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Resumen

Comunicar malas noticias es una tarea
compleja. Mds atin cuando la enfermedad a
comunicar incluye la palabra cancer. Este tér-
mino que tiene connotaciones culturales nega-
tivas, tiene ademas una enorme variabilidad de
enfoques en los diferentes paises. El objetivo
de este trabajo fue profundizar en el proceso
de comunicacion diagnéstica entre el médico
oncologo, los pacientes y la familia. Por ello,
en primer lugar queriamos conocer la informa-
cion que tiene el paciente sobre su enfermedad
antes de la primera entrevista con el oncélogo
y, en segundo lugar conocer que expresiones
se utilizan para informar sobre el diagnéstico
y el pronéstico a los pacientes. La muestra es-
tuvo compuesta por 105 pacientes nuevos con
diagnéstico de cancer. Para ello se disefié una
hoja de recogida de datos de la primera entre-
vista. Los resultados obtenidos nos indican que
los pacientes acuden a la primera entrevista
con informacién variable, algunos han reci-
bido informacion especifica, otros, ninguna
informacién o esta es inespecifica. Respecto
al diagnéstico, ocurre que muchos de los pa-
cientes salen de la primera consulta sin haber
escuchado que padecen un tipo de cancer. Y
ademas, la mayoria obtienen la informacion
del posible pronéstico de su enfermedad. Por
tanto, el oncélogo en su primera visita con el
paciente recoge la informacién previa que éste
tiene, la reconstruye y modela en términos de
“verdad soportable”, por tanto, la informacion
se va adaptando a la necesidad del paciente.
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Abstract

Giving bad news is hard work. Even more
when the illness you must tell your patient in-
cludes the world cancer. The aim of this work
was to study in depth how the news of a ter-
minal illness was broken among oncologist
doctor, patients and family. Therefore, first we
wanted to know what the patient knew about
his illness before the first appointment with
the oncologist. Second we wanted to know
what kinds of expressions are used to inform
the patients about the diagnosis and the prog-
nosis. The sample was made up of 105 new
patients with a cancer diagnosis. Therefore a
first data page was made for the first interview.
The results show us that the patients went to
the appointment with a variety of knowled-
ge, some of them having specific information;
others knew nothing or just a little.

Regarding to the diagnosis, a lot of patients
left the first appointment without hearing that
they suffered from some kind of cancer. They
mostly obtain the information of the possible
prognosis of their illness, in this moment. The-
refore, in the first appointment the oncologist
gets to know what information the patient has
previously. Then he remakes and shapes the
information to build a “bearable truth”, so the
information gets adjusted to what the patient
needs.
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nosis, prognosis.
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INTRODUCCION

Informar a un paciente y a sus fami-
liares de un diagndstico oncoldgico y
del consiguiente prondstico es una ta-
rea que no por habitual resulta menos
compleja. Tener clara la informacion
que queremos transmitir y la forma per-
sonal de comunicar esa informacién se
convierte en un paso necesario, pero
no siempre suficiente. Independiente-
mente de la perspectiva del oncélogo,
el paciente y su familia tienen unas ne-
cesidades y expectativas ligadas muchas
veces a su propio ciclo vital, que gene-
ran un amplio abanico de posibilidades
dificultando alin mas la comunicacién,
y estableciendo lo que se ha venido en
denominar “verdad soportable”. Este
concepto relacional implica el respeto,
por parte del oncélogo, de la autono-
mia del paciente en cuanto al limite de
la informacién. Aunque informar de un
diagnéstico oncolégico o de un pro-
néstico no siempre se puede englobar
dentro de lo que se ha venido en de-
nominar “comunicacién de malas noti-
cias”, la connotacién cultural negativa
del término Cancer en nuestro contexto
convierten esta tarea en una situacion a
menudo controvertida.

En los dltimos anos la forma de esta-
blecer y realizar la comunicacién diag-
néstica ha adquirido una cierta notorie-
dad generando documentos de reco-
mendaciones denominados “Guias de
Consenso”, y un creciente nimero de
articulos de revision™*. Sin embargo la
dificultad inherente al temay la comple-
jidad de los factores presentes en la co-
municacién diagndstica hace que sean
escasos los estudios realizados que en
su mayorfa se centran en las preferen-
cias de los pacientes®”.

