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RESUMEN

La comunicacion del diagnostico en enfermedades cronicas ha sido poco estudiada en oncologia pediatrica. Las
practicas clinicas para la revelacion son al final de la vida, pero poco al inicio de la enfermedad, por lo que no parece
haber claridad sobre como comunicar a las familias. Objetivo: conocer cuéles son las practicas de comunicacion del
diagnostico en niflos y jovenes con enfermedad oncologica. Método: revision sistematica segun lineamientos PRISMA.
Resultados: se encontraron 17 estudios que cumplian con los criterios de inclusion. Se identificaron dos protocolos
para comunicar el diagnostico y varias recomendaciones para hacer la revelacion segiin la edad del paciente, el derecho
a estar informado y la importancia de involucrar a la familia. Discusion: se requieren practicas de comunicacion
validadas que respondan a las necesidades de salud mental en oncologia pediatrica, que incluyan la cultura y contexto
de paciente y familia, asi como las barreras que dificultan la comunicacion.

Clinical practices of communicating the diagnosis in pediatric oncology: a
systematic review

ABSTRACT

Communication of diagnosis in chronic disease has been little studied in pediatric oncology. Clinical practices for
disclosure are mainly carried out at the end of life, not at the onset of the disease, and there does not seem to be
clarity on how to communicate to families. Objective: to understand the current communication practices of diagnosis
in children and young people with oncologic disease. Method: systematic review according to PRISMA guidelines.
Results: A total of 17 studies were obtained that met the inclusion criteria. Two protocols for communicating the
diagnosis were identified and several recommendations were found for disclosure according to the patient’s age, the
right to be informed, and the importance of involving the family. Discussion: validated communication practices are
required that respond to the mental health needs in pediatric oncology, considering the culture and environment of
patients and their families, and other barriers to effective communication.
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El cancer es un problema de salud publica que tiene efectos
psicoldgicos, afectivos, y sociales que interfieren en la calidad de
vida del paciente y su familia por lo que, a lo largo de la enfermedad
oncoldgica pueden manifestarse sentimientos de vulnerabilidad,
tristeza, temor, depresion, ansiedad, panico y aislamiento social
que también se presentan en el cancer infantil (Martinez, et al.,
2012, citado en Pozo et al., 2015). En menores de edad estos
sintomas pueden ser mas complejos debido a la situacion de
dependencia fisica, emocional y familiar en la que se encuentran.

En el cancer infantil intervienen pacientes, familia/cuidadores
y profesionales de la salud, por lo que es importante como se
comunica el diagnéstico. Esto se considera una habilidad clinica
clave en el campo de la oncologia, es un didlogo donde se brinda
informacion de manera satisfactoria y ninguno de los actores se ve
restringido para expresar opiniones, preguntas o preocupaciones.
La forma en que se hace deriva en un impacto positivo o negativo
en el afrontamiento de la enfermedad (Arraras et al., 2017).

En esta comunicacion el paciente y sus familiares o cuidadores
deben conocer todos los aspectos relacionados con la enferme-
dad (Moro et al., 2014). Se reconoce como uno de los elementos
principales del soporte que se ofrece a los pacientes con el
fin de que puedan mejorar su vivencia frente a los sintomas, el
funcionamiento emocional, su calidad de vida y el tratamiento de
la enfermedad (Arraras et. al., 2017). Con menores de edad esta
limitado por sus padres o cuidadores, debido a que son ellos quienes
deciden qué quieren expresarle a sus hijos. En ocasiones, prefieren
omitir aspectos relacionados con la enfermedad o simplemente
no decir la verdad, fendmeno que se conoce como conspiracion
del silencio, que hace referencia al “acuerdo implicito o explicito
por parte de familiares, cuidadores o profesionales para alterar la
informacion que se le brinda al paciente con el fin de ocultarle el
diagnostico o pronostico” (Barbero, 2006, p. 23).

