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Resumen

La familia del paciente desempefia un papel relevante en el enfrentamiento de la enfermedad, inclu-
yendo el tratamiento y las hospitalizaciones. El objetivo fue comprender la influencia de la familia en el
tratamiento y prondstico del paciente pediatrico con cancer. Se realiz6 una revisién integradora basada
en 15 articulos seleccionados mediante blusqueda en bases de datos. Los resultados evidencian que el
diagndstico de cancer provoca un gran impacto emocional en la familia, con sentimientos de miedo,
angustia, tristeza y duelo anticipado, ademas de cambios profundos en la rutina familiar. Se destacan
también la religiosidad/espiritualidad como estrategia de afrontamiento y la deconstruccion de proyec-
tos y expectativas relacionados con el futuro del nifio. Se concluye que la presencia y el apoyo familiar
contribuyen significativamente a la adaptacién del nifio al tratamiento y a su recuperacion, siendo de
extrema importancia la actuacién sensible y ética del equipo de enfermeria en la acogida y el soporte
a la familia durante todo el proceso de enfermedad.

Palabras clave: Familia. Nifio. Cancer. Neoplasias. Enfermeria oncolégica.

Resumo

Comportamento familiar diante de diagnéstico de cancer infantojuvenil

A familia do paciente tem papel relevante no enfrentamento da doenca, incluindo tratamento e
hospitalizacées. Objetivou-se compreender a influéncia da familia no tratamento e no prognéstico
do paciente pediatrico com cancer. Fez-se revisdo integrativa com base em 15 artigos selecionados
em busca em bases de dados. Os resultados evidenciam que o diagnéstico de cancer provoca grande
impacto emocional na familia, com sentimentos de medo, angustia, tristeza e luto antecipatério,
além de profundas mudancas na rotina familiar. Destacam-se ainda a religiosidade/espiritualidade
como estratégia de enfrentamento e a desconstrucdo de projetos e expectativas relacionados ao
futuro da crianca. Conclui-se que a presenca e o apoio familiar contribuem significativamente para a
adaptacao da crianca ao tratamento e para sua recuperacao, sendo de extrema importancia a atuagao
sensivel e ética da equipe de enfermagem no acolhimento e no suporte a familia durante todo o
processo de adoecimento.

Palavras-chave: Familia. Crianca. Neoplasias. Enfermagem oncolégica.

Abstract

Family behavior in the face of childhood and adolescent cancer diagnosis

Patient’s family plays a relevant role in coping with the disease, including treatment and hospitalizations. This
study aimed to understand family’s influence on the treatment and prognosis of pediatric cancer patients. An
integrative review was conducted based on 15 articles selected from database searches. The results show that
a cancer diagnosis causes a major emotional impact on families, involving feelings of fear, anguish, sadness,
and anticipatory grief, as well as profound changes in family routines. Furthermore, religiosity/spirituality
stands out as a coping strategy, alongside the deconstruction of projects and expectations regarding the
child’s future. It is concluded that family presence and support contribute significantly to the child’s adaptation
to treatment and recovery. Thus, the nursing team’s sensitive and ethical performance in welcoming and
supporting the family throughout the iliness process is of utmost importance.

Investigacion
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Comportamiento familiar ante el diagndstico de cancer infantojuvenil

En el grupo poblacional de 0 a 18 afios, se pre-
sentan diversas enfermedades crénicas con mayor
o0 menor prevalencia, dependiendo de las caracte-
risticas especificas de cada rango de edad y region
geografica. Entre las enfermedades crdnicas infan-
tiles, el cancer sobresale por su alta incidencia y
repercusiones en la vida del nino y su familia®.

Es innegable que el cancer es un problema de
salud publica, responsable de una alta prevalencia,
incidencia y mortalidad en todo el mundo, espe-
cialmente en los paises en desarrollo. En Brasil,
en el bienio 2022-2023, se estima que ocurrieron
704.000 nuevos casos de cancer?.

