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ABSTRACT

Introduction: communication of prognosis in pediatric hematology and oncology constitutes a critical
process. This process affects decision-making, adherence to treatment and the psycho-emotional well-being
of families. In pediatric acute lymphoblastic leukemia, advances in prognostic biomarkers allow better risk
stratification; however, the interpretation and ethical transmission of this data represents a challenge.
Objective: to present the ethical aspects of prognosis communication, prognosis communication models and
strategies that can improve the training of health professionals in this context.

Method: an exhaustive search was carried out in databases such as Scielo, Pubmed, Science Direct, Redalyc,
Google Scholar, and updated articles published in the last 5 years in English and Spanish were used as
references. An analysis and summary of the bibliography was carried out and the most important aspects
related to the topic were taken.

Conclusions: effective communication of prognosis in pediatric acute lymphoblastic leukemia requires an
integrative ethical and educational approach. Training professionals in patient-centered communication
strategies is essential to improve the experience and quality of life of patients and their families. The
adoption of adaptive models and the incorporation of innovative training strategies emerge as key elements
to face the challenges inherent to pediatric oncology.

Keywords: Medical Ethics; Communication; Prognosis; Acute Lymphoblastic Leukemia; Medical Education.
RESUMEN

Introduccion: la comunicacion del prondstico en hematologia y oncologia pediatrica constituye un proceso
critico. Este proceso incide en la toma de decisiones, en la adherencia al tratamiento y en el bienestar
psicoemocional de las familias. En la leucemia linfoblastica aguda pediatrica, los avances en biomarcadores
pronosticos permiten una mejor estratificacion del riesgo; sin embargo, la interpretacion y la transmision
ética de estos datos representan un reto.

Objetivo: exponer los aspectos éticos de la comunicacion del pronodstico, los modelos de comunicacion
del pronostico y las estrategias que pueden mejorar la formacion de los profesionales de la salud en este
contexto.

Método: se realizo una busqueda exhaustiva en bases de datos como Scielo, Pubmed, Science Direct, Redalyc,
Google académico, y se utilizaron como referencias los articulos actualizados publicados en los ultimos 5
anos en idioma inglés y espaiiol. Se efectud un analisis y resumen de la bibliografia y se tomaron los aspectos
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mas importantes referidos al tema.

Conclusiones: la comunicacion efectiva del pronéstico en la leucemia linfoblastica aguda pediatrica exige
un enfoque ético y educativo integrador. La formacion de los profesionales en estrategias de comunicacion
centradas en la paciente resulta esencial para mejorar la experiencia y la calidad de vida de los pacientes y
sus familias. La adopcion de modelos adaptativos y la incorporacion de estrategias formativas innovadoras se
erigen como elementos clave para afrontar los desafios inherentes a la oncologia pediatrica

Palabras clave: Etica Médica; Comunicacion; Prondstico; Leucemia Linfoblastica Aguda; Educacién Médica.

INTRODUCCION

La comunicacion del pronéstico en hematologia y oncologia pediatrica constituye un proceso critico. Este
proceso incide en la toma de decisiones, en la adherencia al tratamiento y en el bienestar psicoemocional de
las familias. En la leucemia linfoblastica aguda (LLA) pediatrica, los avances en biomarcadores pronosticos
permiten una mejor estratificacion del riesgo; sin embargo, la interpretacion y la transmision ética de estos
datos representan un reto.

La LLA constituye una preocupacion significativa de salud publica. En regiones desarrolladas se considera
una neoplasia curable en la edad pediatrica con tasas de supervivencia cercanas al 85-90 %. (%34 Sin embargo,
en paises en vias de desarrollo como Cuba los porcentajes de supervivencia son inferiores. Cuba registra una
cifra de 137 ninos fallecidos por neoplasias malignas en el ano 2022 con una tasa de mortalidad por leucemias
de 21 por 100 000 ninos menores de diez anos y de 19 en mayores de esta edad. Los fallecidos son a causa de
la LLA en su mayoria.®:67

El impacto del prondstico en los nifios con esta enfermedad afecta de manera profunda a la familia y a la
sociedad. La muerte de los adultos tiene una estructura de aceptacion cultural pero en el caso de los nifos, la
situacion se presenta de forma distinta, especialmente cuando se comunica un juicio diagnostico y pronostico
sobre una enfermedad aguda de origen neoplasico. ®°10.1".12)

La comunicacion implica un intercambio de informacion que genera una conexion entre las partes. La relacion
entre el profesional clinico y el paciente engloba este doble aspecto. Una comunicacion eficaz exige que el
especialista en la enfermedad oncologica ofrezca informacion inteligible, atienda las respuestas emocionales
de quien recibe la informacion y facilite la toma de decisiones adecuadas respecto a la salud del paciente o
de sus hijos en este contexto. ¥

