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RESUMEN

La lectura de experiencias personales en situaciones de compromiso de la salud refleja el impacto que
tiene sobre los pacientes y sus familias la manera de comunicarse de los profesionales. En este articulo
se recorren textos de la literatura con ejemplos paradigméaticos, se mencionan posibles motivos del uso
de jerga médica vy se reflexiona sobre la importancia de una adecuada comunicacion con los pacientes
y sus familias, haciendo hincapié en la escucha activa, la individualizacién del abordaje considerando el
contexto, los habitos vy las habilidades que deben estar presentes en los encuentros ante situaciones
criticas. Se subraya la importancia de desarrollar programas formativos que incluyan encuentros de
simulacion.
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The importance of empathic communication with patients and their families

ABSTRACT

Reading personal experiencesinsituations involving health problems reflects the impact thatinadequate
communication has on patients and their families. This article reviews texts from the literature with
paradigmatic examples, mentions possible reasons for the use of medical jargon and reflects on the
importance of adequate communication with patients and their families, emphasizing active listening,
personalized approach considering contextual circumstances, habits and skills that must be present in
critical situations meetings. The importance of developing training programs that include simulation
scenarios is underlined.
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La literatura, o especificamente, el contenido de
ciertos libros puede ayudarnos a reflexionar sobre temas
tan importantes como la comunicaciéon con nuestros
pacientes. En particular, en el campo de la salud, leer
relatos de experiencias personales en situaciones dificiles
puede resultar muy enriquecedor. En este tltimo afo, la
lectura de textos en los cuales se hace evidente el impacto
que tiene sobre los pacientes y sus familias la manera
de comunicarnos que tenemos los profesionales de la
salud, me llevo a reflexionar, a ser mas consciente de lo

que decimos, de como lo decimos y principalmente de
c6mo escuchamos.

En el libro Breathe, baby breathe!, Annie Janvier dice:
“Recién me doy cuenta realmente, ahora, hoy, que la
manera en que los neonatélogos hablamos con mujeres
embarazadas es bizarra. Sabia que era rara, pero no asi
de rara”. Annie es neonatoéloga y bioeticista, madre de
Violette, exprematura extrema que nacié con 24 semanas
de gestacion. Annie fue internada con amenaza de parto
prematuro y luego vivié como madre toda la internaciéon
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de Violette, quien tuvo complicaciones serias. En el li-
bro vuelca su experiencia como paciente de obstetricia
y como madre de una hija en la Unidad de Cuidados
Intensivos Neonatales (UCIN) del Hospital de Montreal
donde trabajay en el Servicio en el cual su parejay padre
de Violette, Keith Barrington, es el jefe de Neonatologia.
Para ella, esa experiencia fue reveladora: “Ahora me
resulta extranamente obvio que la manera en la cual yo
estuve hablando con madres y padres durante los tltimos
anos es TAN incompleta, tan simple, tan naive”.

Natalia Zito, escritora argentina, escribe en Rara su
experiencia acerca de la muerte intrauterina de uno de
sus hijos gemelares: “Fueron dos bebés hasta la sema-
na diez de embarazo, en la que el ecografista tuvo que
explicarnos que uno se habia detenido. Usé6 ese verbo:
detenerse. Detenerse es una forma de morir™. No solo
se trata del lenguaje verbal, en otro pasaje de su libro Na-
talia cuenta: “Me ponen en una cama de hospital. Entran
y salen enfermeras. Todas me hacen algo en el cuerpo,
pero casi nadie me mira a los ojos. Antes de alejarse, me
aprietan la mano de mas”.