La incidencia de la enfermedad en menores de
19 anos corresponde al 3% de los casos de cancer
en todo el mundo y se considera rara en compa-
racion con el nimero de casos en individuos adul-
tos. En el 2023, en Brasil, la tasa de mortalidad de
pacientes con cancer en este rango de edad corres-
pondié al 8% del total de muertes?®. En la infancia,
las leucemias son los tipos de cAncer mas comunes
(25%-35%). Entre los adultos, los tumores del sis-
tema nervioso central son los mas comunes, segui-
dos por los linfomas y las leucemias®.

Incluso con todos los avances en el diagnoéstico y
el tratamiento, el estigma que rodea al cancer sigue
siendo muy fuerte. Por lo tanto, es fundamental que
la familia reciba informacién clara y precisa de los
profesionales de la salud en el momento del diag-
noéstico para el éxito del tratamiento®.

El impacto en los familiares es de angustia, ya
que cuidan intensamente a su ser querido, temiendo
lo peor. Descubrir la enfermedad, sufrir limitaciones,
restricciones, no poder practicar actividades fisicas,
estar impedido de asistir a la escuela, lejos de los
amigos y de las actividades diarias genera angustia
y dolor en el nifo, pero también en la madre y el
padre, quienes estan las 24 horas brindandole asis-
tencia, proteccion y, principalmente, amor?.

La familia, que consiste en una unién mas o menos
duradera y socialmente aprobada entre padres e
hijos, es un fendémeno universal, presente en todo
y cualquier tipo de sociedad’. Ella desempeia un
papel importante en la lucha contra la enfermedad,
incluyendo el tratamiento y las hospitalizaciones. Los
familiares conviven con el paciente a lo largo de esa
jornada de descubrimiento y tratamiento del cancer,
brindandole apoyo durante las pérdidas y limitacio-
nes impuestas por la enfermedad?®. Ante tantas pre-
ocupaciones por el nifio, surge la siguiente pregunta:

¢cdmo reacciona la familia ante un diagnéstico de
cancer infantil o juvenil?

El Estatuto del Nifio y del Adolescente *° ase-
gura la participacion de la familia en el entorno
hospitalario para acompafar al nino y al adoles-
cente, especificamente en su articulo 12, que
asegura la presencia de un adulto responsable
durante la hospitalizacién y establece que los hos-
pitales deben proporcionar las condiciones para la
presencia a tiempo completo de uno de los padres
o de un tutor en casos de internacién.

Recibir un diagnéstico de cancer suele ser
visto por el propio paciente como una sentencia
de muerte, y la familia actia como un refugio
seguro, permitiéndole afrontar la enfermedad de
una forma diferente. Contar con la familia como
cuidadora puede influir positivamente en la acti-
tud ante la enfermedad y, en consecuencia, en el
tratamiento. Este estudio tuvo como objetivo com-
prender el comportamiento familiar ante un diag-
noéstico de cancer infantil o juvenil.

Método

Se trata de una revision integradora de la lite-
ratura. Se realiz6 una busqueda de revistas y arti-
culos cientificos, tesis y disertaciones en las bases
de datos Literatura Latinoamericana y del Caribe
en Ciencias de la Salud (Lilacs), Scientific Electronic
Library Online (SciELO) y Biblioteca Virtual en
Salud (BVS). Para seleccionar los articulos, se uti-
lizaron los siguientes descriptores: “familia or
family or familia and criancga or child or nifo and
cancer/neoplasia or cancer/neoplasm or cancer/
neoplasia”, obedecidos los criterios de busqueda
establecidos en cada base de datos.

A continuacion, se realizd la revision y eva-
luacion de los estudios incluidos en la revisién
integrativa. Los estudios seleccionados se organi-
zaron segun la clasificaciéon de la revista, el afio y
las caracteristicas del articulo; luego se tomé una
muestra para evaluar la calidad de la investigacion.

Tabla 1. Demostracion de las combinaciones de
descriptores encontrados y seleccionados

AT Base de datos Encontrados Seleccionados
booleana

Familia Lilacs 32 8
Nifo SciELO 25 2

Cancer/ BVS

neoplasia 23 s

BVS: Biblioteca Virtual en Salud
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Se incluyeron las publicaciones que abordaban
como tema de estudio el comportamiento de la
familia ante un diagnostico de cancer infantil o juve-
nil, textos completos en portugués publicados entre
julio del 2017 y enero del 2024 por investigadores
del ambito de la salud, y que presentaban una con-
textualizacion relacionada con el tema investigado.

