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TERMINAL CANCER FROM THEIR PARENTS?
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Resumen

Introduccién: La comunicacién entre pa-
dres e hijos es un proceso complejo, interac-
tuando entre si diversos factores: desarrollo
del nino, estilo educativo familiar y valores
culturales. El objetivo del estudio fue aproxi-
marse a las descripciones que los hijos hacen
del cancer avanzado o terminal de sus padres.

Métodos: Estudio exploratorio cualitativo
con muestra de 74 ninos y adolescentes de
edades entre 5 y 18 afos, junto a sus pro-
genitores enfermos y sus progenitores sanos.
Mediante entrevista semiestructurada se regis-
tr6 la informacion que recibian los hijos de la
enfermedad y su comprension.

Resultados: La cantidad y el tipo de in-
formaciéon que explicaban ambos padres a
sus hijos estaba condicionada por el dilema
de contar o no el diagndstico de cancer. Los
adolescentes recibian mas informacién que los
ninos, sin diferencias entre sexos. La mayoria
de nifios y adolescentes daban explicaciones
adaptativas, independientemente de su edad y
sexo, siendo las definiciones de los adolescen-
tes mas técnicas y médicas.

Conclusiones: Los equipos de Oncologia
deberian integrar de manera preventiva, siste-
matica y escrupulosamente especifica la aten-
cion psicolégica para todos los padres con can-
cer avanzado o terminal y con hijos menores.

Palabras clave: Comunicacién, cancer padres,
cuidados paliativos, nifos, adolescentes.

Abstract

Background: Communication between pa-
rents and children is a complex process, many
factors interact: child’s development, family
education style and cultural values. Objective
of this study was get closer to the descriptions
made by children about their parents advan-
ced or terminal cancer.

Methods: Exploratory qualitative study, with
a sample of 74 children and adolescents, aged
between 5 and 18 years, jointly with their pa-
rents having cancer and also with their healthy
parents. Information received by children about
the illness and his comprehension, where regis-
tered trough semi-structured interviews.

Results: The amount and type of infor-
mation explained from both parents to their
children was conditioned by the dilemma of
explaining or not the diagnosis of cancer. Ado-
lescents received more information than chil-
dren, without observing differences between
sexes. The majority of children and adolescents
descrived adaptively the disease from their pa-
rents, regardless of their age and sex, being
adolescents who used more technical and me-
dical definitions.

Conclusions: Oncology teams should inte-
grate the psychological care in a preventive,
systematic and strictly specific way for all the
parents with advanced or terminal cancer ha-
ving children.

Key words: Communication, parental cancer,
palliative care, children, adolescents.
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INTRODUCCION

La manera de comunicar la enferme-
dad a los hijos es un proceso complejo,
heterogéneo y condicionado por diversos
factores: desarrollo del nino, actitud fami-
liar y aspectos culturales'".

En relacién al desarrollo del nino, de-
bemos puntualizar que la adquisicién del
concepto de enfermedad en los nifios no
depende Gnicamente de la informacién
que se les facilita, si no que surge de la
interaccion entre la informacion y el nivel
cognitivo del nifio?. Aunque a cortas eda-
des los nifos ya perciben de manera vaga
la nocién de gravedad® no sera hasta los
9 o 10 afos que los nifios comprenden
el cancer como un proceso de enferme-
dad grave y con posibilidades de morir,
aumentando la precisién de sus causas y
su evolucion con la edad?. Asimismo, el
concepto de muerte se adquiere concep-
tualmente de una forma similar®. Enten-
demos pues la percepcién subjetiva de
gravedad como un mediador del proceso
de adaptacién del nifo o adolescente a la
situacion®.

En este sentido debemos considerar que
algunos nifos y adolescentes manifiestan,
mas los adolescentes que los ninos®, que
no tienen las necesidades de informacion
y de soporte satisfechas®”, y curiosamen-
te pocas veces trasladan abiertamente este
tipo de preocupaciones a sus padres®?.

