
An. Sist. Sanit. Navar. 2010, Vol. 33, Nº 3, septiembre-diciembre  277

An. Sist. Sanit. Navar. 2010; 33 (3): 277-285

  artículos originales0

relaciones padres-médicos en oncología: un enfoque cualitativo

Parent-Doctor relations in oncology: a qualitative approach

c. grau1, M.c. espada2, M.c. Fortes3

resuMen
El objetivo de este artículo es conocer cómo los 

padres de niños enfermos de cáncer perciben sus re-
laciones con el personal sanitario, fundamentalmente 
con los médicos. Se ha utilizado una metodología de 
investigación cualitativa y grupal. La muestra la consti-
tuyen catorce madres/padres cuyos hijos hace más de 
dos años que han contraído la enfermedad.

Los padres desean información inteligible, detalla-
da y suficiente. La palabra cáncer tiene un gran estigma 
social, por lo que se intenta evitar cuando se da infor-
mación a los padres y niños. La comunicación entre los 
médicos y padres puede tener momentos de tensión en 
el diagnóstico, recidivas, etc. Los padres confían en la 
profesionalidad de los médicos y desean que tengan, 
además de una buena competencia profesional, cuali-
dades humanas. La elaboración de los informes por los 
médicos es la tarea más criticada por los padres.

Palabras clave. Oncología. Relación médico-familia. Co-
municación. Investigación cualitativa.

aBstract
We want to learn how parents of children with can-

cer perceive their relationship with hospital staff, es-
pecially with doctors. We used group-based qualitative 
methodology. The sample is composed of 14 mothers/
fathers whose children contracted the disease more 
than two years previously.

All parents want information that is both intelligi-
ble and detailed. The word cancer has a strong social 
stigma and is avoided when giving information to pa-
rents and to children. Communication between doctors 
and parents can lead to situations of tension during 
diagnosis and relapses. Parents trust the professiona-
lism of doctors. Parents also want doctors to be com-
petent and to have human qualities. The preparation 
of reports by physicians is the task most criticized by 
parents.

Key words. Oncology. Physician-family relationships. 
Communication. Qualitative methodology.
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introducciÓn

El diagnóstico de un cáncer pediátrico 
es el inicio de un largo camino en las rela-
ciones entre los médicos y los padres de 
niños enfermos de cáncer, que son decisi-
vas para una adecuada adaptación de los 
padres y de los niños a las exigencias de 
la enfermedad. Existen pocos trabajos que 
aborden las relaciones de los médicos/pa-
dres desde la óptica de los padres.

La relación médico/niño/padres es fun-
damental para el tratamiento oncológico y, 
cuando no es satisfactoria, suele generar 
conflictos, dificultades para mantener la 
adherencia terapéutica, abandono, o exce-
so terapéutico1.

Los médicos son la principal fuente de 
información de los padres: les comunican 
el diagnóstico, los resultados de las prue-
bas, los tratamientos a los que van a ser 
sometido su hijo, las secuelas de los tra-
tamientos y de la enfermedad, las posibles 
recidivas o la inmediatez de la muerte del 
niño. Los psicólogos pueden ayudar a los 
médicos en los procesos de información a 
los padres y niños enfermos.

También pueden informarles y aconse-
jarles acerca de cómo convivir con la en-
fermedad, cómo continuar con una vida fa-
miliar, social y laboral satisfactoria, de qué 
recursos sanitarios y asistenciales dispone 
y cómo participar activamente en el trata-
miento2. Deben resolver las dudas que sur-
gen y dar consejos sobre los cuidados que 
el niño precisa, sobre cómo normalizar la 
vida del niño y sobre cómo deben compor-
tarse para que este objetivo sea cumplido. 
La relación no es únicamente instrumental, 
sino también emocional3.

La participación de los padres en el tra-
tamiento permite la reducción de los tiem-
pos de hospitalización del niño, favorece 
la hospitalización domiciliaria y, en última 
instancia, la mejora de la calidad de vida 
del niño. Esto implica desarrollar procesos 
educativos protocolizados, adecuados a la 
enfermedad y a la capacidad de cada fami-
lia, e impartidos por los profesionales que 
se encargan de la atención integral del niño. 
Su objetivo fundamental es que los padres 

puedan autoayudarse y asumir responsa-
bilidades4. En esta tarea es fundamental la 
ayuda del personal de enfermería.

