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Resumen: Introduccion: La familia resiliente cambia su dindmica y su funcionamiento,
orientdndose a resolver cualquier problema que suponga estrés y que se encuentre durante
la vida de sus miembros. Objetivo: conocer qué intervenciones psicoldgicas y psicosociales
favorecen la resiliencia en familiares de nifios enfermos de cdncer a través de una revisién
bibliografica. Disefio y métodos: mediante una revision sistemadtica, se realiza una bisqueda
en las bases de datos Medline, SCOPUS/Sciencedirect, Academic Search complete, Psycho-
logy and Behavioral Sciences Collection, CINAHL y E-Journals, para conocer las dltimas
investigaciones de impacto acerca de las intervenciones psicosociales y psicoldgicas que pro-
mueven resiliencia familiar en el &mbito de la oncologia pediétrica, en los 10 dltimos afios,
con trabajos en inglés y en espaiiol, obteniéndose 15 articulos. Resultados y conclusiones:
se encuentran 15 intervenciones que demuestran su eficacia mediante disefios cuantitativos
y cualitativos. Dentro de las intervenciones psicoldgicas, destacan las relacionadas con el
afrontamiento y la psicologia positiva; y dentro de las intervenciones psicosociales, destacan
las actividades lidicas y de apoyo instrumental, emocional e informativo a las familias.
Palabras clave: resiliencia familiar, cdncer infantil, psicooncologia, intervencion psicologi-
ca, intervencién psicosocial.

Abstract: Introduction: The resilient family changes its dynamics and functioning, aiming
at solving any problem that involves stress found during the life of its members. Objecti-
ve: to ascertain which psychological and psychosocial interventions promote resilience in
relatives of children with cancer through a literature review. Methods: through a systematic
review, a search was made in the databases Medline, SCOPUS / Sciencedirect, Academic
Search complete, Psychology and Behavioral Sciences Collection, CINAHL, and E-Journals
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2 PROMOCION DE LA RESILIENCIA FAMILIAR EN ONCOLOGIA PEDIATRICA

to know the latest impact researches in English and Spanish on psychosocial and psycho-
logical interventions that promote family resilience in the field of pediatric oncology in the
last 10 years. Fifteen articles were found. Results and conclusions: there are 15 interventions
that show their effectiveness through quantitative and qualitative designs. Among psycholo-
gical interventions, special mention should be made of those related to coping and positive
psychology, while playful activities and instrumental, emotional and informative support to
families stand out among psychosocial interventions.

Keywords: Family Resilience, Child Cancer, Psychooncology, Psychological Intervention,
Psychosocial Intervention.

El céncer es una de las enfermedades que presenta mayor incidencia, morbi-mortalidad y cronicidad en la po-
blacién general de cualquier rango de edad. En el 4mbito pediétrico, en el afio 2016 se notificaron 25100 casos
de tumores en nifios de 0 a 14 afios, siendo el més frecuente el grupo de las leucemias y la enfermedad mielo-
proliferativa y mielodispldasica, segtin datos del RETI-SEHOP (Registro Nacional de Tumores Infantiles, 2016).

En el cancer, tanto el diagndstico, el tratamiento, como la experiencia con la enfermedad pueden considerarse
acontecimientos altamente estresantes, con algunas caracteristicas diferenciales respecto a otros estresores. En
primer lugar, no puede identificarse como estresante un tnico suceso ni un intervalo temporal concreto, por lo
que puede ser fuente de estrés el propio diagndstico, el prondstico asociado, las intervenciones, la agresividad de
los tratamientos médicos, las modificaciones de la imagen corporal, asi como los cambios en la autonomia y en
los rolesdel enfermo y de los familiares. Por otra parte, el estresor es de naturaleza interna, de modo que resulta
mds dificil la evitacién de las sensaciones asociadas y existe una anticipacién de amenaza futura, tanto de la pro-
pia salud como de la relacion con las personas cercanas. Finalmente, puede haber mayor percepcién de control,
debido a que se suelen conocer los mecanismos implicados en la historia natural del cédncer o la influencia de los
estilos de vida en su aparicién (Acinas, 2014).