Al momento de revelar el diagndstico el profesional debe
ser realista, y mantener la esperanza de los padres o cuidadores
identificando sus preocupaciones para resolverlas e intentando
deshacer mitos acerca de la enfermedad y su pronostico, asi como
proporcionar herramientas de control y recursos que faciliten la
comprension de la informacion. Luego de que tengan claridad de
la informacion que les han proporcionado y ésta sea suficiente, se
inicia el proceso de comunicacion con el paciente, el cual debe
acordarse en conjunto con el menor, su familia y el profesional
a cargo (Lorenzo & Cormenzana, 2012). Para una comunicacion
efectiva se sugiere que: a) incluya expresion verbal y no verbal
de pensamientos y sentimientos tanto positivos como negativos,
(b) escucha activa a preguntas del paciente relacionadas con la
enfermedad, (c) responder inicamente lo que el nifio pregunta sin
ir mas alla de lo que quiere saber, siempre en términos de la verdad
y reconociendo lo que es incierto (Lascar et al., 2013).

Igualmente, en la interaccion comunicativa con el nifio se
deben incluir tres aspectos que componen la triada terapéutica:
calidez, honestidad y empatia, aspectos que permiten que el
nifio se sienta en confianza para interactuar. Para ello se deben
reconocer las caracteristicas cognitivas y sus experiencias previas
con el fin de utilizar términos comprensibles para el menor durante
la conversacion (Lascar et al., 2013), en la cual es fundamental
decir la verdad al paciente de tal manera que al comprender la
enfermedad inicie un papel activo en el proceso de la misma. El
éxito de las discusiones deriva de las habilidades comunicativas
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del profesional al adaptar la informacion a la edad cronoldgica y la
madurez cognitivo-emocional del paciente (Arraras et al., 2017).

Comunicar un diagnodstico desalentador se considera una
practica compleja para el profesional de salud, ya que sus
componentes afectivos y emocionales suponen un quiebre en las
expectativas del paciente y su familia y/o cuidadores (Bascufian,
2013). Al dar el diagnoéstico se producen una serie de cambios
importantes en la vida del nifio, afectando sus dimensiones fisicas,
psicologicas y emocionales, por esa razon, la comunicacion del
diagnostico se constituye en la primera parte del tratamiento
(Puerto & Gamba, 2015).

Tanto nifios como padres manifiestan respuestas iniciales
relacionadas con el agobio y la incredulidad, lo que incide en
la realizacion de preguntas sobre la etiologia de la enfermedad
para entender la condicién de salud actual de su hijo (Bueno &
Marin de la Torre, 2008). Sucede con frecuencia que los padres no
estan preparados para recibir la noticia, por lo tanto, al momento
de la revelacion, se debe brindar apoyo psicologico para evitar
reacciones que transmitan sentimientos de temor y preocupacion
al nifio (Lorenzo & Cormenzana, 2012).

Segin Bueno & Marin de la Torre (2008) se evidencian tres
fases que experimentan los familiares al conocer el diagnostico:
la primera fase (corta duracion) hace referencia a la busqueda
descontrolada de informacion sobre el diagndstico, surge como una
estrategia de control respecto a la enfermedad, buscando soporte
y apoyo; sin embargo, otros padres recurren a mecanismos de
afrontamiento como aislamiento emocional, evitacion y negacion.
En la segunda fase (duracion variable) se presentan distintas
manifestaciones emocionales y conductuales por parte de los
padres y/o cuidadores como ansiedad, rabia, culpa o depresion. En
la tercera fase (mayor duracion) se da la aceptacion del diagnostico
¢ inicia otro desafio respecto al tratamiento y el pronostico.

Para conocer las practicas de revelacion del diagnostico, el
objetivo de esta investigacion fue identificar las intervenciones
existentes en salud para la comunicacion del diagnostico en
poblacion oncoldgica infantil. Se plantearon tres preguntas:
(Cuales son las practicas que se realizan para comunicar el
diagnostico en poblacion oncoldgica infantil?, ;Cuéles son los
elementos mas comunmente utilizados en dichas practicas?, ;Qué
razones dan los investigadores para hacer uso de esas practicas
para la revelacion del diagnostico? Por consiguiente, se llevo a
cabo una revision sistematica para resolver dichas preguntas que
pueden resultar de interés para profesionales de psicologia y otras
areas de la salud.

Método

Estrategia de busqueda. Esta revision se realizo siguiendo el
método PRISMA (fig 1). La busqueda sistematica se llevo a cabo
en las bases de datos Science Direct, PubMed, APA PsycArticles,
Biblioteca Virtual en Salud, ProQuest Central y Scopus, sin limite
de afo de publicacion ni pais del estudio, con corte al 30 de octubre
de 2020.