Se excluyeron las publicaciones cuyos sujetos
de investigacién eran adultos, los textos publica-
dos en afos anteriores al periodo propuesto y los
textos repetidos en las bases de datos. También
se excluyeron los articulos que no estaban dispo-
nibles en su totalidad y aquellos que no cumplian
con el objetivo de la investigacién.

Se encontraron 80 estudios publicados. Tras
obtener los estudios, se realiz6 una primera

seleccion mediante la lectura de los titulos y resu-
menes disponibles en las bases de datos corres-
pondientes. Se observé que 32 eran duplicados y
9 no abordaban las variables de interés para esta
revision, por lo que quedaron 39 articulos, los cua-
les se leyeron en su totalidad. De ellos, 15 cumplian
con los criterios de elegibilidad.

Resultados y discusion

Tras la recopilacion de datos, se desarrollaron tres
cuadros ilustrativos con los 15 trabajos seleccionados,
que abordan los sentimientos, los cambios en la vida
cotidiana y la deconstruccion de los suefios tal como
los presenta la familia ante la enfermedad del nifo.

Cuadro 1. Distribucion de los articulos cientificos sobre el comportamiento familiar ante la enfermedad

del nifio

Autor; ano Titulo

Fernandes y Vivéncias maternas na

colaboradores; realidade de ter um BVS
2017 % filho com cancer
Um olhar

Ferreiray fenomenoldgico sobre

colaboradores; o cuidador familiar e os  BVS

20192 cuidados paliativos ao
paciente oncoldgico

Na iminéncia da morte:

cuidado paliativo e

luto antecipatdrio para  SciELO
criangas/adolescentes e

os seus cuidadores

Bastos; 2019 %

Vivéncias de maes com

Santos y . .

criangas internadas .
colaboradores; . . Lilacs
2018 com diagndstico de

cancer

Base de datos

Resultados clave

La noticia de un diagndstico de cancer se recibe de
forma inesperada y genera sentimientos inicialmente
inexplicables en muchas madres, como tristeza, miedo
y resignacion. La tristeza es un sentimiento que forma
parte de la vida de cualquier individuo, y todo ser
humano esta sujeto a ella.

Se entiende que existen diferencias en las experiencias
de cada cuidador familiar, aunque algunos factores
sean similares; y, a pesar de la situacién de cambios
extremos en sus vidas, desempenan su papel de una
manera que hace que estos cuidadores se sientan
bien, recompensados y dignos.

Se demostré que las experiencias del nifo, del
adolescente y de los padres estan reguladas de
forma interdependiente, y el duelo anticipatorio fue
similar al proceso de duelo no reconocido, una vez
que no existe un espacio social para su expresion

y elaboracion. El duelo anticipatorio de los padres
implica una intensa carga emocional, que demostré
restringir la capacidad imaginativa dirigida hacia el
futuro, guiando asi la construccion de significados
centrada en el presente.

Dado el agotamiento fisico y mental que experimentan
las madres, este estudio revela la necesidad de que los
profesionales de la salud sean sensibles a la necesidad
de apoyo emocional, asi como de que desarrollen
habilidades emocionales para la atencion integral del
nino y la familia, con una red de apoyo socioafectivo
que constituya un mecanismo de consuelo

para las madres.

continda...

Investigacion
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Cuadro 1. Continuacion

Autor; ano Titulo

Resiliéncia de
cuidadores familiares de

Silvay X

criancas e adolescentes .
colaboradores; Lilacs
202115 em tratamento de

neoplasias e fatores

associados
Wiy Maes/acompanhantes
colaboradores; i3 cnangas com cancer: ¢ ie1 o
20171 apreensdo da cultura

hospitalar

Cancer infantil e
Oliveira resiliéncia familiar:
Gaspar: 202 av estudo com familias Lilacs

par; que vivenciaram o
tratamento

Base de datos

Resultados clave

Se encontraron correlaciones débiles a moderadas,

de forma directa, entre el nivel de resilienciay la
calidad de vida; y de forma inversa, entre el estrés y los
trastornos mentales leves.

