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Resumen: Objetivo: explorar la vivencia emocional de los padres de nifos y adolescentes con cancer
de un modo mas abierto y no exclusivamente centrado en busqueda de consecuencias negativas para
la familia. Método: Se realizé un estudio mixto (cuantitativo y cualitativo) a través de la realizacion
de una entrevista semiestructurada a 30 padres de nifios y adolescentes con cancer en tratamiento en la
Unidad de Hematologia y Oncologia Pediatrica de HM Monteprincipe. Resultados: Se han obtenido 5
temas principales de las entrevistas realizadas a los padres. Los padres de nifios con cancer durante el
tratamiento de la enfermedad de su hijo emplean un afrontamiento activo, centrado en el presente que
permite la aceptacion. Por otro lado, los padres reflejan los modos de expresion emocional, la presencia
de valores y crecimiento personal, la actitud de gratitud y el modelo de ayuda que han recibido en el
lugar donde ha sido atendido su hijo. En el modelo tedrico se presenta la importancia y consistencia
como predictor del bienestar psicoldgico (crecimiento personal y proposito vital) y la gratitud en esta
poblacion. Discusion/conclusiones: En los padres de nifios y adolescentes con cancer se debe favorecer
un afrontamiento activo, permitiendo la importancia y consistencia con los valores y generando actitudes
de gratitud y confianza que permitiran el crecimiento personal y el proposito vital de las familias, y por
lo tanto una adecuada vivencia emocional en los padres resultara un beneficio directo para los hijos.
Palabras clave: Oncologia pediatrica; cancer infantil; adolescentes; familia: padres; afrontamiento;
bienestar psicolégico; gratitud; consistencia con los valores.

[en] Parental coping and psychological well-being in pediatric oncolgy
patients while on treatment

Abstract: Our objective in this work has been exploring the parents emotional experiences while
their children or adolescents with cancer were on treatment. We aproached them openly instead of
exclusively focused on the known negative consequences of pediatric cancer in the family. Method: The
population study included 30 parents whose children were on treatment at the Pediatric Hematology
and Oncology Unit at Universitary HM Monteprincipe hospital. A mixed method study was carried out
(quantitative and qualitative) through a semi-structured interview. Results: Five main findings have
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been obtained from the parent’s interviews. Parents of children with cancer use active coping, focused
on the present therefore allowing acceptance during treatment of their child’s illness. On the other hand,
parents found an enviroment in the Unit in which they could express their emotions, their personal
values, and their spiritual grothw. Gratitude towards life and caring was also and important finding in
this study. In this theoretical model the comitment with values was a predictor of psychological well-
being (personal growth and life sense) as well as gratitude. Discussion / conclusions: Active coping
in parents of children and adolescents with cancer, should be encouraged in any Pediatric Oncology
Unit, regarding commitment with values and attitudes of gratitude and trust. Gratitude allows personal
growth and vital sense within families. An adequate emotional experience in parents results in a direct
benefit on their children.

Keywords: Pediatric oncology; children’s cancer, adolecents, parents; coping; psychological well-
being; gratitude; values commitment.
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1. Introduccion

El céancer infantil es una enfermedad grave, poco frecuente, que afecta a la vida
del nifio y a la de su familia. En Espafa, se diagnostican al afio aproximadamente
1.400 nuevos casos de cancer en nifios y adolescentes y dentro de los tipos de cancer
el mas frecuente es la Leucemia, seguida de los tumores que afectan al Sistema
Nervioso Central y los Linfomas". En la actualidad, en Europa cerca del 80% de
los niflos se curan y llegan a la vida adulta®. El cancer infantil, que requiere un
tratamiento complejo y largo en la vida del niflo, afecta de forma determinante a la
estructura personal y social de la familia. Por ello es una enfermedad que requiere
una atencion especializada, integral e interdisciplinar al nifio o adolescente y a su
familia®. Las principales etapas de la enfermedad son: “el diagnostico, inicio del
tratamiento, etapa de mantenimiento, fin de tratamiento, supervivencia a largo plazo,
recaida y muerte”©® P77,

En la Unidad de Hematologia y Oncologia Pediatrica del Hospital Universitario
Madrid Monteprincipe el objetivo principal es que el nifio y adolescente curado llegue
a ser un adulto sano desde el punto de vista fisico, psiquico, social y espiritual®.
Se trata, por tanto, de apostar por el nifio y su futuro, integrando la enfermedad
en la vida normal del nifio y de su familia. El equipo de profesionales (médicos
pediatras oncologos, enfermeras especializadas, auxiliares, fisioterapeuta, técnicos
sanitarios y administrativos, psicologo, musicoterapeuta, voluntarios y profesores
con un colegio dentro de la Unidad) debe trabajar poniendo al nifio en el centro de
su trabajo®.

Los padres son figuras fundamentales para los hijos durante de la enfermedad. A
partir del diagnostico, comienzan un camino que hasta ese momento era desconocido
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y necesitan reorganizar sus vidas y las de su familia. Cuando se pregunta a los padres
sobre sus funciones afirman que son proporcionar cuidados, ofrecer apoyo emocional,
gestionar la reorganizacion familiar, ser el principal apoyo del nifio y asumir la
responsabilidad del dia a dia. Todo ello se puede resumir en “estar ahi”-#-19,

Tradicionalmente la mayoria de los estudios sobre los padres de nifios con cancer
se han centrado en las consecuencias negativas que la enfermedad determina®.
Sin embargo, estudios recientes sefialan que los padres de nifios con cancer no
muestran mayores niveles de problemas psicoldgicos, que la poblacion normal y
que el paso del tiempo es un factor que les ayuda a mejorar!''¥, Por lo tanto, nos
hemos planteado la necesidad de explorar la vivencia emocional de los padres de
un modo mds abierto y no exclusivamente centrado en biisqueda de consecuencias
negativas para la familia.

1.1. Afrontamiento en los padres de nifios con cancer

El afrontamiento en los padres de nifios con cancer ha sido una variable ampliamente
estudiada. En Espana, Espada y Grau'¥ realizaron un estudio cualitativo en el que
clasificaron las estrategias de afrontamiento de los padres de nifios con cancer en
activas, que a su vez pueden ser dirigidas al problema o dirigidas a la emocion,
y pasivas. El afrontamiento del problema con entereza, la regulacion afectiva
aparentando normalidad, la adecuacion a la accion, la calma, la busqueda de
informacion, y de apoyo social, la reevaluacion o reestructuracion cognitiva y
la distraccién son estrategias de afrontamiento activas. Estrategias pasivas son
la rumiacion, la evitacion/huida y el aislamiento social Los padres de nifios con
cancer en general usaban mas las estrategias activas y adaptativas. En la misma
linea, Norberg et al.'> analizaron las estrategias de afrontamiento que empleaban
los padres de nifios con cancer en comparacion con padres de niflos que no tenian
enfermedades graves. Los resultados mostraron que los padres de nifios con cancer
empleaban mas estrategias activas centradas en el problema que se han asociado con
menores niveles de malestar, y en menor medida estrategias de evitacion o pasivas.

