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ASPECTOS DESTACADOS

1. Analisis de las necesidades de los adolescentes que padecen cancer en sus padres.
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RESUMEN

Objetivo: analizar las necesidades de los adolescentes que experimentan cancer en sus
padres. Método: estudio cualitativo exploratorio y descriptivo. La recoleccion de datos
se realizé mediante entrevistas semiestructuradas en 2021. La muestra por conveniencia
estuvo compuesta por adolescentes de 14 a 19 anos, con padres con enfermedad
oncoldgica en fase de tratamiento, seguidos en un hospital oncolégico portugués. El
procesamiento de los datos se realizd mediante analisis de contenido. Resultados: del
analisis de las 13 entrevistas surgieron cinco dominios: Enfrentamiento a la enfermedad;
Conocimiento sobre la enfermedad; Experiencias previas con la enfermedad oncoldgica;
Experiencia del cancer de los padres; y Cambios somaticos. Los resultados muestran que
los adolescentes que padecen cancer en sus padres tienen necesidades emocionales,
educativas y psicosociales. Conclusion: este estudio permitié comprender las necesidades
de los ado?:escentes, comprendiendo las dificultades vividas y los desafios que conlleva
la experiencia. Los resultados apoyaran el disefio de un programa de intervencién de
enfermeria para la diada que sufre cancer en sus padres.
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INTRODUCCION

La incidencia del cancer estd aumentando en todo el mundo, con el mayor nimero
de nuevos casos entre personas de 30 a 50" anos, edad en la que muchos tienen hijos a
cargo?®. La experiencia del cancer en personas con hijos dependientes, llamado cancer
parental (CP), es un fendmeno creciente?. EIl CP es un evento vital estresante para el
paciente oncoldgico y sus hijos, influyendo en todo el nicleo familiar, provocando cambios
en las rutinas y relaciones, inversion de roles y dificultades socioeconomicas®, que pueden
afectar el desarrollo de ninos y adolescentes. Los hijos de padres con cancer experimentan
mas problemas emocionales y de conducta porque el cuidado y el apoyo de los padres se
ven comprometidos debido al proceso de la enfermedad?.

En la adolescencia, tener un padre con cancer puede afectar negativamente el ajuste
psicosocial, provocando una menor calidad y satisfaccion con la vida, asi como cambios en
el rendimiento escolary estrés postraumatico®*. Se considera que los adolescentes son mas
susceptibles a experimentar CP?, ya que tienen una mayor percepcion de la enfermedad de
los padres. Sin embargo, sus necesidades no siempre son cubiertas por el padre enfermo?.
Los padres, debido a la carga de la enfermedad, tienen mas dificultades para apoyar e
identificar conductas atipicas en los adolescentes, y esperan que los profesionales de la
salud apoyen a sus hijos en el enfrentamiento al CP. Sin embargo, la inexperiencia en el
area, el vacio de conocimiento y la no inclusién de los adolescentes en el proceso de
enfermedad parental en los hospitales de adultos constituyen barreras para el apoyo*.

A pesar de la relevancia de este fendmeno y del impacto en la pareja, no existen
directrices para los enfermeros respecto a la pareja que experimenta CP. Sin embargo,
algunos autores senalan la necesidad de implementar intervenciones en estas familias?3©.

El objetivo de este estudio fue analizar las necesidades de los adolescentes que
experimentan CP.

METODO

Estudio cualitativo exploratorio descriptivo, basado en el Modelo Tedrico de
Adaptacion del Adolescente al Cancer Parental’ (MTAACP- Modelo Teédrico do Ajuste
dos Adolescentes ao Cancro Parental). Segun este modelo, el diagnéstico de CP provoca
estrés psicoldgico y social en los nifios, y los factores que contribuyen a la adaptacion de
los adolescentes pueden clasificarse en moderadores y mediadores’.

La lista de verificacidon COnsolidated criteria for REporting Qualitative research
(COREQ)? fue considerada. El estudio se llevd a cabo en un hospital oncolégico de la regidn
central de Portugal entre febrero y septiembre de 2021. Se consideraron adolescentes
entre 14 y 19 anos, hijos de pacientes con cancer sin déficit cognitivo, que entendieran
y hablaran portugués. Como criterios de exclusién se definieron los adolescentes cuyos
padres necesitaron hospitalizacion en unidades de cuidados intermedios, postoperatorio
inmediatoy aislamientoy estadios terminales de la enfermedad oncolégica. El reclutamiento
de participantes se realizé por conveniencia a través de los padres.

