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RESUMEN

Muchos desdérdenes neurolégicos conllevan un prondstico pobre de una recuperacion funcional

completa lo cual resulta en una discapacidad crénica.

Informar a los pacientes el diagndstico de una enfermedad crénica es una tarea dificil y es
importante que se lleve a cabo de una forma adecuada. Ya que muchos de los pacientes y sus
familias describen un estado de shock, enojo o depresién después de escuchar las malas

noticias acerca de un desorden neurolégico grave.

Cualquier informaciéon que produzca una alteracibn negativa en las expectativas de una
persona acerca del presente y futuro puede ser considerado como una mala noticia. Ptacek y
Eberhardth definen las malas noticias como “informacion que resulta en un déficit conductual o
cognitivo en la persona que recibe la noticia y persiste por algun tiempo después de que la
noticia es recibida”. Que tan mal, triste o dificil la informacién es recibida depende de muchos
factores incluyendo expectativas, experiencias previas, disposicion personal general. Shock,
horror, enojo, aceptacion estoica y negacién son algunas reacciones posibles con las que se

deben lidiar al entregar malas noticias a los pacientes.

La actitud del personal que comunica las malas noticias en combinacién con la claridad del
mensaje y el conocimiento necesario para proveer respuestas se ha encontrado que son

aspectos importantes al dar malas noticias a los pacientes.

Muchos médicos no se encuentran adecuadamente preparados para manejar la comunicacion
de las malas noticias con sus pacientes ya que en su proceso educativo usualmente reciben
poca o ninguna educacion formal acerca de este proceso. A esto se agrega que muchos
médicos tienen dificultad para manejar sus propias emociones. Sin embargo estas dificultades
disminuyen cuando los médicos se vuelven mas experimentados. La dificultad para muchos
médicos consiste en alcanzar un balance entre ser honesto pero al mismo tiempo dar

esperanza, apoyo y soporte.
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En el servicio de Neurocirugia del Hospital de Especialidades de Centro Medico Nacional Siglo
XXI no se ha realizado nunca un estudio para conocer las preferencias de los pacientes para
recibir las malas noticias de sus padecimientos. La mala comunicacion del diagnostico y del
prondstico de los padecimientos neuroquirdrgicos puede afectar negativamente el estado de
animo de los pacientes y esto puede conducir a un empeoramiento de su estado de salud. Por
lo que la justificacion del estudio fue investigar si los pacientes desean 0 no conocer la
informacion negativa acerca de su padecimiento y que tanto desean conocer para asi
desarrollar en un futuro estrategias de comunicacién efectivas para comunicar el diagnéstico y
prondstico de los padecimientos neuroquirdrgicos a los pacientes de nuestro servicio brindando

una buena atencion medica formando asi una buena relacién médico-paciente.

El objetivo general de esta investigacion fue conocer si los pacientes en el servicio de
Neurocirugia del hospital de especialidades del Centro Médico Nacional Siglo XXI del IMSS
quieren saber toda la informaciéon de sus padecimientos sea negativa o no; directamente de su

médico tratante para brindar una buena atencién de salud.

Las variables utilizadas fueron la edad, el sexo, la escolaridad y las preferencias de los

pacientes para la comunicacion del diagnostico .

Se realizé un estudio de tipo exploratorio y descriptivo con un disefio transversal de una sola
muestra en el cual se incluyeron a todos los pacientes con diagndsticos neuroquirirgicos que
fueron vistos por primera vez en el servicio de Neurocirugia del Hospital de Especialidades del
Centro Medico Nacional Siglo XXI, en el periodo comprendido de 01 de Abril del 2015 al 15 de

Julio del 2015.

La muestra tuvo una media de edad de 42 afios con una desviacion estandar (DE) de 6.9 afios,

estuvo integrada por 110 mujeres (63%) y 64 hombres (36%).

No existieron correlaciones significativas (0.05) entre la puntuacion total, la edad, ni el sexo. El
31% de la muestra tuvo dificultades para comprender la informacién y una menor capacidad

para recibirla, mientras que casi 40% la comprendio y la asimilé de una mejor manera. El 36%
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de la muestra prefirio no tener informacion sobre su diagndstico, ni pudo afrontarlo, mientras
que 31% prefirié tener mas informacion y tuvo una buena capacidad para recibirla. El 27.6% de
la muestra prefirid no tener informacion sobre un prondstico negativo, mientras que el 53.4% si
quiso

tener informacion sobre su pronéstico aunque éste sea negativo.

Se observé que un 28% de los pacientes preferia tener informacién sobre su padecimiento,

mientras que un 24% prefiere no tener informacion.

Al analizar los percentiles de cada componente se observé que 31% de la muestra tuvo
dificultades para comprender la informacion transmitida o para asimilarla, mientras que un

porcentaje menor (26%) afirmé comprender y poder asimilar las noticias.

Finalmente en lo que respecta a las preferencias para recibir informacién sobre el prondstico
negativo, se observé que mas de la mitad de la muestra (53.4%) quiere recibir informacion al

respecto, mientras que solo un 27% prefiere ignorarla.

Los resultados arrojados en el presente estudio mostraron que la cantidad de pacientes que
prefieren tener informacién acerca de su padecimiento es similar a la cantidad de pacientes

que no desean tener informacion y esto no se relaciona a la edad ni al sexo de los pacientes

Dentro de los analisis del estudio se comprobd que el 31 % de pacientes tienen alguna
dificultad para comprender la informacién transmitida y esto puede deberse a que el médico no
tiene en muchas ocasiones la capacidad de comunicar adecuadamente y en un lenguaje
comprensible todos los puntos necesarios para el completo entendimiento de los pacientes
generando posibles malos entendidos y una pérdida importante de la confianza de los

pacientes.
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Dentro de nuestra muestra de pacientes, en el servicio de neurocirugia se encontré que un
28% de pacientes no quieren informacién o no son capaces de asimilarla, y es importante
identificar adecuadamente a estos pacientes ya que darles informacién que no quieren o que
no son capaces de asimilar puede conducirlos a un estado de animo adverso que afecte

negativamente su salud.

Los resultados del presente estudio son de mucha importancia ya que se cred un instrumento
que puede medir que tanta informacién desea recibir un paciente acerca del diagnostico,
pronostico y tratamiento de sus padecimientos, lo cual ayuda a mejorar la comunicacion y la
relacion entre el médico y el paciente. Dicho instrumento fue validado y se comprobd6 su utilidad

en el presente estudio con una muestra de pacientes considerable.
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MARCO TEORICO

Muchos desdérdenes neurolégicos conllevan un prondstico pobre de una recuperacion funcional

completa lo cual resulta en una discapacidad crénica.

Informar a los pacientes el diagnéstico de una enfermedad crénica es una tarea dificil y es
importante que se lleve a cabo de una forma adecuada. Ya que muchos de los pacientes y sus
familias describen un estado de shock, enojo o depresién despues de escuchar las malas

noticias acerca de un desorden neuroldgico grave.

Cualquier informaciéon que produzca una alteracién negativa en las expectativas de una
persona acerca del presente y futuro puede ser considerado como una mala noticia. Ptacek y
Eberhardt' definen las malas noticias como “informacion gue resulta en un déficit conductual o
cognitivo en la persona que recibe la noticia y persiste por algun tiempo después de que la
noticia es recibida”. Que tan mal, triste o dificil la informacién es recibida depende de muchos
factores incluyendo expectativas, experiencias previas, disposicion personal general. Shock,
horror, enojo, aceptacion estoica y negacion son algunas reacciones posibles con las que se

deben lidiar al entregar malas noticias a los pacientes.

La actitud del personal que comunica las malas noticias en combinacién con la claridad del
mensaje y el conocimiento necesario para proveer respuestas se ha encontrado que son

aspectos importantes al dar malas noticias a los pacientes.ii

Muchos médicos no se encuentran adecuadamente preparados para manejar la comunicacion
de las malas noticias con sus pacientes ya que en su proceso educativo usualmente reciben
poca o ninguna educacion formal acerca de este proceso"i. A esto se agrega que muchos
médicos tienen dificultad para manejar sus propias emociones. Sin embargo estas dificultades
disminuyen cuando los médicos se vuelven mas experimentados. La dificultad para muchos
médicos consiste en alcanzar un balance entre ser honesto pero al mismo tiempo dar

esperanza, apoyo y soporte.

12
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En un estudio cualitativo de entrevistas con 30 pacientes de Suecia con diagndstico de cancer
a los cuales se les comunicé la noticia de su diagnoéstico identificaron seis clases de médicos."”
Dentro de estos seis tipos se describieron varias caracteristcas personales acerca de los
profesionales de la salud: el mensajero inexperto, el emocionalmente inestable, el firme y

dispuesto, el benévolo sin tacto, el distante y el profesional empatico.