Algunas de las estrategias que los padres ponen en marcha para ellos mismos o
para ayudar a sus hijos durante el tratamiento de la enfermedad, son, por ejemplo,
ensefar a sus hijos estrategias de cambio cognitivas, favorecer la expresion
emocional, dar apoyo, facilitar informacién y buscar comprensiéon junto a
estrategias de tipo practico como dar la medicina o tomar decisiones concretas del
dia a dia"®. También la ayuda percibida, las creencias religiosas, el pensamiento
positivo y la esperanza, el cuidado fisico y psicoldgico de ellos mismos, proteger
y mantener unida a la familia y vivir la vida durante y después del diagndstico son
estrategias funcionales que resultan de gran utilidad. Los padres ademas necesitan
sentirse eficaces en el afrontamiento!'”>'®. Por otro lado, la distraccion es una de las
estrategias evitativas mas empleadas'®.

1.2. Bienestar en los padres de nifios con cancer

El modelo del bienestar eudaimoénico de Ryff!'® considera seis dimensiones:
autoaceptacion, relacion positiva con los otros, autonomia, propoésito vital,
crecimiento personal y dominio del ambiente. Desde esta perspectiva, se pretende
eliminar el reduccionismo propio de la perspectiva hedoénica en el concepto del
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bienestar. Este modelo parece ser el mas adecuado porque busca no sélo eliminar el
malestar sino el desarrollo integral de la persona. El sentido vital y el propoésito de
vida aparecen como las dimensiones mas consistentes con el bienestar eudaimonico
porque se han relacionado con el afecto a corto y largo plazo®”.

El proposito vital es aquella dimension que hace referencia a los objetivos y
metas que dan sentido a la vida de cada individuo. Se puede decir que este
concepto tiene relacion con visiones existencialistas como la de Frankl®V. En cada
ser humano el significado y propodsito de la existencia es tnico y especifico. A la
vez este sentido o proposito en la vida se relaciona con un sistema de valores que
guia y estructura la propia vida.

Existe una carencia de estudios sobre el bienestar psicologico y sus variables
asociadas en los padres y las familias de niflos con cancer®??, sin embargo, son
fundamentales para entender la vivencia desde el enfoque eudaimonico. Entre las
variables asociadas al bienestar subjetivo, la revision realizada por Klassen et al.*®
sefiala las relacionadas con la salud psicologica de los padres, y las caracteristicas
del niflo (conducta y tiempo desde el diagnostico) y los indicadores de afrontamiento
(cohesion familiar, apoyo social, manejo del estrés). Por otro lado, Fotiadou et al.*?
sefnald que el optimismo en los padres se asociaba positivamente con la satisfaccion
con la vida, la percepcion subjetiva de salud, asi como el afrontamiento a través del
apoyo social.

Anteriormente, Grootenhuis y Last®® habian sefialado que el apoyo social juega
un papel fundamental para el bienestar en las madres. Ademas, la comunicacion
abierta y frecuente sobre la enfermedad del nifio y otros factores de proteccion como
el optimismo, tener una vision positiva de la situacion y mantener la esperanza se
relacionaron con el bienestar en esta poblacion. Recientemente, Toffalini et al.?®
al estudiar el bienestar subjetivo en los padres de nifios con cancer afirmaron que
la actitud que tienen y las evaluaciones que hacen ellos mismos sobre su vivencia
influyen directamente en el bienestar. Por lo tanto, resulta relevante conocer no sélo
como estan viviendo la enfermedad de su hijo si no la evaluacion que ellos mismos
hacen de su vivencia.

1.3. Gratitud y valores en los padres de nifios con cincer

Son escasas las investigaciones dedicadas a estudiar la gratitud expresada por los padres
de nifios con cancer, se puede destacar el estudio realizado por Laing y Moules®” en
el que los padres tras asistir a un campamento con sus hijos expresan gratitud por el
campamento en si mismo, porque su hijo estuviese vivo y pudiese participar el él, asi
como por el descanso que habia permitido en su vida diria y en su rutina. Esa gratitud
fue presentada como fruto de ser verdaderamente conscientes del momento que estaban
viviendo, de la finitud de la vida y de la fragilidad de la vida de su hijo. Ademas,
en este mismo estudio, se sefiala la gratitud como un indicador de salud emocional
permitiendo a los padres sentirse capaces de manejar toda la situacion y vivencia de la
enfermedad de su hijo. De igual manera en padres de nifios con otras enfermedades,
como padres de nifios con artritis idiopatica juvenil expresan esperanza y gratitud por
la vida de su hijo al mismo tiempo que miedo y cansancio®®.

Ademas, se ha encontrado relacion entre la gratitud en las madres y la satisfaccion
vital de los hijos. De este modo, las madres con mayores indices de gratitud promueven
en los hijos el sentido y el aprecio por las circunstancias propias de su vida®.
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Por otro lado, los valores son aquellos propositos que encaminan a la accion
y que la persona elige como guia para las direcciones que tienen un sentido o
significado importante personal. En este sentido, la responsabilidad sobre las
acciones, la persistencia y el cultivar las habilidades necesarias para llevarlos a
cabo son elementos necesarios para el desarrollo de los valores. De este modo,
la persona en primer lugar necesita clarificar sus valores para llevar a cabo una
vida coherente con ellos, descubrir cuales son las direcciones valiosas para su
vida. Una vez clarificados, la persona se implica en la realizacion de las acciones
comprometidas con sus valores personales, que se traducen en las acciones que la
persona lleva a cabo en su dia a dia®?.

La literatura cientifica ha mostrado que los padres de nifios con cancer afirman
experimentar cambios en las metas vitales y prioridades a la vez que expresan
cambios positivos asociados a la experiencia incluyendo la reformulacion de sus
propios valores®!3?, Ante la enfermedad grave de un hijo, los padres se encuentran
con nuevas posibilidades. La disposiciéon con la que viven estas posibilidades
juega un papel fundamental. La esperanza ha sido considerada como un modo
de dar sentido, y como resultado se realizan acciones coherentes con los propios
valores®!2?, Por lo tanto, la consistencia con los valores y el cuidado del cultivo
de estos, es uno de los ambitos personales y familiares de relevancia para entender
de un modo mas completo la vivencia emocional de estas familias, en especial los
padres que acompaiian a su hijo a lo largo de todo el camino.