El algoritmo de busqueda utilizado fue ((“Truth disclosure”
OR “Health communication”) AND (Neoplasm OR “Oncological
disease”) NOT “Palliative Care” NOT “Breast Neoplasm” NOT
“Fertility Preservation™). Los términos fueron normalizados via
DeCS y MeSH.
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Biisqueda en Science Direct, PubMed,
APA PsycArticles, BibliotecaVirtual
en Salud (BVS) y ProQuest Central
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Figura 1.
Diagrama de flujo PRISMA.

Criterios de inclusion y exclusién. Se seleccionaron articulos
publicados de cualquier tipologia, incluso si la investigacion no era
exclusivamente en revelacion del diagnostico, cuyos participantes
fueran menores de 18 afios, padres o cuidadores de estos. El idioma
fue inglés y espafiol. Se excluyeron estudios cuya comunicacion del
diagnostico se realizé en diagnosticos diferentes al cancer infantil.

Seleccion de estudios. Un grupo de 5 auxiliares de investigacion
y 2 investigadoras realizaron la depuracion de articulos por titulo y
resumen. Se hizo una primera ronda de eliminacién por duplicado
y con base en los criterios de exclusion, lo que disminuyo la
muestra a 145. Con la segunda y tercera ronda de eliminacion
por no cumplimiento de criterios de inclusion se seleccionaron
36 estudios recomendados para analisis preliminar, de los cuales
queda ron 17 para el analisis final. Las tres fases se realizaron con
el fin de disminuir al maximo posible el error humano.

Extraccion de datos. Se conformaron dos equipos, cadauno con
una investigadora principal y dos/tres auxiliares de investigacion.
Cada equipo revisé el texto completo de los articulos del analisis
final, asegurando asi una extraccién de forma independiente y una
adecuada confiabilidad inter observador.

Resultados

Para realizar el analisis de datos se utilizo la herramienta
AtlasTi. Se inicié con un archivo que contiene toda la informacion
textual extraida de las 17 unidades de andlisis y posterior a esto
se realizd la codificacion y categorizacion producto del analisis.
El proceso surtid las siguientes fases: (a) extraccion de citas
(fragmentos significativos de informacion), (b) codificacion abierta
(relacion de citas en los co6digos) y (c) construccion de grupos de
codigos (categorias). Previo al analisis se identificaron aspectos de
su produccion cientifica.

Los afios de publicacion de los articulos fueron: 1983 (1),
1991 (1), 2008 (1), 2010 (1), 2014 (1), 2015 (1), 2016 (7) y 2017
(4). Los tipos de estudio correspondian a: articulos originales
(11), reportes de caso (3), articulos de reflexion (2) y revision de
literatura (1). Asimismo, 7 estudios fueron realizados en Estados
Unidos, 2 de India y el resto en Espafia, Noruega, Rumania, Iran,
Egipto, Alemania, Brasil y Suecia. En lo que respecta al idioma,
la mayoria de los articulos (94,1%) estaba publicado en inglés
y el restante en espafiol (5,8%). La base de datos en la que se
recuperaron mas articulos fue Biblioteca Virtual en Salud (8),
seguida de PubMed (5), ProQuest (2) y Scopus (2). En cuanto a
las practicas de revelacion se identificaron: comunicacion verbal
y protocolos.

Tipo de abordaje para la comunicacion del diagnéstico.
Se establecieron 7 codigos agrupados en 2 categorias: comunica-
cién verbal y protocolos. La comunicacion verbal debe basarse
en objetividad, control de emociones y empatia, ajustandose al
momento en el que se manifieste negacion por parte de los actores
(Afonso & Minayo, 2017). Esto debe realizarse a lo largo de mul-
tiples encuentros mediante los cuales se brinde informacion del
proceso, la enfermedad y el pronéstico actual, teniendo en cuenta
la calidad de la informacién y la sensibilidad de los profesionales
de la salud al comunicar (Sisk et al., 2017). Badarau et al. (2015)
expone que esto Unicamente sera efectivo si responde a las
necesidades de pacientes, familia y/o cuidadores y profesional de
la salud (El Malla et al., 2017).

