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Resumen. Cuando un padre o una madre enferma de cancer, a los hijos les afecta el diagnostico,
siendo los adolescentes el grupo mas vulnerable a sufrir las consecuencias. Estos consideran que sus
necesidades son poco escuchadas. Por lo tanto se propone crear los elementos de una pagina web de
apoyo psicologico para adolescentes con padres con cancer. A partir de entrevistas semiestructuradas
con adolescentes, padres afectados, y psicooncélogas, y de la comparacion de estos datos con los
provenientes de la literatura, hemos llegado a la conclusion de que la pagina web deberia incluir tres
elementos fundamentales: informacion, asesoramiento para el uso de estrategias de afrontamiento, y
posibilidad de interactuar con otros adolescentes en la misma situacién y también con profesionales.
Es también muy necesario que la pagina web no sea iatrogénica por lo que se propone un sistema de
filtros que permitan dirigir al adolescente a los contenidos adecuados para su situacion, evitando, en
la medida de lo posible, que realice interpretaciones y desarrolle expectativas erroneas que puedan
generarle confusion o malestar.
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[en] Basic structure of a web page for psychological support to adolescents
whose parents have cancer

Abstract. When a father or a mother gets diagnosed with cancer, children are affected too. Adolescents
are the most vulnerable group to suffer the consequences. They consider that their surrounding do
not listen to their necessities. That is why we propose an innovative approach to create the elements
of a psychological support website for adolescents with parental cancer. The procedure was based
on conducting semistructured interviews with adolescents, affected parents and psycho-oncologist.
Results been given from the comparison between the interviews that have been done in this research
and the results of the scientific literature. We concluded that the website should include three
fundamental elements: Information, coping strategies counseling, and the possibility to interact with
other adolescents in the same situation as well as with professionals. It is of great importance to avoid
that the website should be iatrogenic. That is the reason why we propose a filter’s system that allows
to direct the adolescent to the adequate content for his/her situation. These filters avoid, as much as
possible, the wrong misinterpretation and expectations that can generate confusion and discomfort.
Keywords: parental cancer, adolescents, online support, psychosocial functioning.
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1. Introduccion

El cancer es la segunda causa de muerte en todo el mundo. Solo en Espaiia en el afio
2015 se diagnosticaron 247.771 nuevos casos"”. Muchos de los pacientes con cancer
tienen familia e hijos. Hay que tener en cuenta que, cuando aparece el diagnostico de
cancer con la carga psicologica que conlleva, no sufre solo el paciente sino toda la
familia y especialmente los hijos®. Se ha visto que los hijos de un padre o una madre
con cancer tienen un mayor riesgo de sufrir problemas emocionales, conductuales,
sociales, fisicos y cognitivos asi como problemas de concentracion en la escuela®™,
Les cuesta manejar la incertidumbre de los resultados de las pruebas médicas y les
preocupa que el cancer pueda ser hereditario®. Se asustan al ver la debilidad fisica o
los cambios fisicos y temen perder a su madre o padre enfermo®*%. Los hijos a veces
expresan estos miedos y preocupaciones mediante sintomas somaticos®,