2. Método

Este estudio tiene como objetivo el desarrollo de un modo concreto de trabajar con el
nifio y con las familias y su influencia en la vivencia emocional de los padres. Como
objetivo adicional, se pretende estudiar el afrontamiento de los padres, asi como las
variables psicoldgicas asociadas y aquello que resulta mas adecuado para la ayuda
integral al nifio con cancer y a su familia a través de un modelo de triangulacion. Se
pretende presentar un modelo de trabajo en oncologia pediatrica desde la gratitud y
la consistencia con los valores mediante el cual se pueda fomentar el bienestar en los
padres de nifios con cancer.

2.1. Descripcion de la poblacion de estudio

La seleccion de la muestra se realizd a través de un muestreo intencional en la
Unidad de Oncologia y Hematologia Pediatrica de HM hospitales/CIOCC situada en
el hospital Monteprincipe. La poblacion del estudio incluye un total de 25 familias
a quiénes se invitd a participar a través de contacto telefénico. En dicho momento,
uno de los investigadores (BLI) explicaba a los padres el objeto de la investigacion
y su plan de realizacion. Si estaban interesados en participar en ella, el investigador
principal (CV) fue la responsable de llevar a cabo las entrevistas presenciales.
Como criterio de inclusion en el estudio, el tiempo transcurrido desde el diagnostico
debia ser superior a un mes y el nifio tenia que estar en tratamiento. Criterios de
exclusion para participar en el estudio fueron la falta de contacto diario con el hijo y
el fallecimiento del mismo.
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En el estudio participaron 20 familias, con un total 30 padres de nifios que
estaban actualmente recibiendo tratamiento en la Unidad de Oncologia Pediatrica
en el Hospital HM Monteprincipe. La media de la edad de los padres fue de
43,43 (DT=6,02) con un rango de edad comprendido entre 28 y 52. Todos los
padres eran de nacionalidad espafiola, la mayoria de los padres estaban casados
y 4 de ellos divorciados. Los padres, en general, tenian un nivel educativo de
formacion media y superior. El 30% de los padres evaluados habia reducido su
jornada laboral por enfermedad grave de un hijo mientras que el 40% continuaban
trabajando a jornada completa. Mas de la mitad de los padres habian variado su
situacion laboral por la enfermedad de su hijo. E1 80% de los padres tenian dos
o mas hijos. En la tabla 1. se presentan las caracteristicas sociodemograficas de
los padres.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los padres

N=30 %
Sexo
Hombre 36,7
Mujer 63,3
Estado civil
Casado 86,7
Divorciado 13,3
Nivel de Estudios
ESO/COU/ FP 30
Universitario 70

Situacion laboral

Tiempo completo 40
Tiempo parcial 13,3
Parado 10
Ama de casa 6,7

Reduccion de jornada por enferme-

dad grave de un hijo
30

En cuanto a los datos de los hijos, la media de edad de los hijos es de 8,90
(DT=4,71) comprendidos entre los 3 y los 17 afios. La mayoria de los nifios estaban
en la fase de tratamiento activo (65%). El diagnostico mas frecuente en los nifios
fue el de leucemia (30%) seguido del de tumores del sistema nervioso central (SNC;
20%). La media del tiempo desde el diagnodstico es de 10 meses y en todos los
casos se trataba de un primer diagnostico de cancer. En la tabla 2. se presentan las
caracteristicas sociodemograficas y de salud de los hijos.
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Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas y de salud de los hijos

N=20 %
Sexo
Hombre 40
Mujer 60
Enfermedad
Leucemia 30
Linfoma 15
Tumor SNC 20
Osteosarcoma 20
Sarcomas 10
Otros 5

Fase de la enfermedad
Tratamiento quimioterapia, radioterapia 65
y/o cirugia
Mantenimiento 25
Rehabilitacion secuelas
Post-trasplante

Tiempo desde el diagndstico

1 a 6 meses 35
7 a 12 meses 25
Mas de 12 meses 40

2.2. Procedimiento

Los participantes respondieron a las preguntas a través de una entrevista semi-
estruturada y tres cuestionarios que evaluaban la gratitud, la importancia y
consistencia con los valores y el bienestar (propdsito vital y crecimiento personal).
Las entrevistas con los padres fueron grabadas, trascritas y codificadas. En el método
mixto de integracion se recogen de modo simultaneo los datos de la investigacion
con lo que podremos validar los resultados obtenidos desde ambos enfoques. En
el presente estudio lo que se busca es que ambos datos se confirmen mutuamente
y resulten complementarios para la muestra de la atenciéon de un modelo y poder
conocer mas.

Teoria fundamentada

Los componentes principales del método empleado por la Teoria Fundamentada®®
son los siguientes: a) pregunta sobre un problema de investigacion, b) recoleccion de
datos y ¢) codificacion. Asi, la investigacion cualitativa comienza con una pregunta
problema abierta y flexible que se plantea el investigador acerca de una realidad o
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de un area del que se quiere ampliar los conocimientos existentes hasta el momento.
Se trata de encontrar similitudes y diferencias de la informacioén obtenida de los
participantes del estudio para después interpretar los resultados. El método inductivo
de analisis tematicos tiene su raiz en la Teoria Fundamentada y es uno de los métodos
mas empleados en los estudios mixtos sobre salud®?.

Antes de iniciar cada entrevista, la evaluadora (CV) les entrego a los participantes
el consentimiento informado y tras la obtencion del consentimiento, comenzaba la
entrevista, en la que se siguio, en todos los casos, el mismo orden de presentacion de
pruebas y preguntas. El estudio fue aprobado por el Comité de Etica HM hospitales.

Para la realizacion de la entrevista se obtuvo informacion del trabajo de campo
realizado en la Unidad y se obtuvo la opinion de expertos en oncologia pediatrica y
en investigacion sobre metodologia cualitativa y mixta. Todos los expertos abordaron
a través de reuniones aquellas preguntas que era adecuadas formular conforme a
los objetivos del estudio. De este modo, los participantes fueron preguntados por
su vivencia emocional y familiar, asi como aquello que mas les ayudaba en estos
momentos. Un ejemplo de pregunta es: “En relacion a los valores, personales
y familiares, es decir aquello hacia lo que nos encaminamos en la vida, diria que
han variado en el ultimo mes”, “Si le preguntase qué es lo mejor y lo peor de la
situacion que estd viviendo, ;qué me diria?” Algunas preguntas primarias fueron
seguidas “;Podrias decirme algo mas?” Se trataba de generar un buen ambiente para
la apertura y que hubiese dialogo. La media de la duracion de las entrevistas fue de
30 minutos.