La comunicación entre los médicos y 
padres va más allá de la mera transmisión 
de datos técnicos y pronósticos del proce-
so terapéutico, depende de la relación que 
se establece con el niño y con su familia 
y de su colaboración en el tratamiento. 
Siempre debe ser «a la medida» teniendo 
en cuenta circunstancias y edad5. El mé-
dico debe ser capaz de crear un ambiente 
de confianza y seguridad en el niño y en su 
familia, de escucharlos y de favorecer la 
expresión de sentimientos y de emociones 
y la toma de decisiones de forma comparti-
da6. La vivencia de la enfermedad del niño 
y de su familia es distinta a la del médico y, 
a su vez, cada niño y cada familia viven el 
sufrimiento de forma singular7.

La comunicación entre padres y mé-
dicos puede tener dificultades cuando se 
producen recidivas y/o muerte del niño. 
También puede verse afectada cuando los 
padres tienen un nivel socio-cultural bajo8, 
son emigrantes y de culturas diferentes3 y 
presentan alteraciones psicológicas.

Por último, los médicos desarrollan una 
función administrativa, no sólo en la cum-
plimentación de las historias clínicas9,10 y 
consentimientos informados para el hos-
pital11,12, sino también en la elaboración de 
informes y certificados que les exigen a los 
padres en otros servicios: sanitarios (médi-
co de cabecera), educativos (informes para 
los maestros y escuela) y sociales (ayudas, 
certificados de minusvalía, etc.). Esta acti-
vidad es de gran relevancia para la mejora 
de la calidad de vida de los niños enfermos 
de cáncer y sus familias y, a su vez, consti-
tuye una sobrecarga para los equipos mé-
dicos.

El objetivo del presente estudio es des-
cribir cómo perciben los padres de niños 
enfermos de cáncer sus relaciones con el 
personal sanitario, fundamentalmente con 
los médicos. Este objetivo forma parte de 
un trabajo de investigación que pretende 
conocer, además del objetivo señalado, las 
estrategias de afrontamiento que utilizan 
los padres y cómo perciben los cambios 
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que se producen en la estructura y dinámi-
ca familiar. Para conseguir estos objetivos 
hemos utilizado una metodología cualitati-
va de carácter grupal.

MÉtodo

Se ha utilizado una metodología cualita-
tiva y grupal. La metodología grupal (sesio-
nes de grupos de autoayuda) ha sido uti-
lizada en otros estudios relacionados con 
padres de niños y adolescentes con cáncer 
en diferentes fases de la enfermedad13-17.

Frente a los objetivos perseguidos en la 
mayoría de dichos estudios (intervención 
psicológica de los padres), este trabajo de 
investigación pretende conocer las estrate-
gias de afrontamiento que han utilizado los 
padres y los cambios que se han producido 
en la dinámica familiar, también la forma en 
que perciben las relaciones con los médicos.

No se ha utilizado el formato de grupo 
de autoayuda sino el de grupo de discu-
sión, ya que nuestro objetivo no es tera-
péutico sino recabar información.

El grupo de discusión consiste en la reu-
nión de un pequeño número de personas 
para obtener información en un ambiente 
agradable con un formato de conversación 
que estimula el debate y la confrontación.

Se trata de reflejar la comprensión de 
la realidad (relaciones de los padres con 
el personal sanitario...) a través de la par-
ticipación de diferentes actores (padres de 
niños con cáncer). Se realiza una entrevista 
grupal abierta entre personas y en su dis-
curso se muestran relaciones relevantes 
para el objeto de estudio planteado. El ma-
terial obtenido es cualitativo y es objeto de 
análisis de contenido y del discurso.

El grupo lo forman diez madres y cuatro 
padres cuyos hijos habían sido diagnostica-
do de cáncer hacía más de dos años y habían 
sido tratados en los hospitales de Valencia: 
el Clínico Universitario y La Fe. En la mues-
tra participaron padres que han pasado por 
algunas de las fases de la enfermedad (diag-
nóstico, tratamiento, recidivas y muerte).

Dada la dificultad de acceder a este 
colectivo, el procedimiento de muestreo 

utilizado ha sido el probabilístico por con-
veniencia, es decir, una muestra incidental 
construida a partir de los padres a los que 
se ha tenido acceso, gracias a la colabora-
ción de ASPANION (Asociación de padres 
de niños oncológicos de la Comunidad Va-
lenciana).

