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RESUMEN

El cancer puede provocar reacciones psicoldgicas
negativas. No obstante, la lucha al abordar los proble-
mas oncologicos también puede dar lugar a cambios
psicologicos positivos que demuestran la fortaleza del
ser humano, siendo una de ellas el crecimiento postrau-
matico (CPT). El objetivo de esta revision narrativa fue
revisar y analizar los articulos, publicados durante los
afos 2000 a 2018 y disponibles en distintas bases de
datos, sobre el CPT en padres y madres de nifios y ado-
lescentes con cancer en el ambito pediatrico.

Se identificaron 20 estudios que incluian 2.422 suje-
tos, mayoritariamente madres (n=1.788), y que analiza-
ban el CPT en funcién del parentesco, evolucién y tipo
de enfermedad del hijo, asi como factores predictores
del mismo. Tanto padres como madres, son capaces de
desarrollar CPT como consecuencia de la experiencia
del cancer de sus hijos, siendo ellas quienes experimen-
tan mayores niveles. En comparacién con otras mues-
tras como progenitores de nifios con diabetes tipo I o
de niflos sanos, o pacientes adultos con osteosarcoma,
los padres y madres de nifios con cancer refieren mayor
CPT. Asimismo, se observan factores que influyen en el
desarrollo del CPT, como el contexto cultural, el proce-
samiento cognitivo, el ajuste a la enfermedad y ciertos
rasgos de personalidad.

La evidencia cientifica publicada avala la existen-
cia de CPT en madres y padres de hijos con cancer. No
obstante, seria necesario realizar estudios objetivos,
longitudinales, con muestras homogéneas de mayor
tamaio, para disefar intervenciones dirigidas a pro-
mocionar ese CPT y no centrarse solo en los aspectos
negativos de la enfermedad.

Palabras clave. Oncologia pediatrica. Familia. Trauma.
Emociones positivas. Psicooncologia.
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ABSTRACT

Cancer can provoke negative psychological reac-
tions. Nevertheless, coping with oncological issues
can also result in positive psychological changes that
demonstrate the strength of the human being, one of
them being posttraumatic growth (PTG). The aim of
this narrative review was to examine and analyze stud-
ies, published from 2000 to 2018 and available in differ-
ent data sets, that focus on PTG in parents of children
and adolescents with cancer in the pediatric context.

Twenty studies were identified, including 2,422
subjects, mainly mothers (n=1,788). PTG was analyzed
according to the differences among relatives, outcome
and type of oncological disease, and its predictor fac-
tors. Fathers and mothers are both capable of develop-
ing PTG as a result of their children’s disease, mothers
being the ones who present higher levels. Compared
with other samples like parents of children with type
I diabetes or healthy children, or adult patients with
osteosarcoma, parents of children with cancer present
more PTG. Likewise, factors that influence the develop-
ment of PTG, such as cultural context, cognitive pro-
cessing, adjustment to the disease and certain person-
ality traits are observed.

The published clinical evidence endorses the
existence of PTG in parents of children with cancer.
However, it would be necessary to carry out further
investigation, particularly subjective and longitudinal
studies with larger homogeneous samples, in order to
design interventions aimed at promoting PTG and avoid
focusing solely on the negative aspects of oncological
disease in children.
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INTRODUCCION

Pese a que el cancer infantil es una enfer-
medad poco frecuente, en los paises desarro-
llados se ha convertido en la primera causa
de muerte por enfermedad en la infancia. El
informe de cancer infantil en Espafa del Re-
gistro Espaifol de Tumores Infantiles refiere
que, de 1980 a 2017, 28.816 nifios y adoles-
centes de 0 a 19 anos presentaron algun tipo
de tumor, habiendo sido diagnosticados un
total de 1.006 casos en el afo 2017