Se utilizd la guia de entrevista semiestructurada’, basada en el MTAACP’. La
recoleccidn de datos se realizé en un ambiente virtual utilizando la plataforma Zoom Colibri,
debido al periodo de pandemia. Luego de que los padres presentaron al investigador a
los adolescentes, las entrevistas se realizaron Gnicamente en presencia del participante
y tuvieron una duracion promedio de 40,15 minutos (maximo 60 minutos y minimo 22
minutos). El video-audio fue destruido tras su transcripcidn. Las entrevistas se realizaron
hasta la saturacién de datos. Los autores del estudio tienen experiencia en investigacion
cualitativa y son expertos en el campo de la enfermeria pediatrica y en el cuidado de
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adultos con patologia oncoldgica.

Mediante razonamiento inductivo, los datos se codificaron y categorizaron en
segmentos segun el marco de analisis de contenido de Bardin'', compatible con el software

MAXQDA Analytic Pro 2022.

La investigacion fue aprobada por el Comité de Etica de la institucién donde se realizé
el estudio (T125/2020). Los adolescentes y sus tutores legales dieron su consentimiento
para participar y grabar la entrevista y firmaron el Formulario de Consentimiento Libre e
Informado. Las declaraciones de los participantes fueron codificadas para salvaguardar
el anonimato y la confidencialidad, identificandose las entrevistas con la letra “E”, luego
numeradas en el orden en que fueron realizadas.

RESULTADOS

Participaron 13 adolescentes, con una edad promedio de 15,77 anhos. La eleccién de
la adolescencia intermedia y tardia (14 a 19 anos) se justifica por la mayor vulnerabilidad
de esta poblacién a experimentar CP2>?. Los adolescentes cursaron mayoritariamente el
3er ciclo y la educacién secundaria. El progenitor fue en su mayoria la madre, todos ellos en
fase de tratamiento (Cuadro 1).

Cuadro 1 - Caracteristicas de los participantes del estudio. Coimbra, Portugal, 2021

Cédigo de | Edad Sexo Ano de escolaridad | Progenitor | Edad del Tipo de tumor
entrevista progenitor | del progenitor
E1 16 Masculino 11° Madre 50 Mama
E2 14 Femenino 8° Madre 42 Mama
E3 14 Masculino 8° Madre 46 Mama
E4 15 Masculino 8° Madre 45 Cuello uterino

E5 14 Femenino 7° Madre 38 Mama
E6 15 Masculino 10° Madre 51 Mama
E7 14 Femenino 8° Padre 51 Hepatico
E8 16 Masculino 10° Madre 58 Recto
E9 18 Femenino 1° ano de carrera Madre 44 Mama
E10 17 Femenino 11° Madre 46 Mama
E11 17 Masculino | Educacién vocacional Padre 62 Recto
E12 17 Masculino 11° Madre 49 Mama
E13 18 Femenino 12° Madre 57 Mama

Fuente: Autores (2023).

Del anélisis de las 13 entrevistas surgieron cinco dominios: Afrontamiento de la
enfermedad; Conocimiento sobre la enfermedad; Experiencias previas con enfermedades
oncoldgicas; Experiencia de cancer parental; y Cambios somaticos (Figura 1).

Adolescentes que experimentan cancer en sus padres: un estudio cualitativo
Sousa AFD, Santos DGSM, Ferreira MM da SR dos S, Lomba M de LL de F



Cogitare Enferm. 2024, v29:€93715

EXPERIENCIAS PREVIAS

VIVENCIA DEL CANCER CAMBIOS
DOMINIOS CON LA ENFERMEDAD -
< DE LOS PROGENITORES
ONCOLOGICA SOMALEDS
Respuesta al Informacion Conmocién Asumir nuevas responsabilidades Suefio y
diagnéstico de sobre el cancery por pérdidas Llevar realizacidn de tareas domésticas descanso
cancer de los sus tratamientos anteriores Cambios de rutinas
Acompaniamiento al hospital Peso corporal

progenitores
Conmocion
Negacion

Revuelta e ira ” T

Esperanza Dificultades econémicas

Aceptacion

del progenitor enfermo
Entrada al mundo laboral

Relacion con el progenitor enfermo
Apoyo al progenitor enfermo
Fortalecimiento de la relacion

Expresion de .
con el progenitor enfermo

Categorias emociones
Subcategorias Miedo Estrategias de afrontamiento
Tristeza Distraccién
Ansiedad Aislamiento
Alegria por la Trabajo

recuperacion
Escuela y ocio
Cambios en el rendimiento académico
Cambios en la concentracion
Cambios en las actividades
extracurriculares y recreativas

0 apoyo, escucha y compartir

Retorno a la normalidad

Crecimiento axioldgico

Figura 1 - Dominios, categorias y subcategorias. Coimbra, Portugal, 2021
Fuente: Autores (2023).