Por el momento vital en el que se encuentran, los adolescentes son un grupo
especialmente vulnerable a sufrir las consecuencias del cancer parental. Una posible
explicacion se encuentra en el mayor desarrollo de sus habilidades cognitivas, pues
tienen mayores capacidades para pensar de manera analitica, 16gica y reflexiva y toman
mas en consideracion la perspectiva de otras personas. Todo eso puede hacer que los
adolescentes reconozcan mejor la gravedad de la situacion y las consecuencias de la
enfermedad™®. Ademas los hijos mayores estan mas preocupados por el bienestar del
padre o de la madre enfermo que por su propio bienestar y acaban siendo cuidadores
informales®. El cancer cambia las rutinas diarias de los adolescentes e incluso puede
haber un cambio de roles con los padres, teniendo que asumir ellos mas responsabilidad
en casa o en el cuidado de los hermanos. Esto puede provocar una reduccion del
tiempo que pasan con sus amigos y su vida social puede verse interrumpida. Como
respuesta a la enfermedad parental, algunos hijos se terminan aislando™. Por lo tanto,
los adolescentes necesitan apoyo para poder afrontar la enfermedad parental, una
necesidad que en la mayoria de los casos no esta suficientemente cubierta. Niemeld
et al.” concluyen que los hijos son el grupo olvidado cuando los padres afrontan
esta enfermedad, a pesar de la alta necesidad de soporte y apoyo que tienen. Las
intervenciones psicosociales se centran muchas veces en el padre o la madre enfermo
y se olvidan de los hijos. Por otra parte, el momento vital por el que estan pasando los
adolescentes y la mayor independencia de los padres, hace que estos se den menos
cuenta del estado psicoldgico en el que se encuentra su hijo/a. Hay estudios que indican
que los padres subestiman los problemas de sus hijos, minimizando su percepcion
respecto a la de los adolescentes y subestimando el impacto emocional que tiene su
diagnostico en el/la hijo/a®**!19, Seglin Fernandez Sanchez et al. ! las intervenciones
en familiares estdn mas solicitadas en la fase del tratamiento activo y en la fase del
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duelo. Consultan por malestar emocional, problemas relacionados con el duelo, pero
también por la necesidad de orientacion. No obstante, hay que tener en cuenta que,
seglin Kiiciikoglu y Celebioglu” el momento justo después del diagndstico también es
un momento muy critico para los adolescentes.

En relacion a las necesidades de los adolescentes en esta situacion, Huang et
al.® concluyen que ellos perciben que en general el entorno presta poca atencion a
sus necesidades. Experimentan una falta de soporte y no sienten que el entorno les
entienda cuando hablan de sus sentimientos o experiencias, por lo tanto perciben que
sus sentimientos son ignorados por otros. Expresan una intensa necesidad de recibir
mas informacién y piensan que les hubiera ayudado que el personal sanitario les
recomendara una pagina web sobre cancer parental®. Quieren conocer la definicion
de cancer, sus causas, las opciones de tratamiento, los posibles efectos secundarios
que este tratamiento puede tener, el prondstico, y el riesgo para ellos de heredarlo. Solo
en los estudios de Sears y Sheppard'? y Morris et al.?) se menciona la importancia
que tiene para los hijos el poder implicarse en el proceso de la enfermedad.

En referencia a los recursos que a los hijos ayudan a sobrellevar mejor la situacion,
los estudios sefialan que los adolescentes aprecian el contacto con los profesionales
de salud y el recibir informacién de ellos sobre como pueden ser las reacciones
psicologicas normales y comunes en esta situacion®®. Necesitan un espacio donde
ellos y no el cancer parental sea el foco de atencion’?. Asimismo, estd demostrado
que los adolescentes encuentran 1til poder hablar con otros adolescentes que estan
en, o han pasado por, la misma experiencia, ya que muchas veces tienen la sensacion
de que si alguien no ha pasado por la misma situacion no puede entenderles. Poder
interactuar con otros adolescentes que estan en la misma situacion les ayuda a sentirse
menos solos e incrementa la sensacion de soporte™!?, ya que tienen un fuerte deseo
de compartir su experiencia con alguien, pero les es dificil encontrar una persona
para hablar®, ya que por miedo a que los hijos sufran, los padres puedan prescindir
de hablar del cancer. A pesar de esto, una comunicacion abierta en la familia
y el poder expresar libremente los sentimientos, se asocia con menos ansiedad y
depresion, con una mayor capacidad de resolucion de problemas y, en general, con
una mejor adaptacion por parte de los adolescentes!>!9.