La enfermedad afecta a cada miembro de la familia en las esferas emocional, cognitiva y conductual. Incide
también en la vida cotidiana, en los planes futuros e incluso en el sentido de uno mismo y de los demds, siempre
que exista una relacién de cuidado y de ayuda mutua. En este sentido, el cdncer puede percibirse, bien como
un riesgo potencial de desintegracion personal o familiar, o bien como una oportunidad de fortalecimiento de
éstas a través de la recuperacion, adaptacion y comprension de las expectativas o necesidades de cada miembro
(Baider, 2003).

Como respuesta a los miltiples estresores internos y externos implicados en la enfermedad al que se ven so-
metidos los miembros del nicleo familiar, la resiliencia se ha conceptualizado como la capacidad para tolerar
el estrés o aguantar la presién en un contexto adverso (Arrogante, 2014), siendo la fuerza en la que se apoya la
familia cuando se requieren cambios en su funcionamiento, de tal modo que constituiria una caracteristica dina-
mica en proceso de cambio (Insook et al., 2003).

Uno de los problemas principales del constructo de resiliencia es su definicién y medida. Uno de los intentos
explicativos del concepto es el de Rojas Marcos (2010), que establece seis componentes que ayudarian a formar
la resiliencia:1) el apoyo afectivo, 2) la capacidad para percibir la realidad, programar las conductas y la toma
de decisiones, 3) el sentido de control personal de nuestra vida, 4) la autoestima, 5) el pensamiento positivo y 6)
la motivacién para vivir. Ademads, este autor sefiala la existencia de siete factores protectores que surgen de las
situaciones traumadticas o bajo estrés intenso, como son: 1) la capacidad de valoracién del riesgo, 2) la capacidad
para el conocimiento y el establecimiento de prioridades, 3) la predisposicién para la conducta altruista, 4) el
significado que se da al sufrimiento, 5) el sentido del humor, 6) la necesidad de compartir experiencias con los
demds y 7) la facilidad para vivir el momento presente, sin acudir al pasado.

Otros autores relacionan el concepto de resiliencia con el de crecimiento postraumadtico, que se manifiesta en
tres dreas vitales: los cambios percibidos en uno mismo tras el trauma, los cambios en la relacién con los demds
y los cambios respecto al contexto o cambios en la filosofia de vida, con un aumento de la espiritualidad y més
sentimientos de paz, tranquilidad y de apreciacién de la vida. Aplicados a la oncologia, se encontrarian como
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factores predictores importantes: el apoyo social percibido (sobre todo, en la fase de diagndstico), el nivel de
estrés generado por la experiencia traumatica, y el tipo de afrontamiento manifestado (especialmente, el centrado
en la tarea o afrontamiento activo) (Acinas, 2014).

Se considera resiliencia familiar o familia resiliente a aquella familia que de forma duradera cambia su diné-
mica y su funcionamiento, orientdndose a resolver cualquier problema que suponga un estrés y que se encuentre
durante la vida de sus miembros. Este concepto puede dividirse en cuatro componentes fundamentales: las carac-
teristicas intrinsecas de la familia, la orientacién de cada miembro familiar, la respuesta al estrés y la orientacion
externa (Bravo y Lépez, 2015).

La familia es concebida como un importante factor de proteccién para favorecer el desarrollo de la resiliencia
infantil, en la que destacaria el rol de la madre como cuidador principal en la mayoria de los casos. De la misma
manera, los profesionales encargados del cuidado del nifio son también fundamentales en la promocién de la re-
siliencia familiar, con lo que familiares y profesionales deben interactuar estrechamente para promover el 6ptimo
desarrollo del nifio con céncer (Gonzélez-Arratia, Nieto y Valdez, 2011).

La familia también debe ser incluida en el cuidado integral del paciente oncolégico, particularmente en el cén-
cer pediatrico, favoreciendo la resiliencia en todos sus componentes. Rosenberg, Baker, Syrjala, Back, y Wolfe
(2013), revisando la literatura existente sobre la promocién de la resiliencia en familiares de nifios con céncer,
encuentran varios hallazgos significativos. El primero revela que determinadas caracteristicas sociodemograficas
de las familias, como el nivel de estudios, la economia familiar o el soporte social, son importantes para adquirir
resiliencia en una situacion traumatica. El segundo, muestra que durante el proceso de enfermedad se producen
cambios en las estrategias de afrontamiento de las familias, que les hacen readaptarse continuamente. El tercero
evidencia que se producen modificaciones en su red de apoyo, aumentando la relacién con los profesionales sa-
nitarios, mejorando la comunicacion y creando mayores lazos con grupos de personas mas amplios. Por dltimo,
aspectos relacionados con el afrontamiento infantil de la enfermedad y la capacidad de poder seguir viviendo
tras la muerte de sus hijos, son factores reconocidos por las familias resilientes tras la experiencia del cancer.