La mayoría de los participantes son ma-
dres (diez); todos son miembros de ASPA-
NION y han recibido sus servicios de apoyo 
psicológico si lo han solicitado. Pocos han 
participado en sesiones grupales. El grupo 
se formó exclusivamente para este trabajo 
de investigación y contó con el consenti-
miento de todos los padres, que participa-
ron oportunamente.

Se realizaron seis sesiones grupales 
(más una sesión de presentación y otra de 
despedida) de hora y media de duración 
cada una de ellas y estuvieron dirigidas por 
la psicóloga Mª Carmen Espada, en la sede 
de ASPANION de Valencia.

La sesión de presentación fue a cargo 
de un profesional de la asociación para ex-
plicarles el proyecto y que decidieran quié-
nes estaban dispuestos a participar. En la 
primera sesión se expusieron los objetivos 
de la investigación y se les pidió su con-
sentimiento y la autorización para grabar 
todas las intervenciones; asimismo, se lan-
zaron algunas preguntas motivadoras para 
iniciar el debate.

Las cinco sesiones siguientes versaron 
sobre: los problemas a los que se tuvieron 
que enfrentarse, las estrategias utilizadas 
para solucionarlos, los cambios produci-
dos en su vida familiar y las relaciones con 
el personal sanitario.

En la sesión de despedida se recordó 
que los datos recogidos eran para una in-
vestigación y que contábamos con su con-
sentimiento. Se les dio las gracias por su 
participación y se hizo un resumen de los 
temas tratados en las sesiones grupales.

Aunque hubo un diseño inicial de las se-
siones, atendiendo a la revisión bibliográfi-
ca, éstas se fueron adaptando a la dinámica 
de cada una, respetando la espontaneidad 
de los participantes. Las sesiones fueron 
grabadas en audio y reproducidas literal-
mente por escrito.
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Finalmente, se realizó un análisis del 
contenido de las grabaciones, organizándo-
lo en categorías, subcategorías y palabras 
clave. Las categorías fueron las siguientes:

– Estrategias de afrontamiento: re-
solución de problemas, regulación 
afectiva, búsqueda de información 
y apoyo social, reevaluación o rees-
tructuración cognitiva, distracción, 
rumiación, huida/evitación y aisla-
miento social. Para establecer las 
categorías se siguió el meta-análisis 
de estrategias de afrontamiento de 
Campos y col18.

– Cambios en la dinámica familiar: 
relaciones de pareja, con el niño 
enfermo, con los otros hijos y con 
la familia extensa, dificultades en la 
vuelta a casa después de la hospita-
lización.

– Relaciones con los médicos: infor-
mación a los padres y a los hijos, 
confianza en la profesionalidad de 
los médicos y valoración del trato 
recibido, quejas, consejos de los 
médicos a los padres, situaciones de 
tensión, e informes.

En cada categoría y subcategoría se se-
leccionaron algunas frases que sintetizan y 
representan las diferentes opiniones de los 
padres.

resultados

información a los padres

A los padres no les gusta cómo los mé-
dicos les dan la información, el lenguaje 
que utilizan, y prefieren que les den sola-
mente la información necesaria:

– «Los médicos no nos miran como pa-
dres y madres; nos miran y nos ha-
blan como médicos».

– «Nosotros queríamos saber lo justo, 
no queríamos que los médicos nos 
dieran más información que la nece-
saria».

– «Cuando empecé a investigar y me 
enteré de la enfermedad y las secue-
las de la enfermedad que iba a dejar 

en mi hijo, me di cuenta que los mé-
dicos no dicen toda la verdad, por-
que la verdad es muy dura».

Necesidad de información sobre los 
procesos de la enfermedad

Constatamos la dificultad de los médi-
cos en dar una información adecuada a los 
padres, no sólo en el diagnóstico sino a lo 
largo del todo el proceso de la enfermedad. 
Observamos cómo algunos padres no se 
enteraron del diagnóstico de la enferme-
dad de su hijo:

– «Yo tengo una queja gorda, gorda, 
que la dijimos después. Juani estuvo 
un mes ingresada y a nosotros nadie 
nos dijo que tenía cáncer. Nos decía 
que era un bulto que le había salido, 
pero yo ¿por qué tengo que saber que 
un tumor es lo mismo que un cáncer? 
Tardaron un mes en decirlo. Ellos de-
cían que nos lo habían dicho».