Por otra parte, la cantidad y la cali-
dad de la informacién suministrada por
el médico parece presentar, a juzgar por

la literatura analizada, una enorme va-
riacion entre los diferentes paises y aun-
que pueda existir una tendencia progre-
siva al incremento de la informacién, se
mantienen claras diferencias culturales
asi como otras derivadas de la propia
idiosincrasia del sistema de salud de
cada pais®.

El presente estudio fue disefiado para
intentar profundizar en el conocimiento
sobre el proceso de comunicaciéon en-
tre el médico oncologo, los pacientes y
la familia, durante la primera entrevista
diagnodstica. Los objetivos especificos
del estudio eran: en primer lugar co-
nocer la informacién previa de que dis-
ponia el paciente sobre su enfermedad
antes de la primera entrevista en el Ser-
vicio de Oncologia Médica. En segundo
lugar, conocer qué expresiones se utili-
zan para informar sobre el diagndstico y
el pronéstico a los pacientes.

MATERIALES Y METODO
Contexto:

Este estudio se realizé en colabora-
cién entre el Servicio de Oncologia Mé-
dica y la Unidad de Psicologia Clinica
del Hospital General Universitario de
Valencia, centro de referencia del area
sanitaria 08 de la Comunidad Valencia-
na.

Muestra:

Se estudié una muestra de 105 pa-
cientes nuevos con diagnéstico de can-
cer que acuden al Servicio de Oncolo-
gfa Médica para tratamiento o valora-
cion clinica por parte de los oncélogos
entre Octubre de 2002 y Mayo de 2004.
El dnico criterio de inclusién en el estu-
dio era el no haber consultado previa-
mente con otro Servicio de Oncologia.
La distribucién de la muestra por sexos
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Tabla 1. Caracteristicas de la Muestra (n= 105)

e Sexo

Varones

37 (35.2%)

Mujeres

68 (64.8%)

e Edad (afos)

Media +Intervalo Confianza 95%

61.10 (IC 95%, 58.67 — 63.52)

e Edad

Varones

Media + 1C95%

60.97 (1C95%, 56.93 — 65.02)

Mujeres

Media + 1C95%

61.16 (1C95%, 58.05 — 64.28)

e Localizacién Tumor

Mama 44 (41.9 %)
Pulmén 18 (17.1 %)
Ovario 7 ( 6.7 %)
Colon 5( 4.8 %)
Endometrio 5( 4.8%)
Otros 26 (24.7 %)

e Estadio del Cancer

Tumores Localmente Avanzados o
Metastasicos

35/105 = 33.33 %

es 64.8% mujeres y un 35.2% hombres.
La edad media es 61.10 (IC 95%, 58.67
- 63.52), con un intervalo que va desde
31 a 82 afos. La distribucion de la edad
por sexos es muy similar en ambos gru-
pos, siendo la media para los varones de
60,97 (1C95%, 56.93 — 65.02) y en mujeres
de 61,16 (1C95%, 58.05 — 64.28)

La distribucién respecto a la localiza-
cion primaria del Tumor fue 41.9 % en
Mama, 17.1% en Pulmén, 6.77% en Ova-
rio, 4.8% en Colon, 4.8% en Endometrio
y en el resto de localizaciones 24.7%.

Respecto al estadio de la enfermedad
al inicio del estudio la distribucién obte-
nida fue, que un 33.33 % se correspon-
den a tumores localmente avanzados o
metastasicos, mientras que un 66.66 %
se corresponden a tumores localizados.

Disefio y Procedimiento:

Se diseié una hoja de recogida de
datos que recogia los siguientes aspec-
tos de la primera entrevista: nombre del
oncologo que realiza la consulta, fecha
de la entrevista, informacién previa re-
cibida por el paciente (y diagnéstico es-
pecifico que recibi6 si procede), actitud
de la familia durante la entrevista inclu-
yendo, si la familia entra previamente
para sugerir un diagnéstico (si/no), si
la familia estd presente en la entrevista
(si/no) y si la familia interviene durante
la entrevista para aclarar dudas respecto
al diagnéstico (si/no), diagnostico literal
utilizado, informacion sobre pronoéstico
recibido previamente por el paciente
(si/no), si la familia entra previamente
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para sugerir un pronéstico (si/no), si
la familia interviene para aclarar dudas
respecto al prondstico, prondstico lite-
ral utilizado, si se abordoé durante la en-
trevista la Calidad de Vida del paciente
(si/no), estado de animo que observo en
el paciente (ansioso/normal/deprimido),
y por ultimo si existe recomendacion de
apoyo psicolégico.