Recibir la noticia de un cancer infantil desencadena
cambios fisicos, emocionales y sociales en el seno de la
familia. La familia cree que esta viviendo una pesadilla,
se ve inmersa en un mundo que les genera miedo y
angustia, y se siente culpable por la enfermedad del
nino. Estas reacciones se producen porque el contexto
del cancer, inevitablemente, acerca a la familia a la
finitud. La familia interpreta las palabras que recibe
con dolor y sentimientos de tristeza, desesperanza y
miedo a la muerte.

Durante el proceso inicial de afrontamiento del cancer,
los sentimientos mas comunes que experimentan

los familiares estan relacionados con el shock, la
desesperacion, el susto, la indignacion y la angustia al
recibir el diagnostico de la enfermedad, lo que puede
generar una gran confusion en la vida de los familiares
de los pacientes con cancer.

BVS: Biblioteca Virtual en Salud

La familia constituye uno de los nucleos en la
formacién de creencias, valores y conocimientos
del individuo vy, en general, cuando un individuo
enferma, toda la familia sufre y siente las conse-
cuencias 8. Ademas del miedo y del sentimiento de
pérdida e impotencia, los sentimientos de tristeza
y abandono fueron expresiones del sufrimiento de
la familia durante el proceso de recuperacion del
nifo. Al sentirse dividida entre la necesidad de cui-
dar al niflo convaleciente y las demas necesidades,
la familia se sinti6 incapaz de proveer los recursos
necesarios a la recuperacion del nino *’.

Durante los momentos dolorosos de la vida,
la tristeza y la angustia son sentimientos espe-
rables, pero es importante diagnosticar cuando

se presenta un trastorno depresivo o de ansie-
dad, para poder derivar a los familiares a trata-
miento. Estos sentimientos afectan el bienestar del
paciente y su familia, asi como su capacidad para
tomar decisiones, la adhesion al tratamiento y la
calidad de vida de estos sujetos .

La familia reconoce que el nino demuestra
miedo vy fragilidad y, por lo tanto, siente la necesi-
dad de mantenerse feliz, con una sonrisa, o incluso
“llorar en privado”, para que esto no afecte al hijo,
que ya vive con tanto sufrimiento y dolor. Por lo
tanto, se hace necesario ocultar la emocion y las
lagrimas, para brindar consuelo a los hijos, para
que puedan afrontar la situacién, una vez que se
sienten amparados por las madres??.

Cuadro 2. Distribucién de los articulos cientificos sobre los cambios en la vida familiar cotidiana ante la

enfermedad de un nifio

Autor; ano Titulo

Percepgdo de pais que

vivenciam o cancer de

criancgas e adolescentes, SciELO
sem possibilidades de

terapia curativa

Tensini; 2017 %

Base de datos

Resultados clave

Los padres, al descubrirse a si mismos como
individuos que experimentan una relacion
existencial con la oncologia, asumen una sensacién
de cambio diario que los lleva a afrontar el proceso
de la enfermedad de su hijo.

continda...
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Cuadro 2. Continuacion

Autor; afno Titulo

Religiosidade/

espiritualidade no cancer

infantojuvenil: implicacées
Rossato; 20222°  psicossociais para criancas/ BVS

Base de datos

Resultados clave

Es necesario tener en cuenta la importancia

de la religiosidad/espiritualidad en el contexto
sociocultural brasilefio, ya que influye en la
subjetividad, en los comportamientos y, en
consecuencia, en los habitos de vida y en las formas
de responder a los procesos de salud y enfermedad.
Comprender los significados que se atribuyen a los

adolescentes adoecidos, . . ..

. . aspectos religiosos y espirituales de las personas
familiares/cuidadores e . e s . .,

. . puede orientar la planificacion y la implementacion
equipe de satide

Paliar, cuidando além da

de acciones que busquen incorporar este aspecto en
la atencién a la salud, centrandose en el cuidado y
en la prevencion de las enfermedades mentales.