Debido a la gravedad y al impacto del
cancer pediatrico, la investigacion se ha
centrado sobre todo en la psicopatologia. El
diagnostico del Trastorno de Estrés Postrau-
matico (TEPT) y su sintomatologia se han
convertido en el foco de una gran cantidad
de estudios acerca de la poblaciéon oncol6-
gica pediatrica, siendo abundantes los que
informan de su incidencia en progenitores
de nifos con cancer?. No obstante, en los
dltimos afios ha habido un aumento de es-
tudios acerca de factores psicologicos posi-
tivos como la calidad de vida, la esperanza,
el optimismo, las estrategias de adaptacion
o el crecimiento postraumatico®. Los hallaz-
gos actuales van mostrando que la psico-
patologia es la excepciéon y no la norma, ya
que muchos progenitores presentan un buen
ajuste emocional’, por lo que la experiencia
del céancer infantil no seria completamente
negativa, sino que podria convertirse en una
oportunidad para demostrar sus fortalezas y
su capacidad de afrontamiento?*.

En los afnos 90 comenzaron a desarro-
llarse la Psicologia Positiva y el concepto de
Crecimiento Postraumatico (CPT) para estu-
diar los procesos y mecanismos que se en-
cuentran tras las fortalezas del ser humano.
A pesar de que las respuestas patolbgicas
son consideradas normales tras un suceso
traumaético, el ser humano tiene una capaci-
dad natural para resistir las adversidades,
adaptarse, aprender de ellas y encontrar un
sentido que le permita rehacerse a si mismo®.

El CPT es un conjunto de cambios positi-
vos que ocurren como resultado de la lucha
contra una crisis o un desafio. No es un simple
retorno a la linea de base (resiliencia), sino
que supone una mejora, un desarrollo en la
persona respecto al estado previo al suceso
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traumatico®. Sin embargo, este crecimiento se
produce a la vez que la persona intenta adap-
tarse alas circunstancias negativas, por lo que
este proceso suele coexistir —aunque pueda
parecer contradictorio®~ con el sufrimiento y
el malestar psicoldgico. No es un proceso Gni-
camente reflexivo y cognitivo, sino que tiene
un componente afectivo que permite cambios
mas profundos: mayor apreciacién de la vida
y cambio en las prioridades, relaciones mas
célidas e intimas con los demés, un mayor
sentido de fuerza personal, reconocimiento
de nuevas posibilidades o de nuevos prop6si-
tos; y una vida espiritual més profunda y ple-
na, incluso en personas no religiosas®®.

Debido a lo expuesto anteriormente, es
necesario investigar mas acerca de las con-
secuencias positivas que pueden desarro-
llarse tras una experiencia de sufrimiento
y, mas concretamente, sobre la vivencia del
cancer de un hijo, una de las mas duras e
impactantes que unos progenitores pueden
experimentar. Por ese motivo, el principal
objetivo de la presente revision narrativa es
analizar y sintetizar los estudios existentes
sobre el CPT en padres y madres de nifios y
adolescentes con cancer en el &mbito pedia-
trico para analizar si experimentan CPT y si
este es diferente en funcién del rol (padre o
madre) y de las caracteristicas de la muestra,
y si existen factores que puedan influir en su
desarrollo.

METODOLOGIA

Se realiz6é una revisién bibliografica cien-
tifica en las bases de datos PsycINFO, MED-
LINE, Web of Science, Scopus y Psicodoc
combinando los descriptores: “crecimiento

” o« ”

postraumatico”, “padres”, “madres “nifos”,
“adolescentes”, “cancer”, “pediatrico” en la
siguiente estrategia de busqueda: (parents
[Abstract] OR fathers [Abstract] OR mothers
[Abstract]) AND (pediatric [Abstract] OR
child*[Abstract] OR adolescent*[Abstract])
AND cancer [Abstract] AND “Posttraumatic
growth” [Abstract].