El médico debe fundamentar su actuar en los principios de la bioética. El principio de beneficencia exige
la busqueda del maximo beneficio integral para el paciente, sin limitarse a la curacion de la enfermedad. El
principio de no maleficencia demanda evitar el dano, en consonancia con la premisa hipocratica de: primero
no hacer dafo. El principio de autonomia reconoce la libertad, la privacidad, el autogobierno y el derecho de
cada persona a decidir; en el caso de los nifos, la decision compete a los padres o al tutor legal. El principio
de justicia obliga a que el médico defienda el derecho de todo nifo a recibir la atencion necesaria para lograr
una calidad de vida aceptable o, en su defecto, para morir de forma digna. Este marco ético exige una atencion
médica equitativa, el rechazo a cualquier forma de discriminacion y un esfuerzo maximo por brindar la mejor
atencion posible a todos los nifos. (141516,17,18,19,20)

En los ultimos anos se reconoce la comunicacion de alta calidad como un estandar de atencion y un objetivo
prioritario en la investigacion de las especialidades de oncologia, hematologia pediatrica y atencion paliativa
pediatrica. Los esfuerzos para fortalecer este campo forman parte del quehacer diario de los especialistas que
atienden a estos pacientes. 22223

Este articulo expone los aspectos éticos de la comunicacion del prondstico, describe los modelos de
comunicacion del prondstico y analiza las estrategias que pueden mejorar la formacion de los profesionales de
la salud en este contexto.

DESARROLLO
Aspectos éticos de la comunicacion del pronéstico

La comunicacion entre el personal médico y los pacientes se define por su caracter bidimensional: cada
parte recibe y transmite informacion. Los pacientes y los familiares se involucran activamente en la relacion
personal establecida con el especialista. La intensidad y la duracion de esta relacion resultan aspectos que
atraen a numerosos profesionales al campo oncologico. 42526

La comunicacion eficaz incide en los resultados sanitarios. Resulta un desafio establecer relaciones causales
directasentre las técnicas comunicativasy los resultados clinicos o identificar los elementos precisos que favorecen
tanto los aspectos fisicos como emocionales. La investigacion en comunicacion oncologica aumenta; no obstante,
la evidencia que respalda herramientas o intervenciones concretas en ensayos controlados resulta limitada. Los
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estudios presentan factores de confusion, tales como sesgos de recuerdo y de autonotificacion, ademas de otros
elementos que afectan la comprension. La investigacion carece de mediciones estandarizadas y validadas, y
un abordaje excesivamente rigido resulta poco viable ante las diferencias sociales y culturales. ?7:2829,3031,32)

En una encuesta aplicada a 156 padres de nifios con cancer en dos hospitales universitarios de los Estados
Unidos, la gran mayoria manifesto el deseo de conocer el prondstico con el maximo detalle posible, y el 85
% considerd importante recibir un calculo numérico. La preferencia por la informacion detallada se mantuvo
constante: al momento del diagnosticoy a los 4y 12 meses, el 87 %, 85 %y 84 % de los padres optaron por recibir
informacion exhaustiva sobre el pronostico. La satisfaccion de los padres aumentd cuando la comunicacion se
efectuo durante el diagnostico y nuevamente antes de los 4 meses. 334353 | a misma poblacion reportd recibir
comunicacion de alta calidad por parte del profesional médico y establecer una relacién de confianza con el
especialistaenoncologia, apesarde que lasvaloraciones pronosticas resultaron excesivamente optimistas. ¢7:3839,40)

La investigacion indica que los pacientes pediatricos desean conocer detalles sobre la enfermedad y los
planes de tratamiento. 4244 Aunque la necesidad de informacion varia segln la edad, la mayoria se preocupa
por el impacto de la enfermedad y los tratamientos en la vida cotidiana, tanto propia como de sus allegados.
La falta de informacion, incluso cuando se trata de datos desfavorables, intensifica los temores y propicia la
elaboracion de escenarios imaginarios. 44,4748

La comunicacion con pacientes adolescentes que enfrentan enfermedades graves y, en ocasiones, progresivas,
representa un desafio. Se plantean cuestiones éticas relativas a la autonomia y se observa una carencia de
evidencia sobre el momento y la extension de la informacion a compartir.“ Los estudios indican que, si bien la
mayoria de los adolescentes con enfermedades cronicas desea participar en la toma de decisiones médicas, la
preferencia en cuanto al momento y la cantidad de informacion varia entre individuos. %"

Modelos de comunicacion del pronéstico

Diversos modelos se presentan en la literatura para abordar la comunicacion del prondstico en oncologia
pediatrica. El modelo paternalista coloca al médico en el rol central de la toma de decisiones. Este modelo
asume que el especialista detenta la informacion y decide en funcion de criterios técnicos, limitando la
participacion de la familia. El modelo informativo se fundamenta en la exposicion objetiva de datos; en este
caso, el profesional ofrece la informacion sin emitir juicios o recomendaciones, permitiendo que la familia
asuma la responsabilidad de las decisiones. 25359

El modelo deliberativo constituye un enfoque que integra la experiencia clinica del médico y los valores de
la familia. Este modelo fomenta un dialogo bidireccional en el que el especialista facilita la comprension de la
informacion y ayuda a la familia a sopesar las opciones disponibles. Estudios recientes indican que este enfoque
mejora la satisfaccion de los cuidadores y contribuye a una mejor adaptacion emocional de las familias™.
El médico utiliza recursos visuales y explicaciones sencillas, y establece un espacio de dialogo en el que la
familia participa activamente. Este modelo se asocia con una mayor adherencia al tratamiento y con decisiones
informadas.