Ya que las preferencias acerca de recibir malas noticias varian abismalmente de paciente a
paciente, estas preferencias son las que determinan la entrega, el contenido y el contexto en el
cual las noticias van a ser recibidas. Algunos pacientes quieren informaciéon y otros no y esto
necesita ser aclarado de preferencia antes de la entrevista. Back et al ' recomiendan usar una
técnica llamada “pregunta- respuesta- pregunta”. Esta técnica enfatiza la importancia de
realizar cuestionamientos para averiguar las necesidades de los pacientes; diciendo al paciente

cierta informacién y después preguntar si el paciente entendio la informacion.

En la literatura médica existen pocas fuentes disponibles para que los médicos establescan
una adecuada comunicacion y den de forma eficaz las malas noticias acerca de padecimientos
neurolégicos a sus pacientes y es importante recalcar el hecho de que la comunicacion de las
malas noticias en condiciones agudas, es completamente diferente que en padecimientos
neuroldgicos progresivos y cronicos. Asi mismo existen varios grados de malas noticias los
cuales varian de especialidad a especialidad y deben de ser entregadas de formas

completamente diferentes.

A pesar de no ser imposible, preguntar a los pacientes acerca de como reciben las malas
noticias inmediatamente despues del evento es poco practico por lo cual hasta ahora los
reportes de la literatura se basan principalmente en analisis retrospectivos meses 0 afos

posteriores al evento.

Los médicos deben preparase adecuadamente para el proceso de dar las malas noticias a sus
pacientes y ésta es una situacion estresante tanto para los pacientes como para los médicos.

Vi vii viii

Actualmente existen guias y recomendaciones acerca de como dar las malas noticias.

13
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En un estudio en el cual se impartieron clases formales para mejorar las capacidades
humanisticas de los proveedores de salud al entregar las malas noticias; se encontré que los
estudiantes implicados encontraron el programa agradable y Util y esto aumenté el sentido de

competencia en su habilidad para formular estrategias al entregar malas noticias.”

Ya que estos programas no existen formalmente en la educacion médica en este pais, el auto
aprendizaje, las ensefianzas de la literatura y compartir las experiencias con los médicos de

mas experiencia en el campo puede ser benéfico

La clave para una buena comunicacion es preparase cuidadosamente para la entrevista inicial.
Se tienen que reservar aproximadamente 30 o preferentemete 60 miutos y el médico debe
conocer todos los aspectos médicos reelevantes, el diagnoéstico debe ser adecuado y
documentado y las imagenes de tomografia y resonancia magnética pueden ser usadas para

ilustrar.

Siempre es de ayuda averiguar que tanto saben los pacientes 0 que sospechan antes de la
reunién; y en caso de pacientes pediatricos se ha documentado que cuando ambos padres se

encuentran juntos eso ayuda a que se se den apoyo uno a otro.*

En un estudio realizado en pacientes con cancer de cabeza y cuello los investigadores
concluyeron que los pacientes desean que los médicos sean sinceros, compasivos, y que
hablen en un lenguaje simple y sin términos complejos.Xi Deben evitarse en la medida de lo
posible palabras como positvo o negativo y frases como “la enfermedad esta progresando” ya

que tienen diferentes conotaciones y pueden alterar demasiado a los pacientes.

Los pacientes reportaron que una mala informacién se caracteriza usualmente por falta de
tacto y esperanza, iniciar la conversacion en un lugar o tiempo inapropiado.Xii Los pacientes
prefieren que los médicos se expresen en forma clara con términos simples siendo cuidadosos

Xiii

de no usar jerga médica incomprensible para ellos.

Las malas noticias neuroldgicas deben ser comunicadas lo mas pronto posible después de que
la investigacion medica confirme el diagnéstico, deben ser dadas en persona y nunca por

teléfono en un lugar confortable y de preferencia lejos del hospital, el médico que mas conozca

14
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a la familia y al paciente es el mas indicado para entregar las noticias, si la familia tiene un
medico regular al que le tengan confianza es benéfico que participe en la entrevista inical y en
circunstancias extremadamente excepcionales los internos, residentes o enfermeras deben

comunicar las malas noticias.

Es importante que el médico demuestre ciertas cualidades al entregar las malas noticias tales
como: madurez, firmeza y que sea amigable; tambien es de suma importancia que permita a
los familiares y a los pacientes hablar y expresar sus sentimientos, se debe permitir que los
pacientes realicen preguntas pero siempre se debe de mantener la direccion de la

conversacion y debe de evitarse la discusion de escenarios hipotéticos.®”

Es mejor si la informacién es entregada en pequefias y balanceadas dosis; se debe iniciar con
las condiciones médicas generales y despues proseguir con informaciéon mas especifica acerca
del diagndstico, complicaciones, tratamientos y prondstico y debe ser de una forma abierta,
franca, honesta y se debe de mantener conatacto visual en todo momento, sin embargo el
contenido médico y los detalles deben ser expresados de forma diferente de acuerdo con el

grado de educacion del paciente.

Contrario a lo que muchos médicos piensan la informacion del diagndstico no es considerada la
parte mas importante en la discusién de las malas noticias; muchos pacientes consideran mas
importante recibir informacion clara acerca del prondstico, las opciones terapéuticas y la
expectativa de vida. Hagerty et al. Encontraron que el 98% de los pacientes prefirieron un

acercamiento realista e individualizado™

La preparacion para una entrevista de este tipo debe incluir el preguntar al paciente quien
desea que se encuentre presente durante la reunion, que tanta informacion desea conocer el y

su familia y que tanto desea que se involucre a la familia.

En todo momento se debe de mantener balance entre evitar pesimismo, dar esperanza y ser
realista y en el caso especifico de los pacientes neurolégicos siempre es importante mencionar
la habilidad del sistema nervioso central para adaptarse y recobrar funciones después de
ciertos dafos estructurales; sin embargo debe evitarse dar falsas esperanzas acerca de una

recuperacion neurologica completa.
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Dependiendo de la cultura algunos pacientes tienen creencias religiosas bastane arraigadas y
esto puede ser usado benéficamente ya que en parte de esta fé se encuentra la aceptacién de

que la voluntad de Dios es inevitable y que el futro esta en sus manos.

Es necesario contar con un equipo multidisciplinario y proveer al paciente de un adecuado

soporte médico, social y emocional.
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PREGUNTAS DE INVESTIGACION

Pregunta de investigacion (general)
a. ¢Cudles son las preferencias de los pacientes con padecimientos neuroquirdrgicos

sobre la comunicacion del diagndstico, prondstico y tratamiento de su enfermedad?

Preguntas especificas
a. ¢Cuanta informacion desea saber el paciente sobre el diagndstico, prondstico y
tratamiento de su padecimiento?
b. ¢En qué condiciones prefieren que les sea transmitida ésta informacion?

c. ¢Cual es la capacidad autopercibida del paciente para recibir esta informacion?

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La medicina es un campo lleno de situaciones tensas y complejas, no solo por el manejo
técnico o clinico donde se juega la vida o la salud de las personas. Si no por los numerosos
momentos donde es necesario comunicar padecimientos y procedimientos complejos; asi
como lidiar con pacientes o familiares que poco entienden de terminologia médica y diversos
factores como recibir indicaciones en momentos de crisis, la percepcidon negativa de imagen
que tienen familiares y/o pacientes con estados emocionales tensos y fluctuantes al momento

de comunicarles el diagnéstico de las enfermedades.

El hecho de informar malas noticias que van desde el resultado de un examen, un tratamiento
invasivo, permiso para una cirugia de emergencia, el anuncio de la defuncién del paciente
hasta el diagnéstico de una enfermedad terminal, son situaciones que producen mucho estrés

en cualquier persona dentro del equipo de salud de los hospitales y en los propios pacientes.

Es por esto que en algunas ocasiones los pacientes se muestran indiferentes ante sus
padecimientos, no entienden la informacién que se les da o simplemente prefieren no conocer
mas sobre el desarrollo o tipo de recuperacion de su enfermedad, pidiendo que sea dada a

terceros o simplemente interrumpiendo al médico tratante.
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La actitud del personal que comunica el diagnéstico en combinacidon con la claridad del
mensaje y el conocimiento necesario para proveer respuestas se ha encontrado que son

aspectos importantes al dar informacion de la enfermedad a los pacientes.

Que tan bien es recibida la informaciéon por los pacientes depende de muchos factores
incluyendo expectativas, experiencias previas, disposicion personal general. Shock, horror,
enojo, aceptacion estoica y negacion son algunas reacciones posibles con las que se deben

lidiar al momento de comunicar el diagnostico y prondstico de una enfermedad.

En el servicio de Neurocirugia del Hospital de Especialidades de Centro Médico Nacional Siglo
XXI no se ha realizado nunca un estudio para conocer si los pacientes desean o no recibir

informacion sobre su padecimiento.

La comunicacion del diagnéstico y prondstico de los padecimientos neuroquirdrgicos puede
afectar negativamente el estado de animo de los pacientes pudiendo conducir a un

empeoramiento de su estado de salud

JUSTIFICACION

El recibir noticias poco favorables o sobre diagnésticos complejos en un momento critico de la
enfermedad puede afectar negativamente el estado de animo de los pacientes y esto puede
generar cierto rechazo al momento de recibir la informacién, que se ve reflejado a través de
diferentes factores como la negacién, preferir comunicacién incompleta o que sean sus
familiares quienes directamente reciban las noticias y tomen decisiones sobre el tipo de calidad
de vida que pueden tener, olvidando que esto puede provocar un empeoramiento de su estado

de salud, por desconocer detalles importantes sobre el desarrollo de su padecimiento.

