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Resumen
La promoción de la autonomía de los niños es uno de los 

aspectos más importantes en la relación médico paciente, 
la participación informada y consciente en los escenarios 
de toma de decisiones, y la promoción de un modelo cen-
trado en la familia, desarrolla estrategias de manejo como 
el asentimiento y el consentimiento informado en pedia-
tría. De la complejidad de la comunicación de la verdad al 
paciente pediátrico y sus familiares se desprendieron múl-
tiples dilemas éticos. Para determinar aspectos bioéticos en 
la comunicación del  diagnóstico del  paciente oncológi-
co pediátrico se realizó estudio observacional descriptivo 
prospectivo de corte transversal en el Servicio Oncológico 
del Hospital Pediátrico Docente William Soler periodo oc-
tubre 2018 a enero 2020. Con un universo equivalente a la 
muestra de 25 pacientes. La información fue recogida en 
un cuestionario. Los resultados se presentaron en tablas y 
gráficos. La edad promedio de los niños fue de 8.8±5.8. Más 

de la mitad de los pacientes que no conocían su diagnósti-
co lo exigieron. La mayoría de los familiares plantearon no 
desear informar al paciente. La edad de ellos no constituyó 
un factor de influencia en la decisión de la comunicación. 
Los grupos de mayores edades entre los pacientes fueron 
los más favorecidos. El nivel de incertidumbre alto en los 
familiares fue el más frecuente y el de las madres por en-
cima de los demás familiares. Se concluyó el  respeto a la 
autonomía del paciente en cuanto a conocimiento de diag-
nóstico a partir de los nueve años. No siendo la edad un 
indicador exclusivo de madurez. 

Introducción 
La tecnificación de la medicina en los últimos tiempos, el 

abandono de una visión paternalista imperante hasta bien 
avanzado el siglo XX hacia una cultura en la que el dere-
cho del enfermo a tomar sus propias  decisiones prevalece, 
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unidos a los grandes avances en la comunicación, conciben 
una nueva forma de exigencia médica cuyo paralelo son 
las enfermedades de pronóstico sombrío y potencialmente 
letales, como el cáncer7.  El cáncer en pediatría  sigue sien-
do la causa principal de mortalidad entre 1 y 14 años1. El 
cáncer infantil  unifica en sí mismo la vulnerabilidad de 
la infancia, y la enfermedad como experiencia devastadora 
llena de incertidumbres, ejerciendo un efecto desestabili-
zante en el núcleo familiar que la padece, generando con 
una variedad de conflictos éticos en el hacer diario7. El  
promover la autonomía en los niños es uno de los hechos  
más significativos en la relación médico-paciente, la cual 
se ha modificado paulatinamente hacia un modelo que fa-
vorece la autodeterminación, la participación consciente e 
informada en las tomas de decisiones, además de fomentar 
un modelo enfocado en la familia, desplegando estrategias 
de manejo como el asentimiento y el consentimiento infor-
mado en pediatría1.

Les corresponde a los padres o tutores asistir al paciente en 
la toma de decisiones. Ya en la adolescencia y muchas veces 
antes, en dependencia del grado de entendimiento y madu-
rez del menor, éste puede participar en la toma de decisio-
nes. Esta situación ha generado conflictos en la esfera de la 
salud, y en muchas otras,  ya que no se ha podido establecer 
una edad límite para esto, sino que es un proceso que debe 
irse ajustando sobre la marcha. Al transformarse la manera 
en que se relacionan médicos y pacientes el consentimiento 
informado también se ha modificado, transformándose en 
una relación horizontal y participativa, de entendimiento 
por ambas partes, en vez de una relación vertical6.  

Es una difícil faena para los oncólogos en muchas oca-
siones conciliar los deseos de los padres con el derecho de 
autonomía del paciente pediátrico, pues es una práctica co-
mún ser honestos con el niño y además respetar el papel 
de la familia como responsable del menor. Asimismo a este 
complejo escenario se añade un tercer elemento que es la 
idea del profesional sobre la situación7. 

Es por este motivo que pueden verse enfrentados valores 
como la vida y las decisiones del paciente o sus familiares, 
generando conflictos morales para todos los involucrados 
en este escenario y mayormente a los encargados de dar 
solución a esta situación.  Lo más importante al ver enfren-
tados los valores del profesional, los del familiar y los del 
representado legal, es que éticamente debe prevalecer el be-
neficio hacia el paciente enfocado en sus propios valores7. 