Eldominio “Afrontamiento de laenfermedad” surge de laagregacion de las categorias
"Respuesta al diagndstico de cancer de los padres” y “Expresion de emociones”.

En la “Respuesta al diagndstico de cancer de los progenitores”, los participantes
destacaron “Negacion”, “Conmocion”, “Revuelta e ira”, “"Esperanza” y “Aceptacion”.

(...) No queria pensar que mi padre estaba muy enfermo. Pensé que lo iban a operar, pero
no pense que fuera nada grave. (E11)

(...) Cuando me dijeron que era cancer quedé en shock (E8), (...) asombrada, porque no me
lo esperaba y pensé en lo peor que podia pasar. (E6)

(...) Senti asco porque pensé: “Con tanta gente en el mundo, ;por qué mi madre deberia
Senti asco porque pensé: “Con tanta gente en el mundo, ;por qué tuve que depender de
mi madre?”. (E1)

A medida que pasd el tiempo, los pensamientos comenzaron a ser mas esperanzadores.
(E13)

Al principio estaba triste, pero con el tiempo logré sobrellevarlo mejor. (E7)

En la categoria “Expresidn de emociones”, los adolescentes demostraron “Miedo”,
“Tristeza”, “Ansiedad” y “Alegria con la recuperacion”.

Senti algo de miedo, porque ya sé lo que es tener cancer (...) tengo miedo de que esto
vaya por mal camino, que mi madre se pueda morir (E2), (...) que algo pueda pasar mal con
mi madre, que el resultado seria menos bueno. (E10)

No queria mostrar mucha tristeza, pero fue un impacto grande (E8), (...) estaba muy triste y
conmocionada (E4), (...) el dia que me dijo mi madre, pasé el resto del dia para llorar. (E9)

He estado sintiendo mucha ansiedad (...) y todos esos pensamientos locos. (E9)

Creo que ahora, hacia el final, mas la alegria de todo lo que pasa (E2), (...) senti alegria
cuando la vi bien. (E1)
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El “Conocimiento sobre la enfermedad” de los padres influyé en la vivencia de la
situacion por parte de los adolescentes, identificAndose la categoria “Informacion sobre
el cancer y sus tratamientos”. Algunos adolescentes mostraron falta de informacién; otros
demostraron que tenian la informacién necesaria; y otros demostraron que no supieron
actuar cuando se enteraron de la enfermedad.

Al principio no podia entender cuél era la situaciéon de mi padre. (E7), (...) No sabia qué
podia pasar (E5), (...) no entendia muy bien qué era. (E8)

S;’;—:'mpre estuvimos informados por mi madre (...) mi madre lo sabia y luego yo lo supe por
ella (...). (E10)

En el momento en que me enteré de la enfermedad de mi mama, no sabia qué decir
(Eb), (...) no sabia qué hacer (E7), (...) todavia estoy tratando de entender cual es el mejor
comportamiento que debo tener (E9), (...) qué debemos decir, qué podemos hacer para
ayudar. (E13)

En cuanto al dominio “Experiencias previas con la enfermedad oncoldgica”, algunos
adolescentes se mostraron “Conmocidn por pérdidas anteriores”.

Mi abuelo tuvo cancery fallecid (...) y eso me dejoé una huella. (E5), Un musico de mi banda
murid este ano con cancer (...), y quedé devastado cuando me enteré. (E10)

El dominio “Experiencia de los padres con el cancer” surge de ocho categorias:
“ Asumir nuevas responsabilidades”; “Dificultades econdmicas”; “Relacion con el progemtor
enfermo”; “Estrategias de afrontamiento”; "Escuelayoao",”Apoyo, escuchay compartir”;
“Retorno a la normalidad”; “Crecimiento axiologico”

La categoria “Asumir nuevas responsabilidades” surge de la agregacion de las
subcategorias “Realizar tareas domésticas”, “Cambios de rutinas”, “Apoyo familiar”,
“Acompanar al padre enfermo al hospital” e ”Ingreso al mundo laboral”.