En cuanto a los hermanos de los nifios diagnosticados de cdncer, una reciente revision encuentra como resulta-
dos que la mayor parte de los mismos son resilientes, aunque estn afectados por la enfermedad de sus hermanos
enfermos, y reflejan cierto crecimiento personal y pocos sintomas psicolégicos. Ademads, se identifica la expe-
riencia del cdncer, la comunicacién y la preparacién a la muerte como factores que aumentan o disminuyen la
resiliencia (Navea y Tamayo, 2018).

Las intervenciones que promueven la resiliencia familiar se han dividido segin los grupos de profesionales o
las asociaciones/organizaciones que se relacionen con la familia del nifio con enfermedad crénica (Grau, 2013)
(Ver Figura 1). Asi, por un lado, los profesionales sanitarios pueden aumentar la resiliencia familiar aportando

*Profesionales
sanltarlos

Informacidn
Participacion activa
en el tratamiento

Encontrar el sentido
Canalizar la angustia
Reestructurar
valores/creencias
Batoeficacia

*Puirilogos Enfogue positive

*Fduradores

Evitacidn del
absentismo
Normalizar la vida del
niito

Apoyos
instrumentales y
emocionales
Recursosfayudas
FCOTMIMICAS
Cumnnitati-li(lfgl upo
de duelo y autoayuda o1 ap3iadores

sociales/asociaciones

Figura 1. Fomento de la resiliencia familiar segiin ambito profesional (Grau, 2013) (Fuente propia).
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informacién sobre la enfermedad, cémo convivir con ella, y facilitar la participacién en el tratamiento. Los
maestros y el sistema educativo, tanto en el aula hospitalaria como en la escuela, tienen la labor fundamental
de evitar el absentismo escolar y normalizar la vida del nifio, dando asi respuesta a las necesidades especiales
que requieran. Los psicélogos clinicos y sanitarios pueden aumentar la resiliencia ayudando a las familias a
dar sentido a la enfermedad, a canalizar la angustia que genera, a desarrollar la autoeficacia, a reestructurar sus
valores y sus creencias para adaptarlos a la nueva circunstancia, y a favorecer un enfoque positivo. Por dltimo,
los trabajadores sociales y las asociaciones de afectados pueden ofrecer apoyos instrumentales y emocionales
a las familias, facilitar recursos y ayudas econdmicas, fomentar cauces de comunicacién y generar grupos de
duelo o de autoayuda durante el proceso.

Miés concretamente, en cuanto al tipo de intervencién psicoldgica utilizada para promover la resiliencia de las
familias de nifios con céncer, se pueden establecer dos bloques complementarios - las intervenciones de indole
psicosocial y las intervenciones mds psicolégicas -, pudiendo combinarse conjuntamente en los nifios y ser
aplicadas de forma grupal o individual (Bragado, 2009). En este sentido, existirian sendas lineas principales de
investigacion en psicooncologia pedidtrica: por un lado, el ajuste psicolégico de los nifios y de las familias a la
enfermedad; y, por otro lado, la eficacia de las intervenciones propiamente psicolégicas. El estudio de Bragado
(2009) concluye a este respecto que los nifios se adaptan bien a la enfermedad, sin aportar datos acerca de las
familias. En cuanto a los tratamientos, evidencia como eficaces el apoyo psicoldgico a la familia para el afronta-
miento del diagndstico y los programas de incorporacion a la escuela, aunque matiza que son poco concluyentes
debido a la escasez de investigaciones controladas existentes.

Actualmente, algunos centros, sobre todo del &mbito hospitalario, estdn implantando novedosos programas de
intervencion psicosocial que trabajan con dindmicas vinculadas a los procesos de afrontamiento al cdncer y de
adaptacion al estrés que se genera en las familias de nifios con cdncer. Matos y Mercerén (2017) han disefiado
recientemente un programa de nueve sesiones, siguiendo una metodologia cualitativa y basada en la investiga-
cién-accién, en la que se incluyeron entrevistas, observacion y grupos de discusion. Este programa ayudé a las
familias a mejorar su funcionamiento, aumentando el afrontamiento de la nueva realidad.

