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Resumen

Este estado del arte presenta una recopilacion bibliografica centrada en el duelo
en adolescentes que padecen cancer, desde una perspectiva enfocada especialmente

en tres aspectos: duelo, afrontamiento y cuidados de enfermeria.

En ese sentido, para la elaboracién de este trabajo se realiz6 un exhaustivo
rastreo bibliogréfico que permiti6 que se seleccionaran 60 articulos de revistas
indexadas escritas en diferentes idiomas, lo cual permiti6 evidenciar que las
probleméticas que los adolescentes (entre 14 y 18 afios) afrontan a raiz del cancer deben
ser tratadas y atendidas con prontitud por parte de los padres sumado a los cuidados de

los enfermeros como parte fundamental para que este proceso se dé de la mejor manera.

Palabras clave: Duelo - Afrontamiento - Cancer - Adolescentes - Enfermeria

Abstract

This research work presents a bibliographic compilation focused on bereavement
in adolescents suffering from cancer, especially from three aspects: bereavement, coping

and nursing care.

In order to obtain this material, an exhaustive bibliographic search was carried out,
which made it possible to collect 60 of readings written in different languages that showed
that the problems that adolescents (between 14 and 18 years of age) face as a result of
cancer must be promptly treated and attended to by the parents, and the care provided
by the nurses who are in charge are essential for this process to be carried out in the best

possible way.



Keywords: Bereavement - Coping - Cancer - Adolescents - Nursing



Introduccién

Afrontar la vida y las experiencias tanto positivas como negativas que se
presentan a lo largo de esta, entendiendo que inevitablemente acaba en la muerte y que
ello es un proceso natural que hace parte del ciclo vital, no ha sido un proceso facil para
los seres humanos. Entender que se viene al mundo para abandonarlo en una fecha y
hora no estipuladas ha llevado a las personas a vivir un conflicto emocional, cognitivo,
espiritual y psicolégico, que trae consigo adoptar actitudes muchas veces poco benéficas

sobre la aceptacion de este proceso.

La interpretacion de la muerte se da de acuerdo con el contexto en el que se
encuentra inmerso el individuo y se va modificando segun las variaciones
experimentadas tanto colectiva como personalmente. Por tal motivo, pese a que muchas
comunidades y culturas interpretan la muerte de una forma mas llevadera e incluso
alegre, para gran parte de la sociedad este suceso se relaciona con sentimientos
negativos; nadie quiere sentirse proximo a ella, porque la angustia que produce el
sentimiento de pérdida de la vida, por muy conscientes que se esté de que se nace, se

crece y se muere, es algo es inevitable (Pacheco, 2003).

En ese sentido, pese a que no es una sensacion placentera, esta sigue estando
presente en la vida de los seres humanos y en algunas situaciones llega a intensificarse.
Tal es el caso de los pacientes oncologicos que experimentan fases un poco mas
especificas como el duelo anticipado, en donde tanto el paciente como la familia

empiezan a despedirse con anterioridad al momento de la muerte y, en el caso de los



nifios, nifias y adolescentes llega a ser mas complejo porque usualmente se espera de

ellos una vida mas larga.

Durante el proceso que va desde el diagndstico hasta el momento de la muerte
se requiere el acompafiamiento de diversos profesionales de la salud que ayuden en el
proceso de tratamiento y sobre todo en el caso del personal de enfermeria, dada la
presencia mas continua, se espera que su papel sea de cuidadores y orientadores mas

presentes en la cotidianidad de los pacientes y sus familias.

En ese orden de ideas, se hace valido decir que el presente trabajo se realiz6 a
partir de revisiones bibliograficas de bases de datos, teniendo como sujetos de estudio
a los adolescentes y como objeto el duelo experimentado en este proceso. Lo que se
pretende entonces es mostrar una realidad que los enfrenta a muchos retos y momentos
de crisis, generados por situaciones como la de recibir un diagndstico de cancer, asumir
los cambios fisicos, emocionales, el tratamiento, la muerte y la reestructuracion de las
diversas perspectivas de la vida que se deben realizar después de verse enfrentados a

un diagnostico oncolégico inesperado.



1. Presentacion del tema

De acuerdo con la OPS (s.f.) “El cancer es una de las principales causas de
mortalidad en las Ameéricas. En el 2020, causo 1,4 millones de muertes, un 47% de ellas
en personas de 69 afios 0 mas jovenes.” Siendo el cancer de mama, pulmon, colorectal

y de prostata los mas comunes.

El diagnéstico de cancer, ain mas, en la adolescencia, genera en quien lo recibe
una sensacién de muerte inminente y en esos momentos surgen sentimientos de tristeza,
desazén y angustia, que son acompafiados de desesperanza y miedo (Avila & de la
Rubia, 2013); estos sentimientos estan probablemente originados en el conocimiento del
alto numero de defunciones que se dan en el mundo a raiz de esta enfermedad y lo

complejo e invasivo que es su tratamiento.

Cabe anotar, que es importante entender que el duelo no solo se vive ante una
pérdida sino también frente a una situacion que pone en riesgo la vida, en este caso un
diagnéstico de cancer en la adolescencia que traeria consigo plantear una serie de
estrategias que permitan compartir el dolor, la pena o la pérdida con el grupo familiar que

también se vera enfrentado a cambios inesperados en su rutina diaria.

El afrontamiento que se da en estas situaciones depende entonces de diferentes
factores como lo son: “las creencias familiares, quién es la persona enferma y su rol
dentro de la familia, la edad, el momento en que ocurre la enfermedad (ciclo vital familiar
y del paciente) recursos con los que cuenta la familia en momentos de crisis...”

(Sanmiguel, 2010, p. 9). Ante esta problematica, la labor de los cuidados adecuados en



enfermeria se hace crucial para acompafar a los pacientes a afrontar el duelo por

enfermedad y todo lo que de esta situacion se deriva.

Con el fin de delimitar los sujetos de participacion del estudio de esta monografia
se tuvo en cuenta el articulo 3° de la Ley 1098 de 2006 por la cual se expide el Cédigo
de la Infancia y la Adolescencia y se definen los rangos de edades de nifios, nifias y
adolescentes: “se entiende por nifio o nifia las personas entre los 0 y los 12 anos, y por

adolescente las personas entre 12 y 18 afos de edad.”



Justificacion

La enfermeria abarca los cuidados autbnomos y en colaboracion que se prestan a
las personas de todas las edades, familias, grupos y comunidades, enfermas o sanas, en
todos los contextos, e incluye la promocién de la salud, la prevencion de la enfermedad
y los cuidados de los enfermos, discapacitados y personas moribundas. Funciones
esenciales de la enfermeria son la defensa, el fomento de un entorno seguro, la
investigacion, la participacion en las politicas de salud y en la gestion de los pacientes y

los sistemas de salud, y la formacion (CIE, 2002).

Como bien se ha mencionado a lo largo de esta investigacion, el proceso de duelo
derivado por la pérdida de un paciente oncolégico en etapa adolescente es
verdaderamente complejo, sin embargo, se cuenta con la ayuda de los enfermeros y
enfermeras como gran herramienta para alivianar la carga que surge ante tal situacion,

dado que estos desarrollan una gran cercania con el paciente y su circulo cercano.

De acuerdo con la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) “el cancer es
una de las principales causas de mortalidad entre nifios y adolescentes en todo el mundo,
cada afo se diagnostica cancer aproximadamente a 280.000 nifios entre 0 y 19 afos”.
En esta poblacion se prioriza la leucemia linfoblastica aguda, linfoma de Hodgkin,

retinoblastoma, tumor de Wilms, linfoma de Burkitt y el glioma de bajo grado.

Siendo el cancer una condicion tan frecuente, y teniendo en cuenta que un gran
porcentaje de pacientes diagnosticados se requiere no solo la visibilizacion de la
problematica sino también una adecuada atencion y diagnostico oportuno; desde la

practica de enfermeria, se hace necesario un acompafamiento personalizado al



adolescente con cancer y su familia; el cual debe ser brindado por un enfermero' que
proporcione una atencion y un cuidado especializado a esta poblacion que se enfrenta
de manera abrupta a un diagnéstico de cancer, y que ademas se vera abocada a

multiples desafios en su cotidianidad.

Faulkner y Davey (2002) mencionan que el cancer no afecta solo a la persona que
la padece, sino que también desarrolla cambios significativos en la familia; ya que el
momento del diagndstico es el que puede generar mayor impacto emocional para ambas
partes. Es por ello, por lo que se puede inferir que quienes viven la enfermedad
encuentran en el nucleo familiar una red de apoyo, que les permite comunicar sus

pensamientos y sentimientos sobre la situacion a enfrentar.

Dicho lo anterior, es valido afirmar la pertinencia de esta investigacion en tanto se
pretende sistematizar la informacion existente sobre la problematica del duelo del
adolescente y su familia frente a la enfermedad oncolégica, ademas del papel del
profesional de enfermeria, partiendo desde la experiencia propia, complementada a
través de la revision bibliografica que permita la planificacién del cuidado de enfermeria
al momento de acompafar en las diferentes etapas al paciente y a su familia, dadas las

complejidades de tal experiencia.

De igual forma, se espera que el presente estudio sirva como base del
conocimiento para los profesionales en enfermeria ya que se identificé una deficiencia en

las formas de tramitar la muerte de los pacientes en el contexto abordado.






2. Objetivos

2.1. Objetivo general

Describir el estado actual de la produccion cientifica relacionada con el duelo que
enfrentan los adolescentes y su familia frente a un diagnostico de cancer en la década

comprendida entre los afios 2012 y 2022.

2.2. Objetivos especificos

e Determinar como la enfermeria u otras disciplinas se han ocupado del tema.

e Dar cuenta de las principales probleméticas planteadas en los informes de
investigacion que se propone la monografia.

e Dar cuenta de las principales perspectivas tedricas y conceptuales que son usadas
por los autores de la produccion académica revisada.

e Describir los principales enfoques y estrategias metodoldgicas para el desarrollo de

las investigaciones.