Todos los registros identificados fueron
revisados en primer lugar teniendo en cuen-
ta el titulo de la publicacién y el resumen,
excluyendo aquellos estudios duplicados o
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irrelevantes para responder al objetivo de
esta revision, asi como revisiones, estudios
de caso, tesis, libros y editoriales. Los restan-
tes registros fueron evaluados a texto com-
pleto, aplicando los siguientes criterios de
inclusion: articulos publicados desde enero
de 2000 hasta diciembre de 2018, en inglés
o en espaiol; muestras compuestas por pa-
dres y/o madres de nifios y/o adolescentes
con diagno6stico de cancer, en tratamiento,
después de haber superado la enfermedad
o fallecidos; en el momento del diagnéstico
de cancer, los afectados debian estar en edad
pediatrica (de 0 a 18 afios), y los resultados
deben hacer referencia al crecimiento pos-

traumaético en los padres y/o madres. Esta re-
vision narrativa siguié las recomendaciones
de la declaracion de PRISMA.

RESULTADOS

Se obtuvieron 361 registros de las bases
de datos consultadas, siendo Psicodoc la
Gnica en la que no se hallaron resultados.
Se seleccionaron 60 articulos tras la valo-
racion del titulo y del resumen y, tras elimi-
nar 22 articulos que se encontraban dupli-
cados, 38 publicaciones fueron evaluadas a
texto completo (Fig. 1).

-
Psicodoc PsycINFO Medline Scopus Web of Science
(n=0) (n=45) (n=31) (n=49) (n=236)
A
/ N

Total de registros
(n=361)

Exclusién de libros, tesis,
actas de congresos, estudios
no empiricos (revisiones,

Valoracion del titulo
y resumen

(n=60)

estudios de casos,
o editoriales) (n=301)

Exclusion de duplicados

Anélisis del texto
completo
(n=38)

- J |

(n=22)

SR

Exclusion de estudios por falta de
claridad de los datos sobre padres

y

Total de articulos
incluidos
(n=20)

Figura 1. Diagrama de flujo.

de hijos con cancer

(=7,
o el concepto de CPT

(n=98),

o por estar centrados en los hijos

@-3)

\_ /

Las caracteristicas de las 20 publicaciones incluidas en esta revision se resumen en la tabla 1.
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CRECIMIENTO POSTRAUMATICO EN PADRES DE NINOS Y ADOLESCENTES CON CANCER

Metodologia de los estudios

Todos los estudios analizados son trans-
versales, a excepcion del llevado a cabo por
Hungerbuehler y col’; todos realizan una
medicién cuantitativa del CPT a excepcién
de un estudio®; hay cuatro estudios?>*!! que
complementan el andlisis cuantitativo de
este concepto con un andlisis cualitativo
del mismo. Aunque el 30% de los estudios
analizados®!>'® no aportan datos del nime-
ro de rechazos a participar en la investiga-
cion, la tasa de rechazo promedio es del
27% del total de los sujetos contactados.
En el estudio de Barakat y col' los evalua-
dores eran ciegos a la identidad de los par-
ticipantes.

Influencia de caracteristicas personales

La muestra de la mayoria de los estu-
dios constaba de padres y madres. Un 30%
hizo referencia a una muestra de Gnicamen-
te madres®!*121317 (25%) o progenitores va-
rones? (5%). Existié CPT en todas las mues-
tras de todos los estudios de la presente
revisién, ya sean padres, madres o ambos,
aunque las madres mostraron mayores ni-
veles de CPT respecto a los padres™s141618.19,
Asimismo, los padres y madres desemplea-
dos mostraron mayor CPT que aquellos
que trabajaban'.

Influencia de la evolucion y del tipo de
enfermedad

En cuanto a las caracteristicas de la
poblacién oncolégica pediatrica, en el 90%
de los estudios incluyeron progenitores de
niflos y adolescentes supervivientes de la
enfermedad o que se encontraban en tra-
tamiento en el momento del estudio. En
aquellos estudios con muestra formada
por progenitores de nifios fallecidos por
cancer sin grupo de comparacion®® o com-
parados con una muestra de progenitores
de niflos supervivientes de cancer y una
muestra de padres de niios fallecidos por
cancer®!!, los progenitores en duelo por la
pérdida de sus hijos si mostraron CPT pero
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en menor medida que los progenitores de
hijos supervivientes. Los progenitores de
nifos diagnosticados de cancer refirieron
un mayor CPT que los progenitores de ni-
nos sanos* o de ninos enfermos de diabetes
tipo I, lo que indica la importancia de la
severidad de la condiciéon médica para su
desarrollo’. Este hecho se observ igual-
mente al comparar con pacientes adultos
con osteosarcoma, estudiantes universita-
rios japoneses?! e, incluso, con sus propios
hijos supervivientes de cancer?.