2.3. Variables e instrumentos

Los cuestionarios empleados han sido las Escalas de bienestar de Ryff ¢® con sus
dos sub-escalas propdsito vital y crecimiento personal, la escala de gratitud de
McCulloungh et al. 7y la escala de importancia y consistencia de valores de Wilson
y Luciano ©%.

a) Cuestionario de gratitud (CG-6)%7*. El cuestionario evalia la gratitud
disposicional, es decir, la frecuencia e intensidad con la que la persona
experimenta gratitud en su vida diaria. Se compone de un total de 6 items
con formato de respuesta Likert (1= totalmente desacuerdo, 7= totalmente de
acuerdo).

b) Adaptacion del Cuestionario de Valores propuesto por Wilson y Luciano®®.
Este cuestionario se compone de dos partes que evaluan 9 areas de valor
en dos partes. En la primera parte, evaliia la importancia de cada una de las
areas en una escala de 1 a 10, y, en una segunda parte se pregunta por la
consistencia, es decir, cuanto ha estado trabajando la persona por cultivar esas
mismas areas. Las 9 areas evaluadas han sido: Familia (diferente de esposo/a ¢
hijos), esposo/a, pareja, relaciones intimas, el cuidado de sus hijos, el cuidado
de su hijo enfermo, amigos y vida social, trabajo, espiritualidad, crecimiento
y aprendizaje (aprendiendo nuevas habilidades y adquiriendo conocimiento, o
mejorandose como persona de la forma en que mas le gustaria) y, por tltimo,
ocio, tiempo libre y descanso.

¢) Escalas de propdsito vital y crecimiento personal®®. Estas escalas evaliian
el bienestar psicoldgico a través de seis subescalas: propodsito en la vida,
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dominio del entorno, relaciones positivas, autoaceptacion, autonomia y
crecimiento personal. El formato de respuesta es de tipo Likert (0 = totalmente
en desacuerdo, 5 = totalmente de acuerdo). En el presente estudio se han
empleado dos subescalas: el crecimiento personal y el propdsito vital por ser
aquellas que mas se relacionan con el bienestar eudaimoénico.

3. Analisis de los datos

El procedimiento de analisis de los datos obtenidos en las entrevistas se realizo
con la ayuda del programa ATLAS TI 6.2 (software para investigacion cualitativa).
En primer lugar, se realizé el tipo de andlisis inductivo el que se identifican los
diferentes temas que emergen del analisis de contenido del discurso de los padres.
Para ello, en primer lugar, se transcribieron los audios de las entrevistas por cada
participante. A continuacion, se indican una serie de temas principales y de estos
temas surgen subtemas del analisis del contenido de las narrativas de los padres. Se
trata de codificar la informacion, proceso mediante el cual se agrupa la informacion
obtenida en temas que concentran las ideas en los temas similares. En segundo
lugar, se gener6 un modelo teodrico de relacion de variables que son relevantes
para los padres de nifios con céancer a través del programa SPSS.24 y de AMOS
con ecuaciones estructurales. La ultima parte del estudio consistio en analizar la
convergencia entre los datos obtenidos a través de la metodologia cualitativa con
los resultados obtenidos a través de los instrumentos empleados y el modelo de
ecuaciones estructurales expuesto.

4. Resultados

Los resultados del estudio se presentan en dos fases. En primer lugar, se exponen
los diferentes temas junto con las narrativas que emergen del andlisis del contenido
recogido en las entrevistas de tipo cualitativo de los padres de nifios con cancer que
estan actualmente recibiendo tratamiento. En segundo lugar, se presenta el modelo
de ecuaciones estructurales de las variables evaluadas cuantitativamente. Por tltimo,
se realiza una integracion de los resultados procedentes de los andlisis cualitativo y
cuantitativo que se expone en la discusion.

4.1. Afrontamiento activo, centrado en el presente y aceptacion

Los padres de nifios con cancer afirman vivir el momento presente intentado disfrutar
cada momento. Los padres comienzan a afrontar la enfermedad en el momento del
diagnoéstico y cada familia va elaborando sus modos de afrontamiento a lo largo de
las distintas etapas de la enfermedad. Este afrontamiento se percibe principalmente
en la fase de tratamiento, puesto que los padres perciben que sus hijos necesitan
a padres activos e implicados en el cuidado. Segin los padres entrevistados este
proceso implicaria la vivencia del “aqui y el ahora” y experimentar los detalles del
momento presente. En este sentido, los planes de futuro se trasforman en el presente,
las familias entrevistadas afirman que no piensan demasiado en el futuro, si no que
estan en lo que ahora es importante para su vida.
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“Esta enfermedad te ensea a disfrutar de cada momento y a disfrutar del dia
a dia porque mafiana no sabes qué va a pasar. Yo sabia que iba a hacer todo
lo posible por cuidar a mi hija porque no sabia si habia futuro...” (padre de
adolescente de 16 afios)

“Al principio lo ves como con otra perspectiva, el temor ese siempre lo vas a
tener... pero te cambia la perspectiva de futuro, tu futuro es hoy” (Madre de
una adolescente de 15 afos).

Esta posibilidad de estar presentes en todo momento durante la enfermedad de su
hijo se hace posible gracias a /a reduccion de jornada por enfermedad grave de un
hijo*. En Espafia esta ayuda esta destinada a los progenitores que reducen su jornada
de trabajo para el cuidado del menor afectado por cancer u otra enfermedad grave.
De este modo se permite que los padres puedan conciliar el cuidado de su hijo con
su vida laboral sin tener que renunciar ni a una ni a otra. Poder continuar con el
trabajo permite a los padres dar normalidad a una vida en la irrumpe una enfermedad
grave. A través de la manifestacion del vivir el “aqui y el ahora” aparece en ellos la
posibilidad de sentido. Vivir en el momento presente es una estrategia que permite a
las familias la aceptacion de la situacion y de sus propias experiencias internas, sin
embargo, el miedo al futuro, aun experimentando el presente, es algo que manifiestan
la mayoria de los padres entrevistados.

“El futuro ahora mismo me da pavor... disfruto mas del dia a dia, de las cosas
presentes. He dejado de pensar en cosas a largo plazo, en fines de semana,
vacaciones, que queda mucho de aqui al sabado... Me da hasta miedo lo de
trabajar, pensar en que vuelvo” (Madre de un nifio de 9 afios).

“Tienes que encontrar tu para qué, lo que te sirve lo encuentras t” (Madre de
un adolescente de 17 afos).

Otra de las vias a las que recurren algunos padres entrevistados para tratar de
explicar el modo de afrontamiento es a través del hijo, en las entrevistas realizadas se
ha observado que los padres refieren que el bienestar de sus hijos es aquello que les
ayuda también a poner en marcha estrategias de afrontamiento activo y la aceptacion.

“Aprendes a vivir el presente y sobre todo estoy contenta porque P. (hijo) esta
feliz, aqui viene feliz. El nifio viene aqui contento. Claro que disfruto de las
cosas a veces mas que antes. Te vuelves como mas dura. Te das cuenta de que
hay cosas mas esenciales. Vamos a valorar mas la vida. Vas a disfrutar de la
casa, de estar...” (Madre de un nifio de 8 afios).