Otras intervenciones han incluido a los hermanos de los nifios con céncer y a las familias en su conjunto, como
los programas que introducen las terapias de juegos y lddicas con payasos en centros hospitalarios (Espada y
Grau, 2012).

Tabla 1. Criterios de inclusion/exclusion

Criterios de Inclusion

Idioma: inglés/espaiiol.

Ambito: ambulatorio/comunitario/residencial.

Poblacion: familias de nifios con cancer pediatrico en diferentes estadios de evolucion.
Fecha de publicacién de los estudios: a partir de 2007 (tiltimos 10 afios).
Intervenciones en el &mbito psicoldgico y psicosocial.

Articulos en revistas de investigacion.

Criterios de Inclusion

Estudios de revision bibliografica sistematica y metaandlisis.
Estudios de resiliencia en nifios supervivientes de céncer.

Intervenciones en el ambito de la enfermeria/medicina.
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Material y métodos

El presente estudio bibliografico se plantea con el objetivo principal de conocer las intervenciones psicologi-
cas y psicosociales que favorecen la resiliencia familiar en oncologia pedidtrica. Para responder a este objetivo,
se realiza una revision sistemadtica de la literatura cientifica existente, que retna los criterios de elegibilidad
previamente definidos mostrados en la Tabla 1. Las bases de datos y fuentes de informacion seleccionadas
fueron: Medline, SCOPUS/Science Direct, Academic Search complete, Psychology and Behavioral Sciences
Collection, CINAHL y E-Journals.

Tabla 2. Aspectos descriptivos de los articulos seleccionados para la revision

Articulo Idioma  Revista impl:iig){](gR)* Tipo de estudio

Brody y Simmons (2007) Inglés Journal of Pediatric 0.98 Cualitativo
Oncology Nursing

Robinson, Gerhardt,Vannattay Inglés Journal Pediatric Psychology 2.44 Cuantitativo

Noll (2007)

Marsland et al. (2009) Inglés Journal of Pediatric Psychology 244 Cuantitativo

Zelcer, Cataudella, Cairney Inglés Archives of Pediatrics and 5.73 Cualitativo

y Bannister (2010) Adolescent Medicine

McCarthy y Sebaugh (2011) Inglés Journal of Psychosocial 1.31 Cualitativo
Oncology

Fayed, Klassen, Dix, Inglés Psycho-Oncology 0.13 Cuantitativo

Klaassen y Sung (2011)

Jenholt y Ahlstrom (2014) Inglés European Journal of 1.82 Cualitativo
Oncology Nursing

Kashani et al. (2014) Inglés Procedia-Social and 0.40 Cuantitativo
Behavioral Sciences

Burns et al. (2016) Inglés Psycho-Oncology 0.13 Cuantitativo

Githaiga y Swartz (2017) Inglés BMC Palliative Care 0.85 Cualitativo

Rodriguez y Real (2007) Espafiol ~ Revista de Psicologia (UCA) - Cuantitativo

Llorens, Mirapeix y Espafiol  Psico-Oncologia 0.35 Cuantitativo

Lépez-Fando (2009)

Lanzarote y Torrado (2009) Espafiol ~ Revista Apuntes de Psicologia - Estudio de caso

Espada y Grau (2012) Espafiol ~ Psico-Oncologia 0.35 Cualitativo

Matos y Mercerén (2017) Espafiol = Medisan 0.13 Cualitativo

*JCR (Journal Citation Reports). Se ha tomado como factor de impacto el del ultimo afio que aparece en la
pagina web de la publicacion.
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Tras elegir los términos documentales y formularlas ecuaciones de bisqueda mediante los operadores boo-
leanos “AND”, “OR” y “NOT”, de acuerdo con las combinaciones apropiadas, se procedié a la bisqueda en
las bases de datos en julio de 2017, localizandose 90 articulos. Con el fin de comprobar su adecuacién al tema
y objetivo de esta revision, se dio lectura al resumen de cada uno de ellos, tras la que fueron seleccionados 44
articulos. Posteriormente, se procedid a realizar una lectura critica a texto completo de estos tltimos, a fin de
identificar cudles reunian los criterios de seleccion, obteniéndose los 15 articulos finales sobre los que versara
la revision (ver Tabla 2).