Las familias deben estar presentes en la vida diaria

Trainoti y N del hospital porque necesitan atencién, asi como
dor: uma reflexdo dos . . . . .
colaboradores; L P Lilacs espacios de discusion, dado que su presencia
2 profissionais de saude na . - -
2022 . . ofrece consuelo, seguridad y tranquilidad al nifo
oncologia pedidtrica o
hospitalizado.
, . , Las neoplasias generan diversos impactos que
A importancia do apoio P g . . P q
. i . afectan no solo al paciente, sino que se extienden a
Negreiros y familiar para efetividade

colaboradores;  no tratamento do cancer SciELO
2017% infantil: uma vivéncia
hospitalar

toda la familia, imponiendo cambios y requiriendo
una reorganizacion en la dinamica familiar para
incorporar a las actividades diarias los cuidados que
exigen la enfermedad y el tratamiento del paciente.

BVS: Biblioteca Virtual en Salud

La enfermedad del hijo impone cambios y
nuevas rutinas en el ambito de la familia, una vez
que la necesaria hospitalizacion del nifo requiere
que un familiar lo acompane, el cual podra dejar
de proveer y de participar en el cuidado y en la
compania de los otros hijos y de su pareja, lo que
afecta la planificacion familiar .

Segun los paradigmas actuales, se recomienda
la presencia de los padres durante la hospitalizacion
del nifo?. Eso provoca el distanciamiento de otros
hijos y dificulta la situacion vivida por las madres,

intensifica sentimientos de angustia y culpa respecto
a las responsabilidades parentales’. Priorizar el cui-
dado de un nino enfermo produce el distanciamiento
de la unidad familiar y de las responsabilidades
domésticas, y demanda la ayuda de los familiares %.
Las madres que tienen un hijo con cancer se sien-
ten obligadas a dedicarse por completo al cuidado
del nifio, privandose de cosas que, antes de la enfer-
medad, les resultaban placenteras y formaban parte
de su vida diaria, como el ocio, el trabajo y la vida
social, pasando la mayor parte del tiempo en el hos-

una vez que suscita conflictos internos importantese  pital, que se convierte en su residencia principal #. =
g,
Cuadro 3. Distribucién de los articulos cientificos sobre la deconstruccion de los suefos familiares ante =
la enfermedad del nifio g
Autor; afio Titulo Base de datos Resultados clave =
Tras el impacto inicial del diagnostico, tanto el nifio como la
familia deben afrontar la incertidumbre respecto al futuro. La
Aspectos L. P L
. .. sensacién de pérdida de control es otro problema al que el nifo
Freitas, de psicoldgicos . . .
. ) . tendra que enfrentarse, teniendo en cuenta que dependera de
Olisclie el Lo/ e LY otros para muchas tareas que antes realizaba solo, perdera su
2018% sobrevivéncia do P 9 ol

privacidad, tendra que someterse a las normas y tratamientos
impuestos por el equipo de atencidn, vera limitadas sus
actividades y se enfrentara a la sobreproteccion de sus padres.

cancer infantil

continda...
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Cuadro 3. Continuacion

Investigacion

Autor; ano Titulo Base de datos Resultados clave
Cuidados Cuando a un nifo se le diagnostica cancer, la familia percibe la
paliativos enfermedad como particularmente cruel, ya que afecta a un
ey a crianca ser en pleno inicio de su ciclo vital y que necesita proteccion,
oncoldgica na . cuidados y dedicacioén afectiva. Un diagnéstico de cancer
colaboradores; . - Lilacs X .
20191 situacdo do destroza la expectativa de un desarrollo continuo y saludable

viver/morrer: a
otica do cuidar
em enfermagem

A importancia
dos cuidados
paliativos

e instaura la posibilidad concreta de la muerte, destruyendo
el horizonte de suenos, proyectos y logros construidos en
torno a la infancia.

Bernardo y En el momento en el que se descubre la enfermedad, parece
prestados pelo .
colaboradores; A BVS gue todos los suefos y esperanzas de futuro que rodeaban esa
P enfermeiro a X ; -
2024 . joven vida se hubieran arrebatados.
crianga com
cancer em
estdgio terminal
Fernandes R NN . .
Janior. Bifulco Cancer: Un diagnéstico de cancer conlleva muchas preocupaciones y,
Barl::oza' uma visao BVS para muchos pacientes, tras su confirmacion, el futuro parece
;OZO P multiprofissional sin perspectivas.