Relativo al aspecto familiar, a menudo
la relaciéon comunicativa dentro de la fa-
milia determina las estrategias adaptativas
individuales de cada uno de sus miem-
bros!"™'® manteniéndose el estilo de co-
municacién bastante estable durante toda
la enfermedad'. No podemos obviar que
hablar sobre la enfermedad de manera
efectiva con los nifos no es una tarea sim-
ple para los padres y no queda restringida
Unicamente a dar informacion médica, si
no que implica aportar soporte y transmitir
sentimientos de implicacion®'>.

Y finalmente a nivel cultural, convenir
que actualmente en el sur de Europa se
acostumbra a proteger a los nifios del su-
frimiento emocional asociado a las malas
noticias, presuponiendo que no estan sufi-
cientemente capacitados para entender las
informaciones dolorosas, arrebatando de
manera poco consciente, su derecho a la
autonomia“®.

El principal objetivo del trabajo fue
explorar como comprendian los nifos y
adolescentes el cancer avanzado o termi-
nal de sus padres, anadiendo de forma
complementaria la descripcién de cémo
los padres informaban a sus hijos. De ma-
nera tacita, se reivindicd la importancia
del tema de la comunicacion del cancer
entre padres e hijos dentro de los equipos
de oncologia.

METODO
Participantes

Se realiz6 un estudio cualitativo de
quince meses de duracion, entre noviem-
bre de 2011 y enero de 2013, con una
muestra de 74 nifos y adolescentes, de
edades comprendidas entre 5 y 18 anos,
junto a sus progenitores enfermos de can-
cer avanzado o terminal y sus progenito-
res sanos. Los pacientes y sus hijos fueron
reclutados indistintamente de los servi-
cios de Hospitalizacién y de Consultas
externas del Institut Catala d’Oncologia
de Girona. La participacion fue volunta-
ria, tanto para padres enfermos como para
sus parejas y sus hijos, firmando el corres-
pondiente Consentimiento Informado to-
dos los participantes con edad igual o su-
perior a 12 afos. Se incluyeron aquellos
progenitores sanos que compartian con el
paciente la paternidad/maternidad de los
hijos menores, con la exclusién de aque-
llos progenitores con los que el paciente
no referia tener ningln tipo de relacion.
El estudio estuvo evaluado y aprobado
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por el Comité Etic i d’Investigacié Clinica
de I"'Hospital Universitari de Girona Doc-
tor Josep Trueta.

Instrumentos

Se elaboré de forma exclusiva para el
estudio una breve entrevista semiestructu-
rada para progenitores y otra para nifos y
adolescentes. En la figura 1 se detallan las
preguntas principales de las entrevistas a
progenitores y a menores.

Figura 1. Entrevistas a pacientes
y progenitores sanos, nihos y
adolescentes

ENTREVISTA PROGENITORES

;Qué informacién tiene tu hijo/a de la
enfermedad?

sPor qué?

ENTREVISTA NINOS Y ADOLESCENTES
;Qué le pasa a tu papa/mama?
Explicame alguna cosa de lo que crees
que le pasa. Puedes explicarme lo que
quieras.

Procedimiento

En primer lugar, se informaba al pa-
ciente de los objetivos y del proceso de
recogida de datos del estudio, y si este
aceptaba participar, se preguntaba con
su autorizaciéon a los familiares. A tra-
vés de una entrevista a ambos progeni-
tores por separado se anotaron por es-
crito las respuestas directas en referencia
a la informacion del cancer que tenian
sus hijos. Por otra parte, y en un segun-
do momento, se propuso a los menores
expresar de forma libre y mediante una
redaccion escrita o narracién oral sus co-
nocimientos y percepciones acerca de la
enfermedad de sus padres. Con el con-
junto de todas las respuestas, se elaboré
una Unica matriz de datos, que mediante

andlisis cualitativo permitié la extraccion
de las principales categorias de respues-
ta expresadas por progenitores y hijos.
Los datos cuantitativos fueron analizados
usando el paquete estadistico SPSS 17.0,
obteniéndose asi los datos descriptivos y
las relaciones entre variables numéricas
y categoriales.

