este sector archiva censos
diarios e informes mensuales referidos a los pacien-
tes en cuidados paliativos. Con ayuda de la psicologa
del programa de cuidados paliativos se verificaron los
criterios de inclusion, familiares de nifios y adoles-
centes en cuidados paliativos oncoldgicos, de ambos
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sexos, con algun grado de parentesco, que ejercieran
el papel de acompafiante de forma mas permanente,
ya sea de modo individual o compartido y que en el
periodo de recoleccién de datos estuvieran acom-
pafiando a un paciente en tratamiento en el Centro
Pediatrico de Cancer y que fueran informados por los
médicos asistentes de que su hijo/a o pariente cer-
cano se encuentra en cuidados paliativos exclusivos.

Los criterios de exclusion fueron: acompafiantes
gue presentaban algun déficit cognitivo, que estaban
emocionalmente débiles o que tenian complicacio-
nes, por lo que no era aconsejable abordarlos, aque-
llos sobre quienes se tenia dudas sobre su concien-
cia respecto de la condicidn de cuidados paliativos
exclusivos para su pariente en acompafiamiento y
los acompafiantes que no aceptaran participar en el
estudio. Ademas, se excluyd a los acompaiiantes de
pacientes en proceso de muerte.

Una vez seleccionados los participantes, se
procedié a la firma del formulario de consentimiento
libre e informado. Se utilizé un instrumento para la
recoleccion de datos sociodemograficos y un guion
con preguntas estructuradas para orientar las entre-
vistas. La investigadora asistio al escenario de la
investigacion los viernes por la mafiana y durante la
tarde, los sdbados por la mafiana y los lunes mafiana
y tarde. Los participantes fueron entrevistados pre-
ferentemente en la sala de psicologia del CPC, pero
por tratarse de acompafnantes de pacientes en cui-
dados paliativos, la entrevista también tuvo lugar
en otros espacios reservados, con una duracién

aproximada de 40 minutos. Se solicitd permiso para
grabar el audio de las entrevistas, cuyos archivos se
eliminaron definitivamente después de su uso.

Andlisis de los datos

El material fue transcripto, analizado y deco-
dificado mediante el método de analisis de conte-
nido tematico-categorial °. Las unidades de registro
(UR) se extrajeron del discurso y se agruparon en
categorias nombradas después del tratamiento de
los datos, referenciando el sentido del discurso de
los participantes. En total, los miembros de la fami-
lia emitieron 140 frases en relacién con la temdtica
abordada.

Resultados y discusion

Malas noticias en la unidad de cuidados paliativos
oncopedidtricos

A partir de la vivencia en cuidados paliativos
en oncopediatria, sobre la comunicacién entre fami-
liares acompafiantes y médicos y profesionales de
otras areas, surgieron las siguientes categorias: la
primera comunicacioén en cuidados paliativos exclu-
sivos; comunicacion secuencial con los profesiona-
les del equipo; y sentimientos relacionados con la
comunicacion cotidiana sobre cuidados paliativos
exclusivos. Los recortes que ejemplifican cada cate-
goria constan en el Cuadro 1.

Cuadro 1. Analisis tematico-categorial: recortes significativos por categoria

Categorias

La primera comunicacién en cuidados paliativos exclusivos

Una sala, familiares y profesionales

Recortes significativos

“Estaba sdlo yo y la médica en el momento de la comunicacion. Después
vinieron otros profesionales” (F2)

Recordacion y develamiento de

“Recordaron todo de él y lo comunicaron” (F3)

“todo” “Hablaron de la situacién, contaron todo, desde que entré aqui'y lo dijeron” (F2)

Comunicacion secuencial con los profesionales del equipo

Recurrir al médico para tener noticias

“Pregunto al médico” (F3)
“Pregunto al Dr. B” (F5)

Buscar noticias con otros
profesionales

“Pregunto a cada uno” (F1)
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“Pregunto al Dr. B y a las enfermeras” (F5)

“Dificil para ellos, pero es su trabajo” (F5)

“Es normal para el médico” (F3)

“Solo que ellos tienen que hacer su trabajo y tener a los padres al tanto de todo,
tienen que contarles a los padres para tomar medidas” (F5)

El lugar de los médicos

“Ellos van de a poco dando informacidn, tienen cuidado con nosotros. Otros son

Comunicando diariamente muy directos” (F4)

continda...
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Cuadro 1. Continuacién