“Desde luego que esto es la faena de tu vida, pero hay que asumirla, ayudar a vivir
con esto, pero no dejar de vivir en ningiin momento porque solo se vive una vez.
Es el dolor méas grande que yo he sentido nunca” (Madre de una nifia de 4 afios).

4 Real Decreto 1148/2011, de 29 de julio, para la aplicacion y desarrollo, en el sistema de la Seguridad Social, de
la prestacion economica por cuidado de menores afectados por cancer u otra enfermedad grave
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La aceptacion de las emociones negativas, entre ellas, el miedo, el dolor,
la tristeza, el enfado también es uno de los hechos que narran estos padres.
Experimentar estas emociones y exponerse a ellas ya sea consigo mismo o con los
demas es parte de la aceptacion. Sin embargo, esa aceptacion de las experiencias
internas no es tan explicita, de hecho, hay padres que expresan que se quedan con
lo bueno intentando olvidar lo malo:

“El terror, el miedo hay que aprender a convivir con ello. A veces el dolor era
muy grande y te acomodas en la nube negra segtin el grado de dolor” (Padre
de una nifna de 10 afos)

“Decirlo es parte de la aceptacion, entonces no es facil, solo lo pueden
decir cuando te sientes comprendida, entonces el sentirte entendida es muy
emocional. Hasta que no lo dices en voz alta... me dolia tanto que no podia
decirlo en voz alta, solo escribia” (Madre de un adolescente de 16 afios).

Los padres reflejan en sus entrevistas un afrontamiento activo, centrado en el
problema, focalizados en el cuidado de su hijo y viviendo el dia a dia. Se puede decir
que estas estrategias resultan de gran utilidad a los padres en la etapa del tratamiento
de la enfermedad de su hijo.

4.2. Expresion emocional

Los padres expresan emociones y afirman que es importante encontrar los momentos
para esto de diversos modos. Uno de los modos de expresion emocional, en el caso de
la tristeza es el llanto, aunque a veces a los padres les costaba encontrar el momento
para ello y también podian encontrar modos alternativos como expresar a través de
la escritura.

“Me cuesta mucho llorar. Si cuento las cosas me siento el doble de peor. Me
esta ayudando mucho escribir, intento escribir solo lo positivo, lo que estoy
aprendiendo” (Madre de una nifia de 13 afios).

Por otro lado, el miedo en sus diferentes formas aparece ante la enfermedad grave
hijo, los padres entrevistados hacian referencia a esta emocion como la mas presente
y la mas dificil de manejar en las distintas etapas. El miedo es aquello que sucede
sobre todo en los momentos iniciales cuando hay poca informacion y conocimiento
de la situacion de su hijo.

“El miedo absoluto, el abismo pues eso que te lo digan en el pasillo, estas
como en una nube. A los dos dias tienes que decir: “la nifia esta ahi y te
tienes que rehacer” De ahi... ;qué haces ahi lamentandote? Lo bueno de
estar muy abajo es que solo hay una salida hacia la luz. No puedes cavar
mas en el hoyo porque serd mas lejana la salida (metafora)” (Padre de una
nifa de 10 afos).
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“Lo peor es el miedo a ver que tu hijo corre un riesgo para su vida. Miedo de
ver que su vida peligra de golpe. Te levantas con una vida y te acuestas con
otra” (Madre de un nifio de 8 afios).

La activacion emocional implica una serie de consecuencias psicofisiologicas
en los padres que serian necesarias abordar. Algunos de los padres entrevistados
referian dificultades para dormir o cansancio.

“Al principio si que me costaba dormir y también que estoy mas cansada. Mas
que intranquila tiene que ver con el miedo. Al principio yo decia esto no es
real” (Madre de una nifia de 13 afios)

Los padres entrevistados manifiestan que para que los demas te puedan ayudar y
acompaiar uno mismo tiene que contar lo que le sucede. De hecho, el hecho mismo
de realizar la entrevista de alguna manera es un modo de expresion emocional.

“Es lo mas duro que me ha pasado en mi vida, pero hay que levantarse
enseguida. Yo creo que como intentes comerte todo esto solo sin comunicarlo,
sin traducirlo, hay que estar muy abiertos, si no lo cuentas te mueres. Una
persona solo te puede dar un abrazo o ayudar si sabe que lo necesitas” (Padre
de una adolescente de 16 anos).

La expresion emocional es otro modo de afrontamiento que puede resultar de
utilidad para estas familias, aprender como y a quién contar aquello que les sucede
es una constante a lo largo de toda la enfermedad.

4.3. Valores y crecimiento personal

Los padres durante el tratamiento de laenfermedad de su hijo afirman con contundencia
que el principal valor en ese momento es cuidar de su hijo. Este permitirse el tiempo
y el espacio para el cuidado de su hijo alienta el sentido, su proposito vital, y a la vez
pone de manifiesto la meta de la curacion y a la vez acompaiar, guiar, educar, cuidar
de sus hijos.

“Cuando estas en todo el meollo de la enfermedad no tienes tiempo de hacer
otras cosas, no puedes, yo solo me dedico a L. (hija)” (Madre de una nifia de
7 afios).

“Mi meta es que mi hija salga adelante, el resto ya vendra, asimilar y ver...
Con la mejoria de la situacién vuelven a ser importantes las cosas de antes”
(Madre de una nina de 3 afos).

Los padres entrevistados refieren una serie de cambios su vida familiar, asi como
una mejoria en algunos aspectos de esta, entre ellos, las relaciones familiares se
trasforman siendo mas profundas y han vivido una union familiar fuerte durante el
tratamiento.
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“Lo mejor puedo decir que es la relacion con mi hija ha mejorado y también
con mi marido porque nos ha unido” (Madre de una adolescente de 13 afios).

“La enfermedad también te hace unirte, te hace hacer una pifia para solucionar
un grandisimo problema. Te ayuda a relativizar todo en la vida y a valorar lo
verdaderamente importante que es la vida, la salud” (Padre de una adolescente
de 16 afios).

En esta ultima afirmacion se puede percibir que, ademas de la mejora en las
relaciones familiares, hay un cambio en los valores, en la perspectiva de vida.
Compeartir el tiempo con su hijo o sentirse unido al resto de la familia es el valor que
comienza a tomar la mayor relevancia.

“Lo mejor el tiempo que compartes con ella (con su hija). Aunque estés en una
situacion que no te gustaria, pero te hace pasar tiempo con ella. El venir aqui
y aprovecharlo para compartir con ella. En la vida real no hay tanto tiempo
como ahora. Al igual que aprendes mucho de ella” (Padre de una adolescente
de 13 afios).