BVS: Biblioteca Virtual en Salud

Cuando la enfermedad afecta a un nifo, la con-
mocién es mucho mayor, dado que representa el
futuro, y los padres tienen la impresién de que el
porvenir ha desaparecido de manera abruptay los
suefos relacionados con el desarrollo del hijo han
sido interrumpidos. Se produce una inversion del
orden natural de los acontecimientos de la vida,
puesto que la enfermedad suscitara en los familia-
res el temor a una muerte prematura,

La fe también se ve afectada en momentos de
crisis, y la infelicidad que se siente revela la preo-
cupacion por la distribucion injusta del sufrimiento
en el mundo. Esto suele generar conflictos con el
concepto de un Dios bondadoso que nos da fuerza,
esperanza y sentido a la vida. Cuando las personas
atraviesan periodos de sufrimiento, esperan contar
con el apoyo de la familia, los vecinos, la comuni-
dad y laiglesia, y precisamente en el momento en
que mas lo necesitan, se sienten olvidadas®.

La familia afronta la enfermedad vy el trata-
miento del nifio con determinacién y perseveran-
cia, busca la superacién, cambia sus habitos y se
aferra a sus creencias y religiones. Reconoce que
el esfuerzo por superar la crisis vivida contribuye
a la reorganizacién de la vida familiar y al cumpli-
miento de las responsabilidades impuestas por la
enfermedad. Sin embargo, este movimiento esta

impregnado de una persistente sensacion de pér-
dida, relacionada con la interrupcién de la rutina,
de los proyectos previamente establecidos y de la
expectativa de normalidad ®.

Para tratar de amparar a sus hijos, los padres
le piden a Dios cambiar de lugar con ellos y que la
enfermedad se manifieste en ellos mismos, para asi
librar a los nifos del sufrimiento y del dolor que los
aflige. La religiosidad o espiritualidad es un método
de afrontamiento ante un diagnostico de cancer, una
enfermedad estigmatizada cultural y socialmente *.

Las inquietudes desencadenan una crisis en
la familia, creando una oportunidad para definir
y redefinir los papeles dentro del nucleo familiar.
Existe la sensacion de que el futuro de la familia
estd comprometido por la amenaza a la vida del
nifo. En este contexto, el afecto se intensifica para
aliviar el sufrimiento del nifo ante las adversidades
del tratamiento¥.

La familia se enfrenta a sentimientos de pér-
dida y dolor. El cancer simboliza la pérdida no solo
de la capacidad fisica del paciente, sino también de
los vinculos, de la estructura familiar, de un futuro
prometedor y del control sobre su propia vida. El
proceso de enfermar puede generar una fractura,
ya que la vida normal de la persona sufre una alte-
racion real en su curso normal ®,
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Cuando se les pregunté sobre el impacto del
diagnéstico de cancer de un niflo en sus vidas,
todos los miembros de la familia mencionaron las
palabras “angustia” o “muerte”, demostrando este
sentimiento frunciendo el cefio, entrelazando los
dedos, cubriéndose la cara con las manos y luego
pasandoselas por el cabello como si trataran de
despertar de una pesadilla®.

Bioética profesional en las relaciones
con los familiares

La bioética profesional desempeia un papel
fundamental como mediadora entre los equipos
sanitarios y las familias de los ninos diagnostica-
dos con cancer. En momentos de gran fragilidad
emocional, los principios de la bioética deben guiar
toda la comunicacion y el cuidado hacia los fami-
liares, especialmente durante el momento mas
dificil, que es el diagnéstico. El respeto a la auto-
nomia familiar se expresa en la escucha activa, la
consideracién de valores culturales y religiosos y la
participacion de los padres o tutores en la toma de
decisiones sobre el tratamiento, evitando imposi-
ciones unilaterales por parte de los profesionales “°.

El equipo sanitario que presta apoyo a estas
familias y niflos debe ser consciente de los dilemas
éticos del sufrimiento familiar para que puedan
construir una relacién de confianza y apoyo. Es
necesario que los profesionales de la salud no se
limiten a una postura técnica, sino que reconozcan
el impacto psicolégico, espiritual y existencial de
la enfermedad en el nicleo familiar. La ética del
cuidado se manifiesta en las conductas clinicas y
en el apoyo a las angustias de los familiares, para
asegurar un cuidado digno en el proceso de afron-
tar la enfermedad .