En cuanto a los protocolos se encontrd el SPIKES, un paso a
paso de como adaptar la comunicacion del diagndstico en pacientes
oncologicos con emociones fuertes. Determina procedimientos
técnicomédico necesarios para la atencion de una situacion
especifica de salud (Korsvold et al., 2016). También se encontrd
el protocolo de intervencion psicologica en diagnoéstico reciente y
tratamiento de pacientes oncoldgicos infantiles, el cual se realiza
en los primeros momentos de la enfermedad, profundizando en la
adaptacion de la familia al diagndstico y al tratamiento médico
(Arenas et al., 2016).

Elementos de las practicas encontradas para hacer la
revelacion del diagnéstico. Se identificaron a partir de 8 codigos
y 4 categorias: necesidades de familia y/o cuidadores y pacien-
tes, contenido de la informacion al momento de comunicar un
diagnostico, intervencion o informacion a tener en cuenta a la
hora de realizar el tratamiento y, aspectos previos a tener en cuenta
antes de hacer la revelacion. Se ha encontrado que la comunicacion
en oncologia pediatrica incluye la comprension de expresiones
y control de las emociones, cuestiones bioéticas que requieren
sensibilidad, serenidad y verdad respecto al final de la vida
(Afonso & Minayo, 2017) (Fig. 2). Asimismo, se identifico que los
nifios desean recibir informacion honesta y directa manteniendo
la esperanza, recibiéndola al mismo tiempo que sus padres y/o
cuidadores, pero que pueda ser entendida segun su edad (Jalmsell
et al., 2016). La empatia es importante para promover consuelo,
confianza y esperanza durante el curso de la enfermedad (Afonso
& Minayo, 2017).

Es necesario tener en cuenta el significado y valor de la
informacion para que el nifio comprenda de mejor manera y se
responda a las expectativas de los padres (Landry-Dattée et al., 20106);
la informacién que es esencial para el paciente debe ser revelada con
el mejor relato posible (Gupta et al., 2010) pues el paciente tiene
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derecho a recibir informacion para discutir los beneficios, riesgos En cuanto a los aspectos previos a la revelacion del diagnostico,
y costos del tratamiento apropiado (Sisk et al., 2016). Asimismo, la edad es un factor de gran importancia, pues la comunicacion
es necesario evaluar constantemente las necesidades informativas en oncologia pediatrica resulta ser éticamente desafiante cuando
del nifio en intervalos regulares de tiempo, para hacer seguimiento los pacientes son jovenes (Petersen et al., 2017). Los padres
a la disposicion que este tiene dentro del proceso y garantizar su consideran que existe una capacidad cognitiva limitada en los
participacion (Levenson et al., 1983) (Fig. 2). nifios, por lo cual asumen que no comprenderan la enfermedad,

Con respecto a la informacién del diagndstico, los pacientes el diagndstico o el tratamiento (Claflin & Barbarin, 1991) (Fig 3).
prefieren que la comunicacion sea revelada de forma temprana Es importante la preparacion para la revelacion del diagnéstico
y directamente por los profesionales de la salud, ya que asi debido a que la buena comunicacién con el paciente es una
comprenden la gravedad de la enfermedad y es posible tomar responsabilidad de los profesionales de la salud que facilita tanto
decisiones informadas sobre el tratamiento a seguir (Rao et al., la adherencia al tratamiento como la colaboracién a la hora de
2016). Los profesionales recomiendan una comunicacion abierta someterse a los procedimientos médicos (Arenas et al., 2016).
y objetiva, brindando informacién con un “aire de optimismo” También es importante la relacion padre- hijo, pues el desacuerdo
(Badarau et al., 2015). El profesional debe tener competencia, entre estos produce circunstancias que dificultan los recursos del
calidez e interés, capacidad de escucha, paciencia y aceptacion, paciente para hacer frente a la enfermedad; esto explica que algunos
tolerancia a la expresion de la emocion, sensibilidad a los estados adolescentes necesiten mas apoyo y tranquilidad al principio,
de 4nimo, ademas de un buen juicio clinico y un uso adecuado del aunque también pueden adoptar un papel mas activo a medida que
lenguaje (Zieber & Friebert, 2008). La revelacion debera ser lo se desarrollen sus fortalezas y habilidades en el proceso (Levenson
mas integral y transparente posible para incrementar la esperanza et al., 1983).