Empecé a hacer mas cosas que antes no habia hecho: preparar la comida, recoger la ropa,
pasar la aspiradora (E10), (...) ayudar en tareas que mi madre necesitaba porque no podia
hacer mucho esfuerzo (E3), (...) todos los fines de semana limpiamos la casa (...) hemos
compensado el trabajo que ella hizo. (E8)

Todo ha cambiado en nuestras rutinas (E9), (...) hay alimentos que ya no comemos, porque
mi mama tiene que prestar mas atencion [a los alimentos que puede comer] (E5), (...)
tuve que ir temprano a la escuela porque mi madre tuvo que ir al hospital para recibir
tratamiento y tuve que pedirles a mis abuelos que me recogieran. (E10)

Mi mama no nos puede apoyar tanto y tenemos que ser nosotros quienes la sostenemos
(E1), (...) tengo que pasar mas tiempo con ella, porque tal vez necesite algo (E4), (...) a
veces me siento al lado de ella[madre enfermal], ‘hablando o estudiando (E8), (...) me sentia
mas responsable de mi hermana menor, tenia que ayudarla mas. (E5)

Cuando habia una cita iba con mi padre para que mi madre no faltara al trabajo. (E11)

(...) empecé a trabajar para poder sacar mi licencia y comprar un auto para poder tener
transporte para mi familia. (E11)

En la categoria “Dificultades econdmicas”, algunos adolescentes mencionaron
no haber tenido apoyo, mientras que otros mencionaron que si habian tenido apoyo
econdmico.

(...) externamente a la familia no hemos tenido ningin apoyo (...) monetario (E9), (...) el
hospital nos apoyé con el transporte, lo cual fue bueno. (E11)

La categoria “Relacion con el progenitor enfermo” reune las subcategorias “Apoyo
al progenitor enfermo” y “Fortalecimiento de la relacion con el progenitor enfermo”.

(...) mi responsabilidad ha aumentado en cuanto al cuidado de mi mama (Eé), (...) me
preocupo si ella necesita ayuda (...) me siento mas protectora (E12), (...) ha habido un poco
de un cambio de roles; ahora soy el cuidador. (E9)

(...) la enfermedad siempre cambia la relacion. Siempre hemos tenido una buena relacién,
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pero ultimamente ha sido mejor (E11), (...) la relacion se ha hecho mas estrecha, estamos
mas unidos. (E12)

Paraafrontarel CP, algunosadolescentesdesarrollaron”Estrateglasdeafrontamlento
concretamente la “Distraccion”, y otros optaron por el “Aislamiento” o el “Trabajo”.

(...) Me pasaba el tiempo ocupada con la tecnologia (...) entonces me distraia un poco
para no estar siempre pensando (E5), Compartir y contactar amigos era importante (...) me
distraia, hablabamos de otras cosas (...). (E13)

Preferia alejarme un rato, estar aislada a ver si mejoraba y luego irme al lado de mi mama
(E1), una cosa que hacia era irme a mi cuarto, ahi me encerraba (E3), (...) cuando mas triste
me siento (...) a veces cierro la persiana. (E2)

(...) Intenté conseguir un trabajo después de la escuela para no estar tanto en casa. (E11)

Los adolescentes informaron que la paralisis cerebral interferia con “Escuela y ocio”.
En la escuela se observaron “Cambios en el rendimiento académico”, “Cambios en la
concentracion” y “Cambios en las actividades extracurriculares y recreativas”.

En el colegio faltaba mucho para cuidar a mi padre (E11), (...) bajé un poco mis notas (E1),
(...) se me olvidd hacer una tarea de geografia. (E5)

Mi concentracion estaba comprometida y reducida (E4), (...) no escuchaba nada de lo que
pasaba en clase, estaba pensando en la situacion. (E10)

En los entrenamientos ya no tengo ganas de ir tanto (...) puede ser desmotivador (E2), (...)
Empecé a jugar menos, a pasar mas tiempo con mi familia (E3), (...) Solia jugar online con
mis amigos y hablar en voz alta. Ahora no he estado jugando porque mi madre tiene que
dormir. (E8)

La categoria “Apoyo, escuchay compartir” surgié de los discursos de los adolescentes
que resaltaron la necesidad de apoyo.