La libertad individual ha ganado batallas en muchas  es-
feras desde finales del siglo XVIII.  El ámbito médico  ha 
sido el último en agregar la libertad de elección del indivi-
duo a sus prácticas, sin embargo, aún  lo aplica a regaña-
dientes en muchos sectores y profesionales5.

Existe también  instaurada en las familias una fobia a la 
comunicación del diagnóstico oncológico a un familiar en-
fermo, a pesar muchas veces de desearlo y reclamarlo el 
propio paciente. Esto se justifica debido a todo lo que im-
plica objetiva y subjetivamente para el paciente y la familia 
un diagnóstico de esta índole.  En ocasiones el médico se 
une al deseo de la familia en contra del deseo del enfermo 
con la falsa idea de estar haciendo el bien para este. En el 
caso de Pediatría la situación se vuelve más tensa aún pues 
los niños son vistos como seres muy especiales, muy que-
ridos en su entorno familiar, con una vida por delante. En 
general los adultos no están preparados para ver a un niño 
enfermar seriamente y fallecer. Cada vez es más frecuente 
preguntarse si el niño está en condiciones de decidir, com-
prender y asumir las consecuencias de esas decisiones8.

Es nuestro deber como profesionales sanitarios guiarnos 
por el mejor interés del niño, su dignidad y  su libertad12-14.

Problema científico: ¿Cuáles son los aspectos bioéticos 
a los que nos podemos enfrentar  en la comunicación del 
diagnóstico al paciente oncológico pediátrico?

Objetivos
Objetivo General: 
Determinar aspectos bioéticos en la comunicación del  

diagnóstico al paciente oncológico pediátrico.

Objetivos específicos:
• Caracterizar al niño y a sus padres según edad y sexo. 
• Determinar conocimiento del paciente de su diagnóstico onco-

lógico y su interés en conocerlo según su edad, así como la con-
formidad del familiar en coordinación con el equipo médico.

• Valorar con los padres la transmisión de la información 
del diagnóstico al paciente según sus edades, así como los 
criterios de valoración sobre la información ofrecida. 

• Estimar autonomía en cuanto a diagnóstico según edad. 
• Identificar la percepción de la incertidumbre a los fami-

liares, así como el nivel de incertidumbre según consan-
guineidad y escolaridad.
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Diseño Metodológico
Se realizó un estudio observacional descriptivo prospec-

tivo de corte transversal en el Servicio de Oncología y en 
la sala de Hematología del Hospital Pediátrico Docente  
William Soler para determinar los aspectos bioéticos en la 
comunicación del  diagnóstico del  paciente oncológico pe-
diátrico en el periodo comprendido entre octubre de 2018 
a enero de 2020.

Universo: En la realización de la investigación se consi-
deró como universo, a todos los pacientes del Servicio  de 
Oncología Pediátrica, que fueran atendidos  de enferme-
dad neoplásica en dicha sala en el tiempo correspondiente 
y a los pacientes que en dicho periodo fueran diagnostica-
dos de enfermedades hematológicas malignas en la Sala de 
Hematología. 

En este estudio la muestra y el universo de pacientes fue-
ron  coincidentes en 25 pacientes

Criterios de inclusión:
Menores de 19 años

Diagnosticados de enfermedad neoplásica.

Voluntariedad en participar en el estudio, con previo 
consentimiento informado de familiares (Anexo 1) y pa-
cientes (Anexo 2). 
Criterios de exclusión:

 Discrepancias entre el consentimiento informado de fa-
miliares y pacientes. 

No se limita la edad inferior de los pacientes para no ser 
la autora la que prejuzgue la edad mínima en la que los 
pacientes pueden ser capaces de interesarse por su estado 
de salud. Se decidió incluir todas las edades para mostrar el 
grado de información a ofrecer  a los familiares y  a todos 
los pacientes independientemente de su edad. 

Resultados:
Tabla 1. Edades agrupadas según sexo de pacientes y fami-
liares. 

        

 Fuente: Cuestionario.