Todos los informantes exigen y prefie-
ren que los médicos les den una informa-
ción exhaustiva sobre los cambios que se 
producen en el hijo como consecuencia de 
las intervenciones quirúrgicas y de los tra-
tamientos, y sobre las secuelas que pueden 
producir discapacidad, etc. La información 
sirve para controlar el impacto que estos 
efectos negativos produce en los padres. 
El personal de enfermería en algunas oca-
siones suple la falta de información de los 
médicos:

– «Si no te lo dicen te asustas. Si te lo 
dicen: mira, te puede pasar esto y 
esto, no te asustas tanto; pero que te 
lo digan».

– «Los médicos te tendrían que prepa-
rar para decirte cómo van a salir los 
niños después de la operación, por-
que cuando yo vi a mi hijo después 
de la operación, en la habitación con 
máquinas por todas partes, sondado 
por aquí, sondado por allí (me asus-
té). Ellos lo que te tendrían que decir 
es: ’si esta máquina se para, no pasa 
nada; si el gotero se termina, esta 
máquina te avisa’».
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– «Yo sabía que la habían operado de 
la cabeza, pero lo que no esperaba 
es que la pusiera de pie y se me caye-
ra. Me di un susto cuando la levanto 
de la silla de ruedas; me giro y me la 
veo en el suelo y le pregunto: ‘¿pero 
qué haces ahí?’ y me dice: ‘que me 
he caído’. La vuelvo a poner de pie y 
se me vuelve a caer otra vez. Lo que 
yo pensé es que esta niña se me ha 
quedado inválida y nadie me ha di-
cho nada. Luego le pregunté a la en-
fermera: ‘¿oye, que la niña se me ha 
quedado inválida?’ y ella me dijo que 
en la operación de la cabeza tenía 
que pasar un tiempo, ya que las pier-
nas se resentían. Pero, claro, a mí me 
lo dicen y no me pegan esos sustos».

Normalmente, los médicos informan a 
los padres sobre la inmediatez de la muer-
te del niño:

– «Los médicos saben cuándo la muer-
te está cercana y te avisan en ese 
momento, por si quieres estar con el 
niño en ese momento. Y los padres 
deciden si se llevan los niños a inten-
sivos para que se mueran allí o los 
dejan en la habitación (del hospital) 
para que fallezcan allí».

Así pues, los padres desean informa-
ción sobre todos los aspectos de la enfer-
medad: tratamientos, secuelas, etc. Con-
sideran que la información debe darse de 
una manera inteligible y detallada en la ex-
plicación de los procesos y secuelas y debe 
ser suficiente, aunque no demasiada.

información a los hijos

Estigma de la palabra cáncer

La palabra cáncer tiene un gran estigma 
social, por lo que intenta evitar sustituyén-
dola por la palabra tumor. En los niños más 
mayores, los médicos utilizan la palabra 
cáncer, si éstos lo piden. En los niños más 
pequeños, se evita utilizar la palabra cán-
cer y, normalmente, son los padres los en-
cargados de dar la información a sus hijos. 
La misma tónica se utiliza en todas las in-
formaciones relativas a la enfermedad: en 

los más mayores, suele ser el médico en co-
laboración con los psicólogos y, en los más 
pequeños, se suele delegar en los padres:

– «En el momento que los médicos su-
pieron que era cáncer, se lo dijeron 
a ella. Le dijeron que tenía un tumor 
maligno y luego, de ahí, nos subieron 
a la psicóloga. Ella le preguntó ‘¿es 
un cáncer?’ y la psicóloga le dijo que 
sí. Ellos nos dijeron que con la edad 
que tenía era mejor que se lo dijé-
ramos, porque todo lo que le iba a 
pasar (que se le cayera el pelo) ella 
no lo iba a comprender e iba a pen-
sar que estaba aún peor de lo que 
realmente estaba y eso a ella la iba a 
hundir».

– «La palabra cáncer asusta mucho. 
A Lucía le dijeron los médicos en 
todo momento la palabra tumor y le 
explicaron ‘se te va a caer el pelo y 
esto y lo otro’, pero siempre con la 
palabra tumor. Y luego nos hicieron 
pasar con la psicóloga del hospital 
La Fe y entonces mi hija le preguntó: 
‘¿tengo cáncer?’ y la psicóloga dijo: 
‘sí’. Se te cae el mundo encima y no 
reaccionas hasta que pasan unos 
meses».