(...) me ayudaria un poco si les dijera lo que estoy sintiendo y me dieran algun consejo
(E1), (...) Ni siquiera puedo entender mis propios sentimientos, necesitaba ayuda con eso
también (E9), (...) Creo que siempre es bueno compartir esto con alguien que sepa y pueda
ayudarme. (E8)

Valoraron especialmente el apoyo de enfermeras, familiares, profesores y amigos.

(...) fue bueno hablar con una enfermera, poder desahogarme (ES), (...) me siento aliviado
de expresar lo que siento (E9), (...) hablar con una enfermera sirvié para compartir lo que
me esta pasando, en mi corazén, siento que me aligeran. (E13)

Los familiares empezaron a preocuparse un poco mas por mi, me llaman mas seguido,
preguntando como estoy (E1), (...) sé que, si necesito hablar, puedo contar con mi familia

(...) en cuanto a paseos y cosas asi, (...) sé que puedo contar con mis abuelos y mis tios.
(E10)

Algunos profesores también me hablaron de la situacién que estaba pasando [enfermedad
de la madre], y se preocupaban si necesitaba algo. (E5)

(...) mis amigos han sido un gran apoyo (...) me dijeron que todo estaria bien, asi no me
preocuparia tanto (E12), (...) tener los amigos correctos en el momento correcto. (E6)

Sin embargo, otros informaron de una falta de apoyo de sus amigos.

Senti que mis amigos no me apoyaban mucho, tampoco tengo amigos muy cercanos en la
escuela. (E5)

Durante la experiencia CP, los jovenes demostraron “El regreso a la normalidad”.

(...) Después de que ella[madre] mejord, todo tiende a volver a la normalidad (E6), (...) con
el t:empo fue como si fuera, no es todo normal, porque no lo es, pero es como se fuera
(E3), (...) ahora intentamos volver a hacer la rutina normalmente. (E9)

Como resultado de la experiencia, los participantes demostraron “Crecimiento
axiologico”.
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Siento que he crecido y sigo creciendo gracias a esta situacion. Siento que hay una
responsabilidad anadida al saber que mi madre esta viviendo este proceso (E13), (...) mi
madurez ha aumentado (...) he crecido en términos mentales y de madurez. (E8)

En el dominio “Cambios somaticos”, hubo repercusiones en “Sueno y descanso”
y cambios en el “Peso corporal”. Los adolescentes informaron que perdieron peso, pero
otros informaron que aumentaron de peso.

Al principio me costaba mas conciliar el sueno, a veces también por ansiedad (E1), hace
unos meses que no duermo en toda la noche (...) dltimamente me despierto muchas veces
durante la noche (E9), Al inicio de la situacion comencé a tener insomnio (E6), (...) con la
situacion de mi padre senti falta de sueno. (E11)

Cuando me enteré de esto, perdi mucho peso. Perdi unos seis kilos sin darme cuenta. (E10)

Hubo dias que me desperté con hambre, hubo otros que me desperté sin nada de hambre
(...) creo que he engordado un poco, tanto que necesito bajar de peso. (E11)

El analisis de los resultados obtenidos permitié identificar necesidades emocionales,
educativas y psicosociales en adolescentes que experimentan CP (Figura 2).

DOMINIOS . _ EXPERIENCIAS PREVIAS
e CON LA ENFERMEDAD
ONCOLOGICA

VIVENCIA DEL CANCER CAMBIOS
DE LOS PROGENITORES SOMATICOS

NECESIDADES

EMOCIONALES

EDUCATIVAS o °

PSICOLOGICAS o

Figura 2 - Necesidades de los adolescentes que padecen cancer de los padres. Coimbra,
Portugal, 2021

Fuente: Autores (2023).

DISCUSION

Cuando los adolescentes se enfrentan al diagndstico de cancer de uno de sus padres,
viven un acontecimiento estresante'?. En el enfrentamiento con el CP, los participantes
mostraron negacién, conmocidn, rebelion e ira, esperanza y aceptacion. Otros autores'
relatan que, cuando los adolescentes descubren el diagnéstico de CP, quedan en shock y
con sentimiento de duelo. La expresidén de sentimientos de los adolescentes fue similar,
independientemente del tipo de cancer y del sexo del padre enfermo. Sin embargo, la
evidencia cientifica indica que el sexo del progenitor enfermo, la respuesta al diagndstico
y las consecuentes manitestaciones emocionales, conductuales y somaticas de los
adolescentes pueden verse exacerbadas en hijos del mismo sexo del progenitor'.

