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Comunicar con pacientes con Parkinson: Unaintervencion educativa con
neurol ogos.

Roger Ruiz Moral*, Iciar Olmos Aviles**. * Facultad de Medicina, Universidad Francisco de Vitoria (Madrid).** Neurologia,
Hospital Ramén y Caja (Madrid)

Communicating with patientswith Parkinson: An educational intervention with neurologists

Resumen: Descripcion y evaluacién de una experiencia educativa en comunicacion asistencial con neurélogos.

Summary: Description and evaluation of an educational experience in healthcare communication with neurologists

La Neurologia es una especialidad eminentemente clinicay donde una gran proporcion de pacientes sufre de enfermedades cronicas.
Estas dos caracteristicas enfatizan lalabor del neurélogo como comunicador. Sin embargo |as habilidades de comunicacién no
suelen ocupar un espacio mas relevante en laformacion de estos especialistas que en el resto de especialidades. Por otra parte la
enfermedad de Parkinson representa un arquetipo dificil de superar en cuanto aimportancia de la relacion médico-paciente. Ruth
Pinder llamé la atencion hace ahora 25 afios en sendos estudios exploratorios de los problemas comunicativos que se producian en la
atencidn a este tipo de pacientes (1,2). Esta autora resaltaba como €l diagndstico de ?Enfermedad de Parkinson? representaba un
punto de maxima incoherencia en la relacion médico-paciente. Siendo un momento tragico para los pacientes que alteraba sus vidas
inexorablemente que, sin embargo, |os neurdlogos lo vivian como un momento positivo ya que |es capacitaba para predecir y tratar
(2). El estudio cualitativo que esta autora realizo con estos pacientes le llevo a sefidar la necesidad de que el médico no solo debia
describir bien lainformacion clinicasi no que debia esforzase paratratar de captar a experiencia de primera mano que le pueda
aportar €l paciente, iinicamaneraresolver el distrésy hacer posible la empatia (1,2). Aspectos comunicativos deficientes en la
interaccion con este tipo de pacientes son la discriminacion que hace el médico en funcion delaedad o el nivel cultural del paciente
alahora de informar, adoptando estilos uniformes y mensgjes estereotipados (1).

Con €l objetivo de entrenar a estos especialistas en esta competencia se disefié un programa formativo de caracteristicas docentes
interactivas con un doble objetivo, €l de la actualizacién clinica en aspectos concretos de esta enfermedad y el de mejorar la
comunicacion entre los neurélogos y estos pacientes. Este trabajo describe las caracteristicas principales del programay el impacto
evaluativo del mismo.

M étodos: El programa formativo se [levé a cabo en la Universidad Francisco de Vitoria (UFV) de Madrid con la colaboracion de
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L aboratorios UCB. Un total de 48 neurdlogos participaron en las actividades formativas, repartidos alo largo de cuatro eventos (de
10-14 neurdlogos por evento)

I ntervencion educativa: Cada grupo de 10-14 neurdlogos particip6 en trestalleres de 2 hs de duracién (entre 4-5 neurdlogos por
taller, en rotacién) con tres Pacientes Simulados (PS) y dos facilitadores (un neurdlogo y un médico experto en comunicacion
asistencial) por taller (situacion clinica). Laintervencion se completaba con una sesion de presentacion e introduccion (307 y una
sesion final de puesta en comun'y conclusiones (30). El total de horas docentes del curso fue de 7 horas. En los talleres uno o dos
neurdlogos entrevistaba a un paciente con la enfermedad de Parkinson con peculiaridades clinicas y comunicativas diferentes. El
resto de neurdlogosy los facilitadores observaban lainteraccion clinica (bien directamente a través de una camara de Gesel o bien a
través de un video en tiempo real. Cada interaccién duraba entre 10-15', y tras ella tenia lugar una sesion conjunta de feedback en la
gue ademas del neurdlogo que habiarealizado la entrevista participaba el PS, |os neurdlogos observadores 'y los facilitadores. Todos
los neurdlogos tuvieron la oportunidad de entrevistar a menos aun PSy recibir feedback en una sesion. Los contenidos sobre los
que trabajaban en esta sesidn eran tanto de naturaleza clinicay comunicativa.