En resumen, podemos decir que para poder afrontar la situacion de cancer parental
los adolescentes utilizan diversas estrategias, entre ellas la distraccion para mantener
la mayor normalidad posible en su vida. También buscan apoyo social, ayudan
al padre enfermo y buscan darle un sentido a la enfermedad. En base a esto, los
profesionales sanitarios deben facilitar el afrontamiento de los adolescentes mediante
estrategias que han demostrado una mayor eficacia, como las estrategias centradas
en el problema o las emociones y no las estrategias basadas en la evitacion®!!17),

En este contexto, y teniendo en cuenta que los adolescentes han integrado el uso
de internet en su vida diaria, cabe la posibilidad de que éste pueda erigirse como una
herramienta efectiva para apoyarles en el afrontamiento del cancer parental®. Los
adolescentes no solo usan internet para buscar informacion sobre qué es el cancer y
su tratamiento, sino también para expresar emociones, sentimientos, sus experiencias
con el cancer y buscar consejos para desenvolverse mejor en la situacion ©. Internet
les sirve para poder comunicarse con otros y no sentirse solos'®. La gran ventaja de
internet es que es accesible durante las 24 horas y no hay barreras geograficas a la vez
que proporciona un contacto confidencial y anonimo??. También puede beneficiar
a adolescentes que por miedo a preocupar sus padres no externalizan sus respuestas
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emocionales, ya que en la adolescencia es crucial tener una respuesta a las necesidades
emocionales en situaciones dificiles. Una pagina web les puede ayudar a normalizar
la experiencia y conectarles con otros que estan pasando por la misma situacion. Para
las familias el buscar apoyo en internet puede erigirse como un factor clave en el
afrontamiento del cancer parental. Y para familias que viven por ejemplo en una zona
rural, internet puede ser su tinica fuente de apoyo®*2?. A pesar de ello comunicarse por
medio de la tecnologia no puede sustituir el contacto de cara a cara con un profesional
sanitario, pero puede acercar a los adolescentes a los servicios sanitarios!”.

2. Objetivos de la propuesta

Teniendo en cuenta la idoneidad de un apoyo tecnologico para adolescentes con
padres con cancer, el objetivo general para este trabajo es elaborar una relacion de
los contenidos basicos que debe tener una pagina web de apoyo psicologico para
adolescentes con padres con cancer que facilite a los adolescentes, la adaptacion a
esta situacion. Teniendo en cuenta la clasificacion de la World Health Organization,
que habla de tres fases de la adolescencia: adolescencia temprana (10-13 afios),
adolescencia media (14 a 16 afios) y adolescencia tardia (17 a 19 afios), la pagina
web se disefiara para adolescentes con edades entre 10 a 19 afos que viven en Espaiia
y cuyo padre o madre sufre cancer o ha sufrido cancer.

En este trabajo pretendemos identificar qué elementos deberia tener una pagina
web para:

1. Proporcionar a los adolescentes la informacidn que necesiten sobre el cancer.

2. Dar a conocer posibles pautas y estrategias para afrontar la situacion.

3. Ofrecer contacto con adolescentes que estan pasando por la misma situacion.

4. Acercar los adolescentes a profesionales sanitarios que les ayudan a manejar

la situacion.
5. Evitar efectos iatrogénicos.

3. Métodos utilizados para determinar los elementos de la pagina web

Adicionalmente a la revision de la literatura encontrada, realizamos un total de
10 entrevistas semiestructuradas (tres a adolescentes cuyos padres tienen o han
tenido cancer, cinco a madres o padres pacientes de cancer, y dos a psicooncologas
expertas). Con todo ese material, realizamos, en primer lugar, un analisis cualitativo
de dichas entrevistas para llegar a conocer las vivencias, las necesidades y posibles
recursos para los adolescentes. En segundo lugar, cotejamos esta informacion con la
recogida a partir de la literatura y, finalmente, elaboramos un listado de elementos
que la pagina web deberia contemplar.