Categorias Recortes significativos

Médicos que saben comunicar y
acoger

“Dr. P es el mejor médico, trabaja bien. Le doy mil de nota. Trata bien a todo el
mundo, es un hombre muy bueno” (F4)
“Dr. By las enfermeras nos informan de todo” (F5)

El lugar de los padres

“Pero para mi es mds dificil, soy la madre” (F3)
“Pero para mi es demasiado dificil” (F2)

Conocimiento sobre lo que va a
suceder

“Nos informa sobre la situacion de él. Ellas nos ponen al tanto de todo. Es muy
bueno a pesar de ya saber lo que él tiene y lo que va a pasar” (F3)

“Pero yo tengo conciencia de que vamos a perderlo. Porque de 100 escapa uno
de esa enfermedad, y lo de él es de adulto, una cosa mds dificil, una cosa que es

maligna, lo peor que tiene, aunque lo operen, no hay forma” (F5)

Dificultad en saber

“Uno se queda escuchando que su hijo no mejora y que va a pasar lo peor” (F3)
“Es dificil saber que no estd mejorando” (F1)

Sufrimiento por la repeticion de la
mala noticia

“Hasta que un dia pedi que dejen de hablar de eso todo el tiempo. (...) Por eso
pedi que paren de hablar; cuando yo quiero saber, pregunto” (F2)

Sentimientos relacionados con la comunicacién cotidiana sobre cuidados paliativos exclusivos

Desesperacion

“Estuve desesperada, no es fadcil escuchar que tu hijo se va a morir” (F1)

Desmoronamiento de esperanzas
P tantas cosas” (F2)

“Porque cuando llegué ellos me dieron mucha esperanza de cura, pasé por

Confianza en Dios

“Yo confio en Dios” (F4)
“Porque Dios es maravilloso y, si El quiere, mi hijo se va a levantar de esa cama” (F4)

No aceptacion

“Hasta hoy yo todavia no acepté eso” (F3)

En el servicio estudiado, el proceso de comu-
nicacién de malas noticias no sigue un protocolo
especifico, ni existe una directriz o un procedimiento
operativo estandar establecido. Aunque se destaque
la imposibilidad de seguir algo uniforme vy restricto,
debido a la singularidad de cada conversacion, la lite-
ratura enfatiza la necesidad de adquirir conocimientos
y habilidades especificas para esta actividad. En este
sentido, los protocolos se consideran orientadores, y
se enfatiza la importancia de planificar la entrevista
contemplando las particularidades del momento.

La falta de formacién o capacitacion adecuada
genera una comunicacién no empatica, breve e
iatrogénica. De este modo, se percibe la relevan-
cia de cambiar las practicas formativas a lo largo
del grado y la necesidad de crear espacios para la
discusidn sobre la calidad del didlogo entre emisor
y receptor. Los estudios también sefialan que ele-
mentos como la sinceridad, el vinculo y el contacto
empadtico son cruciales durante la comunicacién 112,

El analisis de las vivencias en cuidados paliativos
en la institucidn investigada revel6 que lidiar con la
terminalidad infantil sigue siendo un proceso com-
plejo para los profesionales de salud y especialmente
para los familiares, teniendo en cuenta la connotacién
tragica ligada a la muerte de los nifios. Este hecho se
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ve exacerbado por la idea de supervivencia cons-
truida por el equipo de asistencia, como resultado de
la capacidad de recuperacion de los pacientes pedia-
tricos. Cuando la posibilidad de muerte se hace evi-
dente, surgen las dificultades en la comunicacién de
malas noticias entre profesionales y familiares, ambos
afectados por el desenlace que se anuncia .

La primera comunicacion en cuidados paliativos
exclusivos

Las frases ejemplificadoras que figuran en el
Cuadro 1 indican que el momento de la comunica-
cion es estructurado e importante. Los padres son
llevados a un lugar reservado, y en algunos casos
pueden involucrar a otros familiares y a mas de
un profesional. Los entrevistados informaron que
antes de la comunicacidn se recapitula todo el caso
y, seguidamente, se dan las noticias. La recordacion
lleva a la revelacion paulatina de la noticia contun-
dente, anunciando la posibilidad de la finitud. Al
analizar este proceso, se percibe que es vivenciado
de forma muy dolorosa por los familiares.