Algunos adolescentes demostraron esperanzay aceptacionalolargo de laexperiencia
de CP, hallazgo que corrobora otros autores que mencionan que los hijos de padres con
cancer viven "atrapados” entre la esperanza, la aceptacion, el miedo, la tristeza y la
ansiedad™. Las fases que viven los adolescentes ante el CP encajan en el paradigma d>(le la
teoria de Kiibler-Ross™ en relacion al diagnéstico de enfermedades crénicas, la muerte o el
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duelo, comenzando con la negacién y terminando con la aceptacion. Muchos adolescentes
experimentan miedo ante el diagnéstico y las repercusiones del CP, como la muerte*'3,
Sin embargo, no siempre expresan esto dentro de la familia, corroborando otros autores
que afirman que los ninos mantienen en secreto sus miedos para proteger a sus padres.™
Otra consecuencia del CP en los adolescentes es la ansiedad, pudiendo desarrollar niveles
elevados de ansiedad, sintomas depresivos y estrés postraumatico**'¢, que pueden
disiparse con el tiempo o persistir a largo plazo®. Algunos participantes expresaron alegria
por la recuperacion de sus padres, como se informo en otros estudios®.

El conocimiento sobre el cancer y la informacion sobre tratamientos y prondstico
son referidos en la literatura como la necesidad mas reconocida por los adolescentes,
sin embargo, muchas veces no se satisface?>'. Algunos participantes mencionaron la
necesidad de informacion; otros tenian la informacidén necesaria; y otros no supieron
coémo actuar cuando se enteraron de la enfermedad. Se sabe que los nifios prefieren ser
informados por sus padres, sin embargo, generalmente se sienten abrumados y les resulta
dificil hablar de la situacién*'’, por eso esperan que los profesionales de la salud informen.
Aunque las directrices recomiendan abordar las necesidades de informacién, el apoyo a
las familias afectadas por el CP es limitado, debido a la falta de inclusidn del papel de los
padres en la prestacion de cuidados'. Se destaca la importancia de que las enfermeras
atiendan la necesidad de informacion de los adolescentes’.

Experiencias previas con enfermedades oncolégicas, segin el MTAACP, pueden
comprometer la adaptacién de los adolescentes a la experiencia de CP’. Cuando la
experiencia previa incluye la muerte de un miembro de la familia con cancer, puede influir
en cdmo actla y responde ante situaciones similares en el futuro’. Algunos participantes
informaron experiencias previas de cancer y mencionaron que estas pérdidas tuvieron
un impacto significativo en ellos. Estos resultados resaltan la necesidad de evaluar las
experienc:%s previas de los adolescentes, reforzando la necesidad de informacién y apoyo
emocional’®.

La experiencia de CP llevd a los participantes a asumir nuevas responsabilidades,
como realizar tareas domésticas, cambiar rutinas, acompanar al padre enfermo al hospital
e ingresar al mundo laboral, demostrando la relevancia de la intervencién psicosocial en
estas familias. Se puede observar, como lo mencionan otros autores, que la experiencia de
la enfermedad oncolégica afecta la dindamica familiar, observandose una inversién de roles
en los adolescentes?™®. Un estudio senala la inversion de roles como consecuencia que la
paralisis cerebral tiene en los patrones de vida familiar, lo que puede ser dificil de afrontar
tanto para los padres como para los adolescentes®. Esta inversidén de roles puede danar
la calidad de vida familiar, con consecuencias emocionales, sociales, fisicas, espirituales y
financieras'®.

Algunos adolescentes mencionaron falta de apoyo econémico, mientras que otros
informaron haberse beneficiado de ese apoyo. Aunque los padres citan con mayor frecuencia
las dificultades econémicas como consecuencia de CP, algunos autores? informan que
los adolescentes pueden necesitar asistencia profesional para afrontar las consecuencias
socioecondmicas®.

La experiencia de CP puede afectar la relacion con el progenitor enfermo? Los
participantes del estudio informaron haber fortalecido la relacion. La mayoria cambid su
comportamiento tras el diagndstico, demostrando mayor apoyo emocional y acercandose al
progenitor enfermo. La aceptacion de la enfermedad por parte de los padres y la existencia
previa de una relacién positiva entre la pareja favorecen la adaptacién de los adolescentes
a los cambios provocados por el CP'2. Por otro lado, la calidad de la comunicacién de la
diada'?°, asociada con la “crianza célida”, puede desempenar un papel protector en la
adaptacidn de los adolescentes, promoviendo un afrontamiento efectivo y fortaleciendo
las relaciones existentes’.