– «A nosotros nos dijeron que debía-
mos decírselo cuanto antes. Enton-
ces yo pregunté: ‘¿pero cómo le digo 
esto al niño?’, y me dijeron que como 
la palabra cáncer él no la entendía 
que le explicará que aquello era 
como un constipado grande y que en 
el hospital le iban a curar y que, aun-
que le iban a hacer daño, él tenía que 
estar ahí y así se lo dijimos».

– «Desde el primer día que yo lo tuve 
claro le expliqué a mi hija con 5 años 
lo que tenía. Se lo expliqué con la 
ayuda de los folletos que ASPANION 
daba. Luego cuando íbamos periódi-
camente al hospital (para hacer re-
visiones, análisis, tratamiento, etc.), 
yo siempre le decía la verdad. Ella 
confiaba en mí y ella me pregunta-
ba: ‘¿pero me van a pinchar?’ y yo le 
decía: ‘no, Juani, ¿yo te he mentido 
alguna vez?’, no, me decía ella».
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Información de las secuelas a los hijos

También es complicado para los padres 
y profesionales informar a los niños de se-
cuelas graves, que pueden provocar disca-
pacidad:

– «Cuando yo le tuve que explicar las 
posibles secuelas de la operación 
a mi hija de 3 años, se me hizo una 
montaña. Me dijeron que en la ope-
ración se podía quedar muda, ciega, 
sorda, o sea, cualquier cosa podía 
pasar. Y le dije a la niña: ‘te van a 
quitar el bichito que tienes en la 
cabeza que te está haciendo pupa 
y para eso te van a llevar a una ha-
bitación, donde hay una ventanita 
pequeñita, tú no me vas a ver, pero 
yo sí que te veo por la ventanita, tú 
no me oyes pero yo sí que te oigo. 
Lo que pasa es que cuando salgas de 
ahí igual no vas a poder hablar, pero 
tú no te preocupes que ya hablarás 
y a lo mejor tampoco vas a poder 
oír; pero tú no te preocupes que ya 
oirás, y si pasa que no me ves a mí, 
ni nada, tú tampoco te preocupes’, y 
se quedó tranquila».

Los niños más mayores exigen informa-
ción sobre todos los procesos y secuelas 
de la enfermedad, incluso cuando pueden 
derivar en discapacidad. Los psicólogos 
son de ayuda en estos procesos:

– «Ella dijo que se lo contaran todo y 
entonces le dijeron (los médicos) 
que le podían cortar la pierna».

– «La psicóloga de La Fe (hospital) ha-
cía a Luisa simulacro de punciones 
lumbares, para que se preparara. 
Ella quería ver todo lo que le hacían 
y, claro, las punciones lumbares di-
fícilmente las podía ver. Total que, 
al final, había que hacerle simulacro 
de punciones paso a paso y le decía: 
‘ahora te voy a pinchar, ahora te es-
toy metiendo el líquido, ¿lo notas?, 
está fresquito, etc.’. Y esto fue una 
idea del psicólogo y gracias a él, qué 
preparó a Luisa en los simulacros, a 
Luisa le hacían las punciones sin el 
medicamento. Se ponía un poco ner-

viosa, lógicamente, pero ya no era lo 
del principio».

confianza en la profesionalidad y 
valoración del trato recibido

El trato con los médicos en general es 
bien valorado; además, confían en su ac-
tuación cuando los hijos se encuentran 
mal:

– «Yo le pongo un diez a la doctora de 
Luisa en todos los aspectos, como 
profesional y como persona. Tiene 
una calidad humana impresionante, 
pero yo sé que esa persona es muy jo-
ven y se ‘rayará’, se ‘rayará’ seguro».

– «En los médicos no he notado la 
falta de sensibilidad. A los médicos 
los he visto un poco serios, no se 
relacionan tanto. Pueden estar más 
o menos simpáticos, pero hacen su 
trabajo».

– «Sabes que, cuando vienen los médi-
cos, van a hacer todo lo posible por 
animarla».

– «Que vengan pronto los médicos y 
que miren que todo está bien. Cuan-
do tu hijo está mal, como tú no pue-
des hacer nada, te sientes impoten-
te. Dejas a tu hijo en manos de los 
médicos, porque crees que es la me-
jor solución».

Los padres están satisfechos en general 
con el trato que les dio el personal de en-
fermería. Incluso señalan cómo después de 
dejar el servicio se acuerdan y preguntan 
por su hijo:

– «Las enfermeras se portaron muy 
bien».