3. Metodologia

Se realizé una lectura analitica, rigurosa y critica de los textos encontrados. Para
ello, se buscaron articulos cientificos que permitieron el analisis y categorizacion segun
tematicas centrales, esto se hizo por medio del acceso a las bases de datos y bibliotecas
virtuales: Clinical Key, SciELO, SciencieDirect, LILACS, PubMed, Scielo, Google
Schoolar. Para esta busqueda se utilizaron descriptores indexados en el Descriptor de
Ciencias de la Salud (DeCS): Pesar, Adolescente, Deteccidn Precoz del Cancer,
Neoplasias, Adaptacion Psicologica, Incertidumbre, con sus correlacionados en espafol,
inglés y portugués, con el fin de evaluar al final de la revisién qué se ha investigado sobre
el tema y que vacios existen aun. Las disciplinas abordadas fueron: enfermeria,

psicologia, medicina y antropologia.

Por otra parte, se realizaron combinaciones entre los descriptores, a través de

los operadores booleanos: AND, OR, NOT.

3.1. Tipo de estudio:

Para la elaboracion del presente estudio se opté por la investigacion documental
cualitativa a través de un riguroso rastreo bibliografico que permitié dar respuesta a los
interrogantes que se presentaron a lo largo de este ejercicio investigativo, teniendo como
premisa entonces las publicaciones académicas realizadas en un lapso de 11 afios
(2011-2022), las cuales brindan la posibilidad de observar el tema de estudio desde

diferentes perspectivas, de acuerdo con el autor que realice el abordaje.



En ese orden de ideas, Guevara (2019) argumenta que “Cuando se hace referencia
a una investigacion documental es porque su estudio es metodico, sistematico y
ordenado, con objetivos bien definidos, de datos, documentos escritos, fuentes de
informacion impresas, contenidos y referencias bibliograficas.” (p.24). De manera que la
pertinencia de este tipo de investigacion radica no solo en la recopilacion de datos sino
en la forma en la que se triangula e interpreta la informacién teniendo como objetivo

general la construccion de nuevo conocimiento.

3.2. Estado de Arte

De acuerdo con Londofio, Maldonado y Calderon (2014) se puede interpretar al
estado del arte “como una investigacion de investigaciones.” (p.12), puesto que es aqui
en donde se sistematizan los textos y la informacién recopilada de acuerdo con sus

caracteristicas como afio, categorias de analisis, autor, idioma, metodologia, etc.

3.3. Desarrollo metodologico

Un estado del arte se desarrolla en dos fases: una fase heuristica y una fase

hermenéutica (Londofio, Maldonado & Calderén, 2014).

La etapa hermenéutica que comprendié tres fases:

e Interpretacion: analisis de los elementos por areas tematicas de manera integrada.

e Construccion Tedrica: revision de conjunto de la interpretacion de las areas
tematicas para formalizar el estado actual del temay construccién del documento que
contiene el estado del arte.

e Publicacién: dar a conocer los resultados finales del Estado del Arte



43.1 Criterios de Rigor

Norefia, Alcaraz, Rojas, & Rebolledo (2012) hacen énfasis en la importancia que tiene
todo criterio de rigor para garantizar la calidad de un estudio cualitativo, es por ello que

el desarrollo de esta monografia se basa en los siguientes criterios de rigor:

4.3.1.1 Credibilidad o valor de la verdad

También denominado autenticidad, es un requisito importante porque con este el
investigador evita realizar conjeturas a priori sobre la realidad estudiada. Ademas, esta
determinado por la relevancia que tenga el estudio y los aportes que sus resultados

generen en la consecucion o comprobacion de nuevas teorias.

En definitiva, es importante que exista una relacion entre los datos obtenidos por

el investigador y la realidad

4.3.1.2. Relevancia

La relevancia permite evaluar el logro de los objetivos planteados en el proyecto y
da cuenta de si finalmente se obtuvo un mejor conocimiento del fenémeno o hubo alguna

repercusion positiva en el contexto estudiando.

Este criterio también se refiere a la contribucibn con nuevos hallazgos y a la
configuracion de nuevos planteamientos teéricos o conceptuales. Se podria afirmar que
la relevancia ayuda a verificar si dentro de la investigacién hubo correspondencia entre

la justificacion y los resultados que fueron obtenidos en el proceso investigativo.



A través de estos criterios de rigor se pretenden aplicar técnicas de analisis para
la obtencion y estudio de datos a través de argumentos fiables que seran demostrados
en los resultados que se esperan obtener con esta revision, y que finalmente seran
evaluados analizando las posibles repercusiones que generan al posibilitar el
planteamiento de nuevas técnicas de cuidado al adolescente y su familia ante el

diagndstico de cancer, con lo cual se aporta al cuidado disciplinar desde la enfermeria.

4.3.2 Consideraciones éticas

Este estado del arte se elaboré teniendo en cuenta referencias bibliograficas
actualizadas y que provenian de fuentes confiables, especificamente articulos publicados
en revistas indexadas; para la referenciaciéon de lo encontrado, se tuvieron normas de
respeto por los datos y derechos de autor, citando en todo momento la fuente del articulo

y utilizando la séptima edicion de las Normas APA.

Finalmente, esta revision de literatura es una investigacion sin riesgo que siguié las
normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud segun la
Resolucién Numero 8430 de 1993. De igual manera, tuvo respeto por los derechos de
autor, tal como esté definido en la Ley 23 de 1982 y la Decisién Andina 351 de 1993, la
cual protege toda creacion intelectual original de naturaleza artistica o literaria, creada

por una persona fisica, y susceptible de ser divulgada o reproducida.



4. Informe de la fase heuristica

4.1. Total de material: material incluido y material descartado

y las razones

Se incluyeron un total de 60 articulos cientificos de revistas indexadas, articulos
en formato completo, que no fueran resimenes, a los cuales se tuviera acceso sin ningun
tipo de restriccion. Ademas de libros relacionados con el tema del duelo en general.

Se descarto6 un total de 33 articulos por los siguientes motivos:

e Ser exhaustivos y no profundizar el tema de interés.
e Poca utilizacion critica de la bibliografia.

e Poca calidad en redaccion.

e Escasa relevancia para el tema de interés.

¢ Revisiones de investigaciones previas que aportaban igual informacion.
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Tabla 1 Matriz bibliografica. Archivo personal.

A través de la Tabla 1 se registra la evidencia de los datos y fuentes consultadas

para el desarrollo de la monografia, dando cuenta de lo mencionado anteriormente.

La recoleccion de datos se dio entre abril y diciembre de 2022. Para la seleccion

se tuvieron en cuenta los siguientes criterios de inclusion: publicaciones entre 2011 y

2022 segun la mediana de tiempo establecida, articulos en formato completo, que no

fueran resumenes, en idioma espafiol, inglés y portugués, sin descartar algunos

interesantes que se encontraron en otro idioma.

Se elabor6 una matriz bibliografica (Tabla 1) en formato Excel, en la que se

analizaron los siguientes items: base de datos, descriptores de busqueda, referencia

bibliografica, localizaciébn web, acceso: si se podia acceder a todo o solo al resumen,

procedencia: pais, autor, titulo, afio, idioma, tipo de material, pregunta que se aborda,

tipo de investigacién, metodologia, teorias o conceptos, resumen, ideas principales,




autores importantes de la bibliografia, reflexiones académicas, aportes al tema de

investigacion, fecha de elaboracion.

Afo 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017
Total 5 3 4 4 6 7 2
Ao 2018 2019 2020 2021 2022

Total 2 7 5 12 3

Tabla 2 Articulos categorizados por afio de publicacion

En consonancia con la informacién contenida en la Tabla 2, se destaca que en el

afio 2021 hubo un mayor nimero de publicaciones respecto al tema de interés, el cual

pudo haber estado relacionado con el hecho de los procesos investigativos realizados

con anterioridad en el contexto de cuarentena por Covid-19 estuviesen siendo publicados

en ese afo.

De manera general, se puede interpretar la informacion deduciendo que las

publicaciones académicas respecto al tema son relativamente escasas y que,

posiblemente exista un mayor nimero de articulos y estudios sobre el cancer desde otras

perspectivas e intereses




Adolescent  Early Neoplasms

Adaptation, Uncertainty

Descriptor 1
Detection Psychological
) Grief
Inglés of Cancer
| Adolescente Deteccion Neoplasias Adaptacion Incertidumbre
Descriptor
Pesar Precoz Psicolégica
Espafiol
del Cancer
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Tabla 3 Descriptores
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4.2. Procedencia de los articulos revisados
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Graéfico 3 Procedencia de los articulos revisados en Europa
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Grafico 6 Metodologias utilizadas en los estudios: 11 de tipo cuantitativo, 22 de tipo cualitativo,
y 2 de tipo mixto.

De acuerdo con las graficas anteriores, América tiene produccién intelectual de 38
de los textos consultados, es decir, en este continente se encontré un mayor nimero de
investigaciones relacionadas con el duelo en pacientes oncoldgicos y sus familias, al igual
que por el papel del profesional en enfermeria. En ese sentido, vemos que las
metodologias utilizadas son investigaciones mayormente, mientras que en una menor

medida se dan estados del arte, tesis y libros.

4.3. Autores principales identificados en el material revisado
Se identificaron a los siguientes autores como productores principales de las
investigaciones, ademas de ser mencionados con regularidad.

4.3.1. Kubler-Ross Elisabeth (1926-2004)



Reconocida escritora, psiquiatra, pionera en los estudios sobre la muerte cercana,
autora de libros como Sobre la muerte y los moribundos (2019) y Sobre el duelo y el dolor
(2016), en los cuales menciona las cinco etapas del duelo y la necesidad de transitarlas,
todas en pro de hacer un trabajo de duelo completo y tener una resolucion adecuada de

estos.

4.3.2. Julianne R. Oates, Patricia A. Maani-Fogelman. Nursing Grief and Loss

“El duelo es la parte interna de la pérdida; son los sentimientos emocionales
relacionados con la pérdida. Las enfermeras pueden experimentar esto personalmente o
pueden ser el sistema de apoyo para los pacientes y sus familias que atraviesan el duelo

y la pérdida”.