Predominaron los niños entre 0 y 4 años con un valor 
porcentual de 32.0., seguidos del de los que se encontraban 
entre los 10 y 14 años con 28 puntos porcentuales no hubo 
en los pacientes diferencias importantes entre hembras y 
varones. En cuanto a las edades, la edad promedio de los 
pacientes fue de 8.8±5.8 mientras que la de los familiares 
fue de 32.3±10.8 años, mientras que el coeficiente de asi-
metría 0.2 para los niños que indica una discreta mayo-
ría por encima de la edad promedio, por su parte en los 
familiares este mismo estadígrafo fue de 0.6 que expresa 
una cantidad moderada de familiares por debajo de la edad 
promedio de familia. También se puede afirmar que los pa-
cientes presentaron un coeficiente de variación equivalente 
al 65.9% que denota heterogeneidad de los valores de la va-
riable o lo que es lo mismo decir una importante variación 
entre las clases de la variable respecto a su valor promedio.

Solamente el 12.0% de los pacientes conocían en diag-
nóstico mientras que el resto (88.0) no poseían informa-
ción sobre el mismo. El diagnóstico de mayor incidencia 
fue el Linfoma con 32 puntos porcentuales, seguido de la 
Leucemia aguda y el Tumor de Wilms, ambos, con regis-
tros porcentuales de 24.0. (tabla 2.)

Tabla 3.  Edad del paciente según interés o exigencia por 
conocer el diagnóstico.

Edades agrupadas Sexo Total

Femenino Masculino

No % No % No %

De los 
pacientes

0-4 4 16.0 4 16.0 8 32.0

5-9 3 12.0 2 8.0 5 20.0

10-14 3 12.0 4 16.0 7 28.0

15-19 2 8.0 3 12.0 5 20.0

Sub-total 12 48.0 13 52.0 25 100.0

De los 
familiares

2 4.1 0 0 2 4.1

21-30 14 28.6 12 24.5 26 53.1

31-40 6 12.2 8 16.3 14 28.6

> 40 3 6.1 4 8.2 7 14.3

Sub-total 25 51.0 24 49.0 49 ≈100.0
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Edades del 
paciente

*Conocimiento del
diagnóstico

Exigencia o Interés 
por el   diagnóstico

 P

No. % No. %

5-9 1 2.0 2*** 2.0 0.01

10-14 2 4.0 6 2.0

15-19 0 0 5 20.0

Total 3 6.0 13 52.0

Fuente: Cuestionario.

**Se incluyen los 3 con la información recibida
***Mismo paciente que evolucionó de una enfermedad 
maligna a otra (linfoma_Leucemia) y se contaron los dos 
momentos de diagnóstico.

Entre los pacientes que exigen conocimiento de su diag-
nóstico están incluidos aquellos que ya han sido informa-
dos dado que esta notificación fue ofrecida por el cuestio-
namiento de sus enfermos. Si se tiene en cuenta que poco 
menos de la mitad, (12), se encuentran entre los 10 y los 19 
años y que 11 de ellos están exigiendo dicha información. 
La diferencia de porcentajes arroja una P=0.02 significativa 
al 95% de certeza expresa la propensión de esos niños a 
querer conocer su diagnóstico.

Es de destacar un niño de nueve años con un linfoma de 
Burkitt que a los meses del primer diagnóstico se transfor-
mó en una Leucemia aguda. Un niño muy perspicaz, con 
un coeficiente intelectual muy elevado, con una relación 
con sus padres muy abierta, unos padres muy preparados y 
comunicativos y con un sentido de optimismo admirable. 
Este niño fue informado desde el principio por decisión de 
sus padres, se mantuvo siempre al tanto de todos los even-
tos durante su tratamiento y evolución, esto propició que 
fuera muy cooperativo a pesar de su corta edad y que tole-
rara mejor las reacciones adversas. Además estaba comple-
tamente contagiado del optimismo de sus padres.

El resto de los niños que se interesaron por el diagnostico 
fueron mayores de 10 años. El interés consistió en pregun-
tar en varias ocasiones: ¿Por fin que tengo? ¿Qué es lo que 
está mal conmigo?

