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Parental cancer: support diptych for newly diagnosed parents and mothers

Comunicar las malas noticias relacionadas con la aparicion de la enfermedad
supone para muchos pacientes oncoldgicos una situacion de gran dificultad y
sufrimiento. Muchos de ellos son padres de nifios y adolescentes y con frecuencia
plantean cuestiones a los profesionales que componen el equipo de cuidados
oncologicos, sobre como hablar a sus hijos de la enfermedad.

Los estudios realizados previamente en el campo de los cuidados paliativos y en
la atencion al duelo, demuestran que hablar de la muerte abiertamente todavia supone
un tabu en la cultura occidental, y més atun cuando se trata de hablar de la muerte de
un familiar a los nifios"". Estos estudios expresan las dificultades que aparecen en
el seno familiar cuando se dan estas situaciones que generan tanto sufrimiento. Los
condicionamientos culturales influyen, sin duda, en el momento en que un adulto
diagnosticado de cancer debe informar a sus hijos menores sobre el diagndstico de la
enfermedad, generandose dudas y cuestiones respecto a la conveniencia de informar
o sobre la mejor manera de hacerlo®”. Hay gran cantidad de estudios centrados
en los efectos psicologicos que el cancer parental puede ocasionar en los nifios y
adolescentes®”, asi como en las secuelas que pueden mantenerse a largo plazo si no
se les incorpora a estos procesos vividos en el seno de la familia®®!D,
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Teniendo en cuenta las diversas investigaciones anteriormente citadas y
pretendiendo seguir la misma linea, hemos elaborado un documento sencillo, practico
y util, realizado en forma de diptico bilingiie (catalan, castellano), con formato DIN
A4, para poder hacerlo llegar a los pacientes oncologicos y a sus familiares. Este
documento fue planteado a raiz de una necesidad detectada desde hace afios en el
trabajo de nuestra Unidad de Psicooncologia con el objetivo principal de favorecer
la comunicacién entre los padres enfermos y sus hijos, con el fin de abordar dudas,
angustias y reflexiones muy frecuentemente omitidas en las consultas médicas, donde
se suele priorizar la atencion a la parte mas organica de la persona. Sobre esta tematica
en concreto fuimos implicando a diversos profesionales del equipo, generando
formacion y sensibilidad sobre el tema a oncologos, hematdlogos, enfermeras,
trabajadoras sociales, etc... Asimismo, desde la Unidad de Psicooncologia del
Instituto Catalan de Oncologia (ICO) de Badalona, se han llevado a cabo previamente
varias investigaciones sobre el proceso de comunicacion entre padres con cancer y
sus hijos!>!¥ En el territorio espafol se encuentran también otros equipos con la
misma motivacion por este tema-'¥),

Como ya hemos comentado anteriormente, el objetivo principal del diptico es
favorecer la comunicacion sobre la enfermedad entre los padres recién diagnosticados
de céancer y los hijos menores a su cargo. Asi, este sencillo documento contiene
una serie de recomendaciones basicas que pretenden servir de guia en un momento
de gran dificultad como es el diagnostico de una enfermedad oncoldgica. Las
describimos a continuacion:

Edad del nifio: Se invita a reflexionar sobre la importancia de la edad del nifio,
explicando brevemente las diferencias entre los nifios mas pequerios y los mas
mayores en cuanto a la conciencia de enfermedad y por lo tanto también en
relacion a la comprension sobre la situacion que vive su padre/madre enfermo.
Uso de la palabra cancer: Es frecuente que la palabra “cancer” asuste y
provoque miedos, temores y resistencias a ser utilizada en las conversaciones
con los nifios. Recomendamos, si ese es el caso, utilizar otra palabra sinonima
que ayude a iniciar el proceso de comunicacion entre el padre enfermo y su
hijo, con la aclaracion de no mentir nunca ante las preguntas que generen los
menores.

Dosificacion de la informacion: Igual que sabemos que es necesario incorporar
a los nifios en los procesos de enfermedad de sus padres, también sabemos
que no es necesario dar toda la informacion que posee el adulto a un nifio, y
recomendamos hacerlo de forma secuenciada, dosificando especialmente, las
malas noticias.

Expresion emocional: Recomendamos dignificar la expresion emocional de los
pacientes ante sus hijos. Muy a menudo, los padres temen emocionarse y llorar
ante sus ninos.

Efectos secundarios de los tratamientos y alteracion de las rutinas familiares:
Es necesario informar previamente a la aparicion de los principales efectos
secundarios de los tratamientos oncologicos, especialmente los mas llamativos
(alopecia, astenia, pérdida de energia, etc...)

Comunicacion con la escuela: Es de crucial importancia informar al tutor del
nifio sobre la situacion que se estd viviendo en la familia. La escuela siempre
ofrece recursos a los nifios que necesitan ayuda.
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Este documento se distribuy6 en las salas de espera de los diferentes servicios
oncologicos de nuestro centro: Servicio de Oncologia Médica, Servicio de Oncologia
Radioterapica y planta de Hospitalizacion de Oncologia, Hemato-Oncologia y
Cuidados Paliativos. También se distribuyeron ejemplares en las consultas externas
de Oncologia, Hematologia y en la consulta de enfermeria del Hospital de Dia,
como material de soporte para los profesionales que atienden a los pacientes en estos
espacios (médicos y enfermeras). Para facilitar y ampliar el acceso al documento
a cuantos mas pacientes y familiares, se distribuy6d también entre las diferentes
Unidades de Psicooncologia (3 en total), de todos los centros ICO de nuestra area
de influencia.

Segun nuestra experiencia, las ventajas de la creacion y distribucion de este
documento han mostrado ser, por un lado la gran utilidad que ha representado para
los pacientes afectados, asi como para sus familiares, y por otro lado hemos detectado
que este diptico también supone una buena ayuda para los profesionales que, sin ser
psicologos, afrontan cuestiones relacionadas con la comunicacion planteadas por los
pacientes en las primeras visitas de contacto, pues con este escrito pueden facilitar
una primera orientacion al paciente oncoldgico, asi como valorar la posibilidad y
necesidad de derivacion a nuestra unidad de Psicooncologia.

Finalmente, pretendemos reconocer y validar el derecho de los nifios a ser tenidos
en cuenta y a ser atendidos en cualquier situacion de riesgo y vulnerabilidad familiar.
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