RESULTADOS

La muestra estuvo formada por 74 ni-
fos y adolescentes, de edades comprendi-
das entre 5 y 18 afios (M=11,2; DE=4,2),
de los cuales 36 (31,6%) eran nifos y 38
(33,3%) nifas, y por grupos de edad, 39
(53%) eran ninos y 35 (47%) adolescen-
tes, 31 (41,9%) tenian el padre enfermo
y 43 (58,1%) la madre enferma, junto a
sus 48 progenitores con cancer avanzado
o terminal y 41 progenitores sanos. En la
Tabla 1 se detallan los parametros socio-
demograficos y clinicos de la muestra de
pacientes del estudio.

La mayoria de pacientes y progenitores
sanos referian que sus hijos tenian la infor-
macion adecuada, justificando la cantidad
y el tipo de informacién transmitida a los
menores con los siguientes argumentos:
el dilema de dar o no el diagnéstico de
cancer, la voluntad de querer proteger del
sufrimiento de las malas noticias, la presu-
posicion de la capacidad de comprensién
del tema, la edad del menor y el interés
que mostraba este por saber de la enferme-
dad. Los mismos motivos podian originar
actitudes totalmente opuestas y maneras
de comunicar diferenciadas, por ejemplo,
con la misma justificacién de la edad se
podia informar o no a un nifio, y con la
misma intencién de proteccion se podia
informar o no informar al hijo. Mas de
la mitad de los nifios y adolescentes de
la muestra nunca habian recibido de los
padres la informacion de que la enferme-
dad era un cancer, limitindose en muchos
casos la informacion a la palabra enferme-
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Tabla 1. Datos sociodemograficos y clinicos de la muestra de pacientes

Edad

Parametros clinicos
Diagnéstico oncolégico
principal

Grado de enfermedad

Situacion final estudio

Tiempo de enfermedad
(meses)

Media (DE)

45,4 (6,8)

Valor
Estémago
Colon-Recto-Sigma
Pulmén
Mesotelioma
Mama
Utero-Ovario
Préstata
Rifon
Cerebro
Onco-hematolégico
Enfermedad localmente
avanzada
Enfermedad diseminada
Enfermedad terminal
Situacién de ultimos dias
Enfermedad en proceso
Fallecimiento

Media (DE)

17,7 (23,9)

:g;?:(‘iitr:\(:)sgréficos Valor Frecuencia (%)

Género Hombre 9 (39,6%)
Mujer 9 (60,4%)

Estado civil Casado/a o con pareja 1(85,4%)
Separado/a/Divorciado/a 6 (1,5%)

Viudo/a 1(2,1%)

Nicleo de convivencia Familia nuclear 6 (75%)
Familia monoparental 6 (12,5%)

Familia reconstituida 6 (12,5%)

Mediana (Min — Max)

44 (32 - 63)
Frecuencia (%)
3 (6,3%)
6 (12,5%)
9 (18,8%)
1(2,1%)
13 (27,1%)
5(10,5%)
1(2,1%)
1(2,1%)
7 (14,6%)
2 (4,2%)
12 (25%)

14 (29,2%)
21 (43,8%)
1(2,1%)
21 (
27 (

43,8%)
56,3%)

Mediana

12

Percentil
25-75

41 - 49

Percentil
25-75

2,5-20,8

dad. Se observé también una diferencia
significativa en ambos progenitores a la
hora de informar del diagnéstico de cancer
a sus hijos, siendo mas frecuente dar esta
informacién a los hijos adolescentes. En

las tablas 2 y 3 se detallan los porcentajes
de las justificaciones de pacientes y pro-
genitores sanos al informar de la enferme-
dad a los hijos, segln la edad del menor
(ninos y adolescentes), y segln el sexo del
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menor (nifos y ninas), y las relaciones en-
tre dichas variables usando la prueba Chi
cuadrado, o en caso de no aplicabilidad
el Test exacto de Fisher (casillas con valor
absoluto p < 0,05).