Cuando nos referimos a que lo exigieron es porque las 
preguntas eran reiterativas y en tono diferente ¿Cuándo me 
van a acabar de decir que es lo que tengo? ¿Ustedes creen 
que yo soy bobo? 
Tabla 4.   Deseo familiar de comunicar o no la información 
al paciente según solicitud de conocimiento de diagnóstico 
del mismo.

Solicitud 
del 
paciente

Deseo familiar Total P

Comunicar No comunicar

No % No % No %
0.978

Si 5 20.0 8 32.0 13 52.0

No 3 12.0 9 36.0 12 48.0

total 8 32.0 17 68.0 25 ≈100.0

Fuente: Cuestionario.

Los familiares del 68% de los pacientes se alinearon en 
el deseo de no comunicar ni tan siquiera a aquellos que 
estaban exigiendo la información sobre su diagnóstico que 
representan el 52.0% de ellos vs 32.0% que manifestaron 
su deseo de informarlo. La prueba de Chi Cuadrado con 1 
grado de libertad muestra una P=0.978 no significativa al 
95% de certeza que no muestra propensión de los familia-
res a la información a los pacientes sobre su diagnóstico.

Familiares de 8 pacientes deseaban informarles el diag-
nostico, incluyendo 3 pacientes que ya lo habían solicitado 
y habían sido informados por el binomio familiar-medico. 

Dentro de los nueve que no lo habían solicitado y que la 
familia prefería no hacerlo se encontraban los pacientes más 
jóvenes de este estudio (menores de seis años), a los que se les 
aconsejó a los padres o personas a cargo que decidieran hasta 
qué punto decirle al paciente sobre su diagnóstico, acorde a su 
edad y entendimiento, o colegiar con el profesional  de acuer-
do al diagnóstico de cada uno, la explicación medica más 
simple que se les pudiera ofrecer. Un consejo muy importante 
fue que no se le puede mentir al niño por tanto la explicación 
brindada no debía mostrar un escenario que fuera diferente al 
que realmente presentaba el paciente.  En general los padres 
no querían informar por: 1) por temor a la reacción de sus hi-
jos, 2) Por no saber cómo manejar esa situación. 3) Por pensar 
que no era necesario que ellos supieran.

La apreciación familiar sobre la información del diagnóstico 
al paciente fue considerada correcta por el 63.3% vs 36.7% con 
opinión contraria, pese a no desear informar. La diferencia de 
porcentajes para muestras no independientes con una certeza 
del 95% ofrece una P=0.02 significativa lo que muestra ten-
dencia a la opción de apreciación familiar de correcto en pro-
porción al aumento de la escolaridad del familiar. El cálculo 
de la diferencia de porcentajes arroja un valor de 0.02 mani-
festando que la opción correcta aumenta proporcionalmente 
con el aumento de la escolaridad. (tabla 5.)
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Tabla 7. Percepción de la incertidumbre a los familiares se-
gún sub ítems escala de Mishel.

Incerti-
dumbre

Percepción P

Muy de 
acuerdo

De acuerdo Indiferente Desacuerdo Muy en 
desacuerdo

No % No % No % No % No %

Frente a los 
síntomas

15 30.6 25 51.0 0 0 1 2.0 7 14.3 0.003

Frente al 
diagnóstico

23 46.9 16 32.7 0 0 2 4.1 8 16.3

Frente al 
tratamiento

17 34.7 14 28.6 2 4.1 3 6.1 13 26.5

Frente al 
pronóstico

14 28.6 8 16.3 0 0 2 4.1 25 51.0

Proveedo-
res de 
estructura

15 30.6 12 24.5 2 4.1 1 2.0 19 38.8

Fuente: Escala de Mishel.

La tabla anterior nos muestra la percepción por sub-
ítems de la escala de Mishel donde las categorías de incer-
tidumbre frente al diagnóstico y tratamiento fueron los 
de mejores registros porcentuales en el sub ítems “muy de 
acuerdo”, con 46.9 y 34.7 respectivamente, mientras que los 
que se encontraban solamente “De acuerdo” fueron las ca-
tegorías Frente a los síntomas y Frente al diagnóstico con 
51.0 y 32.7 puntos porcentuales, en cuanto a la categoría 
“Muy en desacuerdo” sus valores porcentuales superiores 
fueron Frente al pronóstico y Proveedores de estructura 
con 51.0 y 38.8.
Tabla 8. Nivel de incertidumbre por consanguineidad y es-
colaridad según escala de Mishel