Desde ese cambio o nuevo enfoque de valores, los padres entrevistados hacen
numerosas referencias a vivir los pequefios detalles de la vida, es decir, disfrutar
aquello que te ofrece el dia a dia en las cosas normales pero realizadas en familia.

“Lo que disfrutas de las cosas normales, de la vida normal. Poder llevar a tu
hijo al colegio, valorar sobre todo tu propia vida (...) Recuerdo el tiempo que
llevé una sonda pues luego valoras que puede comer. Mi consejo puede ser:
“déjate ayudar”, yo hago todo lo que puedo por ayudar a mi hijo” (Madre de
una nifa de 4 afios)

“El amor que siento hacia él, yo soy muy creyente y eso me ha ayudado, no he
perdido la fe y luego con esperanza de que todo pasa, nada es eterno y de todo
se aprende” (Madre de un nifio de 7 afios).

Sin embargo, algunos de los padres entrevistados refieren que se produce una
falta de consistencia con algunos valores, por ejemplo, esta madre expresa como no
esta cuidando su area social que para ella es valiosa. Esta falta de consistencia con
los valores les lleva a sentirse peor a largo plazo a la vez que sus hijos no quieren que
sus padres dejen de hacer cosas por ellos.

“Mi vida en este momento es una mierda. Siento que un tsunami ha arrasado con
mi trabajo, con mi marido, con mi hijo... A los amigos los tengo abandonados,
no sé por donde empezar a contarles” (Madre de una adolescente de 17 afios);

“Abandonas todo, intentas integrar todo, el resto te da igual. Tt te vuelcas en
todo, no he perdido las amistades gracias a que han estado muy receptivas.
Mi hija me decia: “no quiero que dejes de hacer cosas por mi” (Madre de una
adolescente de 16 afios).
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Por ultimo, desde esta perspectiva nueva de valores, siendo consistente con aquello
que creen que tienen que hacer cada dia, cultivando lo que para ellos y sus hijos es
importante los padres dan un sentido a esa situacion y la integran en su vida, en su historia.

“Al vivir esto creo que se refuerzan ciertos valores, lo bueno de la vida llega
a aparecer. Y creo que a nivel personal tienes que asumir que lo que hay es lo
que hay, es decir, o sea, intentar adaptarte, asi puedes llegar a ver las cosas de
otro modo” (Madre de una nifa 6 afios).

“A mi no me entra en la cabeza que un niflo pueda tener esto, al final te das
cuenta de que es tu historia” (Madre de un nifio de 5 afios).

Incluso llegan a afirmar que este cambio de valores los lleva a percibir todo lo
que implica la enfermedad de su hijo como un regalo. Es en este punto cuando ellos
al descubrir el sentido aparece la gratitud que se expone en el siguiente apartado por
ser otra categoria encontrada en las narrativas.

“Un cambio de perspectiva a valorar lo bueno que tienes, los ratos con tu hijo.
Yo disfruto hablando con él, ahora valoro mas el tiempo con ¢l. Ese cambio
de perspectiva para valorar todo lo bueno que tienes es un don de Dios. El
planteamiento es ;te han quitado algo o te lo han dado? Ver como un regalo lo
que se nos ha dado” (Padre de un nifio de 4 afios).

4.4, Actitud de gratitud

A lo largo de las entrevistas realizadas a los padres ha aparecido una actitud que es
de gran ayuda para estas familias, la gratitud. Los padres entrevistados refieren estar
agradecidos en primer lugar por la vida de su hijo, y en segundo lugar por toda la
ayuda recibida en esta etapa de su vida.

“Lomejor que de un dolor brutal sientes un sentimiento de amor, agradecimiento
hacia muchas personas...” (Madre de un nifio de 8 afos).

“Mi experiencia me hace pensar que qué dificil y que por qué tiene que pasar
esto, aunque rapidamente me siento agradecida” (madre de una nifia de 4 afios).

Este agradecimiento se puede hacer extensible a circunstancias que facilitan la
conciliacion del cuidado del hijo enfermo con el aspecto laboral o el hecho de tener
intimidad, entre otros. Esta gratitud expresada también hacia todas las personas
del equipo interdisciplinar que atiende a su hijo y a las personas en general. Esta
situacion les ha permitido redescubrir los valores del ser humano y también ellos
mismos querer ayudar (es el caso de los padres que participaron en el estudio).

“Agradecida de tener el permiso de trabajo, de tener mi habitacion solo...
necesitas privacidad” (Madre de un adolescente de 17 afios).
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“La gente tan maravillosa, B (médico), C (musicoterapeuta), J (fisioterapeuta),
resto de la gente que me han ayudado mucho... estoy muy agradecida” (Madre
de un nifio de 10 afios).

“Lo mejor se puede decir que es que he visto la parte buena de muchisima
gente, he visto capacidad de entrega” (Madre de una adolescente de 16 afios).

Aunque menos frecuente, alguno de los padres entrevistados no expresaba esta
actitud de gratitud. El modelo tedrico propuesto explica la variable gratitud de qué
modo se puede ver fortalecida.

“Yo creo que todo el mundo, siempre en la vida queremos mas, a todos nos
falta algo, siempre te falta algo” (Madre de una nifia de 5 afios).

4.5. Modelo de ayuda

El lugar en el que son atendidos sus hijos cobra especial relevancia cuando se indaga
sobre el afrontamiento y la vivencia de estos padres. Los padres entrevistados refieren
que el funcionamiento de la Unidad resulta de gran ayuda para toda la familia, porque
se les permite estar dedicados al cuidado de su hijo y confiar en la atencion integral
que alli recibe.

“Una de las cosas que me esta ayudando es esta unidad, el ver bien los engranajes,
coémo estd todo el mundo pendiente del paciente y de los familiares, lo que es
la atencion integral. Cuando ves esto, te dejas llevar porque son los que saben”
(Madre de una adolescente de 14 afios); Y otra madre lo afirma de la siguiente
manera: “Cuando llegas te sientes como que no sabes porque donde ir y ella
(médico) sabe donde tocarte, entonces de repente te ensefia el camino y sabes
coémo organizarte, qué pasos dar”’ (Madre de una nifia de 6 afnos).

Sentir confianza en el equipo de la Unidad les permite continuar cuidado a su
hijo que es lo que realmente desean estar a su lado. La confianza se fomenta en
primer lugar con la informacion, los padres necesitan que los profesionales estén
disponibles para la escucha en todo momento.

“Yo creo que dejar trabajar a los médicos y profesionales, centrarte en hacer para
tu hijo la situacion mas llevadera posible y disfrutar del tiempo extra que vas a
estar con tu familia, en mi caso mi mujer y mi hijo” (Padre de un nifio de § afios).

“Lo que me parece muy bien es el equipo médico, la informacion que te dan.
Se lo dijeron todo desde el primer momento, nos han dicho esto” (Madre de
una nifa de 13 afos).