Algo similar describe Vicki Forman, en su libro This
lovely life: a memoir of premature motherhood: “..y los neo-
natélogos, al pasar cerca, raramente nos miraban a los
ojos™. En un fragmento escalofriante, la autora cuenta
como el personal de la UCIN dejo6 de prestar atencion a
su hijo al ver que el cuadro se hacia cronico sin mayores
posibilidades de modificar su lenta evolucion: “Yo habia
tenido suficiente de enfermeros engreidos, médicos au-
sentes, residentes incomodos y el desfile de estudiantes
de medicina que pasan junto a la incubadora de Evan
en su camino hacia casos mas interesantes o exitosos”.
Vicki cuenta su historia, la vida en UCIN junto a sus hijos
gemelares prematuros extremos: Ellie, quien fallecié a
los 4 dias de vida y Evan, quien atravesé complicaciones
graves en la UCIN y quedoé con secuelas serias. En ese
libro, Vicki escribe lo incomoda que se sintié con algu-
nas expresiones y actitudes del personal de salud. En un
pasaje del libro refiere que se sinti6 identificada con las
palabras del padre de un expaciente prematuro, quien
destaco en una entrevista: “No sé qué hace que médicos
y enfermeros piensen que pueden decirnos cualquier
cosa, pero lo hacen”.

El abandono que pueden sentir los pacientes es ex-
presado de manera notable en el libro Mama y el sentido
de lavida, de Irvin Yalom, quien cita las palabras de Paula,
una paciente terminal a quien la secretaria de su oncoélo-
go le niega un turno: “éQué pasa con los médicos? —me
pregunté—. i{C6mo no se dan cuenta de que cuando ya
no tienen mas para dar es cuando mas se los necesita?”*.

Anna Starobinets relata su experiencia con el siste-
ma de salud ruso en su peregrinaje luego de habérsele
detectado un problema renal fetal grave bilateral en una
consulta prenatal®. En Tienes que mirar cuenta que el mé-
dico que realiz6 la ecografia coloc6 el transductor en su
abdomen y expresé: “Bien, los rifiones... si.. realmente
parece que se trata de poliquistosis... Posiblemente poli-
quistosis bilateral (...). E] doctor Demidov comenta algo
en voz baja con su enfermera, me llega un murmullo
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indistinto: ‘Por supuesto... iquién no estaria interesado?’
La enfermera sale de la consulta. El profesor me introduce
el transductor vaginal. Al cabo de un minuto entran en
la consulta, acompanados por la enfermera, unas quince
personas con batas blancas: estudiantes de medicina y
médicos jovenes (...). Observen qué cuadro mas tipico
—dice el profesor Demidov- (..). Con esta clase de mal-
formaciones, los ninos no sobreviven”.

En el libro Parte de la felicidad, 1a escritora argentina
Dolores Gil cuenta su experiencia con pérdidas repetidas
de embarazos deseados®. En el cuarto embarazo vuelve
a tener metrorragia en edad temprana. La ecografia
muestra que el embrion no tiene latidos, que ha muerto.
Escribe la autora: “En el informe de la ecografia hay una
sigla misteriosa: HMyR. Nadie me la explica. Pasan dias
hasta que me animo a googlearla. Huevo muerto y retenido.
Estallo de bronca por las iniciales (...). Me ofrecen pastillas
paraabortar (..). Todos me dan consejos distintos (...). Que
no es tan grave. Como una menstruacion mas fuerte, dice
el médico. Qué pelotudo, pienso. Obviamente nunca
menstrud ni tuvo que abortar”.

Sarah Di Gregorio, en su libro Early, recuerdala visita
del fellow de neonatologia cuando a ella la internaron
con un embarazo de 28 semanas de gestacion y una res-
triccién grave de crecimiento intrauterino: “El médico
se apoy0 al lado de mi cama con cierta incomodidad y
nos vomit6 una letania de complicaciones potenciales
que aparecen al nacer muy prematuramente. Sangrado
cerebral, huecos en el corazon, pulmones delicados que
luchan por inflarse, intestinos que mueren mientras el
bebé aun vive, ceguera, pérdida de coeficiente intelec-
tual, trastornos de atencion, todo tipo de discapacidades,
infecciones, paralisis cerebral, muerte. Dijo que tenia-
mos aproximadamente una chance 50-50 de salir de
esto sin discapacidad de algun tipo. Finaliz6 diciendo
‘‘itienen alguna pregunta?””’.