de los padres y la confianza del profesional (Sisk et al., 2017).
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Contenido de la revelacion.

premmmeeenneen I Edad
\‘ =)3:2 Los padres consideran que existe una

El desacuerdo entre padres e hijos produce } limitada capacidad cognitiva en los nifios, lo cual

¥a que los pacientes suelen ser muy jovenes

()

circunstancias que pueden dificultar los recursos no les permite comprender la enfermedad, el
del paciente para hacer frente a la enfermedad diagnéstico y el tratamiento

explica (=) 1:7 La comunicacién en oncolégia pediitrica
resulta ser una prictica éticamente desafiante,

f—

N
= =) 3:5 Algunos adolescentes necesitan mis apoyo y tranquilidad al soporta
< Aspectos previos de In revelacign | --------- I Preparacion para la revelacion principio, aunque también pucden adoptar un papel mis
activo a medida que se desarrollen sus fortalezas y habilidades

S) 1:5 La buena comunicacién con el
paciente enfermo es también una
[? 1:4 Protocolo de intervencion psicologica en W soporta responsabilidad de los profesionales

iente y de de la salud que facilita Ia adherencia a
pacientes oncolégicos infantiles los tratamientos

justifica

I Requirements for the disclosure =) 1:9 Los padres mani
recibir informacidn detallada sobre el
cincer de sus hijos, incluyendo todo el

ico y pronéstico

Cong;,
nuag,
 pa,

tan que prefieren

una diferencia directa en la cantidad de la angustia
que experimentan los nifios con cincer

S) 3.3 La no revelacién por parte de los adultos supone J

Figura 3.
Aspectos previos de la revelacion del diagnostico.

120



Oncologia pediatrica

Es de suma importancia para el proceso la identificacion de
las necesidades existentes en los padres a la hora de comunicar,
ya que estos manifiestan preferencia por recibir informacion
detallada sobre el cancer de sus hijos, incluyendo el diagnoéstico y
el pronostico de la enfermedad, pues consideran dicha informacion
significativa y relevante en la toma de decisiones (Ilowite, 2017).
Adicionalmente, la comunicacion del diagndstico se considera
necesaria en su totalidad, ya que el que los adultos no comuniquen
supone mayor angustia para los nifios y nifias, dandoles a entender
un mensaje no deseado de la enfermedad como que es toxica,
peligrosa y que no se puede hablar de ella abiertamente (Claflin
& Barbarin, 1991).

En esta revision también se encontrd el protocolo de
intervencion psicologica en diagndstico reciente y tratamiento
de pacientes oncolégicos infantiles de Arenas (2016). Este
propone 5 pasos: (a) entrevista inicial con el profesional de la
salud, (b) primer contacto con la familia, (c) primer contacto
con el paciente infantil o adolescente, (d) entrevista con los
progenitores y (¢) multiples encuentros con el paciente. Ademas
de este, también se identificé el protocolo SPIKES de Korsvold et
al. (2016), el cual cuenta con una guia de 6 pasos para comunicar
malas noticias: (S), conocer la percepcion del paciente sobre su
condicion (P), posteriormente invitar al paciente, (I) brindarle
conocimiento e informacién (K), tener empatia y emocioén
a la hora de responderle (E) y brindarle una explicacion del
tratamiento (S).

Razones para comunicar el diagnostico. Fue el aspecto en
el que se encontré6 mayor fundamentacion, es decir, robustez
en virtud de la cantidad de citas. Se definieron 14 cddigos y
4 categorias que giran en torno a los principales actores del
proceso de comunicacion (pacientes, familias, oncologos) y al
proceso mismo (Fig. 4).

Atencién a reaccién
emocional familias

es parte de

El paciente es el integrante central ya que es sobre quien recae
todo el proceso y quien mayor comprension y acompafiamiento
necesita por parte de los demads actores (padres y/o cuidadores y
profesionales de la salud) a la hora de revelar.