3.1. Analisis de las entrevistas

En cuanto al analisis de las tres entrevistas con los hijos adolescentes, estos destacan
que respecto a la informacion, agradecen que sean informados por el padre o la
madre enfermo/a. Ante el cancer parental presentan una amplia gama de reacciones.
Remarcan reacciones emocionales como tristeza, rabia y culpa, pero también hablan
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de la impotencia y de la soledad. Suelen apoyar al padre o la madre enfermo/a y
asimilan mas responsabilidades en casa. El humor es una herramienta potente que
les ayuda a gestionar mejor la situacion. A los adolescentes les ayuda el apoyo de
sus amigos, como también recibir mas informacion por parte de los médicos. El
poder implicarse en el proceso, como por ejemplo acompaiiar el padre o la madre a
la quimioterapia, se vive positivamente. En una pagina web los adolescentes esperan
encontrar informacion basica sobre la enfermedad, acceder a testimonios de otros
adolescentes que han pasado por la misma situacion, poder interactuar con estos
adolescentes, y conocer estrategias para afrontar mejor la situacion. El formato de la
pagina web tiene que ser atractivo y llamativo.

En cuanto al analisis de las entrevistas con los padres, la mayoria de estos padres
indican que han informado a sus hijos en el momento del diagndstico con informacion
clara y precisa. Admiten, no obstante, que la enfermedad es un tema tabu en casa. Pero
en las entrevistas también hablamos con padres que se sienten incapaces de comunicar
el diagnostico al hijo/a y cuyos hijos se enteran de manera indirecta de la enfermedad.
Segtn los padres, algunos hijos presentan reacciones emocionales como tristeza, pero
a la vez suelen apoyar emocionalmente al padre o a la madre enfermo/a y ayudan mas
en casa. Sin embargo, otros hijos no muestran ninguna reaccion emocional delante de
los padres y no se implican en el proceso de la enfermedad. También se puede reducir
su rendimiento académico. Respecto a las necesidades de los hijos, mencionan que es
importante que tengan informacion sobre el cancer y que han observado que buscan
informacion en internet. Los hijos se sienten mejor cuando se pueden implicar en el
proceso. Asimismo opinan que a sus hijos les ayudaria poder hablar con un psicélogo o
también con adolescentes que estan pasando por la misma situacion.

Las psicooncologas destacan que es de fundamental importancia que una persona
cercana revele el diagnostico del cancer parental al hijo/a, proporcionandole la
informacion poco a poco y respetandole si no quiere saber mas. Segun ellas los hijos
pueden presentar reacciones emocionales como por ejemplo tristeza, rabia, apatia y
preocupacion. Pueden llegar a cambiar los roles con sus padres, sobreprotegiendo a
estos y asimilando muchas mas responsabilidades que antes en casa. Pero también hay
hijos que aparentemente no les importa la enfermedad parental y no lo exteriorizan.
Las psicooncologas consideran que es fundamental que los hijos sigan su rutina diaria.
En esta situacion a los hijos les ayuda el apoyo de sus amigos, como también poder
hablar con adolescentes que han pasado o estan pasando por la misma experiencia. Es
importante que el/la hijo/a se pueda implicar en el proceso de la enfermedad. Respecto
a la pagina web subrayan la importancia de un formato actualizado y atractivo. Como
contenido tiene que incluir informacion sobre la enfermedad y proporcionar diferentes
estrategias de afrontamiento. Una pagina web tiene que ayudar a los hijos a normalizar la
experiencia del cancer parental. Asimismo puede tener la funcion de facilitar posteriores
encuentros en persona con profesionales que les ayudan a manejar el cancer parental.

3.2. Comparacion entre entrevistas y literatura e implicaciones para la pagina web

Las Tablas 1, 2 y 3 muestran los acuerdos y desacuerdos entre la informacion obtenida
en las entrevistas y la aportada por la literatura, estructurado en tres bloques: las
reacciones de los adolescentes, sus necesidades, y sus recursos. A partir del acuerdo
o desacuerdo entre las entrevistas y la literatura se realiza una propuesta concreta
para la pagina web.
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Tabla 1. Acuerdos y desacuerdos entre la literatura y las entrevistas respecto a las
reacciones por parte de los hijos y decisiones para la pagina web

Reacciones por
parte de los hijos

Acuerdo/desacuerdo entre
literatura y entrevistas

Conclusiones y decisiones
para la pagina web

Rendimiento
académico

Acuerdo: Una posible
consecuencia al cancer
parental puede ser una bajada
del rendimiento académico
del adolescente.