hija de 14 afos decia: “Sélo sabe que esta
enfermo, pero entiende que no puede ha-
cer muchas cosas”. A la vez, el 60% man-
tenian en sus justificaciones una actitud de
proteccion del hijo, como la de un pacien-

Tabla 2. Porcentajes de frecuencia de las categorias de respuesta de pacientes y
progenitores sanos segun la edad del menor, y relacién entre variables

Sl se informa Edad Interés
por motivo de: del nino del nifo
(porcentajes) > >
g g
2 2 2 g
g g
Pacientes 51 22,9 17,9 37,1
Progenitores sanos  15,6° 22,2" 21,9 40,7

Capacidad  Proteccion Diagnéstico de
del nino del nino cancer
> > >
& & g
Z ) < ) Z )
>t &2 St X >t @
= g & & 8 2
g g g
17,9 31,4 23,1 429 231" 54,3"
25 259 219 333 188" 63™

"p<0,05 " p<0,01

Tabla 3. Porcentajes de frecuencia de las categorias de pacientes y progenitores
sanos segun el sexo del menor, y relacién entre variables

SI se informa Edad Interés
por motivo de: del nifio/a  del nifio/a
(porcentajes)
Z Z Z Z
= Si Si Si
o o o) 8
Pacientes 13,9 13,2 27,8 26,3
Progenitores sanos 16,7 20,7 33,3 27,6

Capacidad Proteccién ~ Diagnéstico de

del nifo/a del nifo/a cancer

Z 4 z Z z 4

St St St St St St

8 o 8 o g Qo
25 23,7 36,1 28,9 36,1 39,5
20 31 33,3 20,7 40 37,9

"p<0,05 " p<0,01

Los progenitores, en igual proporcién
pacientes y progenitores sanos, tenian la
preocupacion comun de informar o no
informar del diagnéstico de cancer (por
ejemplo un paciente con un hijo de 5 anos
manifestaba: “No le he dicho la palabra
cancer, le he dicho lo del bultito y le he
dicho que voy al hospital a ponerme la
medicina.” y un progenitor sano con una

te con una nifia de 9 afos que expresaba:
“Prefiero que no se preocupe en exceso,
tiene poca informacién para protegerla.”,
y un progenitor sano con una hija de 12
anos defendia: “No quiero que sufra, hace
cosa que sufra una nifa tan pequefia”. La
mitad de pacientes y progenitores sanos
informaban segln presuponian al hijo ca-
paz para comprender la enfermedad, por
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ejemplo, un paciente con una nifia de 7
afos apoyaba su decision diciendo: “No
tiene mentalmente madurez para entender
la enfermedad, me ve como siempre”, y un
progenitor sano con una nifia de 10 afios
decia simplemente: “Se conforma con ju-
gar, él no comprende lo que pasa”. Con
menor frecuencia, aunque no desprecia-
ble, los progenitores valoraban el interés
del menor antes de informar, por ejemplo
con argumentos como el de un paciente
con un nifo de 11 afios que conclufa: “Si
no pregunta, no tienes que hacer nada.
No quiere saber”, y un progenitor sano
con una hija de 9 aflos matizaba: “Hemos
contestado a sus preguntas, segln su cu-
riosidad”. La edad del menor también era
considerada de manera explicita en algu-
nos progenitores, por ejemplo un paciente
con un hijo de 15 anos sostenia: “No tiene
edad para saber estas cosas”, y un proge-
nitor sano con un nifo de 8 afios decia:
“Por la edad que tiene no puede conocerlo
todo”.