Factores asociados al crecimiento
postraumatico

El malestar psicolégico, los sintomas
de estrés postraumatico y la gravedad del
cancer y de su tratamiento, se asociaron
en el 40% de las investigaciones a un ma-
yor desarrollo de CPT en los progenitores,
lo que demuestra que el CPT puede darse
aunque sigan existiendo condiciones nega-
tiVaS4’7’13'14’18’19’21’23.

Las rumiaciones deliberadas!®'’, la alte-
racion de las creencias fundamentales!’, la
esperanza’®, el optimismo!” y el estilo atri-
bucional® se relacionaron con el desarrollo
de CPT.

Una baja puntuaciéon en ansiedad ras-
go podria facilitar los procesos cognitivos
y emocionales del CPT", mientras que los
progenitores clasificados como resilientes
en el estudio de Rosenberg y col!! mostra-
ron mayor CPT y, segiin Willard y col', las
madres con mejor ajuste a la enfermedad
de los hijos, sobre todo el nivel percibido
de recursos emocionales, experimentaron
mayor numero de consecuencias positivas
del proceso oncolégico.

Debido a la heterogeneidad de la pro-
cedencia de las muestras (Estados Unidos,
Canada, Suecia, Australia, Suiza, Iran, Co-
rea del Sur, Reino Unido, Jap6n, Polonia y
Turquia), es importante tener en cuenta
la influencia de la cultura de cada pais en
las caracteristicas y el desarrollo del CPT,
e incluso en la seleccion de la muestral’. El
contexto también influye en el apoyo social
percibido: las madres que refirieron mayor
apoyo social mostraron mejor afrontamien-
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to ante la enfermedad del hijo!? y un ma-
yor nivel de CPT"!'” aunque en el estudio de
Forinder y Norberg'®, con una muestra de
padres y madres suecos, el apoyo social no
se ve relacionado con el CPT.

Distintos estudios han demostrado que
la religion favorece el desarrollo del CPT,
concretamente en el &mbito de la espiritua-
lidad, como el estudio realizado por Beh-
zadi y col'? con madres iranies, donde las
puntuaciones mas altas se obtuvieron en
el subdominio cambios espirituales del ins-
trumento Posttraumatic Growth Inventory
(PTGI), el estudio de Hensler y col?, donde
un grupo de padres cristianos experimento
mayor fuerza en su fe y una vida espiritual
mas profunda tras la enfermedad de sus hi-
jos, o el estudio de Mi Young®, en el que las
madres que profesaban una religion mos-
traron mayor CPT que aquellas que no lo
hacian, con mayores puntuaciones en casi
todos los subdominios del PTGI. Solamen-
te en el estudio de Forinder y Norberg!é, el
subdominio cambios espirituales presentd
el menor CPT.

DISCUSION

La presente revision narrativa tiene
por objetivo recoger y sintetizar la biblio-
grafia existente sobre el CPT en padres y
madres de pacientes oncolégicos en edad
pediatrica. Se puede confirmar que existi6
CPT en las muestras de los veinte estudios
incluidos, lo que demuestra la fortaleza y
capacidad del ser humano de ser capaz de
recomponerse, superarse y crecer interior-
mente®® y que, tras la vivencia de un suceso
traumaético, la psicopatologia no es la nor-
ma sino la excepcion.