Algunos pacientes se muestran menos receptivos a la
informacion adicional y confian méas en sus padres como
fuentes unicas de informacion al menos durante los primeros
periodos de tratamiento (Levenson et al., 1983). Por la etapa
de desarrollo en la que se encuentran, son mas propensos a
presentar emociones fuertes (Korsvold et al., 2016), en las que
se identifica un fuerte deseo por la participacion de sus familias
y/o cuidadores recibiendo informacion veraz acerca de su
diagnostico y pronodstico con el fin de sentirse mejor preparados
a la hora de enfrentar el proceso de la enfermedad (Jalmsell et
al., 2016); esto se apoya en el derecho a estar informados que
tienen los pacientes. Asimismo, dicha informacion a pesar de ser
revelada con completa veracidad debe adaptarse a la edad del
nifo, ya que la comunicacion del diagndstico tiene efectos en el
curso y la culminacion del tratamiento (Sisk et al., 2017).

Este derecho a estar informados expone un vinculo impor-
tante entre la comunicacioén y la edad del paciente, en el que es
importante considerar su edad y el lenguaje que se utilizara al
momento de comunicar, especialmente porque se esta frente a
un menor de edad. No obstante, los pacientes deben saber que no

se les esta mintiendo pero que se les contara inicamente lo que
deseen saber (Sisk et al., 2016). Esto representa un importante
cambio de paradigma, ya que el menor pasa de no saber nada
a decidir sobre la informacion que desea conocer acerca de si
mismo cuando esté listo para hacerlo (Petersen et al., 2017), y
esto pone de manifiesto una vez mas la importancia de comunicar
la informacion al paciente para el tratamiento, pero también de
cara a la relacion profesional de la salud-paciente-familia.
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Limitar la informacion puede evitar la angustia emocional
del nifio, sin embargo, con el tiempo estos declaran haber ex-
perimentado mayor angustia. Aunque no se los comuniquen
directamente saben de la enfermedad y sus efectos, pues los
sintomas de la enfermedad transmiten con mucha mas fuerza la
gravedad de la situacion que cualquier palabra que los adultos
oculten, probablemente porque los nifios captan la angustia
emocional de sus padres a pesar de que estos les intenten tran-
quilizar o se esfuercen por presentar una conducta tranquila
(Claflin & Barbarin, 1991).

De la misma forma que sucede con los pacientes y su deseo
por tener completo conocimiento del proceso de la enfermedad
sucede con las familias. La principal razén para comunicar es el
requerimiento que hacen de mayor informacion y mas encuentros
a lo largo del proceso cuando sus hijos tienen un mal prondstico
(Sisk et al., 2017). El estar al tanto y discutir periédicamente con
el profesional de la salud resulta de gran utilidad para ellos, pues
muestran preferencia por estar siempre informados fomentando
la autoayuda inmediata en la relacion con los tratamientos de sus
hijos para que de esta forma ellos mismos estén preparados para
participar lo mas posible en su propio tratamiento, conociendo
las implicaciones de sus comportamientos en el curso de la en-
fermedad (Levenson et al., 1983). De cumplirse lo anterior, sera
posible responder a las reacciones emocionales que las familias y/o
cuidadores tienen, pues son ellos mismos quienes mejor conocen a
sus hijos, por lo cual deben recibir orientacion para acompaifiar en
todo el proceso de la enfermedad (Arenas et al., 2016).

El proceso de comunicacion del diagndstico es relevante en si
mismo también desde la comprension del contexto principal de
desarrollo del paciente y la importancia que tiene el conocimiento
de los factores de riesgo y proteccion de las familias y/o cuidadores,
ya que ello al igual que la estructura familiar de apoyo con la que
cuente el nifio facilitara la adaptacion a la noticia del diagnostico
y el posterior tratamiento. Lo anterior determina el momento en
el que se considera prudente comunicar, el como hacerlo, el nivel
de involucramiento ideal para todos los participantes del proceso,
las claves para una buena comunicacion y la informacion que los
pacientes desean (Arenas et al., 2016). Levenson et al. (1983) tam-
bién identificaron argumentos a favor de la conveniencia de un
papel activo del paciente en el cuidado de su salud personal, pues
los nifios que expresan curiosidad por sus procedimientos médicos
generalmente muestran menos comportamientos ansiosos que los
niflos que participan de forma no tan activa.