5.4 Teorias de enfermeria y otras disciplinas que son relevantes en el material

revisado.

Cada teoria aporta concepciones que permiten entender diferentes formas de

enfrentar el duelo, de modo que se retomaron las siguientes:

5.4.1 Teoria del cuidado caritativo de Katie Eriksson, enfermera especialista
en salud publica, quien define el cuidado caritativo cuando se practica la
caridad (amor sin condiciones) cuando se cuida al ser humano en la salud
y el sufrimiento.

5.4.2 Teoria de la incertidumbre de Merle H. Mishel, master en enfermeria
especializada en atencion psiquiatrica en la Universidad de California,

completd su doctorado en psicologia social en la Claremont Graduate



School, en Claremont (California). En su teoria Mishel evalla cuales son
las reacciones que las personas tienen ante la enfermedad, ya sea la propia
o la de un ser querido.

La teoria de la incertidumbre es reconocida por la enfermera en su practica
para discutir una nueva probabilidad de afrontamiento con los pacientes con
cancer, a fin de tratar de evitar el efecto inmovilizador en el mismo. (Bailey

& Stewart, 2019)

5.4.3 Otras teorias

5.4.3.1 Teoria del afrontamiento de Lazarus y Folkman.

Richard S. Lazarus fue un importante psicologo, profesor e investigador
estadounidense, que investigo el estrés y su relacion con la cognicion. Elaboré un modelo

transaccional del estrés.

La Teoria del estrés Richard S. Lazarus (1966), también desarrollada por Cohen
(1977) y Folkman (1984), se centra en los procesos cognitivos que aparecen ante una
situacion estresante. Dicha teoria plantea que el afrontamiento que hacemos ante una
situacion estresante es en realidad un proceso que depende del contexto y otras

variables.

5.5 Andlisis linea del tiempo



TEMA TEMA TEMA TEMA TEMA TEMA
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Tabla 4 Linea de tiempo

e 2011-2012: Durante estos afios los temas revisados fueron mas centrados en las
enfermedades o en el proceso de tratamiento que en los sentimientos y emociones
de los pacientes, sin embargo, se aborda desde una perspectiva psicosocial y
cognitiva la busqueda del bienestar del paciente y las herramientas que adopta la
familia.

e 2013 -2014: En este periodo de tiempo las investigaciones se orientaron al duelo,
hay gran cantidad de articulos que hacen referencia al duelo de los padres, de los
pacientes y del personal de salud, esto da cuenta que se dejo de lado un poco el
tabu de la muerte y se abord6 esta de forma directa con el fin de comprender las

implicaciones que este evento natural tiene en los sobrevivientes.

Elementos que permanecieron y desaparecieron entre las investigaciones realizadas en

el periodo 2011 — 2014:



Permanecio la pregunta por los sentimientos y estrategias de afrontamiento de
los padres ante el diagndéstico de cancer de su hijo.

Menguaron en gran medida las preguntas por las reacciones fisicas del
tratamiento

Emergieron muchas investigaciones orientadas a los procesos de duelo no solo

de los padres, sino también del personal de enfermeria.

2015 - 2016: En estos afos si bien seguia la pregunta por las estrategias de
afrontamiento, estas estaban mas orientadas a las de los pacientes adolescentes
0 nifios con cancer. Es notable el auge que tiene en este momento el abordaje de
los factores sociales que inciden en el bienestar del paciente oncol6gico pediatrico,
adolescente y su familia, ademas se empieza a hablar del abordaje familiar para
una atencion en salud integral.

2017 - 2018: Durante este lapso se indago por las emociones que enfrenta un
joven diagnosticado con cancer y caracteristicas psicoldgicas que le permiten
enfrentar la enfermedad, como sobrellevar el duelo por la muerte de un nifio o
adolescente con céancer, intervencibn en cuidadores primarios de
niflos/adolescentes con céncer, calidad de vida de sobrevivientes de cancer
infantil.

2019 — 2020: Se retomaron las investigaciones en las cuales predominaba el tema
del duelo y la importancia de otorgar comodidad al paciente mediante cuidados

paliativos al final de la vida. En este momento es notable la importancia que se da



a la adolescencia como una etapa de cambios que se ve agudizada por un

diagnéstico oncoldgico.

Cambios y permanencias conceptuales entre el 2015 — 2020:

En todos estos afios seguia la pregunta por los sentimientos de los joévenes, los
padres y el personal de salud al enfrentarse a un paciente pediatrico y adolescente
con cancer.

A partir del 2017 las inquietudes por la necesidad de ofrecer cuidados integrales
al final de la vida toman mucha relevancia y se determina el papel del enfermo en
estos.

A partir del 2019 emerge la necesidad de hablar del cancer del adolescente desde
su condicion de estar entre la adultez y la infancia y como esto agudiza todos los
dolores y angustias propias de este momento evolutivo.

Van desapareciendo de forma paulatina los postulados teoricos sobre el sufrir

fisico y toman mayor relevancia el dolor psicolégico y familiar.

2021 — 2022: En este momento los conceptos de la lidica empiezan a tener
muchisima relevancia, se empieza a hablar del cuidado humanizado del enfermero
y el paciente deja de ser un sujeto pasivo y pasa a ser un sujeto activo con el cual
se tendra una relacion horizontal. Asimismo, se plantean las posibles estrategias
gue abordan los enfermeros para superar los duelos por pérdidas en el espacio de

trabajo.

Nuevos aportes en este ultimo periodo cronoldgico:



Para hacer referencia al duelo y las estrategias de afrontamiento, la psicologia se
presentaba como piedra angular en los trabajos de investigacion, dado que es en
esa area del conocimiento donde existe un mayor progreso sobre el tema.

En estos dos ultimos afios ya no se ve a la psicologia como la disciplina principal,
sino como una ciencia de la cual se ha apoyado la enfermeria para fortalecer y

argumentar sus propios postulados teoricos.



5. Andlisis hermenéutico de los datos

Teniendo como base los textos encontrados durante la revision bibliogréafica, los
hallazgos revelaron la existencia de tres categorias o temas fundamentales que permiten
abordar el proceso del adolescente y su familia frente a la enfermedad oncologica,

asimismo como el papel del profesional de enfermeria en este.

Las categorias duelo, afrontamiento y cuidados de enfermeria, permiten agrupar la
informacion puesto que son ejes transversales que se encuentran presentes en la mayor
parte de las investigaciones consultadas. Es precisamente esta interrelacién lo que
facilita la sistematizacién de la informacién, permitiendo un amplio panorama frente al

tema que nos interesa.

6.1 Duelo en el adolescente con cancer y su familia

El duelo es una situacion que vive todo ser humano al menos una vez en la vida. En
un contexto oncolégico -sobre todo cuando se trata de pacientes pediatricos y
adolescentes-, el duelo es una realidad diaria, puesto que continuamente se informan
malas noticias como un diagndstico grave, una recaida en el tratamiento, ademas del
poco avance en las terapias o la muerte inminente.

Ahora bien, de acuerdo con la RAE (2023) por duelo se entiende “dolor, lastima,
afliccion o sentimiento. (...) Demostraciones que se hacen para manifestar el sentimiento
gue se tiene por la muerte de alguien.”. Ambas definiciones apuntan hacia algo que causa
tristeza y trabajo, es decir, es un proceso 0 circunstancia que se encuentra

intrinsecamente ligado a los conceptos y sentimientos de adversidad y sufrimiento.



En ese sentido, Freitas, Banazesski, Eisele, de Souza, Bitencourt, & de Souza
(2016) interpretan el duelo como un proceso que es abrumador, doloroso y complejo, a
partir del cual ocurren muchas alteraciones que generan cambios profundos en la
persona que lo padece. Siendo entonces una experiencia unica y subjetiva, que no se
puede generalizar, puesto que ocurre, se afronta y se supera de diferentes maneras
dependiendo de la persona que lo padezca, su cosmovision y vivencias, al igual que la
relacion que tenga con la persona u objeto que ha perdido e incluso, como lo menciona
Romero (2013), frente a la posibilidad de perder la salud, el bienestar, la estabilidad o la
capacidad de gestionar la propia existencia.

Este “conjunto de emociones, representaciones mentales y conductas vinculadas
con la pérdida afectiva, la frustracion o el dolor” es lo que denomina Tizén (2004) como
proceso de duelo, el cual posee no solo un caracter psicoldgico, sino también psicosocial,
cultural e incluso econdmico. De manera que el individuo que lo experimenta (ya sea
paciente o familiar) puede evidenciar como se desencadenan una serie de reacciones
sobre todo cognitivas que interfieren en tal proceso y en ultimas se reflejan en una nueva
realidad interna que conlleva a otra forma de ser y estar por parte del individuo.

Para el caso de los pacientes diagnosticados con cancer durante la etapa de la
adolescencia y sus familias, Sanmiguel (2010) menciona que las familias tienden a
experimentar ciertas etapas en un duelo que comienza desde el diagnéstico y que se
prolonga mas alla de la muerte del paciente; este se da por la pérdida futura de un ser
querido que se supone empieza a recorrer el camino de la vida. Inicialmente se hace un
intento por negociar la prolongacion de la vida del paciente y, después de un proceso que

no es lineal se llega a la aceptacion por medio de la busqueda del bienestar del paciente



durante sus ultimos dias de vida y del posible significado simbdlico o incluso religioso de
la enfermedad.

Los profesionales de la salud juegan entonces un papel fundamental durante este
proceso, ya que son quienes acompafian a los pacientes y sus familias desde el
diagnostico hasta la muerte, por lo cual resulta importante que se encuentren dotados de
las herramientas basicas para sobrellevar el duelo que en cierta medida pueden llegar a
padecer ellos también, teniendo en cuenta los factores mencionados anteriormente,
sumados a la cercania que se desarrolla durante el tratamiento. Tanto los médicos como
los enfermeros y enfermeras resultan ser un apoyo fundamental y primario para las
familias y pacientes, puesto que, sumado a la religion, dotan de esperanza a dichas

personas sin importar el estado en el que se encuentre el paciente.