El oncélogo que realizaba la entre-
vista recogia todos los items en la hoja
de respuesta durante o inmediatamente
después de la entrevista.

RESULTADOS

Informacién previa recibida por el
paciente:

De los 105 pacientes estudiados en-
contramos que 61 (58.1%) llegaban a la
entrevista con algin tipo de informacion
mas o menos precisa sobre el motivo de
la derivacion al Servicio de Oncologia,
mientras que 44 pacientes (41.9%) llega-
ban sin una informacién clara por parte
del facultativo remitente sobre el moti-
vo de su derivacion.

Respecto al tipo de informacion que
habian recibido estos 61 pacientes, po-
demos clasificarlos en dos grupos: 39/61
pacientes habian sido informados de
forma imprecisa sobre la existencia de
un problema de salud (por ejemplo la
aparicién de una mancha, de un quiste o
tumor en las pruebas) y para determinar
el alcance del problema se les derivaba
al especialista. Los 22/61 restantes acu-
dian con una informacién precisa sobre
la existencia de un tumor maligno o de
un cancer, motivo por el que se les deri-
vaba al especialista para su tratamiento.

Podemos concretar por tanto, que
solamente un 20.95% (cancer mas tu-
mor maligno) de los pacientes acuden
en nuestro estudio al Servicio de Onco-
logia con una informacion clara y preci-

sa sobre el motivo de su derivacion; la
distribucién completa de frecuencias y
porcentajes puede verse en la Tabla 2.

Comunicacion literal del diagnéstico por
el oncélogo

Una vez conocida la informacién pre-
via que posee el paciente, corresponde
al oncélogo comunicar el diagnéstico, y
por tanto como segunda cuestion nos
interesamos por los términos o expre-
siones literales utilizadas. De los 105
pacientes estudiados, 104 recibieron en
esta primera entrevista un diagndstico;
en un caso la negativa familiar impidi6
ejercer esta comunicacion.

Los términos literales utilizados fue-
ron como puede observarse en la figura
1: Cancer 62/104, Tumor Maligno 25/104,
Tumor 11/104 y Términos técnicos 6/104.

Analizados los 11 casos que no re-
cibieron en esta entrevista un diagnoés-
tico propiamente oncolégico (Tumor)
encontramos que son pacientes que
mayoritariamente no tenian informa-
cién previa (solamente en un caso se le
habia comunicado previamente un tér-
mino técnico).

Podemos concretar por tanto, que
un 40.38%, es decir, 62 de 104 de los pa-
cientes salen en nuestro estudio de la
primera consulta sin haber escuchado
que padecen un tipo de cancer, la distri-
bucién completa de frecuencias puede
verse en la figura 1.

Comunicacion literal del Pronéstico por
el oncélogo

Una vez informado el paciente del
diagnéstico, el prondstico se convier-
te en la tarea a nivel de comunicacién
mas importante. Respecto al prondsti-
co podemos observar que los pacientes
acuden basicamente sin ningln tipo de
informacién previa (95%). Solo a 5 pa-
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Tabla 2. Frecuencias obtenidas en el estudio sobre Informacién Previa

e Informacién Previa N =105
No informados 44 (41.9 %)
Informados 61 (58.1 %)
Con informacién imprecisa 39/61
Con informacién precisa 22/61

¢ Informacion Literal Previa

Cancer 16/61 = 15.23% total muestra (n105)
Tumor 32/61 = 30.47% total muestra
Tumor Maligno 6/61 = 5.71% total muestra
Términos Técnicos p.e. Sarcoma 3/61 = 2.85 % total muestra
Otros: Quiste, ganglios, mancha 4/61 = 3.80 % total muestra