La comunicaciéon de malas noticias, como el
diagnéstico o el empeoramiento del cuadro clinico,
debe seguir directrices bioéticas claras y tener en
cuenta el derecho de la familia a recibir informa-
cién honesta, pero sensible. La confidencialidad
profesional también es necesaria para preservar la
privacidad del nino y de la familia, respetando los
limites de la exposicién al sufrimiento. Las situacio-
nes que implican cuidados paliativos, por ejemplo,
requieren un enfoque ético refinado, en el que el
profesional debe equilibrar la verdad y la espe-
ranza, sin inducir falsas expectativas 2.

La bioética profesional exige que el cuidado
no sea fragmentado ni centrado Unicamente en
el paciente. La familia debe considerarse parte
integrante de la red terapéutica, y debe ser bene-
ficiaria directa del apoyo institucional. El apoyo
psicolégico y social a los familiares, cuando se sis-
tematiza, es una expresién de una practica bioé-
tica comprometida con la justicia y la equidad en
el acceso a la salud integral. Por lo tanto, el sufri-
miento familiar se valida como un elemento clinico
y ético que debe ser monitoreado a lo largo del
proceso de tratamiento .

Es sumamente importante que, en la forma-
cion de profesionales de la salud, se consideren,
desde los estudios de grado, aspectos de la bioé-
tica aplicada a la oncologia pediatrica para reforzar
la importancia de practicas compasivas y respetuo-
sas*. La ética no debe tratarse como un apéndice
de la practica técnica, sino como un eje estruc-
turador de la conducta clinica y relacional. En un
escenario tan delicado como el del cancer infantil
y juvenil, en el que el sufrimiento es compartido
entre el paciente y su familia, la perspectiva ética
del profesional puede representar el punto de
equilibrio entre el dolor y la posibilidad de afron-
tarlo con dignidad.

Consideraciones finales

La familia es importante en el tratamiento de
un nino con cancer porque puede transmitirle
seguridad y, en consecuencia, mejorar su calidad
de vida. Contribuye al tratamiento en la medida
en que puede hacer que el nifio responda mejor a
este. Cuando un nifio no esta cerca de un miembro
de su familia, se siente abandonado, lo que difi-
culta la evolucion positiva de la enfermedad. Por
lo tanto, la familia nunca debe estar ausente, para
que el nino no sufra un desequilibrio emocional.

Sin embargo, es importante que la familia
misma reciba apoyo, ya que no estd preparada
para recibir malas noticias, especialmente cuando
se trata de la salud de sus hijos. Por lo tanto, es
fundamental que el profesional de enfermeria
tenga la sensibilidad necesaria para ofrecer apoyo
durante las intercurrencias de la enfermedad.

Debido a la enfermedad, las familias se ven
obligadas a cambiar sus rutinas diarias para que el
nifo no quede abandonado o solo. Algunas madres
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dejan sus hogares para estar con sus hijos. En este
contexto, la religiosidad se convierte en un apoyo
vital para algunas familias, mientras que otras se
encuentran desilusionadas pensando que Dios no
cuida a su hijo.

Con tantas inquietudes, la enfermedad se con-
vierte en un villano en el futuro del nifio, ya que
los padres temen que el cancer destruya los sue-
fos que tienen para sus hijos. La sensacién de una
pérdida inminente suele generar un duelo anti-
cipado. En ese sentido, la bioética se manifiesta
en el deber del profesional no solo de tratar la
enfermedad, sino también de brindar apoyo emo-
cional, respetando la vulnerabilidad y ofreciendo

apoyo multidisciplinario, siempre guiado por la
dignidad humana.

El enfermero desempefa un papel crucial
tanto para el nifio con cancer como para su fami-
lia, y su funcién no se limita a la asistencia, ya
que también colabora en el plan terapéutico para
asegurar un servicio de salud pleno y de alta cali-
dad. La ética profesional debe permear todas las
etapas del cuidado, para asegurar que los res-
ponsables de los nifos hospitalizados reciban
la orientacién adecuada y participen en un pro-
ceso asistencial basado en la humanizacién, en
la responsabilidad técnica y en la eficiencia del
servicio de salud.
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