6.1.1 Etapas del duelo

Para Kubler, Kessler & Guiu (2016), el duelo tiene cinco etapas: negacion, ira,
negociacion, depresion y aceptacion, las cuales no son lineales, no tienen un orden
especifico, ni se encuentran presentes en todos los procesos experimentados por las
personas, ya que ello depende de aspectos mas subjetivos y puede llegar o no a causar
dificultad en la reestructuracion personal y familiar.

En el caso de la muerte de un ser querido, la negacién ayuda a sobrevivir a la
pérdida, la persona intenta encontrar una forma de ir pasando los dias, la negacion y la
conmocion ayudan a afrontar la situacion y a sobrevivir. La ira se manifiesta de muchas
maneras: ira contra el ser querido, ira contra uno mismo por no haber cuidado mejor de
la persona, la ira no tiene porqué ser logica ni valida y en ocasiones resulta

desconcertante para los conocidos. En cuanto a la negociacion es una etapa en la cual



la persona haria cualquier cosa con tal de que la persona a la que se quiere no muera,
es una fase que alivia temporalmente el dolor que conlleva el duelo. La depresién como
cuarta etapa, se manifiesta con una sensacion de vacio y el duelo entra en un nivel mas
profundo, es la respuesta adecuada y normal a una gran pérdida, cabe aclarar que no se
la debe confundir con una depresion clinica, que se caracteriza por un estado depresivo
a largo plazo. Por ultimo, la aceptacion se da cuando se acepta la realidad de que el ser
querido se ha ido y se reconoce que dicha realidad es permanente, no es algo que le

guste a la persona, pero al final lo acepta.

6.1.2 Tipos de duelo

Los tipos de duelo se pueden dar tanto en los pacientes como en las familias
teniendo en cuenta las caracteristicas de los mismos, dado que cada persona o grupo
interpreta la realidad y el dolor de una forma subjetiva.

6.1.2.1 Duelo normal: se da a los pocos dias del fallecimiento, es incapacitante
durante dias, se da una negacién de la realidad de la muerte, hay tristeza, involucra
emociones y sentimientos diferentes de acuerdo con la cultura, se puede llevar luto por
la persona fallecida y tiene una duracion variable segun el doliente.

6.1.2.2 Duelo complicado o patoldgico: se puede definir de cuatro maneras

o Duelo crénico: “Aquel que tiene una duracién excesiva, nunca llega a una
conclusion satisfactoria, y la persona que lo sufre es muy consciente de que
no consigue acabarlo” (Vedia, 2016, p. 13).

o Duelo retrasado: “También llamado inhibido, suprimido o pospuesto. La

persona tiene una reaccion emocional insuficiente en el momento de la



pérdida, por diversas razones, porque necesita verse fuerte frente a alguien
0 porgue se siente demasiado abrumado” (Vedia, 2016, p. 13).

o Duelo exagerado: “La persona experimenta la intensificacion de un duelo
normal, se siente desbordada y recurre a una conducta desadaptativa. La
persona puede sufrir depresion clinica, la ansiedad en forma de ataques de
panico o el abuso de alcohol u otras sustancias y el trastorno de estrés
postraumatico” (Vedia, 2016, p. 13).

o Duelo enmascarado: “La persona experimenta sintomas y conductas que
les causan dificultades, pero no se dan cuenta ni reconocen que estan
relacionados con la pérdida. Pueden aparecer enfermedades
psicosomaticas o conductas depresion inexplicable e hiperactividad”

(Vedia, 2016, p. 13).

El duelo resulta ser un proceso dificil que posee varios matices y que se manifiesta
por medio de emociones como la ansiedad, de manera que el organismo de la persona
gue la padece esté indicando que se encuentra en un ambiente de estrés producido por
toda la situacion a la que se enfrenta. En ese orden de ideas, para Cabodevilla (2007)

hay seis esferas de la persona que se ven afectadas por la ansiedad:

1. Dimensién cognitiva: Se refiere a lo mental: dificultad para concentrarse,
confusion, falta de interés por las cosas, olvidos frecuentes.

2. Dimension fisica: se refiere a las molestias fisicas que pueden aparecer a la
persona en duelo, entre otras; dolor o sensacion de “vacio” en el estbmago,
alteraciones del habito intestinal, opresion en el pecho, disnea, falta de energia,

tensién muscular, alteraciones del suefio, pérdida del apetito.



3. Dimension emotiva: los mas habituales son sentimientos de tristeza, rabia, culpa,
miedo, ansiedad, soledad, desamparo e impotencia, afioranza y anhelo, entre
otros.

4. Dimension espiritual: Se replantean las propias creencias y la idea de
trascendencia, ademas se formulan preguntas sobre el sentido de la muerte y de
la vida.

5. Dimension social: la persona en duelo muestra escaso interés por la participacion
social y resentimiento hacia los demas.

6. Dimension conductual: Se refiere a cambios que se perciben en la forma de
comportarse con respecto a cOmo era antes, se da aislamiento social,
hiperactividad, llanto, aumento del consumo de cigarrillo, alcohol, psicofarmacos u

otras drogas.

Las afectaciones producidas en estas esferas son precisamente lo que lleva a que

el comportamiento o la asimilacion del duelo y de la realidad varie de una persona a otra.

6.1.3 ¢Por qué se produce el duelo en el adolescente y su familia?

El duelo puede darse por variadas razones, casi todas relacionadas con la pérdida
de un ser querido, pero también puede darse como duelo anticipatorio previo al
desenlace. Para Kubler, Kessler & Guiu (2016) este se experimenta de forma profunda
cuando una persona a la que se quiere padece una enfermedad terminal, es el principio
del fin, se vive este duelo de manera silenciosa y se vive pensando en la pérdida que va

a suceder.



Las reacciones ante la muerte de un ser querido son diferentes y estan
influenciadas por diversos elementos como el nivel de apego al ser querido fallecido, las
caracteristicas de la muerte, si esta era anticipada o si fue subita; la personalidad que
tenga el doliente, la participacion que haya tenido en el cuidado del paciente y la duracion
de la enfermedad.

En el caso de las familias, la muerte anunciada a partir de la enfermedad del nifio
— cancer-, es un momento de terrible sufrimiento, tanto para los padres como para los

hermanos del nifo, si los tiene.

6.1.4 Atencién o cuidado durante el duelo

En términos generales hay que decir que, en un primer momento, se debe
acompanfar a la familia de manera respetuosa y prudente. En este sentido, no caben las
frases de cajon, las que se dicen siempre, pues generalmente resultan ofensivas, el decir,
no es para tanto, resignese, fue lo mejor para él o ella, entre otras, hacen que la persona
sienta que no es entendida en ese dolor por el que esta pasando. La presencia debe ser
silenciosa y abierta a que se haga lo que el doliente cree que es mejor, en todo caso, se
deben permitir expresiones de llanto, ira, desasosiego, intensa emotividad.

En el acompafiamiento de duelos y pérdidas, Tizén (2004) recomienda no remitir
a la persona a lineas profesionales de asistencia, pues este proceso se debe vivir, en lo
posible de manera autbnoma. En ese sentido, propone unos principios de atencion que

pueden ayudar:

1. La primera ayuda la deben proveer los nucleos naturales de la persona en duelo

y su red social.



2. A los profesionales como primera tarea es hacer el pronostico del duelo, si va a
ser normal, complicado o patolégico.

3. Si el duelo es normal, y se solicita la ayuda profesional, esta debe ser mas de
acompafamiento que de intervencion o tratamiento.

4. Si se piensa que el duelo va a ser complicado, por las circunstancias graves en
gue sucede, el acompafiamiento debe ser prescriptivo, pero en la medida de lo
posible lo mas proxima a los circulos vivenciales de la persona.

5. Si se cree que va a evolucionar hacia un duelo patoldgico, desde el principio se

debe acudir a la ayuda de las profesiones asistenciales.

Esta atencidn implica cercania e interés por la familia que sufre. Sin embargo, no
todas las personas estan capacitadas para brindar este tipo de apoyo. Segun Tizon
(2004), quien brinde este, no siendo un asesor profesional en duelos, debe tener ciertas
caracteristicas: capacidades de empatia, capacidades de contencion, actitud tolerante,
no padecer trastornos psiquiatricos graves, tener sus necesidades afectivas cubiertas,
tener ciertos conocimientos sobre el proceso de duelo, y haber hecho una elaboracién
suficiente de sus propios duelos.

En relacién con el nifio/adolescente enfermo, Nevado y Gonzalez (2017) expresa
gue hay una serie de principios basicos que se deben tener cuando un nifio esta en fase
terminal, lo que pudiera llamarse un duelo anticipado:

1. Tener una comunicacion clara y sincera con el nifio, sobre todo con los
adolescentes a nivel profesional, puede hacerlo el médico o el profesional de enfermeria.
Los adolescentes pueden recibir gran parte de las explicaciones que el equipo de salud

les da los padres, tanto del diagndstico, como terapéutico, incluso el prondstico.



2. Tener en cuenta que tanto los padres como los hermanos se pueden
descompensar a nivel psicologico.

3. Facilitar al nifio la expresion de llanto, ira, cOlera, protestas como reacciones
normales ante esa circunstancia.

4. Tal como sugieren algunas investigaciones, en la agonia lo que parece miedo a
la muerte, puede ser temor al dolor, a la indefension, a la incomodidad.

5. Asegurarle a la familia que al nifio se le tratara el dolor y los sintomas
desagradables para que sean los menos posibles, que no lo dejaran sufrir.

6. En todos los casos se debe procurar que el nifio reciba visitas de sus familiares.

6.2 Afrontamiento del adolescente y su familia ante un diagndéstico de cancer

Los primeros modelos de afrontamiento del duelo sugerian que este era una
respuesta emocional automatica al estrés y que algunas personas tenian mas habilidades
innatas para manejar el estrés que otras, posteriormente, Lazarus y Folkman (1986,
citado en Ornelas, 2016) sefalan que el afrontamiento consta de dos tipos de estrategias:
el afrontamiento centrado en el problema y el afrontamiento centrado en la emocion. El
primero se refiere a la basqueda de soluciones practicas para resolver un problema
estresante, mientras que el segundo se enfoca en regular las emociones negativas
asociadas con el estrés.