Por lo tanto la justificacion del estudio fue investigar si los pacientes desean 0 no conocer la
informacion negativa acerca de su padecimiento y que tanto desean conocer para asi
desarrollar en un futuro estrategias de comunicacién efectivas para comunicar el diagnéstico y
prondstico de los padecimientos neuroquirlrgicos a los pacientes de nuestro servicio brindando

una buena atencion medica formando asi una buena relacién médico-paciente.
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OBJETIVO GENERAL

Conocer si los pacientes en el servicio de Neurocirugia del hospital de especialidades del
Centro Médico Nacional Siglo XXI del IMSS quieren saber toda la informacion de sus
padecimientos sea negativa o0 no; directamente de su médico tratante para brindar una buena

atencion de salud.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Con base en un instrumento previamente construido:
a. Conocer cuanta informacion desea conocer el paciente sobre el diagnéstico,
prondstico y tratamiento de su padecimiento.
b. Describir en qué condiciones prefiere el paciente que le sea transmitida esta
informacion.
c. Evaluar cual es la capacidad autopercibida del paciente para recibir esta

informacion.

HIPOTESIS

La mayoria de los pacientes desean recibir informacion completa sobre su enfermedad, el
tratamiento y el pronéstico neurolégico de su padecimiento y desean que sea su médico
tratante el que se los comunique de una forma célida generando empatia con el paciente por

medio de una adecuada comunicacion no verbal y una comunicacion lineal efectiva.

TIPO DE ESTUDIO DE INVESTIGACION

Estudio exploratorio y descriptivo

DISENO DE LA INVESTIGACION

Se realiz6 un Estudio transversal de una sola muestra en un periodo comprendido de 01 de

Abril del 2015 a 15 Julio del 2015.
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POBLACION

Se incluyeron en el estudio a todos los pacientes con diagnésticos neuroquirdrgicos que fueron
vistos de primera vez en la consulta externa de el servicio de Neurocirugia del Hospital de

Especialidades del Centro Médico Nacional Siglo XXI

MUESTRA

Pacientes pertenecientes a la consulta externa del servicio de Neurocirugia del Hospital de
Especialidades Centro Medico Nacional Siglo XXI que fueron vistos de primera vez en un

periodo de tiempo comprendido del 01 de Abril del 2015 al 15 de Julio del 2015

MUESTREO

Muestreo accidental en el cual se eligieron a individuos que decidieron participar en el estudio y
gue estuvieron dispuestos a que sus caracteristicas fueran estudiadas por medio de la

aplicacion de un instrumento

CRITERIOS DE INCLUSION

Se incluyeron a todos los pacientes con diagndsticos neuroquirdrgicos que fueron vistos por
primera vez en la consulta externa del servicio de Neurocirugia del Hospital de Especialidades
del Centro Médico Nacional Siglo XXI, en el periodo comprendido de 1 Abril 2015 al 15 de Julio

de 2015

Se incluyeron pacientes alfabetizados o que sabian leer y escribir.

Se incluyeron pacientes que completaron el cuestionario.
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CRITERIOS DE EXCLUSION
Pacientes subsecuentes.
Pacientes analfabetas.

Pacientes que no completaron el cuestionario.

CRITERIOS DE ELIMINACION

Pacientes que se negaron a responder la encuesta.

INSTRUMENTO

Se utilizé la escala “Comunicacion del Diagnéstico en Neurocirugia” (Hernandez, Téllez, Nettel
& Guinto, 2015) misma que se construyd con base en las etapas recomendadas por Carretero
y Pérez (2005) para la construccion de instrumentos. Estas son: a) delimitacion del constructo y
las dimensiones a evaluar, b) construccién de los reactivos, c) estudio piloto, d) analisis
estadistico de los reactivos, e) elaboracion de la version final del instrumento y f) estimacion de

la confiabilidad interna o fiabilidad. A continuacién se describe cada una de estas etapas.

a)Delimitacién del constructo y las dimensiones a evaluar

La escala evalla el constructo “Comunicaciéon del diagnostico en neurocirugia” que se define
como “la comunicacion médico-paciente con respecto al diagndstico de la enfermedad, como a
los deseos, necesidades de informacién y otras actitudes del paciente ante el diagnéstico,

prondstico y tratamiento de su enfermedad (Rubio et al., 2003).

Se consideraron tres dimensiones o indicadores para evaluar dicho constructo. A continuacion

se presenta cada uno junto con su definicion

. Informacién sobre la enfermedad: tipo y cantidad de informacién que quiere saberse

sobre el diagndstico, el prondstico y el tratamiento.

21



PREFERENCIAS DE LOS PACIENTES PARA LA COMUNICACION DEL NEuROCIRUGIA
DIAGNOSTICO, PRONOSTICO Y TRATAMIENTO EN NEUROCIRUGIA (\ SO

DR. IVAN TELLEZ MEDINA

. Comunicacion del diagnéstico: preferencias del paciente sobre la forma de comunicar

el diagnéstico, por ejemplo quién quiere que se lo comunique o con quién desea estar.

. Capacidad autopercibida para recibir informacion: percepcion del paciente sobre su

capacidad para recibir informacion y malas noticias.

b) Construccién de los reactivos

Se disefiaron 23 reactivos para cubrir todo el continuo psicolégico, tanto afirmaciones en
sentido positivo que indican preferencias favorables hacia la comunicacion y conocimiento del
diagndstico como afirmaciones negativas o desfavorables. Para cada reactivo se presentan
cuatro opciones de respuesta, éstas opciones se presentan en sentido positivo a negativo
(favorable a desfavorable) o viceversa. La mitad de los reactivos va en un sentido y la otra
mitad, en sentido contrario, esto con la intencibn de mantener al participante atento a cada

afirmacién y para evitar patrones de respuesta estereotipados.

La calificacién se disefi6 para que puntuaciones altas representen preferencias
favorables hacia la comunicacién del diagnéstico y puntuaciones bajas se asocien con
preferencias desfavorables. En la siguiente tabla aparece cada reactivo con sus respectivas
opciones de respuesta. Cada reactivo se acomparfia de un signo (+) o (-) que indica si el
reactivo evalla una preferencia favorable (+) o desfavorable (-) hacia la comunicacién del
diagndstico. La calificacion asignada fue de tres puntos a las preferencias mas favorables y de
0 a las mas desfavorables, la puntuacion asignada a cada opcién de respuesta se presenta
también en la Tabla 1. Es importante mencionar que en la escala presentada al paciente fue

omitido nombre del reactivo con el propésito de no influir en las respuestas.
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Tabla 1. Tabla de indicadores y reactivos

Indicadores Reactivos

INFORMACION SOBRE EL DIAGNOSTICO (ID)

1. [R111D] Conocimiento del diagnostico (+)

e (3) Quiero saber el diagnostico de mi enfermedad.

* (2) Me da igual que me digan o me oculten qué es lo que
tengo

* (1) Estoy indeciso(a) con respecto a saber qué me ocurre

« (0) Me niego a conocer el diagnéstico de mi enfermedad

2. [R11D] Informacion sobre la enfermedad (-)
e (0) Es mejor ignorar los detalles de la enfermedad que

padezco
Informacién sobre la

e (1) Quiero saber qué tengo pero s6lo de manera general
enfermedad

e (2) Me interesa conocer séOlo algunos detalles de mi

(qué se quiere conocer enfermedad.

sobre el diagnostico, el | | (3) Prefiero tener una explicacion amplia y detallada sobre la

prondstico y el tratamiento). enfermedad que padezco

3. [R13 ID] Conocimiento sobre un diagndéstico
negativo (+)
e (3) Quiero saber qué es lo que tengo aunque sean malas
noticias
* (2) En caso de tener una enfermedad grave no sé si me
gustaria saberlo
e (1) Si tengo una enfermedad grave, de nada me sirve
saberlo
e (0) Prefiero que me oculten la verdad sobre mi enfermedad

si se trata de malas noticias.
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Indicadores Reactivos

4. [R17 ID] Solicitud de autorizacién para recibir
informacion (-)

« (0) El médico no debe dar informacion sobre la enfermedad,
a menos que su paciente lo solicite

* (1) Es desagradable que el médico dé informacién sin que el
paciente lo solicite

e (2) Es preferible que el médico pregunte a su paciente si
quiere saber lo que tiene

* (3) Es obligacion del médico informarle a su paciente lo que

tiene

5. [R14 ID] Informacion a los familiares o autorizacién
para proporcionar informacién a los familiares (+)

e (3) Quiero compartir el diagnostico de mi enfermedad con
mis familiares

* (2) Estoy indeciso con respecto a compartir el diagnéstico de
mi enfermedad con mis familiares

e (1) Si mi enfermedad es grave prefiero que mi familia lo
ignore

e (0) Prefiero ocultar el diagndstico de mi enfermedad a mis

familiares

INFORMACION SOBRE EL PRONOSTICO (IP)

