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Resumen
Los tumores de tronco encefálico representan alrededor del 10% al 20% de los tumores del sistema 
nervioso central en niños. El glioma intrínseco difuso es el más frecuente (80% de los casos) de este 
grupo de tumores, que se caracterizan por la mala evolución y una sobrevida corta. El diagnóstico se 
puede hacer por resonancia magnética (con espectroscopía) o por biopsia estereotáxica, un método 
controvertido, que permite el estudio inmunohistoquímico y molecular del tumor. La reflexión moral 
se focaliza en la indicación de biopsia para pacientes vulnerables y con mal pronóstico. Se analiza la 
cirugía desde el punto de vista ético, con base en el mejor interés del niño y en la actitud altruista del 
paciente y su familia.
Palabras clave: Neoplasias. Neurocirugía. Biopsia. Bioética. Niño.

Resumo
Tumores de tronco encefálico: reflexão moral sobre a conduta cirúrgica
Os tumores de tronco encefálico representam cerca de 10% a 20% dos tumores do sistema nervoso 
central em crianças. O glioma intrínseco difuso é o mais frequente (80% dos casos) desse grupo de 
tumores, caracterizados pela má evolução e por uma curta sobrevida. O diagnóstico pode ser feito por 
ressonância magnética (com espectroscopia) ou por biópsia estereotáxica, um método controverso, 
que permite o estudo imunohistoquímico e molecular do tumor. A reflexão moral se concentra na indi-
cação de biópsia para pacientes vulneráveis e com mau prognóstico. A cirurgia é analisada do ponto 
de vista ético com base no melhor interesse da criança e na atitude altruísta do paciente e da família.
Palavras-chave: Neoplasias. Neurocirurgia. Biópsia. Bioética. Criança.

Abstract
Brainstem tumors: moral reflection on surgery management
Brainstem tumors represent about 10% to 20% of central nervous system tumors in children. Diffuse 
intrinsic glioma is the most frequent (80% of cases) in this group of tumors, characterized by poor 
prognosis and short survival. Diagnosis can be made by magnetic resonance (with spectroscopy) or 
by stereotactic biopsy, a controversial method that allows immunohistochemical and molecular study 
of the tumor. Moral reflection focuses on the indication of biopsy for vulnerable patients with a poor 
prognosis. Surgery is analyzed from an ethical point of view based on the best interests of the child and 
altruistic attitude of patient and family.
Keywords: Neoplasms. Neurosurgery. Biopsy. Bioethics. Child.
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Dilema bioético

Los tumores de tronco encefálico represen-
tan alrededor del 10% al 20% de los tumores del 
sistema nervioso central en niños, con 40 nuevos 
casos al año en Gran Bretaña y de 300 a 400 casos 
en Estados Unidos. En Argentina, en un hospital 
de alta complejidad de la ciudad de Buenos Aires, 
se diagnosticaron 55 casos de 2016 a 2019 (comu-
nicación personal). 

Estos tumores se manifiestan con mayor fre-
cuencia en pacientes con edades entre 6 y 9 años, 
pero se han reportado casos en niños menores de 
un año 1,2. Se clasifican estos tumores de acuerdo 
con la histología, la localización, la infiltración y el 
patrón de progresión. Los tipos más frecuentes son 
el glioma difuso, el glioma exofítico dorsal, el glioma 
focal tectal y el glioma de la unión cervicomedular 3.

El glioma difuso, o glioma pontino intrínseco 
difuso (DIPG, por sus siglas en inglés), se corres-
ponde en la anatomía patológica con el astroci-
toma anaplásico de alto grado (grado III en la cla-
sificación de la Organización Mundial de la Salud) 
o con el glioblastoma multiforme (grado IV) 4,5. 
El diagnóstico puede hacerse con resonancia mag-
nética (RM), sobre todo con RM con espectrosco-
pia, y en este caso se acepta que la información 
que ofrece no difiere del diagnóstico anatomopa-
tológico 6. Otra opción es la biopsia estereotáxica, 
un método controvertido en el campo de la neuro-
cirugía y neuroncología 7.

El glioma difuso es el más frecuente de los 
tumores de tronco encefálico (80% de los casos) y 
se caracteriza por su rápida evolución, con enorme 
deterioro del paciente, sobrevida limitada y ele-
vada mortalidad, independiente del tratamiento 1,8. 
La media de sobrevida es de 10 meses, y el trata-
miento con radioterapia puede mejorar transito-
riamente los síntomas neurológicos y extender la 
sobrevida en 6 a 9 meses, no más 9.