Un total de 51 hijos, 24 (47,1%) ni-
fios y 27 (52,9%) adolescentes, y divi-
didos por sexos, 29 (56,9%) nifios y 22
(43,1%) ninas, explicaron la enfermedad
de los padres. Los nifos y adolescentes
definian la enfermedad usando habitual-
mente términos médicos, por ejemplo un
nino de 9 afos decia: “A la mama se le
tapé un tubo del higado y tuvieron que
desatascarlo con un tubo delgado como
un cabello” y por ejemplo una adoles-
cente de 17 anos expresaba: “Mi madre
tiene cancer, exactamente en la pelvis,
con metdstasis en uréteres, rinones y cue-
[lo de matriz. Esta terminal, estadio 4B,
el maximo”. También era habitual el uso
de percepciones subjetivas tanto en nifios
como en adolescentes como por ejemplo
un nifio de 5 aflos contaba: “Antes le do-
[ia la cabeza pero ahora se esta curando
un poco, pero esta igual de mal” y una
adolescente de 18 anos: “Los tratamien-
tos son muy fuertes y esto provoca que la

persona cambie. Mi madre ha cambiado
des del diagndstico”. Los pensamientos
desiderativos o expresion de deseos era
menos frecuente y se manifestaba con
frases como: “Espero que se cure” de un
nino de 11 afos, o como la de un adoles-
cente de 13 afios que decia: “Sé que no
tiene cura pero quiero que tenga fuerzas
para seguir viviendo muchos afios”. Las
manifestaciones que hacian referencia a
la actitud de cuidar eran poco frecuentes,
y se proponian como: “Esta enferma y te-
nemos que cuidarla mucho” de un nifia
de 6 anos o como: “Mientras mi madre
no estd, trato que mis hermanos no estén
tristes” de una adolescente de 15 afos.
Algunos nifios usaban la palabra cancer o
muerte en su redaccion, por ejemplo una
nina de 11 afos expresaba: “Depende del
dia estd mejor o peor, pero no se cura. Al
final mi padre me conté que mama tenia
cancer” y un adolescente de 18 anos de-
cia: "Tiene cancer en los huesos por cul-
pa de una metdstasis que le pasé cuando
hace anos tubo cancer de mama”. Cuatro
de los participantes (7,8%) respondieron
con clara evitacion y sin querer hablar
del tema, dando respuestas evasivas como
las de una nifia de 10 anos: “No le pasa
nada” y 5 participantes (9,8%) argumen-
taron falsas creencias o errores, por ejem-
plo una adolescente de 15 anos decia:
”Ahora dicen que tiene una infeccion en
el hueso”. Por su falta de ajuste con la
realidad, estos tipos de respuesta se con-
sideraron explicaciones no adaptativas.
En la tabla 4 podemos ver los porcenta-
jes de frecuencia de las argumentaciones
adaptativas de los nifos y adolescentes
al explicar la enfermedad de los padres,
analizados por grupos de edad y sexo con
la prueba Chi cuadrado (g.l.=1) o el Test
exacto de Fisher (en caso de casillas con
valor absoluto p <0,05).

Finalmente, agrupando el conjunto de
respuestas en una sola variable dicotémi-
ca: Explicacion adaptada (sin evitacion ni
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errores de argumentacion) y Explicacién  variable dicotémica Explicacién adaptada
no adaptada (con evitacién o errores en ar-  / Explicacién no adaptada con las varia-
gumentacion). La tabla 5 muestra algunos  bles sociodemograficas edad y sexo me-
ejemplos de cada tipo de explicacién y en  diante el Test exacto de Fisher (casillas con
la tabla 6 se describe la relacion entre la  valor absoluto p<0,05).