Es inevitable recordar al Dr. Paco Maglio y su cruzada
por humanizar el trato con los pacientes y sus familias.
Es memorable su propuesta de transformar el “interro-
gatorio” en un “escuchatorio”. En su libro La dignidad del
otro escribe que, al confundir comunicacién con infor-
macién en la relacion médico-paciente, la despojamos
de su contexto humano, de la interrelacion personal que
debe primar en nuestra relacion con los pacientes®. Alerta
acerca de que corremos el riesgo de sobreinformar en
vez de comunicar, y hace hincapié en que los pacientes
tienen derecho a saber (veracidad) y también a elegir qué
quieren saber. Con respecto a la veracidad, Maglio nos
recomienda que la verdad se diga de manera escalonada
y soportable, ejerciendo dos virtudes: prudenciay espe-
ranza. En la misma linea, hace varios anos, en esta revista
del Hospital Italiano, Nicolas Cacchiarelli y Carlos Musso
nos decian que “lo contrario de una verdad cruel no es
una mentira piadosa, sino una verdad adecuadamente
revelada (dosificada)™.

En el volumen de diciembre 2022 de la revista Journal of
Medical Ethics se publicé un articulo con el siguiente titulo:
“The ethics of semantics in Medicine™°. En él, los autores
reflexionan sobre el uso de determinadas expresiones, su
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implicancia clinica y ética y los posibles motivos por los
cuales los profesionales recurren a ellos. Asi, una palabra
especifica utilizada por un médico puede reflejar un ses-
go moral o cognitivo consciente o inconsciente hacia la
situacion médica que puede influir en la comunicacion
con el paciente y/o su familia y en el proceso de toma de
decisiones. Algunos médicos usan lenguaje ‘médico’ sin
darse cuenta y a los pacientes y sus familias se les hace
dificil entenderlo. Los autores plantean que hay muchas
razones por las que los médicos usan un lenguaje que los
pacientes no entienden completamente:

a) el uso de la jerga médica para reafirmar la posicion
del médico de alguna manera,

b) el uso razonable de la semantica para ocultar la in-
comodidad de algunos médicos o el entrenamiento
inadecuado para dar malas noticias,

c) uso de eufemismos, como una forma de proteger
a los pacientes de malas noticias o eventos, que sin
embargo conlleva el riesgo de disminuir la autonomia
del paciente,

d) para disfrazar o evitar cuestiones éticas dificiles.

El trabajo interdisciplinario con profesionales de la
psicologia nos aporta conceptos valiosos para mejorar
la habilidad de escuchar, la otra instancia importante
de la comunicaciéon humana. Escuchar activamente
implica prestar atencion, sin juzgar, a las preguntas,
reflexiones, preferencias o comentarios que pueden
surgir en los pacientes luego de recibir noticias dificiles
y en muchos casos devastadoras. Escuchar activamente
también implica aceptar las respuestas emocionales del
otro. Y con esta escucha amable y compasiva se acep-
tan todas las emociones como validas, principalmente
aquellas emociones que son dificiles de gestionar como
la tristeza, el enojo, el miedo o la frustracion. Definiti-
vamente, esta forma de escucha construye confianza y
fomenta la comunicacién disminuyendo la sensacion
de desesperanza'’.