Familiar Nivel de incertidumbre Total P

Bajo Medio Alto

No % No % No % No %

Padre 6 12.4 7 14.3 7 14.3 20 40.8 0.003

Madre 7 14.3 6 12.4 13 26.5 26 53.1

Abuelo 1 2.0 3 6.1 0 0 3 6.1

Sub-total 14 28.8 16 32.7 19 38.8 49 100.0

Primaria 0 0 0 0 1 2.0 1 2.0 0.007

Secundaria 2 4.1 1 2.0 4 8.2 7 14.3

Técnico medio 
Superior

3 6.1 6 12.4 5 10.2 14 28.8

Pre universitario 3 6.1 5 10.2 2 4.1 10 20.4

Universitario 6 12.4 4 8.2 7 14.3 17 34.7

Sub-total 14 28.8 16 32.7 19 38.8 49 100.0

Fuente: Escala de Mishel.

El nivel alto de incertidumbre fue el más representado 
con un valor porcentual de 38.8 seguido del nivel medio, 
la mayor incidencia en este nivel fue de los universitarios 
de las madres con registros porcentuales de 14.3 y 26.5. La 
prueba de Chi cuadrado aplicada a  ambas agrupaciones 
que aparecen en la columna matriz de la tabla anterior 
arroja para los familiares una P= 0.003 significativa al 95% 
que expresa la tendencia a la alta incertidumbre de los fa-
miliares y de las madres por encima de los demás familia-
res, en cuanto a la escolaridad fue también estadísticamen-
te significativo el resultado de la prueba de Chi cuadrado 
con una P=0.007

La prueba de diferencia de porcentajes con una P=0.02 
significativa al 95% de certeza demuestra la propensión de 
los individuos que dieron su criterio de considerar correcta 
la decisión de informar el diagnóstico al paciente. (tabla 9.)

Todos los miembros del equipo médico dieron una valora-
ción correcta a la información sobre el diagnóstico ofrecida 
a los pacientes, refiriéndose a estar de acuerdo en la comu-
nicación del diagnóstico ajustado según a edad y madurez.

Treinta y nueve familiares dieron como correcta o acer-
tada la decisión de informar. Sin embargo a pesar de todas 
las entrevistas y explicaciones  todavía hubo 10 padres que 
no lo consideran apropiado para sus hijos. Estos familiares 
estuvieron dentro del grupo de pacientes más jóvenes, por 
lo que fue posible informar con la verdad, a todos los pa-
cientes que lo habían solicitado.

Discusión
De la complejidad sobre la comunicación de la verdad al 

paciente pediátrico y sus familiares se desprenden múlti-
ples dilemas éticos a los que nos enfrentamos en este tra-
bajo.

¿Qué información ofrecer al paciente pediátrico en 
cuestión?

En esta investigación se trató con 25 menores de 19 años. 
Excepto a tres pacientes (uno de 4meses, y dos de un año) a 
todos se les ofreció  alguna explicación sobre su patología.

En la etapa  de la infancia, el ser humano de corta edad, 
que aún no es un adulto, se le reconoce igualmente la con-
dición humana, con la misma dignidad a la del adulto por 
el único motivo de pertenecer al género humano y ser por 
tanto único en sí mismo ontológicamente. Cada niño o 
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niña presenta una singularidad única, una peculiaridad 
irrepetible que se expresa en cada ser humano, valor in-
trínseco e irreductible en tanto que persona. 42

Los niños no son propiedad de otros, ni siquiera de sus 
padres, tampoco son personas a medias, son sujetos activos 
de la sociedad.3, 4, 8 

La particularidad de ser menor agrega la edad, que es una 
característica temporal pero fundamental. Que sean consi-
derados primeramente personas representa que son nece-
sitados de atención y cuidados, debido precisamente a que 
aún no tienen la experiencia suficiente, ni han desarrollado 
todas sus capacidades. Es entonces tarea de los adultos que 
los rodean, en este caso sus seres más allegados y el perso-
nal médico orientarlos con la adecuada información para 
que logren una atinada decisión. 42