Tabla 4. Frecuencias y porcentajes de las categorias adaptativas expresadas por
nifios y adolescentes al definir la enfermedad de los padres.
Relacién entre variables

Sestin edad Explicacién Percepciones Pensamientos  Actitud Usar Usar
8 médica’ subjetivas  desiderativos  de cuidar cancer”™ muerte”
Ninos 16 (66,7%) 16 (66,7%) 7 (29,2%) 4(16,7%) 3(12,5%) 1(4,2%)
18 9
Adolescentes 25(92,6%) 23 (85,2%) 14 (51,9%) 9 (33,3%)
(66,7%)  (33,3%)
Sesiin sexo Explicacién Percepciones Pensamientos  Actitud Usar Usar
8 médica subjetivas  desiderativos  de cuidar ~ cancer = muerte
5
Nifos 25 (86,2%) 20 (69%) 11(37,9%) 6(20,7%) 9 (31%)
(17,2%)
12 5

Nifas 16 (72,7% 19 (86,4%) 10 (45,5%) 7 (31,8%)

(54,5%)  (22,7%)

“p<0,05 " p<0,01

Tabla 5. Ejemplos de Explicaciones adaptativas y Explicaciones
no adaptativas de los nifios y adolescentes

EXPLICACIONES ADAPTATIVAS

Le estdn operando la cabeza, antes le dolia la cabeza pero ahora se esta curando un poco...
pero estd igual de mal. (nifio de 5 anos con padre enfermo)

Esta enferma, me preocupa que le pase algo. (nifio de 12 afos con madre enferma)

Espero que dentro de poco venga, asi celebramos la Navidad juntos, sé que no tiene cura pero
quiero que tenga fuerzas para seguir viviendo muchos anos.

(nifio de 13 afos con padre enfermo)

Que tiene cancer, tiene un tumor en el pecho y ya se lo han sacado. Pues... que tiene un
tumor. (nino de 15 afos con madre enferma)

Que tiene un tumor en la espalda y eso hace que no se encuentre bien, que esté débil, que
no pueda hacer nada o tenga mal humor. No sé si es una enfermedad muy grave que pueda
morir o si solo es dura pero se cura. (nifio de 16 afios con padre enfermo)

EXPLICACIONES NO ADAPTATIVAS

La mama se encuentra mal porqué antes tenia un bicho en la teta.

(nifa de 5 anos con madre enferma)

No le pasa nada. (nifia de 10 afios con madre enferma)

Ahora dicen que tiene una infeccién en el hueso. (nifia de 15 aflos con madre enferma)
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Tabla 6. Frecuencias y porcentajes de la variable dicotémica Explicacion adapta-
da o Explicacién no adaptada, segin edad y sexo. Relacién entre variables.

. Explicacién
Segtn edad adaptada
Ninos 19 (79,2%)
Adolescentes 23 (85,2%)
Seetin sexo Explicacién
8 adaptada
Nifos 25 (86,2%)
Nifas 17 (77,3%)

Explicacién Test exacto
no adaptada de Fisher
5 (20,8%)
p>0,05
4 (14,8%)
Explicacién Test exacto
no adaptada de Fisher
4(13,8%)
p>0,05
5(22,7%)

Observamos que mas del 80% de nifos
y adolescentes, aunque de diversa forma y
cada uno a su manera, realizaban una ex-
presion congruente y adaptada de la situa-
cién de enfermedad de sus padres. No se
encontro relacién significativa entre el tipo
de explicacion del menor y las variables
sexo y edad, es decir, nifos y adolescen-
tes podian expresar de manera adaptada o
no adaptada la enfermedad de sus padres;
y entre nifos y nifas de cualquier edad,
todos tenfan las mismas proporciones de
respuestas adaptadas y desadaptadas.