Pensamos que un peor
rendimiento académico

es una reaccion a todo lo
que implica el proceso de
la enfermedad parental.
Al tratarse de una
consecuencia del cancer
parental, en la pagina web
no se trata directamente,
pues creemos que
trabajando los otros
aspectos afectados, el
rendimiento académico
también deberia mejorar.

Cambio de rol

Acuerdo: Los adolescentes
pueden asumir mas
responsabilidades en casa e
intercambiar los roles con sus
padres, lo cual puede llevar al
aislamiento y a la interrupcion
de la vida social.

Consideramos que asumir
mas responsabilidad en
casa es una consecuencia
normal de la enfermedad
parental, pero el/la
adolescente tiene que
poder mantener al maximo
posible su rutina diaria y
seguir con sus actividades
ludicas. En la pagina web
decidimos trabajar este
aspecto mediante pautas.

Impacto de los
cambios fisicos en
el padre/madre

Acuerdo: A los adolescentes
les provoca ansiedad ver los
cambios fisicos y la debilidad
fisica en el padre o en la
madre enfermo y les cuesta
aceptarlo.

Consideramos
importante trabajar el
impacto que produce
ver el padre o la madre
débil, para poder bajar
los niveles de ansiedad y
fomentar la aceptacion.

Expresividad
emocional

Acuerdo: En general los hijos
se muestran preocupados,
pero algunos también pueden
no mostrar ninguna reaccion
emocional y no implicarse en
el proceso. Los padres pueden
creer que a sus hijos realmente
no les afecta su enfermedad y
pueden terminar subestimando
el impacto del diagnodstico
para los hijos.

La pagina web ha de dejar
clara la importancia de
crear y proporcionar
recursos fuera del
entorno familiar que
ayuden a los adolescentes
a expresar la reaccion
emocional ante el cancer
parental.
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Tabla 2. Acuerdos y desacuerdos entre la literatura y las entrevistas respecto a las
necesidades de los hijos y decisiones para la pagina web

Acuerdo/
desacuerdo entre

Conclusiones y decisiones para la

adolescentes en la
misma situacion

adolescentes

les ayuda poder
hablar con otros
adolescentes que
han pasado o estan
pasando por la
misma experiencia.

Necesidades . L.
literatura y pagina web
entrevistas

Recibir Acuerdo: Los Los adolescentes saben manejar

informacion adolescentes mejor la situacion cuando reciben
manifiestan la mas informacioén. Por lo tanto la
necesidad de recibir pagina web tiene que incluir un
mas informacién apartado con informacion.
sobre el cancer.

Hablar con Acuerdo: A los Los adolescentes pueden pensar

que alguien que no ha pasado por la
misma situacion que ellos no puede
entenderlos. Por lo tanto puede

ser util hablar con adolescentes
que han pasado por lo mismo.

Se ofrece la posibilidad de
interaccion en el foro de la pagina
web.

Implicarse en el

Desacuerdo: En

La literatura que hemos consultado

familiar juega un
papel importante en
la adaptacion a la
situacion por parte
de los adolescentes.
Puede bajar el riesgo
de sufrir ansiedad y
depresion.

proceso la literatura hemos mayoritariamente ha sido
encontrado muy anglosajona. Consideramos que
poca referencia a la la implicacion en el proceso
importancia de que puede tener mas importancia en
el/la adolescente nuestro entorno cultural que en la
se puede implicar cultura anglosajona. Por lo tanto lo
en el proceso de consideramos importante trabajar y
la enfermedad. decidimos incluir este tema en la
En las entrevistas pagina web.
esta implicacion
se ha comentado
ampliamente.