6. [R8IP] Informacidén sobre el pronéstico (-)

« (0) Prefiero ignorar lo que pueda ocurrirme en el futuro

e (1) El pronostico de mi enfermedad me es indiferente

* (2) Me interesa saber de manera general cual es el
prondstico de mi enfermedad

e (3) Para mi es indispensable saber con detalle el futuro de
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Indicadores Reactivos

mi padecimiento

7. [R101IP] Informacion sobre posibilidad de cura (+)
¢ (3) Quiero saber si mi enfermedad es curable
e (2) Para mi es poco importante saber si voy a curarme
¢ (1) Temo preguntar si mi enfermedad puede curarse

« (0O) Prefiero ignorar si voy a curarme

8. [R19 IP] Sobrevida (-)

« (0) Prefiero desconocer el tiempo que puedo vivir con esta
enfermedad

(1) Para mi es poco importante saber cuanto puedo vivir
debido a esta enfermedad

* (2) Aun no sé si quiero saber cuanto tiempo puedo vivir con
esta enfermedad

e (3) Definitivamente quiero saber cuanto tiempo puedo vivir

con esta enfermedad

9. [R9 IP] Cambios en la calidad de vida/estilo de vida
(+)
e (3) Me interesa saber si mi enfermedad cambiara mi estilo
de vida
e (2) Tengo poco interés en saber si cambiara mi estilo de vida
a causa de mi enfermedad
¢ (1) Me es indiferente saber si mi estilo de vida va a cambiar
a causa de mi enfermedad
« (0) No me interesa saber si mi estilo de vida cambiara a

causa de mi enfermedad

10. [R23 IP] Informacién sobre prondstico negativo (-)

¢ (0) Si puedo morir por esta enfermedad prefiero ignorarlo
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Indicadores Reactivos

¢ (1) Me es indiferente enterarme si puedo morir debido a esta
enfermedad

e (2) Siesta enriesgo mivida, no sé si quiero enterarme

e (3) Definitivamente quiero saber si estd en riesgo mi vida

debido a esta enfermedad

INFORMACION SOBRE EL TRATAMIENTO (IT)

11. [R2IT) Informacién sobre el tratamiento (+)

e (3) Quiero recibir informacién detallada sobre el tratamiento
de mi enfermedad

e (2) Sélo quiero recibir informacién general sobre el
tratamiento de mi enfermedad.

¢ (1) No me interesa saber los detalles del tratamiento de mi
enfermedad

¢ (0O) Prefiero desconocer el tratamiento sobre mi enfermedad

12. [R7 IT] Informacién sobre la cirugiay sus riesgos (-)

En caso de necesitar cirugia para tratar mi enfermedad...

(0) Prefiero que se evite hablar sobre los riesgos de la
cirugia

e (1) No estoy interesado en saber los riesgos de la cirugia

e (2) Sélo quiero informacion general sobre los riesgos que
pueden existir en la cirugia

e (3) Quiero saber con detalle los riesgos de la cirugia

13. [R4 IT] - Persona que decidira sobre el tratamiento (-)
* (0) Considero que el médico es quien debe tomar la decision

sobre mi tratamiento

e (1) Prefiero que mis familiares tomen la decisién sobre mi
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Indicadores Reactivos

tratamiento.
* (2) Quiero tomar la decision sobre mi tratamiento en
conjunto con mis familiares.

e (3) Sélo yo decidiré sobre el tratamiento de mi enfermedad.

14. [R6 COM] Condiciones en las que se recibe
informacion (+)

e (3) Cuando reciba informacién sobre mi enfermedad quiero
que mi familia esté ausente

e (2) Preferiria recibir informacion sobre mi enfermedad en
compafila de mi... (padre, madre, esposo(a), hijo(a),
amigo(a),etc.)

e (1) Cuando reciba informacién sobre mi enfermedad quiero
estar acompafiado de alguno de mis familiares sin importar
quién sea

Comunicacion del

) o | * (0) Prefiero que la informacién sobre mi enfermedad la
diagnostico (quién

) » ) reciba mi familia sin que yo esté presente
comunica, con quién quiero

estar) 15. [R3 COM] Persona que comunica el diagndéstico o da
informacion (-)

* (0) Quiero recibir el diagnostico de mi enfermedad sin
importar quién me lo dé

e (1) Prefiero que mis familiares me comuniquen el
diagndstico de mi enfermedad

* (2) Quiero que otro médico del equipo me dé el diagnéstico
de mi enfermedad.

* (3) Quiero que sea mi médico quien me comunique el

diagndstico de mi enfermedad.

16. [R16 COM] Comprension de la informacién recibida
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Indicadores Reactivos

)

Cuando el médico me da informacién sobre mi enfermedad...

(3) Puedo entender todo lo que me explica

(2) Entiendo la mayor parte de la informaciéon que me da
¢ (1) Me quedo con muchas dudas
* (0) La mayoria de las veces no comprendo la informacion

que me da

17. [R12 COM] Claridad de la comunicacion (-)
La informaciéon que los médicos me han dado sobre mi

enfermedad...

¢ (0) Es muy confusa
¢ (1) Es confusa
¢ (2) Es poco clara

* (3) Esclara

18. [R22 COM] Conocimiento de los estudios realizados
(+)

 (3) Prefiero saber el resultado de los estudios que me
realizan hasta que se tenga una conclusion final (todo junto)

¢ (2) Quiero saber el resultado de los estudios que me realizan
conforme éstos se vayan obteniendo (poco a poco)

* (1) Me da igual si me dan a conocer los resultados de los
estudios que me realizan poco a poco o hasta tener una
conclusion final

e (0) Prefiero desconocer los resultados de los estudios que

me realizan

Capacidad autopercibida 19. [R21 CAP] Fortaleza como caracteristica propia (-)
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Indicadores Reactivos

para recibir la informacion * (0) Considero que soy una persona débil
e (1) La fortaleza es una caracteristica de la que carezco
* (2) Me gustaria tener mas fortaleza de la que tengo

¢ (3) Me considero una persona con fortaleza

20. [R15 CAP]Capacidad para enfrentar enfermedades
(+)
¢ (3) Me considero capaz de enfrentar enfermedades
¢ (2) Desconozco mi capacidad para afrontar enfermedades
* (1) Me es dificil enfrentar enfermedades

* (0) Me siento incapaz de afrontar enfermedades

21. [R20 CAP] Capacidad para hacer preguntas (-)

 (0) Evito hacerle preguntas al médico porque me siento
incapaz de asimilar las noticias que pueda darme

e (1) Prefiero que alguno de mis familiares le haga preguntas
al médico sobre mi enfermedad

* (2) Le hago preguntas al médico sobre mi enfermedad
aungue me sienta temeroso

* (3) Me siento suficientemente capaz de preguntar al médico

sobre mi enfermedad

22. [R5 CAP]Capacidad para recibir informacion (+)
« Me siento capaz de recibir informacién sobre mi enfermedad
« Creo que me falta fortaleza para saber lo que me ocurre
¢ Me asusta lo que puedan decirme sobre mi enfermedad
e Pienso que no estoy preparado(a) para recibir informacion

sobre mi enfermedad

23. [R18 CAP] Capacidad para recibir malas noticias (- a

+)
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Indicadores Reactivos

* (0) Si recibo malas noticias sobre mi enfermedad me sentiré
devastado

* (1) Me sentiré muy mal si recibo malas noticias sobre mi
enfermedad

* (2) No estoy seguro(a) de poder reponerme si recibo malas
noticias sobre mi enfermedad

¢ (3) Aunque las noticias sobre mi enfermedad sean negativas

podré reponerme

Nota: entre corchetes aparece el nimero con el que el reactivo aparece en la escala para el

paciente.

C) Estudio piloto

Para el estudio piloto los 23 reactivos del instrumento se presentaron en orden aleatorio a los

participantes.

Se reclutaron 95 pacientes con probable diagndstico de tumor cerebral que acudieron a
consulta externa del servicio de neurocirugia de Diciembre del 2013 a Diciembre del 2014. Se
excluyeron las escalas de 3 personas debido a que no las respondieron en su totalidad o a que

no comprendieron como debia responderse ésta, quedando un total de 92 escalas validas.

Estos 92 participantes tenian una edad media de 44 afios (DE=15.6), con una edad minima de

16 afios y maxima de 76. De todos ellos 61.9% fueron mujeres (n=57) y 38% varones (n=35).

d) Analisis psicométrico de los reactivos

El andlisis psicométrico de los reactivos se realiz6 con base en el método clasico para la
construccion de escalas tipo Likert (Reidl, Guillén, Sierra & Joya, 2002). En primer lugar los

datos de las 92 escalas validas se vaciaron en una matriz de frecuencias. Al analizar la matriz
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de respuestas se encontré que para dos de las afirmaciones (10 y 11) no todas las opciones de

respuesta resultaron atractivas para los participantes y éstas tuvieron que ser eliminadas.

