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n la presente guia, se resumen los resultados de la Tesis Doctoral del Dr. Carlos

Pitillas Salva, que desarrolla su carrera profesional en el Instituto Universitario de

la Familia (IUF) de la Universidad Pontificia Comillas de Madrid. Esta investigacion
“Trastorno y sintomas de estrés postraumatico en supervivientes de cancer pediatrico”
se realizé durante los anos 2012 y 2013. En ella se recogen los resultados de diferentes
encuestas, algunas de elaboracién propia, entre familias con nifios enfermos de cancer.

El objetivo de este estudio es aportar conocimiento sobre las secuelas psicoldgicas que pro-
voca el cancer pedidtrico en nifios que han finalizado el tratamiento y como el comporta-
miento de los cuidadores durante la enfermedad influye en la evolucién de dichas secuelas.

La Asociacién de Padres de Nifios con Cancer, ASION, ha colaborado en este estudio
divulgando y recopilando las encuestas entre las familias que han sido atendidas a través
del departamento de Trabajo Social.

Consideramos los resultados de vital importancia, pues ofrecen a padres y cuidadores
unas pautas relativas a los comportamientos que deben controlar cuando se esté cuidan-
do a un hijo enfermo de cancer.

Una breve sintesis de los resultados serifa:

B Aproximadamente un 23% de los supervivientes de la muestra presenta sintomas pro-
pios de un trastorno por estrés postraumatico tras la curacion.

B Los niveles de estrés postraumatico en el superviviente tienen una estrecha relacion
con los patrones de funcionamiento de los padres durante el tratamiento. Entre las
respuestas de los padres que influyen sobre las secuelas postraumaticas del supervi-
viente, tienen especial incidencia las siguientes:

o

% Desbordamiento emocional (tristeza no contenida, mucho miedo o agitacién)

R

» Desgana, apatia o tristeza,

°,

% Confusion o incomprension.

R

» Las emociones persistentes de rabia, tristeza y culpa.

X3

% Sobreproteccion, sobre todo en la etapa de la adolescencia.

B Asimismo, los niveles de estrés postraumatico en el superviviente tienen una estrecha
relacion con la capacidad de los padres de superar o resolver su experiencia de enfer-
medad en el hijo.



B Dichos patrones de respuesta de los padres influyen sobre las secuelas postraumaticas
con més fuerza que la intensidad objetiva del tratamiento.

Estamos convencidos de que este estudio puede ayudar a muchos padres y cuidadores
a procesar correctamente los sentimientos que les produce la enfermedad de sus hijos
y, por qué no, también a los profesionales de la sanidad que acompanan y asisten a las
familias en este duro trance que supone el cancer infantil.

Ignacio Martin
Responsable del area cientifica de ASION: “La Hucha de Tomas”




FUNCIONAMIENTO PARENTAL Y ESTRES
POSTRAUMATICO EN SUPERVIVIENTES
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Responsable de la investigacion.
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na de las cuestiones que mas preocupa tanto a las familias afectadas por el cancer

como a los profesionales que tratan de asistir a dichas familias es: ;qué hace que

algunos pacientes se adapten a su diagnéstico y a su tratamiento con éxito, sien-
do capaces de dar respuesta a su nueva situaciéon, encontrar sentido en ella y mirar hacia
adelante, mientras que otros pacientes parecen verse atrapados por el malestar meses y
anos después del diagnéstico? Esta pregunta, tan central, adquiere una importancia mas
fuerte aln si pensamos en pacientes pediatricos, ya que, cuando el enfermo es un nifo,
esta en juego su desarrollo fisico, psicolégico y social.

ASION ha colaborado con el Instituto Universitario de la Familia, de la Universidad Ponti-
ficia Comillas de Madrid, en un trabajo de investigacién que trata de aportar un principio
de respuesta a este interrogante. Haciendo uso de una muestra de 86 familias de nifios
y adolescentes supervivientes a un cancer, este proyecto de investigacion ha tratado de
arrojar luz sobre los procesos que marcan la diferencia entre los pacientes que pueden
superar su experiencia de enfermedad y aquellos que viven su cancer como un trauma
psicolédgico dificil de sobrellevar. Para ello, se han explorado los indicadores de estrés pos-
traumatico presentes en esta muestra de supervivientes al cancer pediatrico. El estrés
postraumatico tiene que ver, en general, con una dificultad para integrar la experiencia
de enfermedad y superar el miedo, la indefension y otros sentimientos negativos que se
dan naturalmente frente a una experiencia de este calibre. Las personas que padecen de
estrés postraumatico tras un acontecimiento impactante tienden a verse asaltados por
recuerdos de dicho acontecimiento, tienen mucha dificultad para hablar de ello o enfren-
tarse a situaciones que recuerden a él, tienden a evitar todo lo que pueda ponerles en
contacto de nuevo con esta experiencia y, en muchos casos, muestran sintomas de ansie-
dad tales como la dificultad para concentrarse, la tendencia al sobresalto o a la hipervigi-
lancia, los problemas para conciliar o mantener el suefo, etc. Obviamente, no todos los