– «Ahora cuando voy a rehabilitación 
todos me preguntan cuando me ven. 
Claro, estuve allí tanto tiempo que 
ahora cuando me ven me preguntan 
cómo estoy y cómo está el niño».

– «La enfermera le había cogido mu-
cho cariño y recuerdo a la enfermera 
limpiándolo y llorando a la vez. A ella 
le afectó mucho» (comportamiento 
ante un niño en fase terminal).
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Quejas respecto al trato recibido 
por los médicos y a la competencia 
profesional de los médicos noveles

Algunos padres señalan la importancia 
de que los médicos los traten bien perso-
nalmente. También se quejan del trato re-
cibido:

– «Yo creo que los médicos debían de 
hacer no sólo los estudios sino tam-
bién trato con la gente».

– «Yo no me esperaba de La Fe este tra-
to. No es lo mismo que vayas a un 
médico de cabecera para un consti-
pado que vayas a un sitio de oncolo-
gía, a un sitio que te tienes que hacer 
unas pruebas que te pueden dar mal 
resultado por lo que sea, pues esas 
cosas las tienen que tratar con más 
delicadeza, pienso yo».

– «Hay pocas personas, de médicos y 
enfermeras, que a la hora de hablar 
con la gente sean agradables».

– «A las enfermeras les falta sensibili-
dad».

– «Tendrían que prepararlas psicológi-
camente».

Los padres también se quejan de la falta 
de competencias de los médicos noveles:

– «Los niños también pagan muchas 
veces la inexperiencia. Yo pienso que 
los niños, cuando están muy nervio-
sos, lo debería de hacer un profesio-
nal y que las de prácticas lo practi-
quen en otros pacientes. Lo que no 
se puede hacer es que pinchen a tu 
hijo cinco o seis veces, que no le ati-
nen, que le hagan sangre y que luego 
ya no se la puedan hacer porque lo 
han ‘machacado’. Yo creo que si en 
la primera vez o en la segunda no 
lo atinan, como mucho dos veces y 
no más, debería venir el profesional 
que en un momento lo hace bien, 
así ni sufre el niño, ni sufre la mamá, 
ni sufren los médicos. Por ejemplo, 
la doctora, le pinchó tres veces y le 
dijo: ‘no te pincho una vez más por-
que es demasiado’. Salió llorando la 
doctora, vino otra y se lo hizo».

Así pues, los padres confían en la pro-
fesionalidad de los médicos cuando hay 
problemas. Desean que los médicos y el per-
sonal de enfermería tengan, además de una 
buena competencia profesional, cualidades 
humanas para el contacto emocional con los 
padres. Se quejan de los profesionales que 
no tienen estas cualidades. Están de acuer-
do en que los médicos noveles adquieran 
competencias profesionales siempre que no 
sea a costa del sufrimiento de sus hijos.

consejos de los médicos a los padres

Los consejos que reciben los padres 
de los médicos abarcan una gran gama de 
comportamientos, referentes a la normali-
zación de la vida del niño, a la adquisición 
de competencias para el manejo de la en-
fermedad y consejos prácticos para la vuel-
ta a casa:

– «El médico me dijo: ‘tu hija te debe 
ver siempre bien, si estás cansada 
que te vea siempre con el mejor as-
pecto, maquíllate’».

– «Y cuando luego fuimos a La Fe (al 
hospital La Fe) y allí me dijeron que 
Luisa siempre me tenía que ver bien, 
pues ésa fue la política que seguí 
siempre».

– «Los médicos aconsejaban que en 
casa no hubiera mucha gente, por-
que los niños estaban bajitos de 
defensas, así que yo lo primero que 
hice es decir que vinieran padres, 
hermanos y nadie más».

– «Es lógico que los médicos quieran 
que lo hagan (las curas y cuidados) 
las madres, así los niños lo ven me-
jor».

situaciones de tensión en las 
relaciones con los médicos

Observamos en muchos casos la difi-
cultad en el diagnóstico inicial de la enfer-
medad. Se quejan de la tardanza del diag-
nóstico:

– «Yo fui dos semanas al Hospital Pro-
vincial y me decían que mi hijo no 
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tenía nada. Cuando lo detectaron, 
el médico me dijo que se lo habían 
diagnosticado en una fase avanza-
da».