Con los datos de los 21 reactivos restantes se obtuvo la calificacion total de cada participante y
con este dato se les ordené en forma decreciente. Se obtuvieron los percentiles 25 (45 puntos)
y 75 (55 puntos) y con base en ellos se formaron dos grupos: grupo alto o percentil 75 (n=27) y
grupo bajo o percentil 25 (n=24). Los datos de cada reactivo correspondientes a estos dos
grupos fueron comparados con una prueba t de Student para muestras independientes (sig.
05). Esta comparacién permitié elegir a los 18 reactivos que lograron discriminar entre el grupo
alto y el grupo bajo, tal como se muestra en la siguiente tabla. Sin embargo se eliminé un
reactivo mas, el nimero 4 debido a que no demostré una adecuada correlacién con el resto de

la prueba y el coeficiente alfa de Cronbach aumentaba si éste era eliminado.

Tabla 2. Prueba T para muestras independientes

Sig.
F Sig. t Gl

(bilateral)
R1 73.954 |.000 5.440 49 .000
R2 1.160 |.287 1.452 49 .153*
R3 11.259 |.002 4.212 49 .000
R4 1.464 |.232 2.040 49 .047
R5 3.615 |.063 4.871 49 .000
R6 9.508 |.003 .978 48 .333*
R7 31.413 |.000 5.998 49 .000
R8 67.213 |.000 3.637 49 .001
R9 62.135 |.000 3.208 49 .002
R12 11.056 |.002 4.386 47 .000
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109.35 *Reactivos
R13 .000 4.387 48 .000
2 eliminados
R14 46.608 |.000 4.544 49 .000
R15 99.625 |.000 7.402 49 .000
® R16 316 577 3.375 49 .001
R17 22.941 |.000 4.762 49 .000
R18 50.774 |.000 6.719 49 .000
R19 69.802 |.000 5.028 49 .000
R20 23.893 |.000 8.035 49 .000
R21 6.629 |.013 5.358 49 .000
R22 1.239 |[.271 -.606 48 547*
R23 60.025 |.000 4.989 48 .000

Version final del instrumento

La escala evalua tres componentes, el primero de ellos “Informacion sobre la Enfermedad” fue
medido por 10 reactivos (se eliminaron tres) que indagaran la informacién que se quiere
conocer sobre el diagnostico (4 reactivos), el pronéstico (4 reactivos) y el tratamiento (1
reactivo). El segundo componente es “Comunicacioén del Diagnéstico” del cual se eliminaron
dos reactivos y que se valord con tres reactivos. Por Gltimo la “Capacidad Autopercibida para
Recibir Informacion” fue valorado con cinco reactivos (no se elimind ninguno). La estructura
final de la escala aparece en la Tabla 3, luego de la cual se presenta el instrumento en su

forma definitiva.

Tabla 3. Estructura final de la escala (indicadores y reactivos)

INDICADORES REACTIVOS

INFORMACION INFORMACION SOBRE | [R1] Informacién sobre la enfermedad

SOBRE LA | EL DIAGNOSTICO (ID)

[R13] Conocimiento sobre un diagnéstico

ENFERMEDAD | 4 reactivos negativo
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INDICADORES

REACTIVOS

[R17] Solicitud de autorizacién para recibir

informacion

[R14] Informacién a los familiares o autorizacion

para proporcionar informacion a los familiares

INFORMACION
SOBRE EL

PRONOSTICO (IP)

[R8] Informacién sobre el prondstico

[R19] Sobrevida

[R9] Cambios en la calidad de vida/estilo de

TRATAMIENTO (IT)

1 reactivo

vida
4 reactivos

[R23] Informacién sobre prondstico negativo
INFORMACION
SOBRE EL

[R7] Informacién sobre la cirugia y sus riesgos

COMUNICACION DEL DIAGNOSTICO

(COM)

3 reactivos

[R3] Persona que comunica el diagnostico o da

informacion

[R16] Comprension de la informacion recibida

[R12] Claridad de la comunicacién

CAPACIDAD AUTOPERCIBIDA PARA

RECIBIR INFORMACION (CAP)

5 reactivos

[R21] Fortaleza como caracteristica propia

[R15] Capacidad para enfrentar enfermedades

[R20] Capacidad para hacer preguntas

[R5] Capacidad para recibir informacion

[R18] Capacidad para recibir malas noticias
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f) Estimacion de la confiabilidad y calculo de percentiles

Con los 17 reactivos definitivos o que superaron el andlisis psicométrico, se realizé un analisis
de confiabilidad interna con el alfa de Cronbach. Este coeficiente permite conocer si todos los

reactivos de la escala miden lo mismo o qué tanto los reactivos se correlacionan entre si.

El coeficiente de correlacion para los 17 reactivos analizados fue de 0.753. De acuerdo a
Carretero y Pérez (2005) una fiabilidad en torno a 0.70 es apropiada cuando los fines son de
investigacion. Se exige un coeficiente mayor cuando los fines son de clasificacion o
diagnéstico. Por tanto en este caso se considera que la confiabilidad de la escala es adecuada,
mostrando que la correlacién entre los reactivos es alta, que su estructura interna es adecuada

y que por tanto es confiable.

Considerando la puntuacion total de los 17 reactivos que conforman la version final del

instrumento, se calcularon los percentiles correspondientes, mismos que aparecen en la Tabla

Percentil 10 20 30 40 50 60 70 80 90

Puntaje 30 36 40 43 45 46 48 50 51

De esta forma, los pacientes que obtengan una puntuaciéon menor o igual a 40 puntos (percentil
30 o por debajo) se considerara que no desean tener informacion detallada sobre su

diagndstico y/o que no estan preparados para recibirlo.
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VARIABLES

VARIABLE ESCALA DE MEDICION TIPO DE VARIABLE

Preferencias en la | Puntuacién obtenida en la escala Intervalo dependiente

comunicacion del

diagndstico

Sexo Masculino Nominal
Femenino

Edad ARfos Continua

PROCEDIMIENTO

Se desarrollé la escala “Comunicacién del Diagndstico en Neurocirugia” , la cual incluyo la
construccion del instrumento, un estudio piloto (con una muestra similar a la muestra objetivo

del presente estudio), el calculo de su confiabilidad, caracteristicas psicométricas y percentiles.

Se aplicé la version final de la escala “Comunicacion del diagnéstico en Neurocirugia” a los
pacientes del servicio de Neurocirugia del Hospital de Especialidades del Centro Médico
Nacional Siglo XXI del IMSS en el periodo comprendido del 01 de Abril del 2015 al 15 de Julio

del 2015

Lo anterior se realizd solicitando la participacion voluntaria de los pacientes que por primera
vez acudieron a la consulta externa del Servicio de Neurocirugia. Los pacientes fueron
informados de los objetivos del estudio y se les entregé un consentimiento informado, mismo

que fue firmado por ellos

La aplicacion de la escala se realizé en los consultorios de la consulta externa de Neurocirugia.
Por ser una escala heteroadministrada, fue respondida por el propio paciente cuando estuvo en
posibilidades de hacerlo y se pidié el apoyo de un familiar o del médico residente para ayudar
al paciente a responder la escala cuando algun factor le impidié responderla por él mismo. El

tiempo de la aplicacion de la escala fue de 10 minutos
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Una vez aplicadas las escalas a la totalidad de la muestra se procedio al analisis estadistico de

los datos.

ANALISIS ESTADISTICO

Se realizé un andlisis de frecuencias y estadistica descriptiva de los percentiles de la escala

“Comunicacion del diagnostico en Neurocirugia”

ASPECTOS ETICOS

Es un estudio retrospectivo, anénimo que no representé ninguna posibilidad de riesgo para los

pacientes.

Los procedimientos realizados en esta investigacion se apegaron a las normas éticas
establecidas en el Reglamento de la Ley General de Salud en materia de investigacion para la

salud.

Los beneficios de este estudio para la sociedad fueron ayudar a brindar una mejor atencion
médica a nuestros derecho habientes creando una buena relacion médico-paciente para

modificar positivamente su estado de animo y con ello su estado de salud.

Las encuestas de este estudio se realizaron en pacientes del servicio de Neurocirugia de
Centro Médico Nacional Siglo XXI vistos por primera vez en la consulta externa, que fueron

capaces de contestar adecuadamente la encuesta.

Para garantizar la confidencialidad y no comprometer la privacidad de nuestros pacientes las

encuestas fueron completamente andénimas.
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NEUROCIRUGIA

CENTRO MEDICO
SIGLO XX1

RESULTADOS

PERCENTILES

Se recalcularon los percentiles con la muestra empleada para el piloteo (n=92) y con 17

reactivos, resultando la siguiente tabla.

N Validos 92
Perdidos 0
Percentiles 10 30.30
20 35.60
30 39.90
40 41.00
50 43.00
60 45.00
70 47.00
80 48.00
90 51.00
100 54.00

A continuacién se presentan los porcentajes de la muestra en cada percentil.