En relacion la teoria de Lazarus y Folkman se sugiere que la forma en que una
persona percibe una situacion estresante determina su respuesta emocional y el tipo de
estrategias de afrontamiento que se utilizan. Si bien el autor hace referencia al
afrontamiento por parte de los cuidadores, esta teoria se puede adaptar para el paciente

y su familia.



Ahora bien, el diagndéstico de cancer en un adolescente es un evento impactante
gue puede afectar profundamente no solo al joven, sino también a su familia. Debido a
que esta enfermedad que puede provocar cambios significativos en la vida de una
persona, enfrentarse a ella suele ser una experiencia estresante y dificil. En este
contexto, el afrontamiento del adolescente y su familia ante el diagnostico de cancer es
esencial para hacer frente a los desafios que se presentan y lograr una mejor calidad de
vida. Es por ello que en el presente capitulo se exploran algunas estrategias de
afrontamiento que pueden ayudar a los adolescentes y sus familias a hacer frente al
diagndstico de cancer y vivir la situacién de la manera mas adaptativa posible.

La problematica de un adolescente con diagnostico de cancer supone una
problematica que involucra a multiples actores: el nifio que padece la enfermedad; los
hermanos que permanecen con salud; los padres; el equipo de salud tratante; si el joven
estd en edad escolar, la comunidad educativa; y toda la cotidianidad en la que se
desenvuelve mientras dura el proceso, esto incluye vecinos, amigos y familia ampliada
(Massera et al., 1997). Para lograr la mejor calidad de vida posible en estos pacientes en
el momento del diagndstico y tratamiento, es importante atender a cada uno de los
multiples actores y grupos que lo rodean, en particular a los padres, quienes suelen ser
los cuidadores primarios. Con este objetivo autores como Massera et al., consideran y
recomiendan un manejo claro en la comunicacion, teniendo en cuenta las
particularidades de cada familia.

Afrontar el cancer es mucho mas que recuperarse de una cirugia, terminar un
tratamiento terapéutico o tratar un tumor, Paz (2018) destaca que ser un paciente con
cancer implica situaciones estresantes que con frecuencia conllevan problemas

psicologicos, por ello, identificar los estilos de afrontamiento permite detectar como los



padres o cuidadores primarios pueden reducir los efectos negativos del estrés de estos
eventos. Esto se refleja en su bienestar fisico y emocional y repercutiria de manera
directa y favorable en la salud de su hijo. Por esta razon, se considera que el
conocimiento de los estilos de afrontamiento que se utilizan en cada caso, cuales generan
menor estrés, permite elaborar estrategias y planes de accidn efectivos para favorecer a
los padres y a los hijos (Paz, 2018).

No obstante, antes de conocer los estilos de afrontamiento es necesario precisar
este concepto, el cual es definido por Macias, Madariaga, Valle y Zambrano (2013) como
un conjunto de estrategias cognitivas y conductuales utilizadas por las personas para
hacer frente a situaciones estresantes. Adicionalmente, Rodriguez, Pastor y Lopez (1993)
sefalan que el afrontamiento del duelo implica ciertos factores como: salud, enfermedad,
calidad de vida y bienestar, y se conecta con la afirmacion propuesta por la OMS quienes
definen la salud mental como “un estado de bienestar en el cual cada individuo desarrolla
su potencial, puede afrontar las tensiones de la vida, puede trabajar de forma productiva
y fructifera, y puede aportar algo a su comunidad” (OMS,2022, p.2).

El afrontamiento del duelo surge como una practica de salud pensada en el
bienestar del paciente, cuya intencion es que desde la realidad del dolor y sufrimiento
gue pueda experimentarse debido a la pérdida, se generen estrategias de afrontamiento
adaptativas que permitan al sobreviviente acostumbrarse a una vida sin el ser amado. En
este orden de ideas Ornelas (2016) destaca que existen una serie de estrategias de
afrontamiento enfocadas en la aceptacion de la pérdida en las que se hallan las practicas
religiosas y espirituales, que han mostrado ser benéficas para la salud. Del mismo modo,
hay cuidadores que buscan tratamientos farmacolégicos para superar la pena mediante

el apoyo profesional, ya que el duelo complicado comparte sintomas con el trastorno



depresivo mayor y con el trastorno de estrés postraumatico (Bui et al, 2012). Los
resultados de estudios acerca del uso de diversas estrategias de afrontamiento son
diversos, ya que ninguna de ellas es mejor que otra; es el beneficio que reportan a la
persona lo que determinara qué tan apropiadas son.

Asi mismo, Macias, Madariaga, Valle y Zambrano (2013) mencionan que dentro
de las estrategias de afrontamiento mas comunes se encuentran las siguientes: enfoque
en el problema, que se refiere a enfrentar activamente el problema que causa el estrés y
buscar soluciones practicas. La segunda estrategia es el enfoque en la emocion, que se
refiere a regular las emociones negativas asociadas con el estrés. El reencuadre
cognitivo es otra estrategia, que implica cambiar la forma en que se percibe y se piensa
sobre una situacion estresante. Finalmente, el afrontamiento basado en la religion se
refiere a utilizar la religion y la espiritualidad para hacer frente al estrés.

Cada una de las estrategias anteriormente mencionadas presenta ventajas y
desventajas segun sea el caso, por ejemplo, el enfoque en el problema puede ser util en
situaciones en las que la persona tiene control sobre este, no obstante, resulta adecuado
si la situacion esta fuera de su control. Por otro lado, el enfoque en la emocién puede ser
atil para manejar la ansiedad y el miedo, pero si se utiliza en exceso puede evitar que la
persona afronte el problema de manera efectiva, es por ello que Macias, Madariaga, Valle
y Zambrano (2013) hacen hincapié en la importancia de seleccionar una estrategia de
afrontamiento adecuada para la situacion y la persona.

En el caso de los adolescentes con cancer y sus familias, el proceso de
afrontamiento puede ser particularmente dificil debido a la gravedad de la enfermedad y
la incertidumbre sobre el futuro. En este marco de circunstancias los adolescentes que

experimentan el duelo debido al cancer pueden enfrentar una amplia gama de desafios,



incluyendo el deterioro de la identidad personal, la incertidumbre sobre el futuro, la
pérdida de relaciones importantes y la posible estigmatizacion social debido a la
enfermedad.

Asi mismo, las familias enfrentan desafios emocionales dentro de los cuales se
encuentran una amplia gama de emociones, como ansiedad, miedo, tristeza, ira, culpay
frustracion (Paz, 2018). También pueden sentirse abrumados por la incertidumbre del
diagnéstico y del tratamiento, y preocupados por el futuro de su hijo. Adicionalmente,
ademas de tener que lidiar con la tension emocional y financiera que puede suponer el
tratamiento del cancer de su hijo, en ocasiones las familias deben adaptar su trabajo y
sus responsabilidades para poder estar presentes en el tratamiento, asi como también
se enfrentan al reto de mantener un equilibrio entre el cuidado de su hijo enfermo y el
cuidado de otros hijos y responsabilidades familiares (Macias, Madariaga, Valle y
Zambrano 2013).

Dentro de las estrategias de afrontamiento sugeridas para estos casos, de acuerdo
con Rodriguez, Pastor y Lopez (1993), Ornelas (2016) y Macias, Madariaga, Valle y

Zambrano (2013) se destacan las siguientes:

¢ Comunicacion: hablar con amigos, familiares o profesionales de la salud sobre sus
sentimientos y preocupaciones.

e Busqueda de apoyo: buscar apoyo emocional y social de otros que han pasado
por experiencias similares.

e Autocuidado: realizar actividades que les brinden placer y les ayuden a relajarse,

como la meditacion o el ejercicio fisico.



e Reevaluacion positiva: buscar significado y propédsito en la experiencia de la

enfermedad y la pérdida.

Por otra parte, desde la perspectiva de otros autores consultados como Chacin y
Chacin (2011) las estrategias de afrontamiento deben enfocarse desde dos dimensiones
bien claras, enfocadas en el paciente y en su grupo familiar, esto es relevante ya que
para que las estrategias de afrontamiento tengan el impacto deseado en el paciente todo
su contexto debe contribuir positivamente. Los autores a partir del analisis realizado
proponen una serie de estrategias surgidas del contacto directo con pacientes juveniles
con cancer, dentro de estas mencionan el afrontamiento religioso, reinterpretacion

positiva, la planificacion, el afrontamiento activo y la busqueda de apoyo social.

Para Mufioz, Morales, Bermejo & Galan (2014) el profesional de enfermeria tiene
en su esencia la vocacion de cuidar y esta es la que le mueve a mejorar sus habilidades
de cuidado para que estas sean de calidad promocionando un equilibrio biopsicosocial y
espiritual. Es asi como logra convertirse en una fuente de fortaleza, que motiva al
individuo a hacer cambios positivos en su estilo de vida y a tomar conciencia de cémo las

creencias, actitudes y comportamientos pueden afectar positiva 0 negativamente.

Para afrontar la desesperanza, la desmotivacion y la sensacion de dolor, asi como
el constante cuestionamiento acerca del porqué le tiene que pasar esta situacion, Chacin
y Chacin (2011) destacan que el afrontamiento desde la experiencia religiosa y la
espiritualidad permite que la persona pueda comprender de forma mas esperanzadora la
enfermedad y por consiguiente afrontar su duelo de forma adaptativa. Esta estrategia de

afrontamiento parece estar asociada a una mejor salud mental y a una rapida adaptaciéon



al estrés, particularmente, al estrés prolongado. El ubicar al paciente en un entorno de
paz, de tranquilidad, de contrastar su situacion de enfermedad con mensajes y
situaciones que le generen una actitud de esfuerzo, de reconciliacion y de esperanza,

permite que pueda comprender su situacion y enfocarse en mejorar.