Comunicacion Acuerdo: La En la literatura la importancia

familiar comunicacion de la comunicacion familiar esta

ampliamente documentada y en las
entrevistas también se comento.

Sin duda es un factor a tener

en cuenta. En la pagina web no
podemos tener una influencia directa
sobre ello, pero consideramos
importante ofrecer pautas para
dar la posibilidad de que la
comunicacién mejore.
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Tabla 3. Acuerdos y desacuerdos entre la literatura y las entrevistas respecto a los posibles
recursos y decisiones para la pagina web.

Recursos

Acuerdo/
desacuerdo entre
literatura y
entrevistas

Conclusiones y decisiones para la
pagina web

Apoyo social

Acuerdo: Los
adolescentes
perciben que en
general el entorno
les apoya poco.

El hecho de que los adolescentes se
sientan poco apoyados, indica que

es necesario proporcionarles mas
apoyo. En la pagina web se pretende
hacerles llegar este apoyo mediante
la comunidad de adolescentes que
estan en la misma situacion que ellos
y, también mediante los profesionales
que estan a su disposicion.

Estrategias de

Acuerdo: Para los

Consideramos importante proporcionar

afrontamiento adolescentes puede a los adolescentes la posibilidad
y reacciones ser beneficioso de aprender las estrategias de
psicoldgicas conocer y aprender afrontamiento que mayor eficacia han
estrategias de demostrado. Se decide incluirlas en la
afrontamiento, pagina web.
como también
saber cudles son
las reacciones
psicolégicas
habituales en esta
situacion.
Expresion Desacuerdo: En Consideramos importante que la
artistica las entrevistas pagina web sea un lugar interactivo

se comenta la
importancia de que
la pagina web sea
un lugar, donde

los adolescentes
pueden dejar de
forma creativa

su testimonio y
también leer el
testimonio de otros.
En la literatura no
hemos encontrado
informacion concreta
sobre este tema.

y que los adolescentes también

pueden ayudar a crearla. Por lo tanto
decidimos incluir un apartado donde
pueden dejar de forma creativa su
testimonio o leer el testimonio de
otros adolescentes.
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Acuerdo/
desacuerdo entre

Conclusiones y decisiones para la

humor (sentirse
bien y hacer
sentir bien al
padre)

Recur . .
ecursos literatura y pagina web
entrevistas
Importancia del Desacuerdo: En la literatura no hemos encontrado

Utilizar el humor
como herramienta
para afrontar la
situacion Gnicamente
se nombrd en las
entrevistas con los
hijos.

evidencia que demuestra que usar

el humor ayuda a sobrellevar mejor

la situacion. Consideramos que

puede ser porque la mayoria de las
investigaciones realizadas son de otro
entorno cultural. Teniendo en cuenta
el factor cultural, vemos importante
incluir el elemento de humor en la
pagina web. Pero hace falta estudiar
mas detalladamente su inclusion para
que sea beneficiosa. Por lo tanto se
propone incluir el humor en una futura
version de la pagina web.

Formato

Desacuerdo: A
pesar de que en

la literatura no
hablan directamente
del formato de la
pagina web, en

las entrevistas si
que remarcan la
importancia de un
formato atractivo y
llamativo.

Cuando se tenga que realizar y crear la
pagina web, se tendra que trabajar
muy detalladamente el disefio del
formato.

Tal y como se puede apreciar en la tabla 1, los adolescentes tienen una amplia
gama de reacciones, cuyos efectos negativos se pretenden disminuir con la pagina
web. En general los hijos adolescentes perciben que el entorno presta poca atencion
a lo que ellos necesitan y tampoco se sienten apoyados. En la tabla 2 se puede ver lo
que ellos necesitarian en esta situacion y como la pagina web intentara cubrir estas
necesidades. Por ultimo, y respecto a los recursos que ayudan a los adolescentes
a llevar mejor la situacion, tal y como se puede apreciar en la tabla 3, hay varios
elementos cuya inclusion en la pagina web ya recomendamos, pero también hay
elementos que serd necesario estudiar mas detalladamente para decidir como se
incluirdn en la pagina web.