DISCUSION

Pacientes y progenitores sanos informa-
ban del diagnéstico de cancer mas habi-
tualmente a sus hijos adolescentes que a
sus hijos de edad escolar, no observandose
diferencias significativas segln el sexo del
hijo, es decir, nifios y nifias eran informa-
dos de manera similar del diagndstico de
cancer. Estos resultados serian congruentes
con estudios que igualaban la comunica-
cién entre hijos e hijas"”, y se apartarian
de los estudios que consideraban diferen-
cias de sexo en la comunicacién entre pa-
dres e hijos"®. Otras investigaciones han
resaltado en el mismo sentido que los ado-
lescentes reciben mds informacién que los

nifos™. De forma comprensible, la me-
jor capacidad cognitiva que presentan los
adolescentes en comparaciéon con los ni-
fos, facilitaria su comprension de la infor-
macion compleja, y permitiria que muchos
padres hablasen abiertamente de la enfer-
medad con ellos. Cabe destacar que los
padres cambiaban el concepto de protec-
cién a lo largo del crecimiento de su hijo,
y se mostraban mucho mds cautos a la
hora de expresar emociones negativas ante
los hijos mds pequenos, actitud recomen-
dada por autores como Christ y Christ?9.
Seguramente, los adolescentes informados
de manera honesta y gradual, contribuyen
a crear un entorno de confianza para mu-
chos pacientes y progenitores sanos, y este
hecho podria en un futuro generar mayor
autoconfianza en el adolescente. Y aunque
las necesidades de informacién de los ni-
fios sean menores 0 menos evidentes para
los padres®?, existen y las padecen® y
tendriamos que aprender a detectarlas y
considerarlas para su adecuada atencién.

Los pacientes, consideraban mds que
los progenitores sanos la capacidad del
adolescente a la hora de informar. Estos
resultados indicarian que los pacientes,
independientemente del sexo del hijo,
buscarian una complicidad especial con
los adolescentes, preferian compartir la



3Cémo explican los nifios y adolescentes el cdncer avanzado o terminal de sus padres? 179

informacién abiertamente con ellos. Por
otra parte, los progenitores sanos mos-
traban puntos de vista mas rigidos y in-
formaban de manera mas homogénea a
todos sus hijos, nifios y adolescentes. En
este sentido, podriamos pensar como Ma-
cPherson®® que una parte importante de
padres y madres sanas, abrumados por la
situacion de cuidar a los hijos y al pacien-
te, y con el conflicto interno de atender
sus necesidades y las de su familia, opta-
rian por dar la informacién mas simple y
menos individualizada de la enfermedad
a sus hijos. Los progenitores cuidadores,
podrian intentar preservar el clima de nor-
malidad y de bienestar dejando los temas
dificiles sin hablar, con las consecuencias
de una comunicacién pobre con sus hijos
sobre la enfermedad. Seria en este sentido
recomendable que los equipos de onco-
logia detectaran este tipo de situaciones y
apoyaran profesionalmente a estos padres.

Los argumentos que los progenitores
daban del porqué informar a los hijos eran
los de comunicar o no el diagndstico de
cancer, la intencién de proteger del sufri-
miento, el interés del hijo, la capacidad
para comprender la enfermedad, y en me-
nor frecuencia, la edad del menor. La gran
mayoria de justificaciones de pacientes y
progenitores sanos reflejaban el impacto
emocional que la enfermedad habia repre-
sentado en sus vidas, y la presuposicién
de que sus hijos reaccionarian de igual
manera al estrés que los adultos, con las
mismas necesidades y los mismos miedos.
Con todo, no se solia preguntar a los nifios
y adolescentes, y muchos padres acorda-
ban unilateralmente cémo informar a los
hijos del cancer, pensando en la informa-
cién mas adecuada para cada hijo segln
sus convicciones, resultados congruentes
con estudios previos?¥. Por este motivo,
la informacién recibida por el menor era
parcial y no siempre contestaba a sus pre-
guntas y preocupaciones. En este sentido,
recomendariamos mantener una atencion

psicoldgica especializada con las familias
de pacientes con hijos menores, con el fin
de mejorar los resultados de la comunica-
cién de la enfermedad y controlar el estrés
que puede significar para todos no poder
hablar del cancer en casa®.