Desde la perspectiva de Mufioz, Morales, Bermejo & Galan (2014) no se habla de
afrontamiento religioso sino mas bien de afrontamiento espiritual, que consiste en una
ayuda al paciente a conseguir el equilibrio a través de sus creencias, mientras que facilitar
la evolucion espiritual consiste en proporcionar el crecimiento de la capacidad del
paciente para identificar, comunicarse y evocar la fuente de significado, propdésito,
consuelo, fuerza y esperanza en su vida. Ademas de esta intervencion se proponen las
siguientes: ayuda para el control del enfado, clarificacion de valores, dar esperanza,
escucha activa, propiciar el duelo, la expresion de los sentimientos de culpa, la
meditacion, el perddn, la practica religiosa, potenciacion de la autoestima, de la

conciencia de si mismo y de la socializacion.

A partir de los planteamientos de los autores previamente mencionados se destaca
gue es necesario individualizar el caso y conocer sus experiencias concretas, pues el
sufrimiento depende de las prioridades, preocupaciones, recursos y valores de la
persona. En este punto es donde encontramos el nexo de unién con la espiritualidad. La
espiritualidad es una dimension del ser humano como la biologica, psicoldgica o la social,
relacionada con la capacidad de trascendencia, resumiéndola en tres categorias: sentido
de la vida, valores y creencias. Estas se desarrollan en la vida corporal, psicolégica y

social, unidas intimamente. Y como las otras tres esferas del ser humano, esta también



presenta unas necesidades. A este respecto, los autores definen las necesidades

espirituales como:

Necesidades de las personas, creyentes o no, a la busqueda de un crecimiento
del espiritu, de una verdad esencial, de una esperanza, del sentido de la vida y
de la muerte, o que estan todavia deseando transmitir un mensaje al final de la

vida (Mufioz, Morales, Bermejo & Galan, 2014. p.3).

Ahora bien, afrontar de forma activa requiere que las estrategias sean ejecutadas
en el tiempo oportuno, de forma organizada y siempre enfocandose en el bienestar del
paciente, es conveniente considerar que el afrontamiento activo esta relacionado con un
proceso de planificacion que se enfoca en procesos y acciones planificadas y con un

objetivo comun; y que se deben ejecutar paso a paso.

Hasta el momento las estrategias de afrontamiento del duelo a partir de la
espiritualidad son consideradas como prioritarias, no obstante, es necesario considerar
qgue la relacionada a la expresion emocional abierta representa igual importancia. La
experiencia del dolor y la tristeza tras la pérdida de algo valioso como es el caso de la
salud y el bienestar personal, lleva a la persona a entrar en un estadio de culpabilidad,
tristeza y refugio en remordimientos y en una sensacion de no poder superar dicha
situacion. Es por ello por lo que la comunicacion y la expresion de emociones es una
herramienta clave para afrontar esta situacion de dolor, no solo porque permite saber la
realidad de emociones y pensamientos, sino porque al mismo tiempo aligera el
sufrimiento y permite que la persona pueda abrirse y ofrecer una expectativa acerca de

como enfocarse y poder compartir el dolor que experimenta (Soriano, 2002).



Con relacion a la busqueda de apoyo, es importante resaltar que es una de las
estrategias mas complejas debido a que el paciente por si solo no la solicita por la
sensacion de incomprension, dolor y frustracidn que este pueda estar sintiendo, por lo
gue es importante el apoyo tacito que le ofrezca la familia, el soporte y apoyo con el que
pueda contar y en este caso del personal de enfermeria. El apoyo como una estrategia
de afrontamiento debe estar disponible desde todas las esferas del paciente para que les

permita sentirse querido, acompafado y valioso sobre todas las cosas.

En este sentido, Ornelas (2016) sefiala que el afrontamiento centrado en los
problemas y la reevaluacion positiva son estrategias relacionadas con la resiliencia 'y con
el duelo normal, mientras que en los casos de duelo complicado la solucion de problemas

es la estrategia mas empleada.

Es conveniente rescatar que para la autora la resiliencia esta conectada con el
afrontamiento, es decir, la capacidad de reponerse a la adversidad, de adaptarse y de
continuar sin ponerse limites y arrinconar el miedo para seguir, es importante, para la
superacién y reconocimiento de la realidad que pueda experimentar el paciente resaltar
elementos de fortaleza y de superacion que le permitan entender la continuidad de su

vida a pesar de las limitantes que le pueda generar la enfermedad.

Asi mismo, un aspecto importante encontrado en la propuesta de Ornelas (2016)
plantea que la resiliencia es aquella capacidad que “tienen las personas para
desarrollarse psicolégicamente sanas y exitosas, a pesar de estar expuestas a
situaciones adversas que amenazan su integridad” (p. 184). Este concepto es central en

el afrontamiento del duelo cuando hay adolescentes con cancer en las familias en la



medida en que orienta abordajes centrados en la identificacion de recursos internos y
externos que permitan gestionar el estrés y la ansiedad toda vez que se toman decisiones

adecuadas.

6.3Cuidados de enfermeria en familias y pacientes adolescentes con cancer

El cancer es una enfermedad que puede afectar a los seres humanos en cualquier
momento de la vida, y su diagnostico puede generar de incertidumbres y preocupaciones.
En el caso de los pacientes adolescentes con cancer, esta situacidon puede ser
especialmente dificil, ya que estan en una etapa de la vida en la que estan construyendo
su identidad y desarrollando su independencia. En este contexto, los cuidados de
enfermeria juegan un papel fundamental en el apoyo y la atencion tanto del paciente

como de su familia.

Por lo tanto, en este capitulo se aborda la teoria del cuidado caritativo y la
incertidumbre ante la enfermedad como marco tedrico para comprender los cuidados de
enfermeria en familias y pacientes adolescentes con cancer. Se explora como los
enfermeros pueden aplicar estas teorias para ofrecer un cuidado integral y centrado en
la persona, que tenga en cuenta tanto las necesidades fisicas como emocionales de los

pacientes y sus familias.

Ademas, se describe el rol del enfermero en el cuidado de los pacientes
adolescentes con cancer, destacando la importancia de la comunicacion efectiva, la
empatia y el trabajo en equipo con otros profesionales de la salud. Se presentan también
algunas estrategias y recomendaciones para el cuidado de estos pacientes, y se finaliza

con discusiones respecto a los temas abordados.



La adolescencia es un periodo de desarrollo y crecimiento, tanto fisico como
emocional. Durante esta etapa se experimentan cambios significativos a nivel biologico y
psiquico, asi como también surgen nuevos desafios y presiones sociales, emocionales y
académicas (Bellver y Verdet, 2015). Recibir un diagndstico de cancer no es una noticia
agradable para ninguna persona sin importar su edad, no obstante, en este periodo del
ciclo vital que corresponde a etapas iniciales del desarrollo, y que comprende el paso de
la nifiez a la adultez suele ser especialmente dificil de manejar; teniendo en cuenta que
en los ultimos afos, se ha producido un aumento en el nUmero de casos de cancer entre
los adolescentes y jévenes adultos, es preciso abordar a profundidad diversas variables
gue deben tenerse en cuenta desde la praxis de la enfermeria cuando se interactia con
estos pacientes y sus familias. De acuerdo con Redrado, Benavent & Malla (2021) los
jovenes gque enfrentan esta enfermedad a menudo experimentan una serie de desafios
emocionales y sociales, que incluyen la pérdida de independencia manifestada en la
necesidad de depender de los demas para la atencién y el cuidado. Ademas, muchos
adolescentes tienen dificultades para lidiar con la incertidumbre y el estrés asociados con

el diagnadstico y tratamiento del cancer.

Sobre este asunto es importante destacar que los adolescentes y jovenes adultos
con cancer tienen necesidades Unicas que a menudo no se abordan en el sistema de
atencién médica, especialmente cuando hay condiciones econdmicas desfavorables lo
cual dificulta la implementacion de tratamientos especificos para la edad del adolescente,
teniendo en cuenta su desarrollo fisico y emocional de modo que este pueda seguir
adelante con su vida diaria, incluyendo sus actividades sociales y escolares (Bellver y

Verdet, 2015).



En vista de lo anterior, los profesionales de enfermeria deben conocer cuales son
las principales necesidades que puede tener un adolescente que tiene cancer, dentro
de estas Oates & Maani-Fogelman (2022) indican que ademas del acompafiamiento
para afrontar el duelo es preciso ofrecer otros apoyos que seran indispensables en el

proceso de tratamiento y recuperacion de la enfermedad.

e Tratamiento adecuado y especifico para su edad: En la medida de lo posible, los
pacientes adolescentes deben recibir un tratamiento que interfiera lo menos
posible con su vida diaria, incluyendo sus actividades sociales y escolares. Para
ello es indispensable una articulacién interinstitucional.

e Apoyo emocional y psicologico: Las emociones que acompafian al adolescente
tras recibir un diagnostico de cancer no suelen ser agradables, a menudo estos
pueden sentirse ansiosos, tristes y solos, por lo tanto, es esencial que reciban
apoyo emocional y psicolégico para que puedan sobrellevar la enfermedad
(Schwertner et al., 2021).

e Participacion activa en la toma de decisiones: Es importante que los adolescentes
se sientan parte del proceso de toma de decisiones relacionado con su
tratamiento. Esto les permite tener cierto control sobre su vida y ayuda a reducir la
ansiedad y el estrés. Para ello los profesionales de enfermeria pueden pedirles su
opinién respecto a asuntos que él pueda decidir, asi mismo, los pueden ayudar a
descubrir nuevos hobbies, y tener en cuenta de manera genuina sus sentires
(Redrado, Benavent & Malla, 2021).

e Informacion clara y comprensible: Es fundamental que los pacientes reciban

informacion clara y comprensible sobre su enfermedad, el tratamiento y los efectos



secundarios, para que puedan tomar decisiones informadas sobre su cuidado

(Melguizo, Martos, & Hombrados, 2019).