Tabla de frecuencias y porcentajes por cada percentil n=174
PERCENTIL FRECUENCIA PORCENTAJE INTERPRETACION
acumulada (n)
10 13 7.47% S
Region inferior de la muestra, personas que no
20 29 LA quieren informacion sobre su padecimiento
30 42 24.1%
40 54 31% Region media de la muestra, personas que
50 77 44.2% desean informacién en cantidad moderada
60 104 59.7% sobre su padecimiento
70 125 71.8% Region superior de la muestra, personas que
80 145 83.3% quieren mucha informacion sobre su
90 174 100 padecimiento.
0-30 42 24.1% 24% no desea informacion sobre su dx
40-100 132 75.8% 75% si desea tener informacion sobre su dx
70-100 49 28.1% 28% desea conocer todo sobre su dx

Recordar que a mayor puntuacion, mayor informacién se desea conocer. A menor puntuacion,

menos quiere saberse sobre el padecimiento.

Estos son los descriptivos de la muestra (n=174)
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Estadisticos descriptivos de la muestra

Desviacion
Media tipica N
TOTAL 42.80 6.963 174
EDAD 48.23 17.106 173

i\

NEUROCIRUGIA

CENTRO MEDICO
SIGLO XXI

La muestra tuvo una media de edad de 42 afios con una desviacion estandar (DE) de 6.9 afios.

La muestra tuvo una puntuacién media en la Escala de 48.2 puntos con una desviacion

estandar de 17.

SEXO
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélidos Fem 110 63.2 63.2 63.2
Masc 64 36.8 36.8 100.0
Total 174 100.0 100.0

La muestra estuvo integrada por 110 mujeres (63%) y 64 hombres (36%).

Correlaciones

Puntaje
en escala| EDAD SEXO

Puntaje Correlacion de Pearson 1 -.005 -.012
en Sig. (bilateral) .943 .873
escala 174 173 174
EDAD Correlacion de Pearson -.005 1 -121

Sig. (bilateral) .943 113

N 173 173 173
SEXO Correlacion de Pearson -.012 -121 1

Sig. (bilateral) .873 113

N 174 173 174

No existieron correlaciones significativas (0.05) entre la puntuacion total, la edad, ni el sexo.
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I.  ANALISIS DE LA ESTRUCTURA INTERNA DEL INSTRUMENTO

Para corroborar la estructura interna del instrumento, es decir, que los reactivos corresponden
a cada uno de los tres componentes propuestos, se realizé un analisis factorial exploratorio con
un analisis de componentes principales y método de rotaciéon Varimax. El mejor ajuste de los
reactivos se obtuvo al agruparlos con base a una matriz de tres componentes, tal y como se
muestra en la Tabla 3, mismos que se identificaron como 1) Comprension de la informacion y
capacidad para recibirla, 2) Preferencias en la comunicacion del diagndstico y capacidad para
afrontarlo y 3) Preferencias para recibir un pronéstico negativo. No obstante estos tres factores
difieren levemente de los propuestos originalmente (informacién sobre la enfermedad,
comunicacién del diagndéstico y capacidad autopercibida para recibir informacién). El

coeficiente alfa de Cronbach y la varianza explicada para cada factor son adecuadas.
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Tabla 3. Matriz de componentes rotados

NEUROCIRUGIA

CENTRO MEDICO
SIGLO XXI

Componente
1 2 3 Nombre del reactivo Componente
R16 | .726| -.015| .140]Comprension de la informacion recibida
R20 | .724| .330| .096 |Capacidad para hacer preguntas Comprension de la
R19| .662| .044]| .123]Sobrevida informacion y capacidad
R21 ] .645| .401| .000 |Fortaleza como caracteristica propia para recibirla
R12 | .457| -.002| .248]Claridad de la comunicacion

Varianza explicada 15.2%

Coeficiente alfa 0.705

R17 ] .008| .633| .032]Autorizacién para recibir informacién
R14 ] -.030 .611| .286 |Informacion a los familiares
R5 .069 .545( .111 | Capacidad para recibir informacién

. - . Preferencias en la
R18 | .316| .528| .078]Capacidad para recibir malas noticias L

) ) _ comunicacion del
R3 .084( .515| -.104 ] Persona que comunica el diagnéstico i L. i
diagndstico y capacidad
R15| .207| .476| .259 ]Capacidad para enfrentar
para afrontarlo
enfermedades

R1 177 434 | .367 | Informacion sobre la enfermedad
R9 .040 .352| .257 ] Cambios en la calidad o estilo de vida

Varianza explicada 15.08%
Coeficiente alfa 0.677

R13 ] -.006| .290| .732]Conocimiento sobre un diagndstico
negativo
o L . Preferencias para recibir
R23 | .119| .081| .706 ]Informacién sobre pronéstico negativo o ]
) ) un prondstico negativo
R8 342 -.039| .696 | Informacion sobre el prondstico
R7 400 .215| .565 | Informacion sobre cirugia y sus riesgos

Varianza explicada 13.6%
Coeficiente alfa 0.727

Método de extraccién: Andlisis de componentes principales. Método de rotacion: Normalizacion

Varimax con Kaiser. a. La rotacién ha convergido en 6 iteraciones.

II. INSTRUMENTO FINAL

La escala evalud tres componentes, el primero de ellos “Comprensién de la informacién y
capacidad para recibirla” fue medido por cinco reactivos. El segundo componente es
“Preferencias en la comunicacién del diagnéstico y capacidad para afrontarlo” fue medido por
ocho reactivos y por ultimo las “Preferencias para recibir un pronostico negativo” fueron
valoradas por cuatro reactivos. La estructura final de la escala aparece en la Tabla 3.
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Ill. PERCENTILES POR FACTOR

NEUROCIRUGIA

CENTRO MEDICO
SIGLO XXI

i\

Se calcularon los percentiles para cada uno de los tres componentes de la escala, mismos
que aparecen en la Tabla 5.

Tabla 5. Estadisticos descriptivos y percentiles para cada uno de los tres factores de la

escala.
] . 3)  Preferencias para
1) Comprensién [2) Preferencias para )
comunicar
de la comunicar o Interpretacion
prOﬂOStICO
informacién diagndstico .
negatlvo
N Validos 174 174 174
Perdidos 0 0 0
Media 11.60 20.53 10.67
Mediana 12.00 21.00 12.00
Moda 12 24 12
Desuv. tip. 2.640 3.846 2.246
Rango 11 15 11
Minimo 4 9 1
Maximo 15 24 12
Percentiles 10 8.00 14.00 8.00 Preferencia
desfavorable hacia
20 9.00 18.00 10.00| |a comunicacion
25 10.00 19.00 10.00| del diagnostico
30 10.00 20.00 11.00
40 11.00 21.00 11.00
50 12.00 21.00 12.00
60 12.00 23.00 12.00
70 13.00 24.00 12.00
75 14.00 24.00 12.00 Preferencia
80 14.00 24.00 12.00| favorable hacia la
90 15.00 24.00 12,00| comunicacion del

diagndstico
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A continuacién aparecen los estadisticos (frecuencias y porcentajes) de la muestra (n=174) en

cada uno de los tres factores.

FACTOR 1. Comprension de la informacion

Porcentaje Porcentaje Interpretacion
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélidos 4 1 .6 .6 .6
5 4 2.3 2.3 2.9 percentiles 0-
6 3 1.7 1.7 4.6 25
7 5 29 29 7.5 31.6% no
8 10 5.7 5.7 13.2 | comprende la
9 16 9.2 9.2 22.4| informacion
10 16 9.2 9.2 31.6
11 16 9.2 9.2 40.8
12 34 19.5 19.5 60.3
13 23 13.2 13.2 73.6
14 16 9.2 9.2 82.8 P‘jgi”éges
15 30 17.2 17.2 100.0 26.4%
Total 174 100.0 100.0 comprende la
informacion

En esta tabla puede apreciarse que 31% de la muestra tiene dificultades para comprender la
informacioén y una menor capacidad para recibirla, mientras que casi 40% la comprende y la

asimila de una mejor manera.
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FACTOR 2: Preferencias en la comunicacion del diagnéstico y capacidad para

afrontarlo
Porcentaje Porcentaje Interpretacion
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélidos 9 3 1.7 1.7 1.7
11 3 17 17 3.4 Percentiles 0O-
12 4 2.3 2.3 5.7 25
13 4 2.3 2.3 go| 282%no
14 5 2.9 2.9 10,9 Prefiere tener
informacion de
15 3 1.7 1.7 12.6 U
16 7 4.0 4.0 16.7 diagnéstico, ni
17 5 2.9 2.9 19.5 puede
18 6 3.4 34 23.0 afrontarlo
19 9 5.2 5.2 28.2
20 15 8.6 8.6 36.8
21 24 13.8 13.8 50.6
22 14 8.0 8.0 58.6
23 18 10.3 10.3 69.0
24 54 31.0 31.0 100.0] Percentil 75-
Total 174 100.0 100.0 100, 31%

En la tabla anterior se aprecia que 36% de la muestra prefiere no tener informacién sobre su
diagndstico, ni puede afrontarlo, mientras que 31% prefiere tener mas informacion y tiene una

buena capacidad para recibirlo.