Los National Institutes of Health (NIH) señalan 
el valor de la resonancia magnética para definir 
la condición del tumor (difuso o focal) y explican 
que disponer de una muestra de biopsia permite 
el diagnóstico histológico y, además, la realización 
de pruebas inmunohistoquímicas, citogenéticas 
y de genética molecular, lo que favorece un diag-
nóstico más preciso y la clasificación de las neo-
plasias 10. Los NIH indican la resección parcial y la 

biopsia para el diagnóstico de los tumores focales; 
para los tumores difusos, que habitualmente no eran 
sometidos a cirugía para biopsia, la agencia ahora 
recomienda técnicas de biopsia estereotáxica (más 
seguras e inocuas) con el objetivo de disponer de 
tejido para la caracterización molecular del tumor, 
siempre dentro del marco de los ensayos clínicos 10.

En Argentina, el Ministerio de Salud publicó 
un documento de consenso de opinión de exper-
tos sobre tumores del sistema nervioso central 
en niños. Con relación a los tumores de tronco, 
un 40% de los especialistas consultados sugiere 
hacer biopsia estereotáxica en tumores focales, 
y un 60% refiere hacerla “siempre que sea posi-
ble” 11. El documento señala que la biopsia en el 
tumor difuso no es necesaria porque no cambia 
el tratamiento y tendría un carácter de investiga-
ción con fines académicos. En el futuro, cuando 
la inmunohistoquímica identifique alguna terapia 
target en particular, como es el caso de la histona 
mutada, tendrá utilidad la biopsia 11.

Quick-Weller y colaboradores señalan el valor de 
la biopsia para disponer de una muestra de tejido 
que permite realizar, además del estudio anatomo-
patológico e inmunohistoquímico clásico, la eva-
luación molecular y el análisis del genoma, lo que 
permite categorizar mejor a estos tumores y ofre-
cer una terapia individualizada para cada paciente 6. 
En el mismo sentido, la European Society for 
Medical Oncology y la American Society of Clinical 
Oncology también enfatizan el valor de la caracteri-
zación molecular y asocian la histona H3.1K27M con 
mayor sobrevida que la histona H3.3K27M 12.

Frente a este panorama es necesario analizar, 
en una profunda y honesta reflexión, la indicación 
de cirugía para estos tumores, sobre todo para 
el tumor difuso, ya sea con indicación de biopsia 
diagnóstica o con criterio de resección tumoral. 
Esta reflexión requiere, además de conocimien-
tos técnico-quirúrgicos, un profundo análisis bioé-
tico con el objetivo de responder si es moral o no 
someter pacientes a un procedimiento quirúrgico 
teniendo en cuenta el mal pronóstico que presentan.

Reflexión sobre la indicación 
quirúrgica

En principio, cuando se propone un tratamiento 
a un paciente, el objetivo inicial es producir un 
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beneficio o, por lo menos, no producir más daño 
que el ocasionado por la enfermedad en sí misma. 
En este caso, las decisiones sobre procedimientos 
quirúrgicos obligan a evaluar cuidadosamente los 
riesgos y beneficios de una cirugía 13.

Cuando se analizan estos riesgos y beneficios, 
se deben tener en cuenta aspectos técnicos vincu-
lados a la posibilidad de complicaciones propias de 
una cirugía, como hemorragias, infecciones, riesgo 
anestésico y alteraciones en la función respirato-
ria y cardíaca. Respecto a la biopsia estereotáxica 
de tumores del tronco encefálico, algunos autores 
mencionan un 1% de pacientes con déficit neu-
rológico transitorio postquirúrgico y un 0,3% de 
mortalidad entre niños y adultos 7, mientras otros 
señalan hasta un 9% de complicaciones en niños 1.

En el caso particular de estos tumores, la toma 
de una muestra del tejido tumoral sirve para 
confirmar un diagnóstico anatomopatológico. 
Sin embargo, desde el advenimiento de la reso-
nancia magnética, se puede definir con preci-
sión la localización y las características del tumor 
(si focal o difuso) para tomar decisiones sobre 
la cirugía con mayor seguridad e inclusive deci-
dir sobre el tratamiento con radioterapia. En la 
actualidad, además, se agrega la posibilidad de 
realizar estudios de inmunohistoquímica y análi-
sis molecular con la muestra de tejido obtenida. 
Estos estudios permiten definir mejor el diagnós-
tico tumoral y abren posibilidades de pronóstico 
y tratamiento en el futuro.