“El equipo ha sido increible, a mi B (medico) me dio mucha esperanza. Me
dijo: “volvera a jugar al futbol” eso es un chorro de esperanza. Por otro lado,
volver a la normalidad también es sano” (Madre de un nifio de 7 afios).
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Algo que caracteriza de modo especial a la Unidad es que estd adaptada al
nifio y a sus necesidades, los horarios son flexibles, los padres pueden disponer de
tiempo porque los voluntarios se encargan de los nifios si es necesario, disponen de
un colegio que esta dentro de la unidad. Los padres manifiestan sentirse muy bien
atendidos desde este enfoque.

“Lo mejor es que aqui me han tratado fenomenal todo el equipo: P.
(voluntaria) hablando conmigo, lo feliz que he visto a mi hija a pesar de lo
duro de la enfermedad. Ahora disfruto mas de A (mi hija). Otra cosa muy
buena de aqui es que he tenido flexibilidad a la hora de poner a mi hija el
tratamiento, por ejemplo, poder recibirlo por la tarde (Madre de una nifia
de 10 afios).

El colegio dentro de la Unidad es el mejor reflejo de este modelo de ayuda que
permite que los nifios puedan continuar estudiando, es decir, haciendo aquello que le
corresponde a un nifio de su edad, asi como seguirse desarrollando con otros nifios
con los que comparte clases, actividades, recreos, excursiones, etc.

“Cuando B (jefe de la unidad) me hablé el primer dia del colegio, dije;
“esta mujer qué dice, a mi no me importa el colegio” Y luego lo he valorado
muchisimo Es una idea fundamental para la curacion de un nifo. El sentirse
no enfermo, haciendo lo que tiene que hacer” (Madre de una nifa de 4 afios).

Para el desarrollo del nifio es fundamental tener a sus padres y a sus hermanos o
abuelos, tios, amigos, en el caso de los adolescentes, cerca. En la Unidad se facilita
y promueve el contacto y se proporciona los lugares y actividades para que ellos
también puedan estar. Los padres entrevistados afirman que la integracion de la
familia les permiti6 reorganizar mucho mejor toda su vida y afrontar de mejor modo
esta etapa del tratamiento de la enfermedad

“Al inicio lo que mas te preocupa como encajar toda la vida familiar... yo
tengo otros dos hijos, su hermano ha podido venir aqui. M (hijo) necesitaba a
su hermano. Tienes que tomar decisiones muy rapidas y cuando llegas aqui los
médicos te van pautando el camino, ahora por aqui, ahora esto... y eso ayuda”
(Madre de un niflo de 6 afos)

“Es la maravilla de este sitio es que puedes integrar a la familia aqui (...)
también es importante que hayan podido venir sus amigos porque ha estado
muy acompaiiada y le han dejado pasar de una manera muy agradable” (Madre
de una adolescente de 16 anos).

El modo de trabajar de la Unidad permite a los padres poder dar sentido a la
experiencia de tener un hijo con una enfermedad grave como es el cancer. Todos los
profesionales ponen al nifio, adolescente y familia en el centro de su trabajo de tal
modo que todo se realiza pensando en él, aunque eso a veces suponga un esfuerzo a
nivel profesional, personal y actitudinal.
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4.6. Modelo tedrico de bienestar, gratitud y valores en los padres de nifios con
cancer

En el modelo definitivo se representan aquellas variables que han mostrado relaciones
significativas entre ellas siguiendo las indicaciones propuestas por Joreskog “?. Las
correlaciones entre las distintas variables se presentan en la tabla 3. El modelo de
ecuaciones estructurales que se muestra en la tabla 4 y en la figura 1 que se presentan
a continuacion. En el modelo se puede ver como la gratitud aparece como variable
independiente y de predisposicion a generar bienestar e importancia y consistencia
con los valores.

Tabla 3. Correlaciones entre variables cuantitativas

Importancia y consistencia
con los valores

784"
,648"

Bienestar psicolégico

Bienestar psicologico

Gratitud ,539"

Nota: **p< 0,01; *p<0,05

Tabla 4. Coeficientes de regresion no estandarizados para las variables analizadas

Estimate S.E. C.R. P
Gratitud <e-- Gratitud ,156 ,034 4581  H**
Bienestar psicolégico < Bienestar 345 051 6810
psicologico

*Ep<,001; **p<,01; *p<,05; S=Coeficiente regresion;

SE=error estandar; CR=proporcion critica

Como se puede ver en la tabla 5, el modelo propuesto muestra indices de ajuste
excelentes siguiendo los criterios de ajuste propuestos por Scheiber, Nora, Stage,
Barlow y King“). Debido al tamafio pequefio de la muestra los datos obtenidos en
la Chi-cuadrado se deben interpretar con prudencia tomando en consideracion con
satisfactorios resultados obtenidos en el GFI, CFI, TLI y RMSEA.

Tabla 5. Indices de ajuste del modelo estructural propuesto

v gl P GFI
,123 1 725 ,99

CFI
1,00

TLI
1,06

RMSEA
0,00
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Figura 1. Puntuaciones no estandarizadas del Modelo final de ecuaciones estructurales

0,16 Gratitud
Importancia y /

consistencia con los
valores

Bienestar psicologico

0,35

5. Discusion

Los resultados obtenidos del presente estudio tanto en las entrevistas como en los
cuestionarios completados por los padres son muy significativos porque aportan
informacion complementaria sobre el afrontamiento y la vivencia emocional de los
padres de nifios y adolescentes con cancer. De este modo se pueden generar modelos
de ayuda a estas familias. El modo de afrontamiento y el bienestar de los padres de
nifios con cancer influyen de modo determinante en como el nifio y adolescente se
adapta a la enfermedad, los padres son las principales figuras de referencia en todas
las etapas de la enfermedad. El nifio aprende de sus padres también estrategias de
regulacion emocional®4?,

El modelo generado para explicar el bienestar psicologico de los padres pone de
manifiesto la importancia y consistencia de los valores que la persona tiene, es una
variable predisponente necesaria para experimentar un mayor crecimiento personal
y un mejor propoésito vital y gratitud ante la enfermedad de un hijo. Por otro lado,
los modos de afrontamiento, entre ellos vivir el presente, los modos de expresion
emocional, la expresion de gratitud y confianza a lo largo de todo el proceso y la
reformulacién de valores, asi como el modelo de atencion que han recibido permiten
conocer como viven los padres de nifios con cancer la etapa del tratamiento.