Desde la perspectiva de los profesionales de la salud, se
identifico que comunicar un diagndstico de cancer conlleva a
enfrentar reacciones emocionales complejas que deben atenderse
en el mismo momento (Korsvold et al., 2016). Los profesionales
de la salud deciden comunicar al paciente su diagnostico de forma
completa y veras por encima de las decisiones de los padres y/o
cuidadores, ya que la no divulgacion o la divulgacion parcial del
mismo tiene como consecuencias la afectacion directa al trata-
miento, poniendo en peligro la relacion padre/cuidador-hijo y
médico-paciente. La comunicacion por parte de los profesionales de
la salud debe hacerse con el fin de obtener una mejor adaptacion al
diagndstico tanto del paciente como de sus familiares o cuidadores,
facilitando asi una calida relacion, donde el profesional se gana la
confianza del nifio y genera confianza a la vez que fortalece los
lazos terapéuticos (Jalmsell et al., 2016). Dicha comunicacién
funciona como un facilitador para el profesional sobre la com-
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prension del nifio acerca de su enfermedad, la adherencia al
tratamiento, la satisfaccion y la adaptacion a la enfermedad (EI
Malla et al., 2017). No obstante, esta puede verse afectada por
las reacciones agresivas o molestas evidenciadas en los padres o
cuidadores al momento de la divulgacion, ya que esto hace que
los profesionales modifiquen la informacion brindada para miti-
gar dichas reacciones. Sin embargo, estas pueden ser mitigadas
mediante multiples encuentros posteriores al diagndstico, ya que
estos proveen mayor tranquilidad a las familias y/o cuidadores.

Discusion

Esta investigacion tuvo como objetivo identificar las
intervenciones existentes en salud para la comunicacion del
diagnostico en poblacion oncoldgica infantil, y la busqueda de
esta informacion estuvo orientada por tres preguntas mediante
las cuales se expondran los principales hallazgos. A lo largo de
la revision y el proceso de analisis se hizo evidente la cantidad de
informacion acerca de la revelacion y sus practicas en poblacion
adulta y en distintos diagndsticos, asi como al final de la vida.
Esto evidencid que existe una cantidad limitada de informacion
en lo que a revelacion en poblacién oncologica infantil respecta;
es por esto que en la fase final del método PRISMA se obtuvo una
cantidad reducida de unidades de analisis (17 articulos).

El analisis realizado permitié identificar dos practicas para
comunicar el diagndstico en poblacion oncoldgica infantil. La
primera, definida como comunicacion verbal y la segunda rela-
cionada con protocolos para dicha revelacion. Ambas practicas
incluyen a todos los actores del proceso para llevar a cabo el
proceso de comunicacion del diagnostico.

En el marco de la comunicacion el actor principal es el paciente,
quien tiene derecho a recibir informacion respecto a su estado
de salud y enfermedad, teniendo en cuenta factores culturales y
familiares que puedan influenciar el proceso; sin dejar atras la
adaptacion de la comunicacion a su edad cognitiva. Por esta razon,
el profesional de salud asume el reto mas significativo al momento
de comunicar el diagndstico tanto al paciente como a la familia o
cuidadores, debido a que el uso de su lenguaje se relaciona con la
satisfaccion de los padres respecto a la informacion que reciben
sobre el estado de salud de sus hijos. Igualmente, el oncélogo debe
ser objetivo al momento de revelar, considerando la cantidad de
informacion que pueda ser oportuna para los padres o cuidadores.

Se identificaron necesidades y experiencias de los padres o
cuidadores respecto a la informacion recibida sobre la enfermedad
de sus hijos; se incluyen aqui caracteristicas de la comunicacion,
informacion del diagnostico y aspectos del tratamiento como
elementos del proceso comunicativo en oncologia pediatrica. El
contenido de la comunicacion debe responder a dichas necesidades
mencionadas con el fin de dar respuesta a las expresiones
emocionales que se derivan en el momento de la revelacion del
diagndstico.

Las razones descritas para comunicar el diagnostico se
fundamentan en la necesidad de atender las reacciones emocionales
propias del impacto psicologico de recibir esta noticia, que tanto
el paciente como su familia manifiestan durante el proceso de
comunicacion de la enfermedad. Su finalidad es fortalecer la
alianza terapéutica, la relacion médico-paciente, y promover la
adaptacion al diagnostico cumpliendo con el derecho que tiene
todo paciente a estar informado sobre su enfermedad para sentirse
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comprendido y acogido. La importancia de estos hallazgos radica
en los aspectos de la comunicacion que, aplicados con ética y
profesionalismo, permitan una mejor adherencia a la enfermedad y
su tratamiento por parte de todos los actores.