Hoy la única opción de tratamiento, indepen-
diente del resultado de anatomía patológica, es la 
radioterapia, y siempre se debe tener en cuenta 
que el pronóstico es malo y la sobrevida es corta 
(sobre todo en los tumores difusos). En un extenso 
metanálisis, Hassan y colaboradores 2 investigan los 
factores pronósticos y de sobrevida en niños con 
tumores del tronco encefálico y observan que no 
hay diferencias en la sobrevida cuando se analiza 
la clasificación tumoral, los diversos regímenes de 
radioterapia y el uso de temozolomida (aunque 
haya un amplio intervalo de confianza en estos 
datos). Además, los autores mencionan que aún 
no hay datos suficientes para sacar conclusiones 
con relación a la edad de los pacientes, la duración 
de los síntomas antes del diagnóstico y el hallazgo 
de mutación de histona K27M y mutación PCVR1 2.

Frente a esto y teniendo en cuenta los ries-
gos y el escaso beneficio del procedimiento, ¿la 

biopsia estereotáxica en niños se justifica? ¿Es 
justo someter a un niño a una cirugía que no le 
producirá beneficios significativos ni mejorará su 
calidad de vida?

En bioética hay un concepto muy arraigado, 
denominado “interés superior del niño”, que puede 
y debe aplicarse en la toma de decisiones por parte 
del equipo clínico-quirúrgico. Garantizar este inte-
rés consiste en considerar al niño enfermo —y, 
por lo tanto, vulnerable— como objeto central de 
las decisiones. Ante todo, importa el bienestar del 
paciente y no agregar más daños. Este concepto 
del mejor interés está descripto en la Convención 
sobre los Derechos del Niño, que Argentina sus-
cribió e incorporó a la Ley 26.061/2005, la Ley de 
Protección Integral de los Derechos de los Niños, 
Niñas y Adolescentes 14.

Sin dejar de considerar esta premisa y apelando 
a la responsabilidad del equipo médico-quirúrgico, 
surge la preocupación e interés de los profesiona-
les de ofrecer alternativas para los niños con tumo-
res del tronco encefálico. Por tal motivo, el estudio 
de marcadores moleculares e inmunohistoquími-
cos tumorales abre caminos para definir conductas 
terapéuticas e intentar mejorar el pronóstico y la 
calidad de vida de estos pacientes.

Sin embargo, se debe tener en cuenta que 
si se somete a un paciente a biopsia tumoral 
para detectar marcadores celulares en ese tejido, 
y considerando el conocimiento actual sobre el 
tema, es muy probable que esas informaciones 
no signifiquen un beneficio para ese niño en parti-
cular. Por tal razón, es muy importante el diálogo 
honesto con la familia del niño (y si es posible con 
el paciente) para acordar la conducta quirúrgica y 
no generar falsas expectativas sobre el resultado 
del procedimiento, que podrá ayudar a otros niños 
en el futuro, pero muy probablemente no ayudará 
al paciente. Es evidente que la aceptación para rea-
lizar este procedimiento estaría dada por motivos 
altruistas y mostraría una actitud solidaria hacia 
otros niños que padecerán la misma enfermedad, 
lo que puede ser emocionalmente positivo para el 
niño y su familia.

Se plantea un dilema con relación a esta actitud 
altruista, que genera diversas opiniones. Hay quien 
considera que participar en una investigación clí-
nica es un deber moral, porque buenas investiga-
ciones redundan en beneficio de toda la sociedad. 
Con base en este concepto, los niños y sus padres 
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tendrían razones morales para aceptar realizar una 
biopsia tumoral con fines científicos. Por otro lado, 
otros consideran que, dada su condición de grave-
dad y vulnerabilidad, estos niños deben ser prote-
gidos de todo procedimiento invasivo. 