Es evidentemente complicado cuándo decidir si el niño 
está capacitado o no para tomar decisiones, principalmente 
si estas decisiones van a tener repercusión en el futuro del 
menor. Para lograr ser justos en este particular, se deben 
tomar en cuenta todos los aspectos del desarrollo del niño, 
haciendo una evaluación particular de cada caso, pero a la 
vez escogiendo algunos elementos generales que serían vá-
lidos para la mayoría de los infantes. Por ejemplo, para pro-
porcionar una evaluación de las capacidades de los niños se 
ha consensado incluir las edades de los niños en rangos de 
edades, ya que está demostrado que en su mayoría los in-
fantes tienen un desarrollo cognitivo similar en dependen-
cia de la edad; a no ser que se demuestre que determinado 
niño no ha alcanzado el desarrollo aún para el grupo etario 
que le corresponde. 43

Diez pacientes de este estudio pertenecientes al grupo 
preescolar (según la literatura, los menores de 7 años) no 
fueron informados de su diagnóstico. En este caso los pa-
dres no deseaban comunicarles el diagnóstico y debido a 
la corta edad de ellos, el equipo médico estuvo de acuerdo 
en que  los padres, o personas a cargo que decidieran hasta 
qué punto decirle al paciente sobre su diagnóstico, acorde 
a su edad y entendimiento, o colegiar con el profesional  de 
acuerdo al diagnóstico de cada uno, la explicación medica 
más simple que se les pudiera ofrecer. Un consejo muy im-
portante fue que no se le puede mentir al niño por tanto la 
explicación brindada no debía mostrar un escenario que 
fuera diferente al que realmente presentaba el paciente. 

En el estudio de Méndez y colaboradores muestra que de 
los 2 a los 7 años logran comprender mejor qué es una en-

fermedad, pero no entienden su causa y es frecuente que la 
relacionen con algún hecho concreto,  como su mal compor-
tamiento, especulando que es su culpa que enfermaran, por 
lo que es muy importante librarlos de esos pensamientos. 41

Méndez y colaboradores explican que a partir de los 7 años 
la comprensión de los infantes  sobre la enfermedad y sobre 
el tratamiento es mayor, por lo que es posible brindarles una 
explicación más pormenorizada y eliminar sus dudas.41. 

¿Qué información ofrecer al paciente en cuestión cuando 
el menor es adolescente, demanda saber enérgicamente 
y sus padres desean que le sea ocultada la verdad? Otro 
dilema encontrado en este estudio.

Trece pacientes en nuestro trabajo estaban solicitando 
información sobre su diagnóstico o se interesaban por ello. 
De los trece a ocho paciente sus familiares no querían rea-
lizarles la comunicación del diagnóstico.

Algunos autores 8, 27, 28 se mantienen apoyando el princi-
pio aristotélico: los niños están  en pleno proceso de ma-
durativo, son profundamente parciales, repletos de favo-
ritismos, lanzados y poco prudentes. La prudencia, para 
Aristóteles, es el hábito fundamental de las virtudes éticas. 
Piaget enunciaba que los infantes logran identificarse con 
el principio de equidad sobre los 10 años y alcanzan la total 
identificación de los derechos individuales y los principios 
éticos universales entre los 14 y 15 años. 8, 27

Otros pensadores consideran que la edad no es una me-
dida óptima de la capacidad mental. 8, 13 

A pesar de esto, sólo padres o tutores están  autoriza-
dos para consentir desde la posición jurídica,  en todo lo 
concerniente a sus hijos. A los menores de 18 años se les 
permite asentir pero no consentir. De esta problemática se 
desprenden diversos conflictos éticos.8

Según Méndez y colaboradores los niños mayores de 12 
años logran percibir la complejidad de la enfermedad  y los 
efectos del tratamiento.41