supervivientes de cancer presentan este tipo de indicadores tras la curacion: investigacio-
nes precedentes han presentado prevalencias que oscilan entre el 4 y el 20% de sintomas
propios de un trastorno por estrés postraumatico en estos nifos y adolescentes. Lo que
alin no se conoce con certeza es qué factores conducen a la aparicion de estos sintomas
en algunos de los pacientes que han sobrevivido a la enfermedad oncolédgica pediatrica.

Nuestro modelo tedrico se basa en la enorme importancia que tiene la familia sobre el
ajuste del paciente pediatrico. Segun dicho modelo, los cuidadores del nifo enfermo
(normalmente sus padres) no son testigos indiferentes de la enfermedad de su hijo, sino
que responden al diagnéstico de su hijo con emociones concretas y que, ellos también,
pueden verse traumatizados por toda esta experiencia. Los padres, en general, no estan
preparados para que uno de sus hijos desarrolle una enfermedad importante, y cuando
esto llega, hay toda una serie de respuestas afectivas y de patrones de comunicaciéon que
pueden ponerse en juego en los padres y afectar al nifo. Tenemos que tener en cuenta
que, con frecuencia, el nifo pequefio desconoce las enfermedades, los hospitales, la
utilidad de los tratamientos, el prondéstico o el curso de sus dolencias, etc. Esto implica
que el niflo construye el significado de su enfermedad, entiende lo que le sucede, a tra-
vés de lo que los padres piensan, sienten, muestran... y de como actuan frente a dicha
enfermedad. Los cuidadores transmiten un significado de peligro, seguridad, esperanza,
indefension, etc., muchas veces sin darse cuenta.

.los cuidadores del niiio enfermo, normalmente sus padres, no don
testigos indigerentes de la enfermedad de su hijo, ... ellos tambien pueden
verse traumatizados por toda esta experiencia.

Nuestro estudio pretende probar este modelo interpersonal de la adaptacion a la enfer-
medad, mediante la aplicacién de encuestas a las familias de supervivientes de cancer
pediatrico. A través de ellas hemos explorado los formatos méas habituales de respuesta
de los padres durante el tratamiento del nifo, cémo se sentfan estos padres frente al
hecho de la enfermedad, y como se sienten ahora que han pasado meses o afos desde
el final del tratamiento. Finalmente, hemos medido la relacion entre estas respuestas
parentales y las secuelas postraumaticas que experimentan los supervivientes del cancer
pediatrico en la actualidad. La hipotesis fundamental que guia nuestro trabajo es que
los supervivientes mas traumatizados por la enfermedad y el tratamiento seran aquellos
cuyos padres tuvieron mas dificultades para cuidarlos de forma sequra.




La generosa contribucion de todas las familias que respondieron a dicha encuesta a tra-
vés de ASION y de otras instituciones que atienden a nifios diagnosticados de cancer, ha
permitido obtener datos suficientes para confirmar la validez de este modelo.

Concretamente, los resultados demuestran lo siguiente:

B Aproximadamente un 23% de los supervivientes de nuestra muestra presenta sinto-
mas propios de un trastorno por estrés postraumatico tras la curacion. Esto es llama-
tivo, pues supone una prevalencia mayor que la que se obtiene en investigaciones
anteriores, y nos indica un hecho ya innegable: una minoria significativa de nifos y
adolescentes sufren las consecuencias psicolégicas de esta enfermedad tiempo des-
pués de que haya finalizado su tratamiento y de considerarse curados.

B |05 niveles de estrés postraumatico en el superviviente tienen una estrecha relacion
con los patrones de funcionamiento de los padres durante el tratamiento. Los padres
que emitieron respuestas de miedo o tristeza descontroladas, de sobreproteccion,
etc., tienen hijos con mayores niveles de estrés postraumatico que otros padres.