43



PREFERENCIAS DE LOS PACIENTES PARA LA COMUNICACION DEL NEuROCIRUGIA
DIAGNOSTICO, PRONOSTICO Y TRATAMIENTO EN NEUROCIRUGIA (\ SO

DR. IVAN TELLEZ MEDINA

FACTOR 3: Preferencias en la comunicacion del prondstico negativo
Porcentaje Porcentaje Interpretacion
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélidos 1 1 .6 .6 .6 | Percentiles 0-
2 4 2.3 2.3 2.9 25
5 2 1.1 1.1 46| Muestra
prefiere no
6 3 1.7 1.7 6.3
tener
7 4 2.3 2.3 8.6] . .
informacion
8 8 4.6 4.6 13.2 sobre un
9 6 34 34 16.7 pronéstico
10 19 10.9 10.9 27.6 negativo
11 33 19.0 19.0 46.6
12 93 53.4 53.4 100.0| Percentiles
Total 174 100.0 100.0 75-100
53.4%

Finalmente en la tabla anterior que observa que el 27.6% de la muestra prefiere no tener
informacioén sobre un prondéstico negativo, mientras que el 53.4% si quiere tener informacion

sobre su prondstico aunque éste sea negativo.
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DISCUSION

Se desarrollé la escala de “Preferencias en la Comunicacion del Diagnéstico en Neurocirugia”

con base en un piloteo con 92 personas. Dicho instrumento es una escala tipo Likert.

El estudio piloto permitié depurar los reactivos de la escala que originalmente contaba con 23
reactivos, la version final quedé conformada por 17. Para su analisis se siguié la metodologia

clasica para la construccién de escalas tipo Likert.

Se estim6 la confiabilidad final de la escala y se analizé su estructura interna con base en un
analisis factorial exploratorio, mismo que confirmd la presencia de tres factores pero distintos a

los originalmente propuestos, no obstante, muy cercanos tedricamente.

Los tres factores que conformron la escala son 1) Comprension de la informacion y capacidad
para recibirla, 2) Preferencias en la comunicacion del diagnéstico y capacidad para afrontarlo y

3) Preferencias para recibir un pronéstico negativo.

A diferencia de los factores propuestos originalmente (Preferencias para recibir informacién
sobre diagndstico, prondéstico y tratamiento, preferencias sobre a comunicacién del diagnéstico
y capacidad para recibir informacién) las preferencias para recibir informacién y sobre la forma
de comunicarla o recibirla dieron paso a una clara division entre dos momentos: las
preferencias para recibir informacion sobre el diagndstico y las preferencias para recibir

informacion sobre el prondéstico.

Se observé ademas que la capacidad para recibir informacion se distribuyd entre los tres
factores, mostrando que dicha capacidad es necesaria tanto en el momento de recibir el
diagndstico, como para afrontar el prondstico, e incluso los reactivos que miden capacidad de

afrontamiento influyen también en la capacidad para comprender la informacion.
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Otro aspecto relevante fue el hecho de que los reactivos que evaluaban lo relacionado a

prondstico negativo o malas noticias, se agruparon en un mismo factor.

Por dltimo en el primer factor se agruparon reactivos relacionados a la comprension de la
informacion que el médico da, combinado con la capacidad necesaria para recibir esta

informacion.

Finalmente se calcularon percentiles para poder valorar a los pacientes con relacion a la escala
en general, pero también con respecto a los tres componentes de la escala. De modo que el
médico que haga uso de este instrumento podra saber si el paciente tiene una actitud favorable
o desfavorable con respecto a la comunicacion de informacién con respecto a su padecimiento,
pero también podra saber cuales son sus preferencias especificas en el momento del
diagndstico, del pronéstico y su capacidad para comprender y afrontar esta informacién. Esto

ultimo gracias a que se calcularon percentiles para los tres factores de la escala.

Ahora bien, con respecto al estudio de la muestra sobre las preferencias de los pacientes sobre
la comunicacién del diagndstico en neurocirugia se observdé que un 28% de los pacientes
(percentiles 70-100) preferia tener informacion sobre su padecimiento, mientras que un 24%

(percentiles 0-30) prefiere no tener informacion.

No se encontraron correlaciones significativas entre la puntuacidon obtenida en la escala y la
edad, ni el sexo. Sera interesante investigar si otras caracteristicas como la escolaridad tienen

alguna relacion con las preferencias sobre la comunicacion del diagnéstico.

Al analizar los percentiles de cada componente se observé que 31% de la muestra tuvo

dificultades para comprender la informacidn transmitida o para asimilarla, mientras que un

porcentaje menor (26%) afirmé comprender y poder asimilar las noticias.

46



PREFERENCIAS DE LOS PACIENTES PARA LA COMUNICACION DEL NEUROCIRUGIA

DIAGNOSTICO, PRONOSTICO Y TRATAMIENTO EN NEUROCIRUGIA (\ iyt

DR. IVAN TELLEZ MEDINA

A diferencia de lo anterior, un porcentaje mayor de personas prefiere conocer su diagnéstico y
es capaz de afrontarlo (31%), contra un 28% que no quiere informaciéon o no es capaz de

asimilarla.

Finalmente en lo que respecta a las preferencias para recibir informacién sobre el pronéstico

negativo, se observo que mas de la mitad de la muestra (53.4%) quiere recibir informacion al

respecto, mientras que sélo un 27% prefiere ignorarla.
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CONCLUSIONES

Los resultados arrojados en el presente estudio mostraron que la cantidad de pacientes que
prefieren tener informacién acerca de su padecimiento es similar a la cantidad de pacientes

gue no desean tener informacion y esto no se relaciona a la edad ni al sexo de los pacientes

Dentro de los analisis del estudio se comprob6 que el 31 % de pacientes tienen alguna
dificultad para comprender la informacién transmitida y esto puede deberse a que el médico no
tiene en muchas ocasiones la capacidad de comunicar adecuadamente y en un lenguaje
comprensible todos los puntos necesarios para el completo entendimiento de los pacientes
generando posibles malos entendidos y una pérdida importante de la confianza de los

pacientes.

Dentro de nuestra muestra de pacientes, en el servicio de neurocirugia se encontré que un
28% de pacientes no quieren informacién o no son capaces de asimilarla, y es importante
identificar adecuadamente a estos pacientes ya que darles informacién que no quieren o que
no son capaces de asimilar puede conducirlos a un estado de animo adverso que afecte

negativamente su salud.

Los resultados del presente estudio son de mucha importancia ya que se cred un instrumento
que puede medir que tanta informacién desea recibir un paciente acerca del diagnostico,
pronostico y tratamiento de sus padecimientos, lo cual ayuda a mejorar la comunicacion y la
relacion entre el médico y el paciente. Dicho instrumento fue validado y se comprob6 su utilidad

en el presente estudio con una muestra de pacientes considerable.

Ya comprobada su utilidad, este instrumento puede ser utilizado en todas las ramas de la
medicina y en todo tipo de padecimientos médicos como una herramienta Gtil que puede

ayudar al médico a comunicar adecuadamente al paciente su padecimiento, pronostico y
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tratamiento, asi mismo puede ayudar a distinguir que pacientes no desean conocer los
pormenores de sus enfermedades y evitar asi un estado de animo negativo que empeore la

salud del paciente.

Todo lo anterior descrito nos ayuda a fortalecer las lineas de comunicacion entre los médicos y
pacientes para brindar una atencidn mas personalizada, humana y respetuosa en nuestra

institucion.
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ANEXOS
INSTRUMENTO:
A .
CENTRO MEDICO NACIONAL SiGLO XXI A
@ FACULTAD DE ESTUDIOS SUPERIORES IZTACALA - UNAM e

.//

IMSS HosPITAL DE ESPECIALIDADES DR. BERNARDO SEPULVEDA G. Ctesiziacalc
unam——

SERVICIO DE NEUROCIRUGIA

LA COMUNICACION DEL DIAGNOSTICO EN NEUROCIRUGIA

A continuacién encontrard una serie de enunciados a través de los cuales podra expresar
qué tanta informacién desea saber sobre su enfermedad, en qué condiciones le gustaria
recibirla y como se siente al respecto. Por favor marque con una (X) s6lo una de las
afirmaciones de cada grupo de acuerdo a lo que le gustaria o lo haria sentir mejor.

Escolaridad: Clave:

Fecha: Sexo: Edad:

Es mejor ignorar los detalles de la enfermedad que padezco
Quiero saber qué tengo pero s6lo de manera general
Me interesa conocer s6lo algunos detalles de mi enfermedad.

Prefiero tener una explicacién amplia y detallada sobre la enfermedad que
padezco

Quiero recibir el diagnéstico de mi enfermedad sin importar quién me lo dé
Prefiero que mis familiares me comuniquen el diagnéstico de mi
enfermedad

Quiero que otro médico del equipo me dé el diagnéstico de mi enfermedad

Quiero que sea mi médico quien me comunique el diagnéstico de mi
enfermedad.