Los nifios y adolescentes, en su ma-
yoria, explicaban la enfermedad con tér-
minos médicos y percepciones subjetivas.
Los adolescentes usaban significativamen-
te mas tecnicismos, mas la palabra cancer
y la posibilidad de muerte. Los deseos y
las actitudes de ayuda aparecian en las
narraciones de nifios y adolescentes de
manera ocasional, siendo habitual expre-
sar el deseo de curacién. No se encon-
traron diferencias significativas entre sexos
al definir la enfermedad de los padres, y
las redacciones y narraciones de nuestra
muestra de hijos fueron similares a las de
nifios y adolescentes de estudios con po-
blacién anglosajona que habian recibido
mayor informaciéon de la enfermedad.!?
En definitiva, los nifios y adolescentes uti-
lizaban el vocabulario médico que habian
escuchado de sus padres, ya que habitual-
mente los padres explicaban de esta forma
la enfermedad, evitando los mensajes con
excesiva emotividad. Posiblemente los hi-
jos necesitarian como complemento una
aproximacion de la situacién con términos
mas psicosociales y emocionales'?%, o
simplemente, que validasemos su manera
de ver y sentir la situacion??, sin descuidar
que no siempre toda expresién emocional
resulta positiva para el bienestar del me-
nor®). Recomendariamos pues a los padres
encontrar aquella dosis de informacién
adecuada para cada hijo y para cada si-
tuacién en concreto®?.

En general, las explicaciones de los ni-
fos y adolescentes se consideraron adap-
tadas, puesto que no evitaban el tema
ni daban explicaciones erréneas, sin di-
ferencias entre edades y sexos. Estos re-
sultados confirmarian las conclusiones de
otros estudios pioneros®? y estudios mas
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recientes® en que se evidenciaba que los
nifos ya a partir de los 5 anos podian ser
conscientes de alguna manera de que en
casa estaban pasando cosas importantes.
Asimismo, tendriamos que resaltar que
aunque los nifos y adolescentes puedan
tener pistas del malestar familiar y sien-
tan inquietudes por conocer la enferme-
dad de los padres, pocas veces acabaran
preguntando abiertamente a los padres,
adoptando, como los adultos, una actitud
de proteccion hacia los padres inhibiendo
la comunicacién de miedos y preocupa-
ciones dentro de casa, confundiendo auin
mas la interpretacion que hacen sus padres
acerca de su bienestar.®?

Una de las principales limitaciones de
este estudio fue analizar de manera global
las categorias de respuesta de pacientes
y progenitores, agrupando en el andlisis
argumentaciones con puntos de vista muy
diferentes, sin diferenciar los tipos de acti-
tud abierta o cerrada en referencia a infor-
mar a los hijos. Seria recomendable pues
en futuras investigaciones focalizar la aten-
cién en como las familias orientan el tema
de la comunicacion, si de manera abierta o
de manera cerrada, y de cémo evoluciona
la comunicacién durante el proceso de la
enfermedad, y las consecuencias que po-
drian aparecer a largo plazo. De otra parte,
tiene el valor affadido el hecho de estudiar
un tema delicado en nuestra cultura y rea-
lizar una aproximacion cualitativa que per-
mite empezar a comprender los matices de
la comunicacién del cancer en nuestras fa-
milias, tal y como recomiendan algunas re-
visiones actuales.®” Ademas, el andlisis por
edades y por sexos, permitira la realizacién
de futuras réplicas de la investigacion y la
comparacion de resultados.

CONCLUSIONES
A modo de conclusion este estudio in-

vita a que los equipos de oncologia re-
flexionen en ayudar a muchos padres a

comunicarse de manera mas comoda y
efectiva con sus hijos durante las etapas
finales de la enfermedad. De todas formas,
se necesitan nuevos estudios empiricos y
cualitativos en nuestra poblacion para pro-
fundizar en el conocimiento de este tema
tan complejo.
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