De los resultados obtenidos en las entrevistas cabe destacar el modo de
afrontamiento centrado en el presente, es decir, durante el tratamiento de la
enfermedad de su hijo aquello que mas les ayuda es vivir el dia a dia. Muchas veces
estd presente la incertidumbre, de hecho, los padres afirman que es la emocion
que mas experimentan a lo largo de toda la enfermedad. Se puede lidiar con la
incertidumbre viviendo el momento presente, teniendo informacion y confiando en
que todo el equipo esta poniendo al nifio y adolescente en el centro de su trabajo. En
este sentido, dedicar tiempo a los padres en la fase del diagnostico es fundamental.
La jefa de la Unidad dedica el primer dia de consulta con los padres y el nifio o
adolescente el tiempo para poder explicar cual es la enfermedad, el tratamiento, asi
como responder a todas las cuestiones que puedan tener. En esta consulta la vision
sobre el paciente va mas alla de la enfermedad, se entiende a esa familia y a ese
nino desde el plano fisico, psicologico, social y espiritual. Mack y Grier® hablan
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del periodo de incertidumbre con el que no normalmente llega una familia hasta que
recibe el diagndstico definitivo. Este diagndstico debe ser hecho en un ambiente
privado sin interrupciones y con realismo.

Estudios anteriores ya sefialaban el beneficio que puede tener estar en contacto con
el presente, tener capacidad para para percibir los recursos del presente y eso también
ayuda a la aceptacion y al sentido. Por lo tanto, el uso de estrategias activas y centradas
en el presente coinciden con los resultados de estudios previos realizados con nifios con
cancer>!"1®_Sin embargo, evitar la expresion emocional puede tener consecuencias
negativas para la salud psicologica de los padres “¥. Por lo tanto, fomentar el empleo
de estrategias activas de afrontamiento va a beneficiar a estas familias.

Por otro lado, buscar y recibir ayuda de otras personas se incluye dentro de la
estrategia de busqueda de apoyo social, cuyos beneficios para los padres han sido
sefialados en estudios anteriores“?. Ademas, los propios padres sefialan que, si no
compartes lo que te esta sucediendo, y ahi estaria la expresion emocional, los demas
no pueden ayudarte. Para que los demas puedan ayudarte es necesario compartir lo
que te sucede, bien sea con familiares, amigos, profesionales, etc.

Un resultado novedoso del presente estudio es como los padres reflejan la
confianza en el equipo como algo fundamental y puede estar relacionado con la
actitud de gratitud y a su vez de aceptacion. Para los padres tener informacion o bien
tener la posibilidad de preguntar y de ser escuchados también promueve un mayor
bienestar psicologico. Desde este modelo de ayuda se favoreceria que los padres
contintien realizando aquellos valores significativos para su vida personal y familiar.

Desde el modelo teorico se plantea la variable de importancia y consistencia con
los valores como la variable que influye directamente en el proposito vital, en el
crecimiento personal y en la gratitud expresada. Estos resultados se pueden unir
a los obtenidos en las entrevistas. Los padres afirman que la organizacion de la
Unidad les permitia llevar a cabo el cuidado de su hijo que es uno de los valores mas
importantes cuando irrumpe la enfermedad de un menor en una familia. Es decir, se
trata de permitir a las familias cuidar de su hijo y de sus otros hijos, es decir, integrar
la enfermedad en su vida normal®. Esta reformulacion de valores, el experimentar
cambios en sus metas vitales y dar lugar a esas nuevas posibilidades ha sido sefialado
como algo propio de los padres ante la enfermedad de un hijo**3?, Para dar sentido a
toda esa vivencia es necesario que los padres puedan continuar realizando lo que es
importante para ellos y para su familia.

En este sentido, los resultados de las variables dependientes muestran como en la
medida en la que los padres hayan sido mas consistentes con sus valores se hard mas
presente en ellos el proposito vital, el sentido de la vida y la gratitud. De igual manera
la gratitud, expresada también en las entrevistas realizadas a los padres se muestra
como un factor de proteccion que promueve el bienestar en los padres. Recientemente,
hay estudios que sefialan la relacion entre la gratitud en los padres y en los hijos®#.
La gratitud es una fortaleza relacionada con el crecimiento personal®” que puede
ayudar no solo en esta situacion de la enfermedad si no a lo largo de toda su vida,
fomentando un adecuado desarrollo psicologico y espiritual en el nifio y adolescente
con cancer, este es uno de los objetivos presentes en la Unidad®. Cada familia aporta
un significado unico y especifico de la experiencia, por lo tanto este propoésito se
relaciona con el sistema de valores que estructuran la propia vida, esta vision podria
también fomentar en los padres el desarrollo de valores actitudinales ante situaciones
de sufrimiento como es la enfermedad de un hijo®".
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Como implicaciones practicas y de futuro es importante destacar que la extension
de los datos cualitativos se pretende generar modos de ayuda a estos padres que no
aparecen recogidos en la informacion que se obtiene de los distintos autoinformes,
de esta manera el estudio permite poder ampliar los modelos asistenciales integrales
con las familias en oncologia pediatrica. Ademas, el empleo de métodos mixtos de
investigacion ha demostrado ser de mayor utilidad cuando se trata de responder
a preguntas complejas y sobre todo para la investigaciéon en aquellas areas de
conocimiento en las que aun se conoce poco. El método mixto permite, por un lado,
poder sistematizar la informacion y, por otro lado, no perder la riqueza contextual
y toda la informacién situacional que se obtiene de los datos cualitativos. Este
disefio de triangulacion de los resultados se ha empleado por diferentes razones,
entre otras la necesidad de presentar unidos o comparados resultados de diferentes
tipos (cualitativos y cuantitativos) sobre variables poco estudiadas en oncologia
pediatrica y ademés pueden mostrar evidencia sobre un modo novedoso de entender
la enfermedad pediatrica en la familia®®. Para futuros estudios seria interesante
evaluar a padres de nifios y adolescentes en otras etapas del tratamiento, asi como
evaluar también variables asociadas en los hijos, para conocer de qué modo el
bienestar de los padres condiciona el desarrollo de los hijos.

Como conclusion se puede decir que cuando los padres perciben que el equipo
multidisciplinar de oncologia pediatrica trabaja poniendo a su hijo en centro, son
capaces de expresar, de pedir ayuda, de confiar y de sentir gratitud. Todas estas
variables se han asociado a un mayor propoésito vital y crecimiento personal en
las familias. Este experimentar crecimiento personal y proposito vital durante el
tratamiento de la enfermedad de un hijo permitird actuar como factor de proteccion
en las otras etapas de la enfermedad como puede ser el fin de tratamiento, la
supervivencia a largo plazo o las recaidas y/o la muerte. Fomentar en las familias
un afrontamiento activo, centrado en el presente, permitir la expresion emocional
y la consistencia con los valores personales y familiares puede llevar a los padres
a experimentar un crecimiento personal y gratitud que sirvan como escudo para
continuar con su vida y la de su familia del modo mas saludable posible.
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