Reconocer un problema de la realidad cotidiana es
el primer paso para luego poder encarar el planteo de
posibles soluciones. La manera en que damos malas
noticias afecta la comprension de la informacion, la
satisfaccion con el cuidado médico, el nivel de espe-
ranza, la adaptacion psicolégica posterior y el proceso
de toma de decisiones'. Si acordamos entonces que
lo que decimos (o hacemos) y como lo decimos puede
impactar negativamente en nuestros pacientes o sus
familias, nos vemos obligados a modificar conductas.
Darse cuenta es el primer paso y, sumado a lecturas
formativas, puede ser suficiente a nivel personal, pero
el desafio es trabajar para difundir su importancia en
ambitos académicos, formativos. En primer lugar, se
debe jerarquizar la actitud de escucha activa a quienes
han sido pacientes o familiares de pacientes y nos refie-
ren sus experiencias. El segundo es organizar ateneos,
debates reflexivos, revisar la literatura. Pero con eso
probablemente no alcance para modificar conductas a
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largo plazo. Una de las estrategias modernas con mayor
impacto es el uso de la simulacion. Si bien hay mas
estudios de simulacion de procedimientos, también
se han desarrollado practicas simuladas para evaluar
comunicacion efectiva y adecuada para las familias®’s.
Como dice Chris Feudtner: “La formacién y el entre-
namiento repetitivo sobre conductas especificas deben
ser enfatizados, porque no solo son el esqueleto de
una excelente comunicacion; es probable que también
sean los musculos, el corazén e incluso el alma™. Si
bien esto requiere recursos y esfuerzo, vale recordar
las palabras del Dr. Juan Carlos Vasallo, intensivista
pediatrico, quien dijo en el Gltimo Congreso argenti-
no de Neonatologia: “Si la simulacion les parece cara,
prueben con el error”.

Finalmente, en este aspecto de la comunicacion, aun-
que es importante conocer los lineamientos generales,
deseo destacar la importancia de ejercer una medicina
personalizada, alejandonos de recetas universales®. Resulta
clave ser asertivos, es decir, expresar pensamientos y senti-
mientos de forma honesta, directay adecuada al contexto,
respetando los pensamientos y creencias de las otras per-
sonas. Esto requiere una importante capacidad personal e
interpersonal. Hay habilidades que pueden ser aprendidas
y hay habitos que no requieren esfuerzo cognitivo, sino un
compromiso y una determinacién de actuar de maneras
diferentes sin pensar (educacion basica, respeto por el otro,
‘don de gente’). La comunicacion adecuada viene después
y debe ser construida sobre la base de estos habitos de
comportamiento'®. Como hemos escrito en otro ambito,
la relacion de ayuda ha de centrarse en la receptividad y
la singularidad”. Ser receptivo significa estar dispuesto a
responder a las necesidades de la persona segtn su ritmo
vital, sin acelerar ni enlentecer sus procesos habituales. La
singularidad se refiere a que cada persona es un ser unico e
irrepetible. Como dice Annie Janvier: “Cuando realmente
individualizamos y personalizamos nuestro abordaje,
contribuiremos al bienestar a largo plazo de la familia. Es
nuestra la obligacion y el privilegio de servir a nuestros
pacientes y sus familias de esta manera™s.

Para terminar, no quiero dejar de destacar la impor-
tancia del acompanamiento en silencio ante situaciones
extremadamente dolorosas como puede ser la muerte de
una hija o un hijo. Para esto, traigo otra voz, la de Eduar-
do Sacheri: “..en los extremos, en algunas experiencias
decisivas, las palabras dejan de ser utiles. En la cuspide
de la felicidad y en el abismo de la tristeza, no sirven.
Lo aprendi de muy chico, y trato de no olvidarlo. Hay
situaciones en las que hay que callar. El lenguaje, frente
a ciertos abismos, es casi una falta de respeto. Los seres
humanos somos una especie edificada sobre el lenguaje,
pero existen fronteras, ahi donde la vida es mas vida, y
cuando la vida es mas muerte, en las que volvemos a ser
lo que fuimos cuando nuestro cerebro no habia aprendido
a balbucir. Y el tnico modo de transitar esos senderos
extremos es la compaiiia y el silencio™.
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