No se puede instaurar un protocolo correcto sobre el mo-
mento idóneo para permitir tomar decisiones libres al pa-
ciente pediátrico, ya que debido a lo comentado anterior-
mente el grado de madurez del niño irá en dependencia 
del desarrollo de su cognición, etc., y esto evolucionará en 
paralelo con su capacidad para comprender la magnitud 
de sus decisiones. Lo que sí es claro, es que la libertad del 
paciente pediátrico debe referirse a su bien.44
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Es una propuesta de la bioética personalista que las de-
cisiones médicas sean tomadas entre pacientes y profesio-
nales con la finalidad de conseguir el bien del paciente. Ya 
que no es la decisión en sí misma lo más importante, es el 
objeto de esa decisión el que siempre debe llevar al bien del 
paciente. La decisión puede verse modificada por temores 
infundados, una incompleta comprensión de los hechos, 
por una visión negativa del contexto generada por el ma-
lestar de la propia enfermedad. Sin embargo esto no puede 
ser motivo para decidir no informar al paciente pediátrico, 
sino al contrario, es necesario ser muy explícito sobre su 
condición, procedimientos, efectos esperados del trata-
miento, etc. 44

Respetando la autonomía del paciente pediátrico en el 
conocimiento de su diagnóstico, buscaríamos su bien, ya 
que ellos también tienen el derecho de poner sus cosas en 
orden, de no dejar pendientes, de aprovechar su tiempo al 
máximo, de despedirse, si fuera el caso.

El menor adolecente no ha preguntado por la causa de su 
situación y los padres le piden al médico de cabecera que 
sea él el comunicador de la noticia ¿Hasta dónde decirle a 
ese adolescente?

Esto ocurrió en dos pacientes de esta serie.
Es necesario que seamos sensitivos a las reclamos de infor-

mación del niño: hay casos en los que los niños demandan 
información para disminuir la ansiedad, otros sin embargo 
rechazan la misma información, evitan preguntar, se mues-
tran ansiosos cuando se les da detalles de los procedimientos 
médicos a los que se van a exponer. 41 Hay momentos en los 
que  el paciente puede optar por negar los hechos, no por 
incapacidad para la comprensión, sino porque debido a la 
ignorancia de las circunstancias, esto le permite tener la es-
peranza de que la enfermedad no sea seria. 37

Es una manera de ejercer la autonomía el no querer sa-
ber. Es muy importante manejar esta realidad para no pro-
vocar un daño psicológico o moral.

En nuestro estudio la edad más baja en la que un pacien-
te se interesó por conocer su diagnóstico fue nueve años. 
Pero hubo otro paciente también de nueve años que no se 
interesó por su diagnóstico. Hubo incluso niños de otras 
edades superiores (10, 11 años) que tampoco lo hicieron. 
Cierto es que el mayor porciento de querer saber estuvo 
dentro de los niños mayores de diez años. Por tanto los ni-

ños pueden ser autónomos para intervenir  en decisiones 
que tengan que ver con su vida, no existe sin embargo,  una 
edad límite para esto, pues cada niño es diferente con una 
influencia respecto a esto de índole multifactorial. No pue-
de esperarse uniformidad en la respuesta de los menores, 
producto de las diferencias en el desarrollo madurativo. La 
capacidad para tomar decisiones éticas irá de acuerdo al 
desarrollo de la percepción, de la cognición, entre otros. 44

La protección de la dignidad de la persona oncológica 
constituye un objetivo ético en sí mismo, el cual se favorece 
mediante el establecimiento de un modo de comunicación 
que contenga  un lenguaje verbal y extra verbal que inspire 
apoyo y confianza a las necesidades del enfermo y sus fami-
liares. El modo de comunicación en el paciente enfermo de 
cáncer va más allá del simple hecho de brindar la informa-
ción y debe existir en todas las fases de la enfermedad 20, 46

Ahora ¿Qué pasa emocionalmente con los familiares de 
pacientes con cáncer? ¿Qué significado tiene para ellos la 
enfermedad de sus  hijos, que no les permite en ocasiones 
entender sus deseos?

Cada persona presenta una organización estructural úni-
ca, donde utiliza múltiples maneras de sentir y de existir. 
Esto no ocurre de manera  diferente cuando se enfrenta a 
una situación que le genera estrés e incertidumbre como la 
enfermedad oncológica, disponiendo de diferentes herra-
mientas para enfrentar las crisis. Cada organismo es único, 
por lo que a la hora de realizar alguna intervención sobre 
un individuo esta debe ser particularizada.47 Las crisis que se 
generan de sucesos impredecibles son vistas como una ame-
naza contra la integridad física y psicológica de la persona.47