Dado que hay opiniones fuertes y contradic-
torias a favor y en contra de la biopsia, es difícil 
responder si este procedimiento respeta el mejor 
interés del niño 15. En este caso es crucial la acti-
tud del médico neurocirujano, del oncopediatra y 
del pediatra clínico que intervienen en las decisio-
nes. Estos profesionales deben ser sinceros con la 
familia del niño y disponer de tiempo para dialo-
gar honestamente y ofrecer informaciones precisas 
sobre la enfermedad, sus características, pronós-
tico y tratamiento, sobre todo en relación con la 
indicación de cirugía, que muchas veces es vista 
por los padres angustiados como una solución. 

En estas circunstancias, el equipo médico debe 
evitar caer en una actitud paternalista. Toda la 
información que se transmite al paciente y su fami-
lia debe ser plasmada por escrito en el documento 
de consentimiento informado, donde se señalarán 
riesgos y beneficios de la cirugía, si el procedi-
miento es parte o no de un ensayo clínico y si el 
material de biopsia será resguardado en el hospital 
para futuros estudios.

Sin duda, quedará a criterio del equipo 
médico decidir cuándo intervenir, con base en 
criterios profesionales y en el análisis de cada 
caso en particular. El procedimiento tal vez se 
justifique en niños con condiciones clínicas neu-
rológicas razonables, y siempre con el acuerdo 
de los padres o encargados del paciente, quienes 
son los que representan al menor y deben ejer-
cer plenamente la autonomía 16 en la toma de 
decisiones basadas en la comprensión de la infor-
mación recibida. Cabe señalar que en los niños 
la autonomía es progresiva de acuerdo con su 
maduración y desarrollo, y que estos pacientes 
deben recibir las informaciones sobre el proce-
dimiento a que serán sometidos en la medida de 
su capacidad de comprensión 17.

En esta situación, como en tantas otras, 
el avance de la ciencia y de la tecnología trae desa-
fíos, y para responder a ellos se requieren no solo 
decisiones científicas, sino también analizar los 
valores morales en juego. La ética es una herra-
mienta que puede ayudar a reflexionar sobre estos 
valores. Sin duda, la ciencia debe buscar nuevas 

opciones de diagnóstico y tratamiento por el bien 
de los seres humanos, pero siempre con responsa-
bilidad. En este sentido, es importante resaltar el 
comité de ética clínica como ámbito más adecuado 
para un análisis reflexivo interdisciplinario.

Las decisiones relativas a niños con tumores 
del tronco encefálico deben ser cuidadosamente 
evaluadas por un equipo médico quirúrgico, 
y no individualmente. A su vez, la incorporación de 
estos niños en ensayos clínicos debe ser evaluada 
por comités de ética en investigación. Este es un 
modo de incorporar diferentes miradas y opinio-
nes, siempre con el objetivo de ofrecer lo mejor al 
paciente, pensando en su interés y en su bienestar. 
Es justamente el comité de ética de investigación 
quien debe proteger a los niños que, además de 
pacientes, son sujetos de investigación.

Consideraciones finales

Las investigaciones científicas traen benefi-
cios para la sociedad y las futuras generaciones, 
y se tienen en cuenta estos beneficios cuando se 
incluyen niños en investigaciones que no los bene-
ficiarán directamente, pues ellos son los únicos 
que podrán ayudar a otros niños en condiciones 
similares 18. Sin embargo, aunque hay que recono-
cer el enorme valor de las investigaciones, siempre 
se debe considerar las obligaciones de todas las 
personas o entidades que intervienen en un pro-
tocolo de ensayo clínico (en el caso aquí analizado, 
neurocirujanos, médicos anatomopatólogos, 
neuroncólogos, pediatras clínicos, autoridades del 
hospital y comités de ética en investigación).

De acuerdo con Jonas 18, la tecnología no es 
neutra y puede emplearse tanto para el bien como 
para el mal. Ella genera poder y, por lo tanto, exige 
responsabilidad en quien la utiliza. Siempre es el 
bien humano que se debe promover, respetando 
los intereses y derechos de las personas, reparando 
injusticias y aliviando padecimientos. El objeto de 
la obligación humana son los hombres 18.

Los tumores de tronco constituyen un ejemplo 
claro en el que el equipo médico quirúrgico debe 
garantizar el respeto a la autonomía del paciente 
y su familia, conciliando la práctica asistencial, 
que tiene un objetivo definido de beneficencia, 
con la investigación clínica, que no siempre aporta 
un beneficio concreto para el paciente.
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