Otro momento de tensión es cuando se 
produce una recidiva en algún niño:

– «Al año diagnosticaron a Jorge de un 
tumor en la cabeza y cuando tenía 
tres años diagnosticaron una metás-
tasis en la médula espinal. Cuando 
Jorge recayó, se dieron cuenta que 
el cáncer de la cabeza que tenía se 
había reproducido en metástasis en 
la espalda, en la médula espinal. Yo 
les pregunté a los médicos qué por 
qué no le habían mirado antes todo 
el sistema nervioso si la médula es-
pinal también pertenece al sistema 
nervioso central y mi hijo tenía un 
tumor en la cabeza».

informes

Respecto a los informes, los padres se 
quejan de que se hacen de manera provi-
sional y de que no contienen información 
exhaustiva de la enfermedad del hijo. Los 
informes son necesarios para solicitar los 
certificados de minusvalía o son requeri-
dos por otros servicios hospitalarios don-
de atienden al niño. En estos comentarios 
podemos observar también la falta de 
coordinación y comunicación entre dife-
rentes servicios de un mismo hospital:

– «Me faltan muchos informes porque, 
con eso de que te quieres ir rápido a 
casa, te dan un informe provisional 
que no pone nada, todo en siglas. 
Pero los informes en donde realmen-
te cuentan toda la historia no están».

– «El último informe de alta tardaron 
un año en dármelo y porque lo ne-
cesitaba para arreglar el tema de la 
minusvalía».

– «Yo el último informe de Jorge, aún 
no lo tengo. Me lo pidieron en reha-
bilitación y yo lo pedí al médico y, al 
final, en rehabilitación han dejado de 
pedírmelo porque han visto que na-
die me lo da».

discusiÓn

La metodología cualitativa nos ha per-
mitido acercarnos al punto de vista de los 
padres sobre sus relaciones con los médi-
cos. Hemos utilizado una metodología gru-
pal, que, junto con las entrevistas semies-
tructuras, son las técnicas más utilizadas 
en el ámbito de la salud2,8,19.

La técnica de muestreo «probabilístico 
por conveniencia» utilizada es uno de los 
aspectos más débiles de este trabajo de 
investigación. La dificultad de acceder a 
este colectivo nos ha impedido establecer 
diferencias, entre padres y madres, y entre 
padres de niños de reciente diagnóstico, en 
periodo de tratamiento, recidivas y muer-
te. Normalmente estas limitaciones suelen 
ser habituales en investigadores que no 
trabajan en los servicios hospitalarios y, 
por lo tanto, recurren a las asociaciones.

Las relaciones y comunicación médico-
familia es un tema que preocupa a los mé-
dicos y se recoge en los libros de oncología 
pediátrica20. Sin embargo, existen pocos 
trabajos desde la perspectiva de los padres. 
Consideramos que el punto de vista de és-
tos puede ser de gran utilidad para el perso-
nal sanitario en su práctica profesional.

Los resultados de nuestro trabajo con-
cuerdan con los de otros trabajos en cuan-
to que los padres quieren información, 
confían en la profesionalidad de los médi-
cos y desean que los médicos y personal 
de enfermería tengan, además de una bue-
na competencia profesional, cualidades hu-
manas para el contacto emocional con los 
padres; sin embargo, también hay proble-
mas de comunicación con los médicos. Hay 
que mejorar la forma de dar la información 
en las diferentes fases de la enfermedad y 
de atender las cuestiones administrativas 
referentes a la elaboración de los informes 
que les exigen a los padres en otros servi-
cios.

Consideramos que este trabajo consti-
tuye una primera aproximación al estudio 
de cómo perciben los padres su relación 
con los médicos, a pesar de su dificultad: 
objetivos de investigación amplios y una 
muestra reducida de participantes.
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Para trabajos futuros se pueden utilizar 
entrevistas semiestructuradas y grupos de 
discusión específicos. A partir de los resul-
tados obtenidos en las entrevistas y gru-
pos se podría elaborar un cuestionario que 
permitiera conocer la opinión de un mayor 
número de padres.

Creemos que los resultados de estas in-
vestigaciones pueden ser de gran utilidad 
en el diseño de las competencias profesio-
nales en los programas de formación de 
los médicos y en la mejora de su práctica 
profesional.

Por último, las relaciones padres-médi-
cos pueden ser objeto de investigación en 
el ámbito de la organización del sistema sa-
nitario y las vivencias de los padres (como 
usuarios del sistema) ser utilizadas para 
mejorar la asistencia sanitaria.
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