Esta propuesta de elementos para la pagina web no esta disefiada para hijos
adolescentes cuyos padres han entrado en la fase paliativa, por lo que se debe seguir
estudiando esta tematica para discutir su inclusion en una futura version de la pagina
web.
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4. Propuesta para la elaboracion de los elementos de la pagina web

A continuacion pasamos a detallar la propuesta para la elaboracion de los elementos
de la pagina web (Ver Figura 1). Consideramos muy importante tener en cuenta en la
pagina web el posible riesgo de iatrogenia. Por eso proponemos crear un sistema de
filtros mediante unas preguntas que el/la adolescente tiene que contestar antes de
poder acceder a los diferentes apartados de la pagina web. En funcion de estas
respuestas, la pagina dirigira al adolescente hacia los contenidos que sean adecuados
para su situacion intentando asi evitar el riesgo de producir confusion o malestar.

Con esos requisitos, el disefio de la pagina web y de sus contenidos seria el que
detallamos a continuacion:

Figura 1. Vision global de los elementos de la pagina web

' Filtro 2 ’ { Informacion ] FAQS |
Reaciones y
/ Fritro 3a ] estrategias
Videos de | /r
Testimonios \\ / A Filtro3b ] Pautas
\ - Estrategias |/
= / { Filtro3 ’ [ afrontamiento [} . _
Primer / Filtro 3 I'rabajar el
contacto Filtrol | \ tro e impacto
dgina web \
\ '.I ‘\_ -
\ . . \ r. Expresion
I"-. Filtro 4 }—[ Foro ] Filtro 3d }» :n!li stica

\
{ Acercamiento a profesionales ‘

Videos de testimonios

Cuando el/la adolescente realiza el primer contacto con la pagina web, se aplica
un primer filtro (Filtro 1) con preguntas para lograr hacer un primer perfil del
adolescente. A partir de alli, se le ofrece ver un video corto con un testimonio de
alguien que coincide con su edad y su género, y también con la gravedad y la fase de
la enfermedad parental. Estos videos estaran disefiados expresamente para la pagina
web y serdn interpretados por actores. Con este video se pretende lograr que el/la
adolescente se sienta identificado/a con el actor del video y por lo tanto que gane
confianza y motivacion para seguir utilizando la pagina web como herramienta en el
afrontamiento del cancer parental.

Después de ver el video, mediante otros filtros (Filtros 2, 3 y 4), se pretende llegar
a establecer la combinacion que mejor pueda adecuarse al adolescente integrando el
recibir mas informacidn sobre el cancer, el conocer estrategias de afrontamiento y la
posibilidad de interactuar con otros adolescentes.
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Informacion sobre el cancer

El adolescente que se puede beneficiar de recibir mas informacion tiene acceso al
apartado de la informacion. Esta informacion estara estructurada en diversos formatos
a los que accedera el adolescente de acuerdo al perfil que surja de la aplicacion
del Filtro 2. En este apartado también se le ofrece la posibilidad de consultar mas
informacion mediante una lista de preguntas frecuentes (FAQS). Esta lista sera
adaptada al perfil del adolescente que surja de la combinacion de los Filtros 1y 2.

Estrategias de afrontamiento

Los filtros del apartado de estrategias de afrontamiento (Filtros 3a, 3b, 3¢ y 3d)
valoraran el grado en que el adolescente necesita conocer recursos para afrontar
mejor la situacion. Segin como contesta a las preguntas sobre si le gustaria
conocerlos, se le redirige (0 no) a cada uno de los subtemas para asegurar que el
contenido de la pagina web realmente le ayuda. Se le propone conocer cuales son
las reacciones habituales que los adolescentes en la misma situacion suelen tener,
y también se le ofrece trabajar estrategias de afrontamiento que han demostrado su
eficacia. Ademas, en este apartado se le ofrece la posibilidad de acceder a pautas
para mantener la rutina diaria, para promover la comunicacién familiar y también se
trabaja como el/la adolescente se puede implicar mas en el proceso. Asimismo, se
ofrece la posibilidad de trabajar el impacto que los cambios fisicos del padre o de la
madre pueden tener en el/la adolescente.