Situaciones clinicas, Pacientes Simulados (PS) y Objetivos docentes: En funcién de unos objetivos docentes clinicosy
comunicativos concretos una neurélogay un experto en comunicacion asistencial disefiaron tres casos clinicos y entrenaron atres
PS. A continuacion se describen la speculiaridades de cada situacion, |os aspectos demograficos y clinicos de cada paciente y los
objetivos:

?Caso 1]

VISION GLOBAL DEL CASO:

Se trata de un varén que acude a la consulta externa de neurologia (NRL) por dificultades pararealizar algunos movimientos,
especiamente en situaciones forzadas como cuando juega a tenis. También sensaciones extrafias como si e dieran calambres, como
si temblara por dentro, aunque no se ve que tiemble. Por consejo de su fisioterapeutay médico de cabecera ha acudido al neurélogo
Su MAP le hadicho que es posible que tenga enfermedad de Parkinson (EP). Se encuentra bastante agobiado por la repercusion que
estas molestias |e estan causando en su rutina diariay especialmente en el rendimiento laboral, ya que ha notado problemas ala hora
de escribir en el PC y especiamente dificultad para descansar y dormir adecuadamente, levantandose con poca energia. Esto le
preocupa sobre todo ahora que tiene importantes responsabilidades en su empresa. Esto le esta provocando un sentimiento de
vulnerabilidad que le esté haciendo perder su auto-confianza. Cuando le den el diagndstico de EP este le impactara debido a que su
padrey sutio lo padecen y é considera que es una enfermedad de ancianos que inhabilita automaticamente para cua quier tipo de
trabajo y especialmente el suyo, por lo que quedard un poco impactado en el momento del diagnéstico. Tras ello necesitara aclarar
algunas de sus concepciones errdneas 'y en especial € impacto real que su problema puede tener en su vida laboral y en general. En
este sentido le gustaria que el médico conociese bien su rutinadiariay le aconsejase de forma adaptada en funcion de las aternativas
existentesy de sus prosy contras.

Varén, 60 afios, diestro. Trabaja como CEO de una gran empresa distribuidora de bicicletas.
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MAP; dx de posible EP en dltimo mes. Inicio clinica; Hace 8 meses.

Objetivos Clinicos:
? Informar de la conveniencia de tratamiento precoz; unavez los sintomas interfieran con Actividades Vida Diaria.
? Informar de que labase del tratamiento es la reposicion dopaminérgica; L-Dopa frente a agonistas dopaminérgicos.
Objetivos Comunicativos:
? Facilitar laexpresion de las ideas, preocupacionesy expectativas del paciente en relaciéon alavisita.
? Redlizar una escucha activa en relacion alas pistas sobre la perspectiva del paciente sobre su enfermedad, prondstico y posibles
planes de accion.
? Detectar emocionesy responder empaticamente ante estas emociones: Dar Malas Naticias.

?Caso 2]

VISION GLOBAL DEL CASO:

Se trata de una mujer diagnosticada de Enfermedad de Parkinson (EP) hace dos afios y medio con una mayor torpeza en mano
derecha. Es profesoray en el momento del diagnéstico le costaba escribir en la pizarra, cada vez su escritura se inclinaba més, y no
conseguia escribir recto siendo su letra més pequefia. En el momento de esta consulta ala que Rosa acude para REVISION tiene un
buen control de sus sintomas motores (movimientos), pero en Ultimos 3-4 meses ha presentado un leve deterioro y ademas tiene
otros sintomas que no son de tipo motor (es decir que no tienen que ver con los movimientos), como son, dificultad parainiciar €l
suefio y suefio fragmentado y estrefiimiento. Rosa no tiene muy claro a que son debidos estos sintomas (si alapropia EP o al inicio
de una demencia) que estan afectando a su autonomia (teme mucho el que pierda su capacidad para coger €l cochey poder
desplazarse a su trabaj0) y espera que el médico se interese por sus ideasy temores de manera sensible. Espera poder encontrar con
€l médico una solucion para estos sintomas efectivay sin mucho coste (efectos secundarios o interacciones con su tratamiento
principal paralaEP). Ella espera que el médico le facilite informacion suficiente sobre esto y no sea el quien leimponga un
tratamiento sin haber explorado lo que piensa, teme, espera en funcion de lo que valoray

Mujer. 62a, profesora. AP: DMT2, Tto: metformina Inicio sintomas. Hace 2ay medio; torpeza en mano derecha a escribir en la
pizarra Rigidez en MSD. Gran limitacion funcional, afectacion laboral. Tto inicial: Sinemet 125mgx3 Dx: hace 2a. Tto: Sinemet
125mg x 4 . Buenarespuesta.

Objetivos Clinicos:
? Incluir los sintomas no motores en la anamnesis, resaltar el grado de discapacidad que estos proporcionan.
? Explorar el grado de discapacidad (periodos on/off, discinesiasy deterioros fin de dosis) y no motora.
? Ajustar el tratamiento para mejorar |a discapacidad motora, considerando posibles efectos secundarios. Combinar dosis optimas de
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L-Dopay Agonistas.
? Cconcienciar a paciente sobre importancia de la adherencia.
Objetivos Comunicativos:
? Facilitar laexpresion de las ideas, preocupacionesy expectativas del paciente en relacion alavisita.
? Adaptar su informacion alas necesidades del paciente.
? Informar con claridad sobre |as opciones de manejo sus prosy consy |os objetivos del tratamiento (de las opciones).
? Involucrar a paciente en el plan de manejo en funcion de sus deseos llegando a acuerdos explicitos con €.