La divulgacién del fracaso terapéutico cumple
un papel ético de derecho a la informacidn, y bioé-
tico de respeto por la autonomia. Interfiere en la

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019274355
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satisfaccion y la adhesidn al tratamiento e involucra
a sujetos activos en el proceso de enfermar, fortale-
ciendo su capacidad de hacer elecciones, de acuerdo
con los principios de beneficencia y no maleficencia,
dialogando directamente con los preceptos de los
cuidados paliativos®.

Se observé a partir de la vivencia de la primera
comunicacién que la ambivalencia de las noticias
dificiles en cuidados paliativos exclusivos pediatricos
exige asertividad en la transmision de la informacion
para que asi se configure un aspecto humanizante
del cuidado en salud. La posibilidad de muerte de
nifnos y adolescentes invierte la logica de la vida
social y dificulta la aceptacion de la idea de finitud.

Un estudio realizado con 11 enfermeros de
una unidad de cuidados intensivos de internacidn
mixta, neonatal y pediatrica, de un hospital general
de la regidén noroeste de Rio Grande do Sul reveld
la importancia de que los profesionales compren-
dan la situacion y la experiencia de los padres para
establecer una comunicacién mas clara y efectiva,
pues incluso ante la imposibilidad de cura, muchos
padres creen que el nifio sobrevivira. La forma en
que cada familia interpreta y experimenta la muerte
es singular y tiene relacion directa con sus creencias,
su contexto y su historia .

Comunicacion secuencial con los profesionales del
equipo

Esta categoria demostrd la centralidad del
médico cuando los acompafantes buscan informa-
ciones, ya que estos consideran la tarea de informar
como algo natural y obligatorio para este profesional.
Sin embargo, los profesionales de otras areas también
son designados como buenos comunicadores por el
modo en que acogen e informan. Los padres recono-
cen la ambivalencia del proceso comunicativo, pues,
al tiempo que necesitan (y algunos desean) saber,
también perciben la dificultad y el sufrimiento gene-
rado por la comunicacion diaria. Sin embargo, ante el
dolor, muchos familiares evitan la informacién y pre-
fieren obtenerla sélo cuando la solicitan.

Dar noticias dificiles implica escuchar los pro-
pios sentimientos con la intencidn de percibir el
poder y las emociones que pueden desencadenarse
por lo que se transmite. Requiere capacidad de
empatia con quien sufre, poniéndose a disposicidén
para escuchar y analizar hasta qué punto el paciente
o el familiar es capaz de saber. Es una habilidad dificil
y delicada que exige aprendizaje®.

Los entrevistados en este estudio mostraron
gue es importante que los profesionales conozcan
y consideren sus preocupaciones, el contexto en

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019274355

gue viven en el momento de la comunicacién y su
necesidad de acogida frente a las repercusiones
emocionales que estas noticias provocan. Ademas
del contenido de la noticia, muchas veces inevitable
por el contexto ético, la forma, el momento, el lugar
y la actitud del interlocutor también fueron consi-
derados por los participantes. Como afirman Afonso
y Mitre, el conjunto de acciones, conscientes o no,
[componen] la totalidad de la comunicacion. (...)
La informacidn, cuando se proporciona de manera
directa o dura, [genera] sufrimiento y [caracteriza]
una accién deshumanizante .

Sentimientos relacionados con la comunicacion
cotidiana sobre cuidados paliativos exclusivos

La tercera categoria revel6 la prevalencia de
“desesperacion” y “desmoronamiento de las espe-
ranzas”, lo que indica que recibir la noticia es mas
dificil, aunque muchas veces estos sentimientos no
se expresen. Para enfrentar esta dificultad y el sufri-
miento, se percibe que los familiares buscan muchas
veces apoyo espiritual.

La posibilidad de la muerte, anunciada por la
comunicacién de cuidados paliativos exclusivos, lleva
a algunos familiares a la negacidn, como lo muestra
el andlisis de las declaraciones, que evidenciod que lo
mas dificil para ellos es aceptar la situacion y apren-
der a lidiar con las complicaciones, el sentimiento
de impotencia frente al sufrimiento del nifio o ado-
lescente y la cercania de la muerte. De este modo,
reconocen la importancia de los profesionales que
se muestran receptivos, escuchan y apoyan.