Todos estos puntos nombrados en el apartado de estrategias de afrontamiento
se intentaran completar mediante un apartado de expresion artistica en el cual el/
la adolescente puede aportar su testimonio de forma libre, realizando por ejemplo
un escrito o un poema, etc. También puede hacer uso de los modelos que la pagina
web le propone para expresarse. El profesional filtrara su aportacion y lo ubicara
en la zona de la pagina web que pueda servir para otros adolescentes que se puedan
beneficiar del contacto con ese tipo de expresion.

Foro

Para tener acceso al foro, el/la adolescente tiene que mostrar interés en querer hablar
con otros adolescentes que estan en la misma situacion, lo cual se determina a través
del Filtro 4. Este foro siempre tiene que estar bajo la supervision de un profesional
que intervendra cuando sea necesario para facilitar la eficacia del funcionamiento del
foro y evitar la iatrogenia.

Acercamiento a profesionales

Este apartado esta abierto para todos los adolescentes después de haber contestado las
preguntas del Filtro 1, no siendo necesario pasar por ningun filtro mas. Se ofrece a los
adolescentes la posibilidad de interactuar con profesionales por medio de un chat. Si
lo desean pueden concretar una cita por Skype. Las respuestas del Filtro 1 ayudaran
al profesional a tener una informacion inicial del adolescente. Es importante que los
profesionales que ofrecen este servicio tengan disponibilidad y horarios concretos
durante los cuales atiendan a los adolescentes, asegurando que una vez que el/la
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adolescente haya hecho la solicitud de contacto no tenga que esperar mucho tiempo
hasta que se le atiende.

5. Limitaciones

Hay que tener en cuenta que la metodologia utilizada en este trabajo para elaborar el
listado de elementos de la pagina web tiene ciertas limitaciones, como por ejemplo el
numero reducido de las entrevistas realizadas. Asi, solo hemos podido hablar con una
paciente que esta en fase terminal, madre de un hijo adolescente y con una hija cuyo
padre también esta en fase terminal, lo cual nos impide en estos momentos plantear
como estructurar la pagina web para abordar adecuadamente la etapa terminal de
padres o madres de los hijos adolescentes. Tampoco hemos podido determinar como
podria utilizarse el humor.

Por otra parte, este trabajo es un primer boceto que debe proseguir y debe
desarrollar atin mas los elementos que lo constituyen, especialmente en lo referente
a los filtros, ya que estos son la clave para que la pagina web sea util y reduzca al
maximo el riesgo de iatrogenia. Finalmente, hay que identificar los criterios estéticos
y de formato que debe cumplir la pagina web para ser atractiva.

6. Conclusiones

Este trabajo ofrece un primer disefio de elementos para una pagina web. Estamos
convencidos de que con una pagina web se ofrece una herramienta 1til en el
manejo del cancer parental, pero es necesario seguir trabajando sobre el disefio
y los diferentes apartados de la pagina web antes de poder llegar a realizarla.
Consideramos que la creacion de los filtros con las preguntas que los adolescentes
deben contestar previamente al acceso a los contenidos, es una aportacion importante
para garantizar que los adolescentes solo llegan a los contenidos que les benefician.
En este sentido, uno de los objetivos mas importantes que perseguimos con la pagina
web es disminuir la sensacion de escaso apoyo que tiene el/la adolescente por parte
del entorno, ofreciendo una comunidad de adolescentes que estan en la misma
situacion que ellos y con los cuales pueden interactuar en el foro, asi como también
con profesionales a su alcance. También es importante que el adolescente reciba una
informacion adecuada y una orientacion respecto a las estrategias de afrontamiento
que puede utilizar.
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