VISION GLOBAL DEL CASO:

Se trata de un varén de 75 afios diagnosticado de Enfermedad de Parkinson (EP) hace seis meses que acude a la consulta externa de
neurologia (NRL) porgue tiene cada vez maés periodos de empeoramiento especialmente del dolor y dificultades pararealizar
algunos movimientos, especialmente por la noche. Esto |e tiene bastante afectado a veces un poco desesperado y contribuye aun
incremento de lairritabilidad que cree sufre directamente su esposa.

Varén 75a, diestro. Jubilado (Exprofesor de instituto) . AF: Padre EP (Dx 70S), Hermano (EP). Formatremérica Dx EP; Hace 6m
Tto: Sinemet 125mg x 3 Principal problema actual: Dolor y dificultad para cambio de pstura por la noche. Suefio no reparador.
Carécter irritable. No deterioro cognitivo.

Objetivos Clinicos:
? Incluir sintomas no motores en laanamnesis. Averiguar grado de discapacidad que estos proporcionan y reflgjarlo en la historia.
Reflejar si existe deterioro cognitivo.
? Explorar el grado de discapacidad ajuste de tratamiento usando L -Dopat+Adgonistas.
? Informar ausenica de tratamiento curativo o neuroprotector, solo sintomatico.
Objetivos Comunicativos:
? Facilitar laexpresion de las ideas, preocupacionesy expectativas del paciente en relacién alavisita.
? Redlizar una escucha activa en relacion alas pistas sobre la perspectiva del paciente sobre su enfermedad, prondstico y posibles
planes de accién.
? Detectar emocionesy responder empaticamente ante estas emociones.
? Involucrar a paciente en el plan de manejo en funcion de sus deseos llegando a acuerdos explicitos con €.

Output as PDF file has been powered by [ Universal Post Manager ] plugin from www.ProfProjects.com | Page4/6 |


http://www.doctutor.es/?p=5688
http://www.profprojects.com/?page=upm

This page was exported from - DocTutor
Export date: Fri Mar 29 23:02:05 2024 / +0100 GMT

Evaluacién del Programa

Al final de cada evento, |os neurdlogos completaron una encuesta con diferentes apartados que de forma cuantitativa (escalas Likert
con 5y 10 categorias) y cualitativa recogia sus opiniones sobre la utilidad del curso, metodol ogia docente, satisfaccion, realismoy
aplicabilidad de las situacionesy de los PS.

Todos los neurdlogos parti cipantes tenian practica clinica, y 9 de ellos eran residentes en sus Ultimos afios de laresidencia.

Paralos casos 1, 2 y 3 las puntuaciones medias obtenidas (escala Likert con 5 categorias) en valor cientifico fueron de 4,37; 4,39;
4,54y en g ecucion de 4,82; 4,72; 4,82 respectivamente. La satisfaccion de los participantes con la simulacion desde la per spectiva
clinica fue de 4,87, comunicativade 4,85 y con €l propio paciente simulado de 4,92.

Los neurélogos a final del curso declararon recomendar esta intervencién educativa a sus colegas (escala Likert con 10
categorias) en un nivel de 9,58. La modalidad docente del curso, incluyendo objetivos clinicosy comunicativos fue catal ogada
como excelente 56% y buena 38%. Un 73%-27% estaba muy satisfecho y satisfecho con la interactividad simulacién-debriefing.
Un 90% declard haber aprendido aspectos nuevos en este curso y €l mismo grado porcentaje obteniala aplicabilidad y la
relevancia de lo aprendido en el trabajo diario.

Evaluacion cualitativa
Comentarios de los participantes a curso: (en rojo sugerencias de mejora)

?El curso es Gtil y singular. Creo que es algo imprescindible para gjercer con seguridad nuestra profesion.

? Nos hemos dado cuenta de cosas que en nuestra préctica diaria se nos pasan por alto. Curso muy recomendable.

? Muy buen mecanismo para aprender. Originalidad en cuanto a sistema docente, diferente a habitual. Coordinadores clinicosy
facilitadores muy buenos.

? Se podria entregar informacién escrita antes del curso con los objetivos.

? Me hubiera gustado que |os casos fueran méas comple os con mayor componente clinico.

? Seriamejor tener pacientes algo més "reales?.