Por otro lado, se puede afirmar que el diagnostico de cancer no solo afecta al
adolescente sino también a su circulo mas cercano, en la literatura académica se ha
abordado ampliamente este tema, por ejemplo, Melguizo, Martos, & Hombrados (2019)
destacan que las familias pueden sentirse abrumadas por la situacion y necesitan apoyo
emocional para sobrellevar la situacion. De igual manera, los autores sefialan que es
importante que la comunicacion entre los miembros de la familia sea abierta y honesta
para que puedan apoyarse mutuamente y tomar decisiones informadas sobre el cuidado
del adolescente. Se requiere también orientacion sobre como cuidar adecuadamente al

adolescente en el hogar durante y después del tratamiento.

Debido a la complejidad de este tipo de situaciones, tanto los adolescentes con
cancer como sus familias experimentan con frecuencia estrés, ansiedad, frustracion,
miedo y desesperanza, por lo cual es importante promover actividades que refuercen el
sentimiento de independencia, eviten el aislamiento social y promuevan la autoestima.
Para que el profesional de enfermeria acomparie efectivamente debe conocer de qué
manera esta enfermedad afecta negativamente los cambios biopsicosociales propios del

adolescente.

Redrado, Benavent & Malla (2021) hacen hincapié en los cambios fisicos debido
a los efectos secundarios que afectan el cuerpo del adolescente, como la pérdida de
cabello, la pérdida de peso, la fatiga y la debilidad. También son importantes los cambios

emocionales, por ello no debe sorprender que en ocasiones el joven se muestre irritable,



ansioso, o que decida optar por el aislamiento, conviene recordar que en este periodo del
ciclo vital las relaciones con los grupos de pares son importantes para la construccion de
identidad, y el cancer puede afectar estas, de modo que las interacciones con amigos y
familiares pueden volverse rutinarias debido a la tension y el estrés de la situacion.
Ademas de lo anterior, pueden presentarse dificultades para asistir a la escuela debido a
la enfermedad y el tratamiento, lo cual afecta la capacidad para mantener su nivel

académico y socializar con sus compafieros.

Por todo lo anterior, cambia la forma en que un adolescente se ve a si mismo y su
lugar en el mundo, experimentando sentimientos de pérdida y de no poder seguir
adelante con sus planes para el futuro. En este marco de circunstancias es indispensable
que tanto los profesionales de enfermeria como el contexto cercano a la familia y el
adolescente ofrezca apoyo efectivo, al respecto Melguizo, Martos, & Hombrados (2019)
enfatizan que el estrés disminuye en aquellos casos en los cuales el adolescente recibe
soporte por parte de su familia, amigos e instituciones. Estos autores hacen referencia a
dos tipos de apoyo, el instrumental y el informacional, el primer tipo de apoyo se refiere
a la ayuda préactica que una persona puede recibir de otra en situaciones dificiles. Por
ejemplo, en el caso de un adolescente con cancer, el apoyo instrumental podria incluir el
transporte de ida y regreso hacia el hospital, ayuda con las tareas del hogar o con las

compras de alimentos, y apoyo con las citas médicas.

Por otro lado, el apoyo informacional se enfoca en proporcionar informacion y
conocimientos a una persona para ayudarla a tomar decisiones y enfrentar situaciones
dificiles. En estos casos se puede incluir informacion sobre el diagnostico y tratamiento

del cancer, los efectos secundarios de los tratamientos, la nutricion y el cuidado personal,



entre otros temas relacionados. Esta informacion puede ser proporcionada por médicos,
enfermeras, trabajadores sociales y otros profesionales de la salud (Melguizo, Martos, &

Hombrados, 2019).

Para llevar a cabo su praxis de manera ética y efectiva, los profesionales de
enfermeria pueden considerar dos teorias que son especialmente importantes cuando se
trata de acompafar a adolescentes con cancer y sus familias, estas son: la teoria del
cuidado caritativo de Katie Eriksson y la teoria de la incertidumbre frente a la enfermedad

de Merle Mishel, a continuacion, se explican cada una de estas.

En primera instancia, Vega (2015) destaca que Katie Eriksson desde la teoria del
cuidado caritativo se enfoca en la importancia del cuidado humano y la compasion en la
atencion de enfermeria. Esta teoria se basa en la premisa de que todos los seres
humanos necesitan cuidado y que el cuidado es una parte esencial de la experiencia

humana.

Ademas, Eriksson define el cuidado como una relacion interpersonal en la que el
enfermero se compromete a apoyar y cuidar al paciente; este compromiso se basa en la

identificacion de las necesidades del enfermo y en el deseo de ayudarlo a satisfacerlas.

Para aplicar los postulados planteados por Eriksson, los profesionales de
enfermeria deben centrarse en el sujeto de cuidado como una persona completa, y no
solo en su enfermedad o sintomas, lo anterior permitira que los profesionales de salud
atiendan al adolescente con compasion y empatia, con el fin de crear una relacion
terapéutica basada en la confianza y el respeto mutuo, lo cual ha demostrado resultados

positivos tanto en los pacientes como en sus familias (Martos, Galiana, & Ledn, 2020).



En este orden de ideas, los profesionales de enfermeria deben ser sensibles a las
necesidades emocionales y espirituales del paciente, y no solo a las necesidades fisicas
lo cual implica estar dispuestos a escuchar y apoyar al paciente en todos los aspectos de
su experiencia de enfermedad. De la teoria del cuidado caritativo se pueden extraer
conceptos principales que son importantes para entender como esta impacta la praxis del

enfermero segun definiciones dadas por la teoria de Eriksson:

1. El ser humano: es una criatura necesitada de cuidado. Esto significa que todos los
seres humanos tienen necesidades fisicas, psicoldgicas y espirituales que deben
ser atendidas para lograr una buena salud y bienestar (Lindholm & Zetterlund,
2011)

2. El cuidado se define como una relacion interpersonal en la que el enfermero se
compromete a apoyar y cuidar al paciente. Segun Eriksson, el cuidado debe ser
una expresion de amor y compasion por el paciente y su situacion (Lindholm &
Zetterlund, 2011)

3. La salud: definida como un estado de bienestar fisico, psicolégico y espiritual. De
acuerdo con esta teoria, el cuidado puede ayudar a promover la salud al satisfacer
las necesidades del paciente en estos tres aspectos (Lindholm & Zetterlund, 2011)

4. La relacion terapéutica: es una relacion entre el enfermero y el paciente que se
enfoca en el cuidado y la promocion de la salud del paciente. Segun Eriksson, esta
relacion debe estar basada en la confianza, el respeto mutuo y la empatia

(Lindholm & Zetterlund, 2011)



5. La compasion: es una parte esencial del cuidado caritativo ya que esta es una
expresion de amor y preocupacion por el paciente y su situacion (Lindholm &

Zetterlund, 2011).

A partir de esto se resalta que la teoria del cuidado caritativo se basa en la idea de
que el ser humano es una criatura necesitada de cuidado, y que la enfermeria debe ser
una profesion centrada en satisfacer esas necesidades enfocandose en la importancia
del cuidado humano, la compasion y la relacion terapéutica en la atencion de enfermeria,
por ello es indispensable centrarse en el paciente como una persona completa con
grandes potenciales por descubrir, capaz de encontrarle sentido y significado incluso a
las experiencias mas adversas con el fin de trascender (Lindholm & Zetterlund, 2011)

Por otra parte, Bailey & Stewart (2019) sefalan que la teoria de la incertidumbre ante
la enfermedad de Merle Mishel es una teoria de enfermeria que se enfoca en la
experiencia de la incertidumbre que los pacientes experimentan cuando tienen una
enfermedad o una condiciébn de salud incierta. Se plantea que los pacientes con
enfermedades cronicas y terminales se enfrentan a una serie de incertidumbres en
cuanto a su salud, el tratamiento y su futuro, y que estas pueden afectar
significativamente el bienestar fisico, emocional y psicoldgico.

Algunos de los conceptos centrales de los postulados de Mishel son los siguientes:

1. Incertidumbre: se refiere a la falta de informacion o conocimiento sobre una
situacion de salud que es importante para el paciente. Esta puede ser causada por

una variedad de factores, como la naturaleza impredecible de una enfermedad, la



falta de informacion sobre el diagndéstico o tratamiento, y la incertidumbre sobre el
futuro (Bailey & Stewart, 2019).

2. Ambiguedad: habla sobre la complejidad y la falta de claridad en la informacion
relacionada con la salud. Los pacientes pueden sentirse abrumados y confundidos
por la cantidad de informacion que reciben y pueden tener dificultades para
procesar y comprender esta informacion (Bailey & Stewart, 2019).

3. Control: tiene que ver con la capacidad del paciente para controlar la situacion de
su salud y su bienestar. La falta de control puede aumentar la incertidumbre y la
ansiedad en los pacientes (Bailey & Stewart, 2019).

4. Afrontamiento: esta relacionado con los procesos que los pacientes utilizan para
hacer frente a la incertidumbre y la ambigtiedad. Los adolescentes pueden utilizar
diferentes estrategias de afrontamiento para hacer frente a la incertidumbre, como
buscar informacion, apoyo social y emocional, y buscar formas de mantener el
control (Bailey & Stewart, 2019).

5. Adaptacion: tiene que ver con la capacidad del paciente para ajustarse a la
incertidumbre y la ambigiedad en su situacion de salud. Quienes padecen
enfermedades, aunque sean muy graves como el cancer pueden experimentar
diferentes niveles de adaptacion y pueden necesitar diferentes tipos de apoyo para

adaptarse a su situacion de salud (Bailey & Stewart, 2019).

Los aspectos planteados en la teoria de la incertidumbre son relevantes para la
practica de enfermeria, ya que conociendo esta informacion se logran definir aspectos
centrales que orienten el ejercicio profesional, de modo que se brinde ayuda a los

pacientes para que estos encuentren estrategias efectivas de afrontamiento y sean



capaces de adaptarse a su situacion de salud. Lo anterior implica integrar elementos
humanistas y ludicos que contribuyan a la mitigacion del sufrimiento (Cardoso,

Mendonca, Prado, Matos, & Andrade, 2020).