La fase inicial del diagnóstico de una enfermedad crónica e in-
validante como el cáncer que además se percibe ligada a la muer-
te invariablemente, genera un disgusto emocional y psicológico 
tanto en el paciente como en sus seres más allegados. Esto ocurre 
porque de un golpe se ven destruidas todas las expectativas de 
vida de la persona enferma, lo cual es exponencial en el caso de 
ser un hijo el que esté siendo  víctima de esta situación. La inquie-
tud respecto a cómo será el futuro se considera el eje central de la 
incertidumbre que se genera  como la emoción principal en esta 
experiencia tanto en pacientes como en familiares. 47, 48

Cada familia tiene una manera especial de enfrentar las 
situaciones de crisis, lo cual ha sido establecido por la di-
námica familiar y por las características particulares de los 
miembros que la integran. 49

Los individuos que perciben un alto nivel de incertidum-
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bre son incapaces de organizar los esquemas cognitivos 
para darle una interpretación subjetiva al significado de la  
enfermedad. Cuando esto ocurre no logra encontrarle ob-
jetivo a su vida en esas nuevas condiciones.37, 48

Esto puede conllevar a un golpe psicológico, emocional y 
socioeconómico negativo en el paciente y en los familiares 
que están al cuidado del enfermo.50, 51

En nuestro estudio se expresó la tendencia a la alta incer-
tidumbre de los familiares y de las madres por encima de 
los demás familiares, que en este caso no creo que sea signi-
ficativo debido al sexo femenino de las madres como en el 
estudio de Nájera Gutiérrez y colaboradores, sino que me 
inclino a pensar que se debe al grado de cercanía de las ma-
dres con los hijos. Las madres se convierten generalmente 
en las cuidadoras principales de los niños, recayendo en 
ellas toda la responsabilidad del cuidado, de los otros hijos, 
de la casa, etc.
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La comunicación de la verdad implica, en muchas situa-
ciones, enfrentarse a un problema ético cuando de malas 
noticias se trata. Los fundamentos bioéticos indican que es 
un deber respetar el derecho del paciente a ser informado 
y a conocer todos los detalles que le incumban, así como 
también tiene el derecho de no querer saber y de elegir a la 
persona que recibirá por él la información sobre su estado. 
En la esfera pediátrica debe existir la misma premisa,  con 
sus peculiaridades. La mayor dificultad para el personal 
médico en muchas ocasiones,  no es el dar la información 
en cuanto a contenidos, lo es sin embargo, en cuanto a las 
formas. Es un deber del profesional hacer una comuni-
cación  sin menoscabo de la esperanza, transmitiendo la 
sensación de que existe posibilidad de control, pero fun-
damentalmente transmitiendo que el paciente en ninguna 
circunstancia  será abandonado.20

Conclusiones
Predominaron los niños en edad preescolar, el sexo mas-
culino fue ligeramente más representado. Entre los fami-
liares  la mayoría eran jóvenes con ligera ventaja de las 
mujeres. La escolaridad más representada fue la universi-
taria seguida del técnico medio superior.
Pocos pacientes conocían su diagnóstico y más de la mi-
tad de ellos exigieron la información sobre el diagnóstico 
y la mayoría de los familiares plantearon no desear infor-
mar al paciente sobre el diagnóstico. 
Predominaron los familiares que encontraron correcto 
informar al paciente sobre el diagnóstico fundamental-
mente los de instrucción universitaria y preuniversitaria. 
Los grupos de mayores edades entre los pacientes fueron 
los más favorecidos. Todos los miembros del equipo mé-
dico y la mayoría de los familiares valoraron correcta la 
decisión de informar.
Se respetó la autonomía al paciente en cuanto a conoci-
miento de diagnóstico a partir de los nueve años. No sien-
do la edad un indicador exclusivo de madurez.
Las categorías de incertidumbre frente al diagnóstico y 
tratamiento fueron los más incidentes en la percepción 
“muy de acuerdo” y frente a los síntomas y el diagnóstico 
fueron superiores, en el ítem “de acuerdo” y en el Ítem 
“muy en desacuerdo” predominaron las categorías frente 
al pronóstico y proveedores de estructura. El nivel de in-
certidumbre alto fue el más frecuente y de las madres por 
encima de los demás familiares, en cuanto a la escolaridad 
fue también estadísticamente significativo.
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