Pese a la gravedad del diagnostico y a
la dureza del tratamiento, la vivencia de un
hijo con cancer se convierte en una opor-
tunidad en la que los progenitores pueden
poner en practica sus habilidades de afron-
tamiento y de adaptaciéon®* y desarrollar
CPT, ya que el sufrimiento no es incompa-
tible con el CPT, sino que van de la mano
e incluso lo potencia®. Todo ello podria ex-
plicar el hecho de que estos padres sean
capaces de experimentar mas CPT que los
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propios pacientes que padecen cincer?!, ya
que podrian vivir el cancer con la misma
o mayor intensidad que si lo padecieran
ellos mismos, debido a la naturaleza de la
relacion paterno-filial’2. También muestran
mas CPT que progenitores de nifios sanos*
y de hijos con diabetes tipo I, lo que indi-
ca una vez mas la necesidad de que exista
un evento de gran impacto y gravedad para
que tenga lugar el CPT. Los cambios posi-
tivos que forman parte del crecimiento se
van produciendo tras una reorganizaciéon y
reestructuraciéon de las creencias y de los
aspectos cognitivos de la persona®.

Es importante destacar que las madres
presentaron mayores niveles de CPT que
los padres, un hallazgo esperable atendien-
do a las diferencias de rol entre ambos pro-
genitores a lo largo de la historia, ya que la
mujer se ha asociado al papel de cuidado-
ra primaria de hijos y otros familiares en-
fermos?. Por tanto, suelen ser las madres
quienes pasan mas tiempo con los hijos
durante el diagnéstico y el tratamiento,
sobre todo en el hospital, por lo que esta-
rian mas expuestas a su sufrimiento y a los
momentos de angustia y de crisis®!?, lo que
les hace enfrentarse de manera diferente a
la enfermedad respecto a los padres y de-
sarrollar un mayor CPT®!. De igual forma,
los progenitores desempleados mostraron
mayor CPT que aquellos que trabajaban'
posiblemente porque estaban presentes
mas tiempo durante la enfermedad de sus
hijos y, por tanto, estarian también mas ex-
puestos al trauma.

La muerte de un hijo es una de las pér-
didas mas devastadoras que puede sufrir
una persona (ya que supone la destruccién
de una parte de si mismo, de sus proyec-
tos y de su futuro®) e implica una compleja
adaptacion psicologica de toda la familia.
A pesar de ello, el CPT también ocurri6 en
los padres cuyos hijos han fallecido por
cancer, ya que la mayoria de ellos deseaban
mantener el vinculo con ese hijo para toda
la vida y encontraron un nuevo sentido y
propoésito a través del legado del nifio, su
lucha y valentia®®, porque la basqueda de
sentido es una fuerza que motiva al ser hu-
mano en cualquier situacion?. Un estudio
en nuestro medio traté de ensefar estra-
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tegias de afrontamiento a progenitores de
niflos con cancer a través de un cortome-
traje, y estos padres reconocieron haber
cambiado su vida para bien, reestructuran-
do sus valores previos?'.

La cultura puede afectar a las dimen-
siones del CPT porque influye en se perci-
be un evento y en la configuracion de las
creencias'. Hay evidencia de que la religion
y la espiritualidad ayudan a las personas a
enfrentar sus traumas y a encontrar con-
secuencias positivas en la experiencia®,
aunque existe poca investigacion acerca de
esta relacién en los progenitores varones
de nifos con cancer?. Los progenitores que
profesaban una religiébn experimentaron
mayor CPT que aquellos que se considera-
ban agnédsticos®>'2!%, Los progenitores que
percibieron mayor apoyo social también ex-
perimentaron mayor CPT"'2'7 aunque am-
bos constructos no estan relacionados en
culturas mas orientadas al individualismo,
ya que Suecia es un pais con pensamiento
muy secular'®. En una muestra de madres
de origen irani, el sexo masculino del nifio
se asoci6 con un mayor CPT, posiblemente
por los factores culturales de Irdn'? y en el
estudio de Mi Young!” la muestra no incluy6
a los progenitores varones debido a que la
cultura coreana es patriarcal.