Los adolescentes tienen diferentes mecanismos de afrontamiento cuando
experimentan CP, incluido hablar sobre la situacion y afrontarla, o bloquear el tema'.
Los participantes adoptaron diferentes estrategias de afrontamiento, como la distraccion
(actividades fisicas y recreativas), el aislamiento y el trabajo. Se recomienda que los
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adolescentes se involucren en actividades deportivas y sociales, tratando de hacer algo
divertido que les permita aliviar el estrés?. Permitir tiempo de calidad con el progenitor
enfermo se considera una estrategia esencial para promover la adaptacién al CP™.

Otras repercusiones que el CP tiene en los adolescentes son cambios en la vida
escolar y en el ocio, que pueden repercutir en el rendimiento académico?®'*'3, con un bajo
rendimiento escolar, sumandose a la responsabilidad de ayudar a los padres y asumir las
tareas del hogar?'. Los participantes mostraron cambios en el rendimiento académico y la
concentracion, que se explican por la presién de tener un padre con cancer?.

En la experiencia de CP el apoyo, la escucha y el compartir se consideran
fundamentales. Algunos adolescentes mostraron necesidad de apoyo; otros contaron con
el apoyo de enfermeras, familiares, amigos y profesores; y otros carecian del apoyo de sus
amigos. La necesidad de sentirse apoyado por sus familias y hablar abiertamente sobre
CP esta avalada por algunos estudios?®. Se encontré que los participantes compartieron la
situacion con familiares, maestros y amigos, sin embargo, algunos reportaron falta de apoyo
de los amigos, lo que podria deberse a la dificultad de compartir la situacidén. Una forma
de promover el compartir es fomentar el debate sobre CP dentro de la familia y habilitar
enfoques recreativos/terapéuticos que promuevan el apoyo psicosocial, el desarrollo
de habilidades basadas en terapias de aceptacion y el compromiso ante realidades de
incertidumbre e imprevisibilidad?.

Algunos adolescentes relataron que contaron con apoyo de los enfermeros,
considerando que la entrevista fue importante para aclarar dudas y compartir libremente
lo que sentian. Otros autores® mencionan que algunos adolescentes prefieren el apoyo de
personas externas con quienes puedan conversar, ya que la preocupacién por sus padres y
la necesidad de protegerlos impiden compartir pensamientos. Los profesionales de la salud
deben comunicarse con los adolescentes, demostrando comprension de sus sentimientos,
manteniéndolos informados, con honestidad, durante toda la trayectoria de CP®. Algunos
autores afirman que los padres son la primera opcion de los adolescentes. Otros relatan
que esta poblacidon quiere que los profesionales de la salud sean conscientes de sus
necesidades y les brinden mayor apoyo, considerando que, inicialmente, puede resultar
embarazoso, pero la experiencia y formacién de los profesionales de la salud les ayuda a
lidiar con las emociones negativas?. Los participantes del estudio también sugirieron que
las enfermeras podrian apoyarlos, afirmando que la entrevista tenia un caracter terapéutico
de escucha, apoyo y compartir. Estos resultados enfatizan la necesidad de intervencidn,
para esta poblacién especifica, en un ambiente hospitalario.

Los participantes expresaron un deseo de volver a la normalidad, como lo mencionan
algunos autores®, quienes enfatizan que los adolescentes sienten la necesidad de controlar
su vida, asistir a la escuela y relacionarse con sus pares, manteniendo la normalidad.

EICPinfluye en el proceso de desarrollo de los adolescentes, ya que viven bajo presidn,
luchan por la independencia y se enfrentan a la necesidad de apoyar a sus padres a nivel
fisico y emocional'®. Este proceso acelera el crecimiento axiolégico de los adolescentes,
contribuyendo a su maduracién®, su capacidad de adaptacion a la adversidad® y el
desarrollo de la resiliencia®. Algunos participantes en este estudio informaron que su
experiencia resulté en una oportunidad de crecimiento con un mayor aprecio por la vida.