El modelo interpretativo aparece ante la necesidad de contextualizar la informacion de acuerdo con las
creencias y el entorno cultural de la familia. En este modelo, el profesional escucha, valida y relaciona la
informacion clinica con las expectativas y creencias de la familia. La aplicacion de este enfoque reduce la
ansiedad y el estrés en situaciones criticas. %>

La integracion de estos modelos en la practica clinica permite al especialista adaptar la comunicacion a
las caracteristicas particulares del paciente y su entorno. La evidencia actual resalta la importancia de una
formacion especifica en comunicacion que permita el uso adecuado de cada modelo segln el contexto, aspecto
esencial en la oncologia pediatrica.®®> Este enfoque adaptativo garantiza que la comunicacion se realice de
manera clara, respetuosa y centrada en las necesidades de la familia.

Estrategias para mejorar la formacion de los profesionales de la salud

La formacion en habilidades comunicativas se muestra como un pilar esencial en la practica clinica
oncolodgica. La ensenanza abarca diversas estrategias que se implementan en programas de especializacion y
en cursos de actualizacion profesional. Entre estas estrategias destacan la capacitacion mediante simulacion,
el método de juego de roles y el entrenamiento basado en un enfoque estructurado hacia atras. %69

La capacitacion mediante simulacion utiliza escenarios clinicos que reproducen situaciones reales de
comunicacion del pronéstico. En estos escenarios, el profesional ensaya el dialogo con actores o mediante
simuladores virtuales, lo que permite ensayar respuestas ante diversas reacciones emocionales. Estudios
recientes indican que la simulacion mejora la habilidad para transmitir informacion critica y para gestionar las
respuestas emocionales de pacientes y familiares.©?

El método de juego de roles crea un entorno seguro para practicar habilidades comunicativas. En este
enfoque, los profesionales asumen distintos roles y representan situaciones complejas. Esta metodologia
favorece el aprendizaje a través de la experiencia y la reflexion sobre el desempeno individual y grupal. La
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evidencia sugiere que el juego de roles incrementa la autoconfianza del profesional y mejora la calidad de la
comunicacion en contextos de alta carga emocional. (¢3646%

El entrenamiento basado en un enfoque estructurado hacia atras complementa las estrategias anteriores.
Los profesionales reciben retroalimentacion inmediata y objetiva de expertos y companeros, lo que permite
identificar fortalezas y areas de mejora. Este proceso se apoya en criterios estandarizados y se integra en
programas de educacion continua. ¢%¢7:68)

Adicionalmente, la incorporacion de mddulos especificos sobre ética médica en los curriculos refuerza el
conocimiento sobre los dilemas y desafios de la comunicacién del pronostico. Estos modulos incluyen la revision
de casos clinicos, debates y la participacion en talleres interdisciplinarios, lo que contribuye a una comprension
integral de la practica comunicativa en oncologia pediatrica.®

El uso de herramientas tecnologicas, como plataformas de e-learning y simuladores virtuales, ofrece
una alternativa flexible y accesible para la capacitacion en comunicacion. Estas herramientas facilitan el
acceso a recursos didacticos y la participacion en actividades formativas de forma remota, lo que favorece la
actualizacion y el fortalecimiento de las competencias en comunicacion médica. 7071.72.73.74)

La integracion de estas estrategias en la formacion médica genera un impacto positivo en la calidad de la
comunicacion del pronostico. La evidencia actual destaca que la mejora de las competencias comunicativas
esta vinculada a una mayor satisfaccion de los pacientes y sus familias, asi como a mejores resultados clinicos®.
La actualizacion constante y el refuerzo de estas estrategias constituyen una necesidad imperante en el entorno
de la hematologia y la oncologia pediatrica.

CONCLUSIONES

La comunicacion efectiva del pronostico en la leucemia linfoblastica aguda pediatrica exige un enfoque
ético y educativo integrador. La formacion de los profesionales en estrategias de comunicacion centradas en
la paciente resulta esencial para mejorar la experiencia y la calidad de vida de los pacientes y sus familias.
La adopcion de modelos adaptativos y la incorporacion de estrategias formativas innovadoras se erigen como
elementos clave para afrontar los desafios inherentes a la oncologia pediatrica.
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