La familia del paciente pasa por tres fases en el
intento de organizarse en esa situacion. La primera
de ellas involucra la crisis, iniciada antes del diagnos-
tico, y se refiere a las fantasias e interpretaciones de
la familia de los signos y sintomas. La fase croénica
surge cuando la enfermedad se materializa al confir-
marse el diagndstico, y genera todas las condiciones
desconocidas. La fase final corresponde a la entrada
en cuidados paliativos, cuando la muerte se torna
inevitable y surge la dificultad de lidiar con la sepa-
racion y el duelo®.

Enfrentarse a la terminalidad en el contexto
de cuidados paliativos exige comprender que la
muerte no es una enfermedad, sino una dimension
de la existencia para la cual no existe cura. De este
modo, el cuidador debe ser consciente de siy de sus
necesidades personales para aprender a lidiar con la
muerte y el morir?’.

Un estudio realizado con diez padres de nifos
de entre 2 y 12 afios, debidamente informados sobre
el diagndstico de fibrosis quistica de sus hijos, analizé
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los sentidos atribuidos por familiares a la comuni-
caciéon de malas noticias. Para todos los participan-
tes, la comunicacién dio inicio a la guerra contra la
enfermedad y a las diversas instancias de la vida que
modificaria; el sufrimiento se torné constante y la
incertidumbre del futuro y la amenaza de muerte se
convirtieron en parte de la vida cotidiana. Los padres
ademas revelaron que la relacion entre el contenido
de la noticia dificil y la forma en que fue transmitida la
tornaban aun peor, pues percibian, por la postura del
profesional, la dimensidn de su involucramiento, inte-
rés, preocupacion y empefio destinados a los nifios y
a los propios familiares .

Aungue la muerte sea un proceso natural, no
es facil dedicar cuidados a alguien que estd desilu-
sionado, especialmente a un hijo, pues la vivencia
de este proceso obliga a lidiar precozmente con la
pérdida de un ser amado. Los nifios son, por natura-
leza, los sucesores de sus padres, y su muerte esta
envuelta en una profunda desesperacion. La noticia
despierta también angustia en el cuidador, que inevi-
tablemente reflexiona sobre su propia finitud.

Esta amalgama de emociones dolorosas torna
muy dificil enfrentar y compartir este momento,
haciendo de este acompafiamiento terminal uno de
los mayores desafios que el cuidador puede enfren-
tar 8. Se trata de un proceso permeado por crisis de
miedo e inseguridad. Sin embargo, escuchar y apo-
yar a las personas que desean ser escuchadas es un
factor terapéutico. No hay una técnica especifica o
una forma correcta de ayudar a estos pacientes, por-
que el morir es tan singular como el vivir.

Como resultado de la singularidad del pro-
ceso, la literatura ha sefialado la importancia de la
preparacién técnica del equipo que comunica las
malas noticias. Dramatizaciones, juego de roles,
pacientes simulados, pacientes estandarizados
y workshops son estrategias Utiles para ensefar
y desarrollar habilidades comunicativas durante
la carrera de grado de medicina, llenando vacios
en la formacién de estos profesionales. Los estu-
dios sefialan que la comunicacion habilidosa y no
iatrogénica se puede ensefiar a los estudiantes de
medicina, por ejemplo, por medio de clases didac-
ticas, discusiones grupales, practicas de actuacion
individuales o en grupo con pacientes simulados y
momentos diddcticos durante la atencidn clinica,
destacando la dramatizacidn como la mejor técnica
para este fin 9%,

Se percibid en la escucha de los entrevistados de
este estudio que la muerte para muchos es un tema
velado, generador de fuertes emociones, posiblemente
justificado por la negacién causada por la perspectiva
de la pérdida del hijo. No hablar evita concretizar la
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posibilidad. El silencio en torno a la inminencia de la
muerte alin puede ser visto como un mecanismo de
defensa contra el miedo creciente y la impotencia.

La comprensidon de los familiares sobre la
comunicacidon mostrd una tenue relacién entre con-
tenido y forma. Comunicar con asertividad puede
aliviar las incertidumbres y los miedos, siendo un
factor importante en la aceptacién de la enferme-
dad y en la participacion activa en la asistencia palia-
tiva. Los factores considerados humanizantes, como
una postura empatica, recepcidn y afectos positivos
relacionados con la vivencia del sufrimiento del otro,
repercuten en la buena relacién entre profesional,
paciente y familia, asi como en la calidad de vida y
de la buena muerte.