En un estudio que analizé la experiencia de un adolescente con CP a la luz del
MTAACP, se identificaron diferentes enfoques de enfermeria: “conocimiento”, “tristeza”,
“miedo”, "ansiedad”, “adaptacion” y "atrontamiento familiar”, por qué intervenciones
autonomas se prescribieron para promover el ajuste, contribuyendo a minimizar el impacto
de la situacion®. En el caso de los participantes del estudio, es posible observar que
estos enfoques se aplican en la mayoria de situaciones, destacando la relevancia de las
intervenciones de enfermeria.

Una de las consecuencias de la CP en los adolescentes son los cambios
somaticos?*42¢, Algunos sintomas pueden persistir en el tiempo, provocando problemas
de salud relacionagos con bajos niveles de autoestima, dificultades de conducta, abuso de
sustancias, autolesiones e intentos de suicidio®. Algunos participantes revelaron cambios en
el sueno, el descanso y el peso corporal. Estos hallazgos corroboran los de otros autores’.
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A través del andlisis de los resultados, fue posible identificar que los adolescentes que
experimentan CP se enfrentan a necesidades emocionales, educativas y psicosociales. Las
necesidades emocionales son las predominantes, seguidas de las necesidades educativas
y psicosociales. En un estudio que tuvo como objetivo mapear programas de intervencion
para ninos/adolescentes y padres con CP, se concluyé que las intervenciones prevalentes
son de tipo psicoeducativo?’. Este tipo de intervenciones se sugieren para responder a las
necesidades demostradas por los adolescentes en el estudio?.

Ante la enfermedad, las necesidades emocionales se hacen evidentes, haciendo
crucial el apoyo durante la fase de diagnodstico y en la experiencia de CP, previniendo
posibles cambios somaticos. Se deben satisfacer las necesidades educativas al aprender
sobre la enfermedad durante la fase de diagndstico y durante toda la experiencia de CP. En
este proceso se deben atender por igual las necesidades psicosociales de los adolescentes,
considerando una intervencién conjunta con la diada.

Se encontré en este estudio que las necesidades surgieron tanto en la fase de
diagndstico como durante el CP, justificando una intervencion de enfermeria diferenciada,
adaptado a cada adolescente, considerando el estadio de la enfermedad y el tiempo
desde el diagndstico, ya que las repercusiones del CP ocurren a lo largo de la trayectoria
de la enfermedad. Las consecuencias se pueden ver a largo plazo y las intervenciones
deben extenderse al seguimiento?. Se reﬁjerza la importancia de desarrollar programas
de intervencion de enfermeria adaptados a las necesidades de los adolescentes.

Las limitaciones de este estudio estan relacionadas con su limitacién geogréfica. Se
sugiere que se desarrollen otras investigaciones en diferentes poblaciones. Conocimiento
de las necesidades de los adolescentes apoyard la construccion de un programa de
intervencion de enfermeria dirigido a diadas que viven con CP en hospitales, donde se
acompana a padres.

CONCLUSION

Este estudio permitié comprender la experiencia e identificary analizar las necesidades
de los adolescentes que experimentan CP, asi como comprender las dificultades vividas.
Los adolescentes expresaron necesidades emocionales, educativas y psicosociales, por lo
que las enfermeras deben implementar intervenciones que promuevan la adaptacién y
minimicen las consecuencias.

Este estudio contribuye al avance del conocimiento en el area, particularmente sobre
las necesidades de los adolescentes, hijos de padres con cancer, donde la evidencia hasta
la fecha es escasa.
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ADOLESCENTS EXPERIENCING PARENTAL CANCER: A QUALITATIVE STUDY

ABSTRACT:

Objective: to analyze the needs of adolescents experiencing parental cancer. Method: an exploratory and descriptive
qualitative study. Data collection was carried out through semi-structured interviews in 2021. The convenience sample
was composed of adolescents aged 14-19, with parents with oncological disease in the treatment phase, followed in a
Portuguese oncology hospital. Data processing was carried out using content analysis. Results: from the analysis of the
13 interviews, five domains emerged: Coping with the disease; Knowledge about the disease; Previous experiences
with the oncological disease; Experiencing parental cancer; and Somatic changes. The results show that adolescents
experiencing parental cancer have emotional, educational and psychosocial needs. Conclusion: this study allowed us
to understand adolescents’ needs, understanding the difficulties experienced and the challenges that the experience
entails. The results will support the design of a nursing intervention program for the dyad experiencing parental
cancer.
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