B Asimismo, los niveles de estrés postraumatico en el superviviente tienen una estre-
cha relaciéon con la capacidad de los padres de superar o resolver su experiencia de
enfermedad en el hijo. Por ejemplo, aquellos padres que dicen sentirse aun culpables
de la enfermedad, muy afectados por la incertidumbre o la preocupacién, o con sen-
timientos intensos de tristeza o de rabia, tienen hijos con mayores niveles de estrés
postraumatico que otros padres.

B Dichos patrones de respuesta de los padres influyen sobre las secuelas postraumaticas
con mas fuerza que la intensidad objetiva del tratamiento. Esto, de nuevo, es un dato
muy revelador y significativo. Nos indica que, para el nifio, el caracter traumatico del
cancer no esta tanto en la gravedad de la enfermedad en si o en la complejidad del
tratamiento (por ejemplo, si el nifo recibié radioterapia ademas de quimioterapia, o
si se le operd varias veces, etc.), sino mas bien en los intercambios emocionales nega-
tivos que a veces se activan en la familia ante la crisis de la enfermedad. Ver a los pro-
pios padres desbordados, bloqueados, incapaces de comprender al nifio, estancados
en la rabia, la tristeza o la culpa, etc., supone un impacto mucho mas duradero que
el dolor fisico o el miedo que se viven al hilo de los procedimientos y de los sintomas.
Esto no significa que la enfermedad objetivamente no haga dafo; significa, mas bien,
que los efectos psicolédgicos a largo plazo dependen menos de la enfermedad en s,
gue de las respuestas familiares frente a la misma.



B Entre las respuestas de los padres que influyen sobre las secuelas postraumaticas del
superviviente, tienen especial incidencia las siguientes:

KD

% Las respuestas de desbordamiento emocional por parte de los padres. Cuando,
durante el tratamiento, los padres manifiestan con frecuencia sentimientos de
tristeza no contenida, mucho miedo o agitacion, la experiencia de la enfermedad
puede ser vivida por el niflo como especialmente peligrosa e incontrolable.
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Las respuestas de desgana, apatia o tristeza, por parte de los padres. Aunque
este tipo de respuestas no necesariamente hacen que el nifo viva su enfermedad
como mas peligrosa 0 amenazante, si que provocan una cierta desconexién de los
cuidadores y, en ese sentido, quitan al nifo la oportunidad de usar a sus padres
como fuentes de regulacion emocional, consuelo o apoyo a la hora de responder
a situaciones dificiles del tratamiento.

%+ Las respuestas de confusion o incomprension por parte de los padres. De nuevo,
unos cuidadores que tienen dificultad para entender las reacciones del nifo du-
rante la enfermedad, ven disminuida su disponibilidad emocional o su capacidad
de dar respuesta a las necesidades del nino y ofrecerle la proteccién o las explica-
ciones que necesita.

¢+ Las emociones persistentes de rabia, tristeza y culpa en los padres provocan tam-
bién una dificultad en el nifo para comprender e integrar su experiencia de en-
fermedad.

Como hemos dicho mas arriba, estos factores no sélo tienen una incidencia sobre la cali-
dad del ajuste psicoldgico a largo plazo de estos nifios y adolescentes, sino que, ademas,
dicha incidencia es muy superior a la que tiene la gravedad de la enfermedad o de los
tratamientos en si.
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Dindmica de las experiencias y respuestas que pueden inducir estrés postraumatico en el nifio

Es importante apuntar que todas estas respuestas son un componente natural de la
experiencia de los padres al hilo de la enfermedad, en un momento u otro. Lo que las
convierte en traumatizantes no es que se produzcan, sino que se produzcan con una
frecuencia excesiva, que sean los patrones preferidos o méas habituales de responder al
nifio cuando éste se siente mal o, en general, durante su tratamiento. Muchos padres de
nifos o adolescentes con cancer podrian responder a estos resultados con una pregunta
muy legitima: “Entonces, ino debo ponerme triste nunca?”, “;No estd bien que me
produzca enfado la enfermedad de mi hijo?”, “ ¢ Mi hijo va a quedar muy traumatizado si
me ve desganado alguna vez, o con miedo?”. La respuesta a estas preguntas es que estos
sentimientos y estas conductas parentales, en todos los casos son reacciones naturales
frente a condiciones extremas (como son la enfermedad de un hijo). Sin embargo, lo que
las convierte en peligrosas es una cuestion de grado o, si se prefiere, de costumbre. Para
el nifo, un padre que responde persistentemente desde la tristeza o desde la incompren-
sién es un cuidador que deja de estar disponible; en Ultima instancia, la enfermedad se
vuelve mucho mas intolerable y dificil.