Me siento capaz de recibir informacién sobre mi enfermedad
Creo que me falta fortaleza para saber lo que me ocurre
Me asusta lo que puedan decirme sobre mi enfermedad

Pienso que no estoy preparado(a) para recibir informacién sobre mi
enfermedad

oOfloooo®oooot oooor

Prefiero que se evite hablar sobre los riesgos de la cirugia
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o estoy interesado en saber los riesgos de la cirugia
No estoy int d berl gos del g
] Sélo quiero informacién general sobre los riesgos que pueden existir en la
cirugia
[] Quiero saber con detalle los riesgos de la cirugia
5.
[] Prefieroignorar lo que pueda ocurrirme en el futuro
ronostico de mi enfermedad me es indiferente
El pronéstico d f dad dif t
[] Me interesa saber de manera general cul es el prondstico de mi enfermedad
[] Paramiesindispensable saber con detalle el futuro de mi padecimiento
6.
e interesa saber si mi enfermedad cambiara mi estilo de vida
Me int b f dad b tilo de vid
engo poco interés en saber si cambiara mi estilo de vida a causa de mi
O] Tengo p t b b tilo de vid d
enfermedad
O] Me es indiferente saber si mi estilo de vida va a cambiar a causa de mi
enfermedad
[ ] Nome interesa saber si mi estilo de vida cambiara a causa de mi enfermedad
7.
La informacién que los médicos me han dado sobre mi enfermedad...
[] Esmuy confusa
[ ] Esconfusa
[] Espococlara
[] Esclara
8.
[] Quiero saber qué es lo que tengo aunque sean malas noticias
[] Encasode que mi enfermedad sea grave no sé si me gustaria saberlo
[] Sitengo una enfermedad grave, de nada me sirve saberlo
] Prefiero que me oculten la verdad sobre mi enfermedad si se trata de malas
noticias.
0.
[] Quiero compartir el diagnéstico de mi enfermedad con mis familiares
] Estoy indeciso con respecto a compartir el diagnéstico de mi enfermedad
con mis familiares
[] Simienfermedad es grave prefiero que mi familia lo ignore
[] Prefiero ocultar el diagnostico de mi enfermedad a mis familiares
10.
[] Me considero capaz de enfrentar enfermedades
[[] Desconozco micapacidad para afrontar enfermedades
[] Me es dificil enfrentar enfermedades
[] Mesiento incapaz de afrontar enfermedades
11.
Cuando el médico me da informacién sobre mi enfermedad...
[] Puedo entender todo lo que me explica
[] Entiendo la mayor parte de la informacién que me da
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N

Me quedo con muchas dudas
La mayoria de las veces no comprendo la informaciéon que me da

12.

El médico no debe dar informacién sobre la enfermedad, a menos que su
paciente lo solicite
Es desagradable que el médico dé informacién sin que el paciente lo solicite

Es preferible que el médico pregunte a su paciente si quiere saber lo que
tiene

Es obligacién del médico informarle a su paciente lo que tiene aunque éste
no lo solicite

Si recibo malas noticias sobre mi enfermedad me sentiré devastado
Me sentiré muy mal si recibo malas noticias sobre mi enfermedad

No estoy seguro(a) de poder reponerme si recibo malas noticias sobre mi
enfermedad
Aunque las noticias sobre mi enfermedad sean negativas podré reponerme

Prefiero desconocer el tiempo que puedo vivir con esta enfermedad

Para mi es poco importante saber cuanto tiempo puedo vivir debido a esta
enfermedad

Aun no sé si quiero saber cudnto tiempo puedo vivir con esta enfermedad

Definitivamente quiero saber cuanto tiempo puedo vivir con esta
enfermedad

Evito hacerle preguntas al médico porque me siento incapaz de asimilar las
noticias que pueda darme

Prefiero que alguno de mis familiares le haga preguntas al médico sobre mi
enfermedad

Le hago preguntas al médico sobre mi enfermedad aunque me sienta
temeroso

Me siento suficientemente capaz de preguntar al médico sobre mi
enfermedad

Considero que soy una persona débil

La fortaleza es una caracteristica de la que carezco
Me gustaria tener mas fortaleza de la que tengo
Me considero una persona con fortaleza

OOo0oOSO0O0O0s 0 0 O O«oo0oos~oooo= 0o oon

Si puedo morir por esta enfermedad prefiero ignorarlo
Me es indiferente enterarme si puedo morir debido a esta enfermedad
Si estd en riesgo mi vida, no sé si quiero enterarme

Definitivamente quiero saber si esta en riesgo mi vida debido a esta
enfermedad
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A CONSENTIMIENTO INFORMADO
INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
IM$ HOSPITAL DE ESPECIALIDADES “BERNARDO SEPULVEDA”
SGURIDAD Y SOLIDARDADSOGIAL CENTRO MEDICO NACIONAL SIGLO XXI

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN
PROYECTOS DE INVESTIGACION

Lo (a) estamos invitando a participar en el estudio de investigacion titulado:
Preferencias de los pacientes para conocer el diagndstico, prondéstico y tratamiento en
neurocirugia, que se llevara a cabo en el servicio de Neurocirugia del Hospital de
Especialidades en el Centro Médico Nacional Siglo XXI,

El proposito del estudio es conocer la preferencias de los pacientes acerca de como
desean los pacientes de nuestro servicio conocer la informacién de su diagnostico,
pronostico y tratamiento de sus padecimientos. Usted esta siendo invitado por contar
con alguna patologia neuroquirdrgica. Al igual que Usted, varias personas mas,
derechohabientes del IMSS, seran invitadas. Su participacion es completamente
voluntaria. Por favor, lea la informaciéon que le proporcionamos y haga las preguntas
que juzgue pertinentes antes de decidir si desea 0 no patrticipar.

Si usted acepta participar se le va a solicitar llenar una encuesta de opcion mdultiple
compuesta por 17 preguntas.

La evaluacién clinica que realizaremos puede ocasionarle la molestia de quitarle
algunos unos minutos de su tiempo

El beneficio de su participaciébn en este estudio es ayudarnos a conocer las
preferencias de los pacientes acerca de como desean recibir la informacién acerca de
su padecimiento y con esto poder mejorar la calidad de la consulta en el servicio de
Neurocirugia.

Es importante que sepa que no recibira un pago por su participacion y que el estudio
no implica gasto alguno para Usted, de la misma manera, es importante que sepa
que conserva el derecho de retirarse del estudio en cualquier momento en que lo
considere conveniente, sin que ello afecte la atencién médica que recibe del
Instituto.

Usted no recibira ningun beneficio directo por su participacion, sin embargo los
resultados perimitardn mejorar la calidad de la consulta en este servicio.

La informacién que nos proporcione, al igual que sus respuestas a los cuestionarios,
serdn guardados de manera confidencial y en ningin momento se le solicitara poner
su nombre o identificacion, para garantizar su privacidad.

Cuando los resultados de este estudio sean publicados o presentados en
conferencias, no se dara informaciéon que pudiera revelar su identidad, la cual sera
protegida al asignarle un nimero que utilizaremos para identificarle en nuestras bases
de datos.
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Si tiene dudas sobre su participacion puede comunicarse con alguno de nuestros
investigadores: Investigador Responsable: Barbara Nettel Rueda

Teléfono: 56276900 ext 21493
Colaborador: Ivan Téllez Medina
Teléfono: 56276900 ext 21493

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse
a: Comision de Etica de Investigacion de la CNIC del IMSS: Avenida Cuauhtémoc 330
4° piso Bloque “B” de la Unidad de Congresos, colonia Doctores, México, D.F., CP
06720. Teléfono (55) 56276900 extension 21230, correo electrénico:
comision.etica@imss.gob.mx

Declaracion de Consentimiento

Se me ha explicado con claridad en qué consiste este estudio, ademas he leido (o
alguien me ha leido) el contenido de este formato de consentimiento. Se me han dado
la oportunidad de hacer preguntas y todas mis preguntas han sido contestadas a mi
satisfaccién. Se me ha dado una copia de este formato.

Al firmar este formato estoy de acuerdo en participar en la investigaciéon que aqui se
describe.

Nombre del Participante

Firma del Participante Fecha

Firma del encargado de obtener el consentimiento informado

Le he explicado el estudio de investigacion al participante y he contestado todas sus
preguntas. Considero que comprendid la informacion descrita en este documento y
libremente da su consentimiento a participar en este estudio de investigacion.

Nombre del encargado de obtener el consentimiento informado

Firma del encargado de obtener el Cli Fecha
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Firma de los testigos

Mi firma como testigo certifica que el/la participante firmé este formato de
consentimiento informado en mi presencia, de manera voluntaria.

Nombre del Testigo 1 Parentesco con participante
Firma del Testigo Fecha

Nombre del Testigo 2 Parentesco con participante
Firma del Testigo Fecha
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