Consideraciones finales

La comunicacién de malas noticias es un impe-
rativo cotidiano en el escenario de oncologia pedia-
trica, aunque la practica no esté formalizada en pro-
tocolos. Las noticias dificiles se transmiten en base
a la experiencia y a la observacion, amparadas en la
ética médica y en la empatia del equipo, no obstante,
con razonable conformidad con los principios pro-
pugnados en la literatura. La actual situacion seala
la oportunidad de mejorar el equipo en relacién con
el complejo objeto de su practica profesional.

El intercambio de informacién en asistencia
paliativa implica cuestiones éticas que determinan
su obligatoriedad, pero también genera repercusio-
nes psicoldgicas en los familiares del paciente. Este
estudio reveld que la comunicacion sobre prondsti-
cos cerrados se torna aun mas dificil porque reitera
cotidianamente el sufrimiento resultante de la com-
pleja confrontacidon del sujeto con la muerte.

Debido a la ambivalencia de las malas noti-
cias, la comunicacién profesional en cuidados
paliativos se revela como un factor generador de
sufrimiento en familiares de nifios y adolescentes
gue evolucionan sin éxito terapéutico. Este hallazgo
Ilama la atencion sobre la necesidad de una perma-
nente asistencia en salud mental para los familiares
y de estrategias de preparacion técnica y ética del
equipo profesional.

El estudio con familiares acompafiantes per-
mitié conocer la vivencia de un importante compo-
nente de la triada equipo/paciente/familia, siendo
necesario que las investigaciones futuras aborden la
experiencia desde el punto de vista de profesionales
y pacientes.
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Anexo

1. Guion de la observacion

Dia: /__/
Turno:

Lugar:

Participantes de la investigacion involucrados:

Aspectos observados:

2. Guion de entrevista con familiares acompaiantes
Participante n2:

2.1. Datos sociodemograficos:

Sexo:

Edad:

Grado de parentesco con el paciente:
Nivel de escolaridad:

Profesion:

Religién:

Estado civil:

Numero de hijos:

Hace cuanto tiempo realiza el acompafiamiento del hijo/pariente en tratamiento:

2.2. Guion para entrevista:

2.2.1. ¢Con qué profesionales del Centro Pediatrico de Cancer suele comunicarse sobre el caso de su hijo/a o pariente y
qué piensa de esa comunicacion?

2.2.2. ¢Podria describir cémo le informaron sobre los cuidados paliativos para el caso de su hijo/a o pariente?

. 7

2.2.3. ¢Cémo evalla esa comunicacidn, de acuerdo a cdmo ocurrid, para los/as profesionales y para usted?

c
=
Q
@
o0

2.2.4. ¢Como cree que es para el/la médico/a dar informaciones clinicas sobre el caso de su hijo/a o pariente y como es
para usted recibirlas?

Invest

2.2.5. ¢Cémo se siente usted al momento de la comunicacién con el/la médico/a y con otros/as profesionales sobre el
caso de su hijo/a o pariente?
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3. Guion de entrevista con los médicos
Participante n2:

3.1. Datos sociodemograficos:

Sexo:

Edad:

Aios de egreso:

Aios de especializacidon en oncologia pediatrica:
Formacién especifica en cuidados paliativos: ( )si( ) no

3.2. Guion para entrevista:

3.2.1. Luego de la constatacion de que el/la paciente entrara en cuidados paliativos exclusivos, écémo es la preparacion
de los/as profesionales para la comunicacion con la familia/responsables legales?

3.2.2. ¢Cémo es la estructura de esta comunicacion con respecto al dia, el horario, los/as familiares a quien se comunica?

3.2.3. ¢{Otros/as profesionales médicos y/o de otras profesiones participan en esta comunicacion? ¢De qué modo y con
qué objetivos?

3.2.4. Después de esta comunicacidn, écdmo se transmite la informacion sobre la evolucién del caso del/la paciente en
cuidados paliativos con respecto a la frecuencia, periodicidad, lugar, a quién y cdmo se proporciona la informacién?

3.2.5. ¢Existe algun tipo de boletin médico diario para los/as pacientes en cuidados paliativos internados/as?

3.2.6. (Existen, de acuerdo con la ética médica, orientaciones especificas para la comunicacién de malas noticias?
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