Por ultimo, cabe destacar que el CPT pa-
rece estar relacionado con factores como
el procesamiento cognitivo (rumiaciones
deliberadas!®'?, alteracion de las creencias
fundamentales!’, estilo atribucional’®, es-
peranza®), ciertos rasgos y caracteristicas
de personalidad (optimismo®!?, baja ansie-
dad tipo rasgo y resiliencia'’), y el ajuste
a la enfermedad del hijo!®. Las rumiacio-
nes deliberadas (reflexion sobre el evento
traumatico dirigido a encontrar maneras
de afrontar el problema), podria facilitar la
aparicion de cambios postraumaticos posi-
tivos!®!7, La alteracion de las creencias fun-
damentales puede provocar un mal ajuste
psicologico, sin embargo, adecuadamente
gestionado puede servir como punto de
partida para el CPT, ya que impulsa posi-
tivamente el cambio!’. Las personas con
mayor esperanza podrian mostrar también
mayor disposicién a encontrar sentido en
la experiencia del cancer y, por tanto, desa-
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rrollar CPT. Aunque las personas optimistas
pueden padecer un shock mas grande ante
una situacion negativa imprevista y verse
desafiados sus valores, ese optimismo po-
dria actuar como una fuerza personal para
superar el problema. El estilo atribucional
-y, mas concretamente, la importancia que
se da a los eventos negativos— podria ayu-
dar al desarrollo del CPT, ya que aquellos
que aceptan un evento malo como algo im-
portante podrian reflexionar més acerca de
él y facilitar el CPT.

El presente estudio presenta las limita-
ciones propias de una investigacién de re-
vision narrativa, que resulta til para tener
una idea general pero es dificil que pueda
responder a preguntas concretas sobre el
tema abordado. Una de las limitaciones es
la heterogeneidad de las muestras de los
estudios respecto a tamafio, composicién
por sexo, procedencia y cultura de los pro-
genitores, edad de los nifos, tipo de cancer
y fase de la enfermedad. Debido a que solo
uno de los estudios incluidos es longitu-
dinal’, no fue posible observar el proceso
del desarrollo de CPT y sus caracteristicas
desde el momento del diagnéstico del nifio
hasta la finalizacién del tratamiento. La ma-
yoria de instrumentos de recogida fueron
autoinformes no contrastados por otros in-
formadores y que, por tanto, proporcionan
medidas no objetivas, mientras que algu-
nos estudios®!** emplearon Gnicamente la
entrevista para evaluar el CPT, que puede
estar influida por los propios sesgos del
evaluador.

Serian necesarios estudios con un ma-
yor tamafio muestral y homogeneidad res-
pecto al tipo de cancer y al rango de edad
(infancia o adolescencia) para lograr un me-
jor conocimiento de los progenitores de ni-
fios con cancer, pudiendo observar de qué
manera influyen el diagnéstico y la edad de
los hijos en el CPT de los padres. Asimismo,
seria preciso obtener mas muestras de pro-
genitores varones para conocer mas acerca
del CPT en el sexo masculino y para poder
apreciar las diferencias entre el rol de am-
bos progenitores. La realizacion de estu-
dios longitudinales prospectivos permitiria
obtener informacién sobre el proceso de
desarrollo del CPT y de sus caracteristicas
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desde el diagnostico: las respuestas de los
padres a este suceso traumatico a lo largo
del tiempo, la manera en que se ajustan a la
enfermedad y c6mo interaccionan y se aso-
cian ciertas variables con el CPT, como los
sintomas de estrés PT o el malestar psico-
légico. Ademas, seria interesante conocer
otros factores como los aspectos hospita-
larios (relacién con el personal, ingresos,
intervenciones...), el funcionamiento fami-
liar, o las caracteristicas y rasgos de perso-
nalidad de los padres. Ninguno de los estu-
dios seleccionados ha sido desarrollado en
nuestro contexto sociocultural, por lo cual
seria aconsejable realizar estudios sobre
esta tematica en nuestro pais para poder
detectar posibles caracteristicas propias
de la poblacion espaiiola.

Asi pues, en un futuro, estos estudios
podrian ayudar a los profesionales de Salud
Mental a disefiar programas de interven-
cion destinados a la promocién del CPT en
padres y madres de pacientes pediatricos
oncolégicos. De este modo, el foco se pon-
dria en los aspectos positivos y no tGnica-
mente en los sintomas psicopatologicos ya
que, como se ha mencionado anteriormen-
te, pueden coexistir con el CPT.
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