Aunque la literatura sefiala la importancia de atender a estas
necesidades de salud mental con relacion a estar debidamente
informado sobre un diagnostico se evidencia una necesidad
de practicas de comunicacion del diagnodstico que cuenten con
evidencia empirica sobre su eficacia y efectividad. En esta revision
sistematica se encontraron pocos estudios a nivel mundial que
muestren como se realiza la revelacion o cuéles son las utilizadas
para estos fines.

Una de las limitaciones de esta revision sistematica es que
la busqueda de estudios se hizo de manera restringida mediante
el uso exclusivo de términos normalizados por tesauro con los
cuales se elabord el algoritmo de buisqueda; en este ademas se
excluyeron términos relacionados con la revelacion en otros mo-
mentos como el final de la vida, la preservacion de la fertilidad,
entre otros. Esto dificulté el rastreo de investigaciones que podrian
estar indexadas con términos clave en lenguaje natural y no
normalizado. Adicionalmente la bisqueda se limité a bases de
datos especializadas en salud, quedando por fuera metabuscadores
o bases de datos de otros campos como las ciencias sociales y
humanas, en los que también se podria encontrar estudios sobre
el tema. Y otra limitacion fue que se tuvieron en cuenta articulos
originales o de revision, pero no se incluyeron tesis de posgrado u
otro tipo de publicaciones.

En el analisis realizado emergié una categoria que no estd
relacionada con las preguntas de investigacion planteadas, pero
que expone una vision interesante que aporta a la comprension
de la comunicacion del diagnoéstico: las barreras y preferencias
de la revelacion en oncologia pediatrica. Alli se recogen aspectos
familiares como la educacion y el lenguaje, los cuales impactan
de manera significativa al momento de revelar y suponen al
tiempo una adaptacion acorde con esas caracteristicas, que varia
entre culturas y sociedades (Ilowite et al., 2017). Asimismo, las
preferencias de la revelacion estan orientadas a la satisfaccion
con la informacion recibida en términos de cantidad y momento
oportuno para comunicar.

Lo anterior indica que hay otros factores a tener en cuenta que
afectan la informacion a revelar y que pueden constituirse como
aspectos claves al momento de llevar a cabo o disefiar practicas
para comunicar el diagndstico en sus fases iniciales. Con esto
se puede preparar a profesionales de la salud y las familias o
cuidadores en este contexto, al eliminar las barreras que impidan
una adecuada comunicacion en salud.

Es importante mencionar que a pesar de que los nifios mani-
fiesten el deseo de mas informacion se debe tener en cuenta el
marco ético y legal del proceso de comunicacion del diagnostico
pues, aunque el paciente manifieste verbalmente esta necesidad es
menor de edad y son sus padres quienes legalmente velan por su
salud y seguridad. Asimismo, el no contar con la aprobacion de
los padres para comunicar algun tipo de informacién acerca del
proceso socava en aspectos éticos que son demandables y tendrian
repercusiones legales para el profesional de la salud.

Con base en todo lo expuesto en este apartado, se hace evidente
la necesidad de disefar y validar estrategias de comunicacion del
diagnostico, especialmente en oncologia pediatrica, para apoyar

al profesional de salud en la comprension del nifio (no solo en
los aspectos médicos sino en su desarrollo cognitivo, afectivo,
familiar y social) y guiarlo en el proceso de comunicacion. El
objetivo de dichas herramientas es lograr superar las barreras de la
divulgacion al disipar temores de estigma y dafio psicologico en el
paciente, usar un adecuado lenguaje y facilitar la implementacion
en entornos de bajos recursos.

Teniendo en cuenta las condiciones de vida actual y los
avances en tecnologias de informacion y comunicaciéon (TICs),
seria oportuna su aplicacion para llegar a poblaciones alejadas o
vulnerables cuyas necesidades de salud mental en el marco de la
oncologia infantil podrian no estar cubiertas. En muchas ocasiones,
la atencion de servicios en salud no responde a la dindamica
cotidiana de las poblaciones vulnerables, las cuales podrian estar
expuestas a factores de riesgo asociados por tensiones emocionales
experimentadas a lo largo del proceso de la enfermedad.
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