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RESUMEN

El presente estudio tuvo como propdsito describir las respuestas
emocionales y de afrontamiento en los padres de nifios con cancer.
Se realiz6 una busqueda sistemética mediante Scielo, Redalyc,
Dialnet y Science Direct, analizando trabajos académicos de los
ultimos 5 afios (2012 —2017). Se categorizaron los hallazgos de estos
estudios en funcién de las etapas de la enfermedad: Diagndéstico,
Tratamiento, Recidiva, Recaida y Cuidados Paliativos. Se discuten
los hallazgos para investigaciones futuras.

Palabras clave: cancer infantil, paternidad, revisién, afrontamiento.

"BEING PARENTS IN THE CHILDHOOD CANCER
PROCESS": A SYSTEMATIC REVIEW

ABSTRAC

The purpose of this study was to describe the emotional and coping
responses in parents of children with cancer. A systematic search was
carried out through Scielo, Redalyc, Dialnet and Science Direct,
analyzing academic works of the last 5 years (2012 - 2017). The
findings of these studies were categorized according to the stages of
the disease: Diagnosis, Treatment, Recurrence, Relapse and
Palliative Care. The findings are discussed for future research.

Keey words: childhood cancer, parenting, review, coping.
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El término «cancer infantil» mayormente se utiliza para designar diferentes tipos de
cancer que pueden aparecer en los nifios antes de cumplir los 15 afios; las
leucemias (34%), los tumores cerebrales (23%) y los linfomas (12%), representan
los grupos diagnésticos mas grandes entre estos menores (Kaatsch, 2010).
Asimismo, presenciar la enfermedad de un hijo a edades tan tempranas resulta
sumamente estresante para los padres, a la vez que lidian con la cronicidad e
impredecibilidad de esta enfermedad (Kéastel, Enskar y Bjork, 2011).

Cuando a un nifio se le diagnostica cancer, toda la familia se ve afectada. El
tratamiento pediatrico contra el cancer es complicado e intenso, e incluye
hospitalizaciones prolongadas y, a veces, de emergencia, visitas clinicas repetidas
y regimenes de medicacion en el hogar que pueden extenderse durante varios afios.
Estas demarcaciones logisticas requieren cambios en los roles familiares, las
responsabilidades y el funcionamiento cotidiano (Gardner et al. 2017). En este
sentido, los padres experimentaran altas demandas de responsabilidad y
adaptacion; lidiando con diversos estresores y cansancio emocional propio de esta
tarea de cuidador (Pierce, et al. 2017).

La literatura sobre el cancer infantil y las respuestas psicoldgicas de los padres ha
venido en aumento, lo cual ha permitido visualizar las respuestas psicologicas que
presentan en su labor de cuidado durante las diferentes etapas del cancer (Long y
Marsland, 2011). No obstante, es necesaria la revision y sistematizacion; esto a fin
de prevenir e intervenir oportunamente ante situaciones que afecten su rol de
cuidadores y/o su propio bienestar psicoldgico. Es por ello que este estudio tiene el
propoésito de producir una revision y categorizacion de la literatura sobre las
respuestas emocionales en padres segun las etapas del cancer infantil (diagndstico,
tratamiento, remision, recidiva y cuidados paliativos/fin de la vida).

METODO

El disefio de esta investigacion se da como una revision narrativa (Ato, Lopez, y
Benavente, 2013). Se realizé una busqueda sistemética mediante Scielo, Redalyc,
Dialnet y Science Direct, analizando trabajos académicos de los ultimos 5 afios

M

(2012 —2017). Se utilizaron palabras clave como: “cancer infantil y padres”, “cancer
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infantil y parentalidad”, “cancer infantil y familia”, “children with cancer and
caregivers” y “children with cancer and parents”.

Seincluyeron los estudios: (1) cuya muestra estuvo conformada por padres de nifios
con cancer; (2) en quienes se evaluaron variables psicoldgicas; (3) cuya descripcion
de los hijos, y su enfermedad, facilitaron la identificacion de la etapa del cancer que
atravesaban, (5) cuya metodologia fue de caracter empirico y (6) que estuvieron
publicados en revistas cientificas. Se obtuvieron 184 articulos iniciales, de los cuales

se seleccionaron 13 (Véase Figura 1).