Los resultados de este estudio no sélo confirman el modelo teérico que hemos expuesto
previamente, sino también un conocimiento intuitivo que tienen la mayoria de padres y
de profesionales que acompafian al nifo o adolescente con cancer. Muchos padres y pro-



fesionales son conscientes de que las emociones (tanto las positivas como las negativas)
se contagian, y de que el miedo del nifio, su esperanza, su sentimiento de autonomia
durante la enfermedad, etc. es algo que se construye siempre en el didlogo entre él y los
que le cuidan (de entre los cuales, siempre son especialmente importantes los padres).
Demostrar esta intuicion con datos empiricos nos permite afirmar con mas contundencia
gue el mejor acompanamiento para el nifio enfermo es el que se hace desde una actitud
de carifio mezclada con seguridad. El carifio por si solo puede transformarse facilmente
en desbordamiento o en sobreproteccion. A su vez, una serenidad fria, aunque pueda
parecer eficaz, le quita al nifio la oportunidad de contar con cuidadores empdticos, capa-
ces de comprender lo que siente y de acompanarlo en esa experiencia.

.. e/ mejor acompaiamiento para el niio enfermo es el Que se hace desde
una actitud de carino mezclada con sequridad.

Para los profesionales de la salud o las entidades que ayudan a estas familias, nuestros
resultados apoyan un trabajo que ya viene haciéndose en muchos sitios, y que se orienta
fundamentalmente a apoyar a la familia, ofrecerle recursos y orientarla. Este apoyo a la
familia no debe limitarse a transmitir consejos acerca de “cémo debe hacer un padre o
una madre para cuidar adecuadamente de su hijo enfermo”. Segun los resultados de esta
investigacion, nuestra asistencia debe ir mas alla y ofrecer un marco de trabajo sanitario
donde se ayude a los padres a conocer el mundo interior del nifo, sus emociones y ne-
cesidades al hilo de la enfermedad. Al mismo tiempo, es necesario que también se ayude
a los padres a detectar y comprender mejor sus propias respuestas emocionales durante
esta crisis, de cara a preservar sus funciones de cuidado.
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La Asociacién de padres de nifios con cancer se cred en 1989 por la iniciativa de un grupo
de madres que habfan pasado por la experiencia de tener un hijo enfermo de cancer, con el
objetivo de mejorar la calidad de vida de los nifos y adolescentes enfermos y de sus familias.

En 1995 fue declarada entidad de utilidad publica y en el ano 2013 fue acreditada por la
Fundacién Lealtad al superar el anélisis de transparencia y buenas practicas.

Pertenece desde 1990 a la Federacién Espafiola de Padres de Nifios con Cancer (FEPNC).
En el 2005 se incorpora a la Federacién de Asociaciones de la Discapacidad de la Comu-
nidad de Madrid (FAMMA) y en 2012 pasa a formar parte del Grupo Espafiol de Pacientes
con cancer (GEPAC).

ASION desarrolla programas de atencién integral al nifo y adolescente enfermo de can-
cery a su familia ofreciendo ayudas econémicas, alojamiento gratuito, apoyo emocional,
asesoramiento e informacién, seguimiento educativo, rehabilitacion de secuelas, activi-
dades de ocio... para intentar paliar, en la medida de lo posible, las dificultades y proble-
mas que surgen tras el diagndstico.

En el afho 2010 ASION inicia un nuevo programa “La Hucha de Tomas” para apoyar la
investigacion en cancer infantil y la realizacion de ensayos clinicos. Desde entonces, se
ha promovido y colaborado en la realizacion de estudios cientificos que pueden ayudar
a mejorar la atencion y la calidad de vida de los pacientes y sus familias, asi como otras
investigaciones destinadas a desvelar el origen
de la enfermedad con el fin de dar con un
tratamiento efectivo. Se han llevado a cabo
colaboraciones con el Hospital del Nifo Jesus
de Madrid, con el Instituto de Salud Carlos I,
con el Investen y con la Universidad Pontificia
Comillas de Madrid.

El estudio presentado en este cuadernillo ha
sido realizado con la colaboracion del de-

partamento de trabajo social de ASION y de
muchas familias que ofrecieron su experiencia LA HUCHA DE

i
respondiendo a los cuestionarios. ‘O/\/\P\S

Gracias a todos por participar.
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