Tumor

e Informacién Literal Previa segin el tipo de

Avanzado o Metastatico

INFORMADOS 22/ 35 = 62.85 % del Subgrupo
Cancer 5/35 = 14.28 % del Subgrupo
Tumor 12/35 = 34.28 % del Subgrupo
Tumor Maligno 2/35=5.71 % del Subgrupo
Términos Técnicos 2/35=5.71 % del Subgrupo
Otros 1/35=2.85 % del Subgrupo

NO INFORMADOS 13/35 = 37.14 % del Subgrupo

Localizados

INFORMADOS 39/70 = 55.71 % del Subgrupo
Cancer 11/70 = 15.71% del Subgrupo
Tumor 20/70 = 28.57% del Subgrupo

Tumor Maligno 4/70 = 5.71% del Subgrupo
Términos Técnicos 1/70 = 1.42% del Subgrupo
Otros 3/70 = 4.28 % del Subgrupo

cientes el médico de cabecera les habia
dado un pronéstico sobre su enferme-
dad.

Los términos literales utilizados por
el oncélogo para comunicar el pronés-
tico son frases cortas de contenido muy
variado. Hemos encontrado mas de 15
expresiones diferentes y dentro de estas

expresiones podriamos sefalar sutiles
diferencias. Agrupando estas expresio-
nes en bloques hemos destacado 4 gru-
pos. (Ver Figura 2).

El primer bloque agrupa a las expre-
siones optimistas tales como Muy Bue-
no o Bueno que reciben 32 pacientes de
la muestra.
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Figura 1. Términos literales utilizados por el oncélogo en la comunicaciéon del
diagnéstico. NUmero de casos segin el estadio
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Figura 2. Términos literales utilizados por el oncélogo en la comunicacion del
pronéstico. Nomero de casos segun el estadio
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Un segundo bloque agrupa a aque-
llas expresiones que recogen probabi-
lidades o porcentajes de recaida o de
recuperacion tras el tratamiento, en él
encontramos expresiones tales como
“existe un 25% de recaidas” o “existe un
70% de curaciéon”; destaca que habitual-
mente se utilice mucho mdés la expre-
sion estadistica negativa que la positiva.
Este tipo de prondstico literal lo reciben
27 pacientes de la muestra.

El tercer bloque agrupa aquellas ex-
presiones que derivan el pronédstico a
posteriores sesiones, tal como “pen-
diente de estadiaje” o “No Comenta-
do”, del que podemos inferir que ni el
paciente ni el oncélogo consideraron
oportuno en esa ocasion tratar el tema.
Aqui se encuentran 27 pacientes de la
muestra.

El cuarto bloque agrupa expresiones
muy variadas, desde aquellas que ha-
blan de supervivencia media, “tratable
pero no curable”, hasta aquellas que
plantean que el prondstico es “reser-
vado”. En este grupo encontramos a 18
pacientes de la muestra.

Podemos concretar por tanto, que
un 74.03% (77) de los pacientes salen en
nuestro estudio de la primera consulta
con una informacién sobre el posible
prondstico de su enfermedad, la distri-
bucién completa de frecuencias puede
verse en la Figura 2.

DISCUSION

El inicio del proceso de enfermedad
se realiza habitualmente, en nuestro
pais, a través de la experiencia de per-
cepcién de la enfermedad, en el caso
de que el paciente sufra sintomas, o a
través del hallazgo patolégico azaroso
bien en la atencién primaria o bien en
la atencién especializada no oncoldgica.
La informacién que recibe el paciente va
a estar pues en funcién de dicho pro-

ceso siguiendo el protocolo habitual en
nuestro Sistema Nacional de Salud.

Antes del diagndéstico del cancer,
encontramos en nuestro estudio que
el paciente acude con una informacion
variable, algunos han recibido una in-
formacion especifica, otros no han reci-
bido ninguna informacién y por udltimo
encontramos otros que recibieron una
informacién inespecifica. Esta diver-
sidad de informacién requiere un es-
fuerzo afiadido por parte del oncélogo,
sobre el que se deposita a menudo el
déficit informativo versus formativo del
paciente y sus familiares. En el contexto
hospitalario se percibe una necesidad
de mayor formacién para los expertos
no oncoélogos en el tema de la comuni-
cacion al paciente.