BASES DE DATOS

Scielo, Redalyc,
Dialnet y Science Direct

}

Total de estudios levantados (n°=184)

}

Resumenes -
Revisados » Excluidos
(n°=184) (n°=167)

{

Art. completos revisados - Art. rechazados

(n°=17) con motivo

(n°=4)
Total de articulos incluidos
(n°=13)

Figura 1. Vision general de la estrategia de busqueda sistemética

www.revistas.unam.mx/index.php/repi www.iztacala.unam.mx/carreras/psicologia/psiclin



http://www.revistas.unam.mx/index.php/repi

Revista Electronica de Psicologia Iztacala. 23, (2), 2020 568

RESULTADOS

A continuacion, se presentan el analisis y la categorizacion de los resultados de los

estudios segun las 5 etapas caracteristicas del cancer:

a) Impacto del diagnostico
Este es el primer proceso de la enfermedad y uno de los momentos mas criticos
gue han de atravesar los padres. El rechazo inicial del diagndstico constituye una
reaccion comun en la mayoria de los progenitores (Del Carmen, y Grau, 2012; De
la Rubia y Rodriguez, 2013; Hernandez y Rabadan, 2013), los padres pueden
experimentar rabia, dolor o negacién, asi como culpabilizacion.

b) Tratamiento
Los estudios categorizados en esta etapa muestran la prevalencia de las madres
como cuidadoras principales. Asimismo, sefialan que la depresion, el numero de
areas afectadas en la vida del cuidador y la ansiedad serian las variables que
predicen la sobrecarga del cuidador (Pardo, Cardenas y Venegas, 2015). En esta
etapa la mayoria de los padres quiere estar al lado del nifio durante los
procedimientos dolorosos y se sienten mas seguros cuando ayudan a sus hijos a
enfrentar a la enfermedad y el proceso de hospitalizacion (Alves, Guirardello, y
2013).

C) Remision
En esta etapa los padres (en particular las madres) pueden experimentar una
angustia significativa, incluyendo miedo a la recurrencia, fatiga y soledad. La
angustia parece aliviarse con el tiempo, posiblemente a medida que disminuye el
riesgo percibido de recaida (Grau y Del Carmen, 2012; Mckenzie y Curle, 2012).
Asimismo, los recursos espirituales se acentuarian en esta etapa y propiciarian la
mejora en la calidad de vida y nueva adaptacion de la familia (Huera 'y Lopez, 2012).
Por otra parte, la crianza de un hijo enfermo y de sus hermanos puede verse muy
modificada fruto de la exigencia planteada por las secuelas de la enfermedad
(Pollock, Litzelman, Wisk, y Witt, 2013). Asimismo, se observa permisividad y
sobreproteccion parental con los nifios y adolescentes en tratamiento

d) Recidiva
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Los estudios en esta etapa resultaron ser los mas escasos. Los padres (cuidadores)
expresan sentimientos de frustracion, amenaza y pérdida de control en vista del
diagndstico de recidiva de cancer y su pronéstico, esto aumenta el temor de perder
a sus hijos y obstaculiza el proceso de atribuir significado a su existencia. (Khoury,
Huijer y Doumit, 2013). No obstante, la primera experiencia de tratamiento parece
ayudar a generar nuevos significados a la situacion actual (Arruda-Colli, Perina, y
Santos, 2015)
e) Cuidados paliativos/Fin de la vida

Ante la pérdida de un hijo a causa del cancer, los padres enfrentan a una crisis de
sentido que los puede llevar a presentar problemas psicolégicos severos. Luego de
la pérdida, los padres enfrentan la tarea de resignificar la experiencia como
cuidador, sentido de la vida y la muerte de su hijo (Moreno, Diaz y Rangel, 2017;

Vega, Rivera, y Gonzalez, 2012).

DISCUSION Y CONCLUSIONES

Las reacciones emocionales en los padres de nifios con cancer se enmarcan
principalmente en el desgaste emocional y la angustia a lo largo del proceso de la
enfermedad. Esto podria encontrarse ligado a dos de las caracteristicas principales
del cancer: su caracter cronico y la impredecibilidad en el desarrollo de esta
enfermedad, respectivamente.

Por otra parte, segun las etapas del proceso de enfermedad, los estudios sefialan
gue los padres de nifios con cancer muestran desconcierto y rechazo inicial al
diagnéstico, coherente con un estilo de afrontamiento evitativo. Durante la etapa de
tratamiento se destaca la presencia de conductas parentales permisivas asociadas
a la sobrecarga por el cuidado de los nifios. Posteriormente los reportes en la etapa
de remision muestran la angustia de los padres por el temor a la recidiva del cancer
en sus hijos. En tanto, en la recidiva del cancer, los padres manifiestan frustracion
y el sentido de vulnerabilidad marcados. Finalmente, durante la etapa paliativa los
padres buscar resignificar la pérdida del hijo, la experiencia como cuidador y la

vinculacién espiritual con el hijo.
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Finalmente se espera que los hallazgos de este estudio permitan plantear nuevas
preguntas de investigacion y que se generen programas de intervencion que

fortalezcan el ejercicio parental en el contexto del cancer infantil.

LINEAS DE INVESTIGACION FUTURAS

Con base en los hallazgos y la discusién planteada en este estudio, se observa que
la literatura cientifica ain necesita mayor consistencia para establecer la influencia
gue tienen los estados emocionales de los padres de nifios con cancer y cOmo estos
afectan en la eficacia de su rol parental. En este sentido, futuras investigaciones
han de considerar la influencia de la regulacion emocional en las competencias

parentales.
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