? Considero que la eleccion de casos ha sido correctay bastante real comparado con la practicaclinica.

? Es una oportunidad tnicarecibir feedback de los PS sobre como o has hecho.

? Es Util realizar cursos de este tipo ya que son unos conocimientos que no se suelen abordar en el periodo de formacion habitual.
?Mellevo varias estrategias nuevas de comunicacion gque creo que incorporaré ami practica habitual. Captar pistas, insight, empatia
y reinterpretar la situacion, "agendas'? Satisfecha en general con el curso.

? Se podria ampliar latemética, por ejemplo: Manejo de malas noticias (ELA, Tumores cerebrales, Ultimas voluntades?).

? Me gustaria que en la consulta se hicieramas real, con el ordenador, y con interrupciones (teléfono, auxiliar que entra?) como
sucede en mi practicadiaria.

? Incluir laopcion de consulta con acompafiante, y enfermera/ auxiliar.

? Plantea cuestiones frecuentes en la préctica habitual, es muy real.

? Destacan €l papel de los pacientes, me ha sorprendido lacalidad y lo bien que lo hacian.

? Para proximos cursos, afiadir el ementos externos, como entrada a la consulta de una enfermera, llamar por teléfono ala consulta,
acompanante?

? Muy interesante, distinto y necesario.

? Serian interesantes mas aspectos clinicos (mas discusion sobre farmacos, dosis?).

Discusion

No existen muchas iniciativas docentes dirigidas a clinicos especialistas en neurologia (3,4) que incorporen algunas de las
caracteristicas que este curso lleva a cabo, por |o que el mismo creemos que representa una novedad, y no solo en nuestro contexto
educativo médico, que ajuzgar por sus resultados parciales obtenidos, tal vez sea un buen modelo a seguir ala hora de disefiar una
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formacion en comunicacion paraclinicos. Unalimitacion del mismo es que la evaluacion solo se ha hecho aun nivel perceptivo y de
satisfaccion por parte de sus participantes pero no sabemos si €l curso va a producir mejoras en la conducta comunicativa de estos
meédicos con sus pacientes con Enfermedad de Parkinson o en el conocimiento que tienen de los aspectos clinicos que el curso les
haya podido aportar. Reconociendo esta limitacidn, la percepcion de estos clinicos sobre aspectos tan importantes como su
satisfaccion con €l curso, con lo aprendido, su relevancia para el trabajo clinico que realizan con este tipo de pacientes, asi como su
opinion sobre el desarrollo en cuanto a metodol ogia docente empleada, incluyendo €l trabajo con PS es muy ata en el sentido
positivo, por lo que esto representa un primer estadio evaluativo necesario para afrontar otros mas sofisticados dirigidos avalorar €l
eventual cambio de conductas o empleo de determinadas habilidades aqui ensayadas, como serialo deseable para valorar su eficacia
rea (5).

Por otra parte, €l curso presenta una serie de ingredientes metodol 6gicos y organizativos que merece la pena resaltar aqui. Por un
lado y en relacion ala organizacién la colaboracién entre una Universidad y la Industria farmacéutica resulta una férmula hasta
ahora poco empleada en nuestro contexto y que merece la pena tener en cuenta cuando la confluencia de intereses es licitamente
provechosa. En relacion ala metodologia empleada el uso de PS que son entrevistados mientras |os médicos observan lainteraccion
para después discutir lamisma con la participacion de los propios PS tiene un impacto importante y muy positivo en estos
profesionales la mayoria con experienciaclinica. Este tipo de metodol ogias interactivas se ha mostrado Util para adquirir habilidades
comunicativas con estudiantes y residentes pero ha sido poco empleada con médicos con experiencia, especialmente en nuestro
contexto (6-8). Los PS también con estos médicos experimentados demuestran el realismo que estos mismos pueden desplegar en
sus interacciones, indistinguibles para los profesionales de las que tienen en la practicareal. Uno de |os aspectos que los
profesionales valoraron més en los debriefing fue precisamente la opinién de los PS en relacion a encuentro mantenido, los mismos
declararon la oportunidad de recibir un feedback directo del PS como algo Unico muy valorabley (til dado que esto es algo que no
tienen la ocasion de recibir de sus pacientes. Por otra parte €l intercambio de experienciasy de ?formas de comunicarse? entre los
propios profesionales contribuyd a crear un ambiente adecuado y constructivo basado en sus propias experiencias que por s mismo
merecio resaltarse, algo que representa un ingrediente clave de la educacion de adultos (6). Especia énfasisy cuidado debe de
tenerse ala hora de moderar este tipo de sesiones para que |as criticas fueran en todo momento constructivasy evitar asi las
peligrosas descalificaciones (6,8).
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