El concepto de enfermedad, percibi-
do por el paciente y su familia, evolucio-
na en relacién con su experiencia con
el sistema sanitario®. En este momento
aparecen dos construcciones comple-
mentarias o divergentes de la enfer-
medad, la del paciente y sus familiares
versus la del oncélogo. El paciente sufre
una vision de la enfermedad arraigada
en su contexto cultural, el cancer sigue
siendo en nuestro pais una enfermedad
asociada a la idea de muerte. Mientras,
el oncélogo intenta reconstruir esta ex-
periencia para modelarla desde el con-
cepto de “verdad soportable”™", por
tanto su terminologia esta condiciona-
da por el conocimiento previo que de
la enfermedad le relata el paciente, su-
biendo figuradamente un escalén mas
en la explicitacion de la informacion.

El concepto de verdad soportable
infiere que la informaciéon debe adap-
tarse a las necesidades del paciente, y
a aquello que el paciente quiere saber.
Sin embargo la dificultad de esta con-
cepcién radica en la complejidad para
conocer en realidad al paciente. Por
ello la tendencia natural consiste en
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paulatinamente proporcionar una in-
formacion cada vez mas clara. Aunque
en los dltimos afnos se percibe un aban-
dono del llamado paternalismo médico
y un intento notable por parte de los
oncélogos de comunicarse y de com-
partir con los pacientes su experiencia
de enfermedad. Esto es, la “decisién
médica compartida”™, en la que el mé-
dico aporta su saber y experiencia y el
enfermo sus valores y sus deseos. Esta
nueva perspectiva, alin no consolidada
en nuestra sociedad, se considera un
paso irreversible desde las premisas de
libertad de eleccion, aumento del nivel
cultural y consentimiento informado de
los pacientes.

No podemos olvidar el importante
impacto emocional que se produce en
el paciente y en sus familiares, durante
la entrevista diagnostica, un shock emo-
cional que conlleva que muchos pacien-
tes desconectan de la entrevista, aunque
estén presentes, necesitando un tiempo
de adaptacién para oir mas, para estar
preparados para seguir escuchando™",
por ello la informacién debe repetirse a
lo largo de las sesiones.

Es a partir de este momento, cuan-
do el enfermo ya diagnosticado, entra
en contacto con el equipo (oncélogo,
psicélogo, trabajador social, médicos y
enfermeras de atencion Primaria, etc);
este equipo desde una perspectiva de
cuidados continuos® estara presente
durante todo el proceso neoplasico
atendiendo a las necesidades del pa-
ciente y familiares. Asi el tratamiento
contempla una atencion integral e inte-
gradora de los diferentes niveles sani-
tarios, para que en funcién del tipo de
neoplasiay la fase en que se encuentre,
sea optimo el tratamiento dirigido bien
hacia una terapia curativa o bien hacia
una terapia paliativa o de control de los
sintomas.

Por dltimo, un aspecto fundamental
y sin embargo muchas veces relegado
cuando se aborda el proceso de comu-
nicacién es el del pronéstico. La premu-
ra del tratamiento, la necesidad de cen-
trar la enfermedad en el aqui y ahora,
hace que demasiadas veces el paciente
y la familia desplacen o desconozcan el
prondstico. El oncélogo no debe nunca
quitar la esperanza, pero eso no puede
significar guardar silencio ni faltar a la
verdad®, sino que debe asegurarse de
que tanto la familia como el paciente
conozcan la voluntad de agotar todas y
cada una de las posibilidades de lo po-
sible, porque mas alla de la esperanza,
cuando esta se agota, solamente que-
dan como ha sido puesto de relieve las
creencias y valores personales19,

He aqui pues, un estudio descriptivo
cuyas pretensiones no eran sacar con-
clusiones extrapolables, sino mas bien
conocer mejor el proceso real del pa-
ciente oncolégico en términos de comu-
nicacién. Asi nos encontramos con una
disparidad de términos y expresiones li-
terales sumamente amplias y ambiguas,
que unas veces pueden ser dtiles, pero
a menudo enmascaran la enfermedad.

Por tanto, bajo nuestro punto de vis-
ta, se hace necesario elaborar una guia
de comunicacién protocolizada, que
unifique la diversidad de términos vy
pueda facilitar asf la interaccién con el
paciente.
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