Como se ha descrito, no todas las personas reaccionan de igual manera a una
pérdida, por lo que ante la misma situacion pueden darse diagnésticos muy diferentes. A
continuacién, se muestran los principales diagnésticos NANDA! (s.f.) de enfermeria

relacionados con el duelo y la muerte y su definicién:

1. CODIGO: 00301. DIAGNOSTICO: Duelo inadecuado.

DEFINICION: Trastorno que ocurre tras la muerte de una persona significativa, en el
gue la experiencia del sufrimiento que acompafa al duelo no sigue las expectativas
socioculturales.
DOMINIO: 9 Afrontamiento/Tolerancia al Estrés. CLASE: 2 Respuestas de afronta-
miento.

NOC RELACIONADOS:

(1302) Afrontamiento de problemas.

(2002) Bienestar personal.

(1836) Conocimiento: manejo de la depresion.

(1204) Equilibrio emocional.

(1305) Modificacion psicosocial: cambio de vida.

NIC RELACIONADOS:

! Los diagndsticos Nanda tienen como finalidad facilitar a los profesionales de la salud la bisqueda
de diagnésticos de enfermeria en conjunto con sus respectivos NIC NOC, los cuales contienen casos
clinicos, planes de cuidados y procesos enfermeros.



(5310) Dar esperanza.
(5290) Facilitar el duelo.

(5300) Facilitar la expresion del sentimiento de culpa.

2. CODIGO: 00069. DIAGNOSTICO: Afrontamiento ineficaz.

DEFINICION: Patrén de valoracion no valida de factores estresantes, con esfuerzos
cognitivos y/o de comportamiento, que no logra manejar las demandas relacionadas
con el bienestar.
DOMINIO: 9 Afrontamiento/Tolerancia al Estrés. CLASE: 2 Respuestas de afronta-
miento.

NOC RELACIONADOS:

(1300) Aceptacién: estado de salud.

(1401) Autocontrol de la agresion.

(1309) Resiliencia personal.

(1205) Autoestima.

(2000) Calidad de vida.

(13109 Resolucion de la culpa.

NIC RELACIONADOS:

(5270) Apoyo emaocional.

(5440) Aumentar los sistemas de apoyo.

(4640) Ayuda para el control del enfado.

(5330) Control del estado de animo.

(5820) Disminucion de la ansiedad.

(5820) Disminucion de la ansiedad.



3. CODIGO: 00124. DIAGNOSTICO: Desesperanza
DEFINICION: La sensacion de que uno no experimentara emociones positivas o una me-
jora en su condicion.

DOMINIO: 6 Autopercepcion. CLASE: 1 Autoconcepto
NOC RELACIONADOS:
(1300) Aceptacion: estado de salud.
(1206) Deseo de vivir.
(1209) Motivacion.
(1606) Participacion en las decisiones sobre la salud.
(3102) Autocontrol: enfermedad cronica.
(0906) Toma de decisiones.
(2000) Calidad de vida.
(2001) Salud espiritual.
NIC RELACIONADOS:
(5330) Control del estado de &nimo.
(5270) Apoyo emaocional.
(5250) Apoyo en la toma de decisiones.
(5440) Aumentar los sistemas de apoyo.
(5426) Facilitar el crecimiento espiritual.

(5420) Apoyo espiritual.

4. CODIGO: 00147. DIAGNOSTICO: Ansiedad ante la muerte



DEFINICION: Angustia e inseguridad emocional, generadas por la anticipacion de la
muerte y el proceso de morir de uno mismo o de otras personas significativas, que
afecta negativamente la calidad de vida.
DOMINIO: 9 Afrontamiento/Tolerancia al Estrés. CLASE: 2 Respuestas de afronta-
miento

NOC RELACIONADOS:

(1211) Nivel de ansiedad.

(1208) Nivel de depresion.

(1210) Nivel de miedo.

(1212) Nivel de estrés.

(2204) Relacion entre el cuidador principal y el paciente.

(1300) Aceptacién: estado de salud.

(1704) Creencias sobre la salud: percepcion de amenaza.

NIC RELACIONADOS:

(5250) Apoyo en la toma de decisiones

(5310) Dar esperanza

(5426) Facilitar el crecimiento espiritual

(7140) Apoyo a la familia

(5330) Control del estado de animo

(4920) Escucha activa

(5230) Mejorar el afrontamiento



Discusion

Las estudios encontrados y mencionados en el presente ejercicio investigativo
contribuyeron a la sistematizacion de la informacién contenida en este texto,
permitiendo realizar el adecuado abordaje de las categorias de interés mencionadas en

un principio, sin dejar a un lado a los sujetos participantes.

A patrtir de la informacion expuesta por Ornela (2016) se pone de manifiesto la
necesidad explicita de que el profesional de enfermeria no solo conozca los sintomas
fisicos y efectos secundarios del cancer, sino que también pueda reconocer las
necesidades emocionales de los pacientes y sus familias, de modo que puedan trabajar
en colaboracién con estos para identificar y promover estrategias de afrontamiento
efectivas y adaptativas dentro de las cuales se pueden incluir la identificacion de recursos
internos y externos, la educacion sobre la gestion del estrés y la ansiedad, y el fomento
de la resiliencia. En estas circunstancias la comunicacion es fundamental, por lo tanto,
los profesionales de enfermeria deben asegurarse de que la informacion sea clara,
precisa y comprensible para que los pacientes y sus familias puedan tomar decisiones

informadas.

Es asi como, este cuidado debe extenderse al propio cuidador y a sus
comparnieros, para poder hacer un acompafamiento adecuado y promover el cuidado de
la salud mental desde el ejemplo propio (Lopez, Vega, Carrasco, Gonzalez, Abarca, Rojo,

& Gonzélez, 2022).

La atencion de enfermeria en adolescentes con cancer requiere de un enfoque

integral, que aborde las necesidades fisicas, emocionales y sociales de los pacientes y



sus familias, por lo tanto, los profesionales deben estar capacitados para proporcionar
apoyo emocional y psicoldgico, y asi poder ayudar a los pacientes y sus familias a
enfrentar los desafios emocionales y sociales que pueden surgir durante el tratamiento

del cancer.

No obstante, se debe tener en cuenta que en los contextos en los cuales los
enfermeros llevan a cabo su labor, pueden presentarse retos que obstaculizan el
acompafamiento efectivo de los adolescentes que padecen cancer, dentro de estos se
encuentran los recursos limitados, falta de personal que apoye, resistencia al cambio y
barreras culturales, por lo tanto es pertinente considerar la importancia de capacitar a los
enfermeros en habilidades de comunicacion y empatia, para que puedan establecer una

relacion cercana y de confianza con sus pacientes adolescentes y sus familias.

También es fundamental garantizar un entorno adecuado y acogedor para los
adolescentes, que les permita sentirse comodos y seguros durante su tratamiento.
Ademas, es importante promover la participacion de los adolescentes en su propio
cuidado, alentandolos a tomar decisiones informadas y a hacer preguntas sobre su
enfermedad y tratamiento. Solo de esta manera se podra asegurar una atencién integral
y de calidad para los adolescentes con cancer, y se podra mejorar su calidad de vida

durante el proceso de recuperacion (Redrado, Benavent & Malla, 2021).

El cancer es una enfermedad dificil de enfrentar, especialmente cuando se trata
de un adolescente y su familia, esta experiencia puede ser traumatica, y ocasiona
ansiedad, depresion y estrés. Ademas, la enfermedad puede afectar significativamente

la vida del adolescente y su familia, incluyendo su proceso educativo, relaciones y



desarrollo social (Sanmiguel, 2010). Por lo anterior, es fundamental que los adolescentes
y sus familias tengan acceso a recursos de apoyo integral para ayudarles a enfrentar el
cancer de forma adaptativa, dentro de las estrategias mas comunes para estos casos se

encuentran: el apoyo espiritual, la reevaluacion positiva, y expresiéon emocional.



7 Conclusiones

El duelo es un proceso doloroso y complejo, que causa alteraciones en la persona,
y se da ante el diagnostico de cancer, las complicaciones que acarrea el tratamiento y la
inminencia de la muerte. Al ser una experiencia subjetiva, debe tratarse cada caso de

manera diferente, adaptando el cuidado a la persona que lo vive.

Es importante que los enfermeros trabajen desde la interdisciplinariedad con otros
profesionales de la salud y especialistas en el cuidado de adolescentes con cancer, para
garantizar una atencion integral y personalizada que tenga en cuenta las necesidades

Unicas de cada paciente y su familia.

El duelo ante un diagnostico de cancer en los adolescentes al igual que sus
familias implica un acompafamiento de enfermeria constante, basado en la

comunicacién asertiva y la compasion.

Dado que el cancer en adolescentes es una condicién de salud compleja que
afecta no solo al paciente, sino también a su familia y entorno social, los profesionales de
enfermeria tienen un papel fundamental en la atencién integral de estos y sus familias,
ya que pueden proporcionar cuidados que aborden las necesidades fisicas, emocionales

y sociales de los pacientes.

Las estrategias de afrontamiento deben ser conocidas por los profesionales de
enfermeria con el fin de que puedan implementarlas en la atencion a los adolescentes

enfermos y a sus familias.



8 Recomendaciones

Resulta fundamental establecer en los programas de formacion para enfermeros,
una catedra en la cual se les lleve a reflexionar sobre la muerte y el duelo, de manera
especial en pacientes oncoldgicos, con el fin de que no solo sean profesionales altamente
capacitados desde la técnica, sino con sentido humano y compasivo, que les permita
relacionarse con quienes viven situaciones cercanas a la muerte, de manera que logren

un cuidado amoroso y cercano.

De la misma forma, se deben crear programas efectivos de acompafiamiento para
las familias, durante el momento de la enfermedad en todas sus fases, e incluso después

del fallecimiento del ser querido para evitar una ruptura en el tejido social y familiar.
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