Resultados

De los 15 articulos rescatados que describen intervenciones, el 33.3% estdn publicados en idioma espaiiol
y el 66.6% en idioma inglés. Todas las publicaciones en lengua inglesa presentan factor de impacto; mientras
que en el caso de las publicaciones en espaiiol, solo tres de ellas lo hacen.

El 46.6% de los articulos siguen una metodologia de tipo cuantitativo: disefio de casos-controles (dos arti-
culos), multicéntrico transversal (uno), cuasiexperimental pre-post test (tres), y descriptivo-analitico (uno). Se
hallan también siete articulos de metodologia cualitativa y uno de caso tnico. Los estudios cualitativos utilizan
para el anélisis de las intervenciones lo grupos focales, las entrevistas semiestructuradas y estructuradas, y la
metodologia de participacién-accién (ver Tabla 3).

Casi todas las intervenciones tienen como destinatario a la familia al completo, y, con menor frecuencia,
incluyen una intervencién especifica sobre los hermanos. La mayoria estdn contextualizadas en el 4mbito co-
munitario, aunque dos de ellas también se desarrollan en el &mbito hospitalario.

El tipo de intervenciones encontradas puede clasificarse en psicoldgicas y psicosociales (ver Tabla 4). Dentro
de las intervenciones psicolégicas, se encuentran las que estan orientadas al:1) afrontamiento de las situaciones
estresantes por parte de las familias, 2) el apoyo emocional, 3) la gestion de la incertidumbre, 4) la reestruc-
turacion cognitiva, 5) las estrategias de regulacién emocional y el desarrollo de las fortalezas internas, 6) las
estrategias centradas en la resolucién del problema, 7) las estrategias que mejoran el bienestar y el optimismo,
8) las estrategias basadas en el enfoque sistémico, el apoyo marital y la mejora del bienestar de los padres, 9)
el apoyo espiritual y 10) las estrategias que mejoran la comunicacién y la interaccidn intrafamiliar.

Entre las intervenciones psicosociales, destacan tres tipos:1) las actividades distractoras, que favorecen la
interaccion y la comunicacién en los miembros de la familia, 2) las actividades lddicas de ocio, de interaccién
y educacién para hermanos, que ayudan a canalizar y regular las emociones (i.e. los campamentos para her-
manos de nifios con céncer, las actividades escolares y extraescolares) y 3) el desarrollo de habilidades en el
profesorado, personal sanitario y familias que estdn al cuidado de nifios con céncer.

Ademads, son importantes aquellas intervenciones que dan apoyo instrumental y que facilitan el acceso a los
recursos, como pueden ser: la informacién de dénde se puede acudir segtin el momento del diagndstico pro-
porcionada a las familias, las ayudas econémicas, el apoyo en el domicilio para los cuidados, etc, que tratarian
de cubrir las primeras necesidades tras el diagnéstico de la enfermedad.

Mis especificamente, se encuentran determinadas variables en los estudios de tipo cuantitativo que favore-
cen la aparicidn de la resiliencia familiar: 1) la buena comunicacién e interaccion familiar, 2) el apoyo ins-
trumental, emocional y social dentro de la propia familia y en relacion con el exterior, 3) el uso de estrategias
de afrontamiento activo de los problemas por parte de la unidad familiar, 4) el uso familiar de estrategias de
Psicologia Positiva, como el optimismo, 5) menor estrés percibido y mayor resistencia y 6) la vivencia de la
experiencia de cancer de un miembro de la familia, junto con una adecuada preparacion a la muerte.

En cuanto a las técnicas, las intervenciones psicosociales suelen desarrollarse en grupos terapéuticos diri-
gidos a las familias con nifios con cdncer, incluyendo apoyo instrumental, informativo y emocional; o bien
actividades informativas dirigidas a profesionales sanitarios, psic6logos, maestros y otros colectivos.

Respecto a las intervenciones psicoldgicas, se encuentran seis diferentes técnicas o enfoques: 1) técnicas de
afrontamiento de situaciones estresantes y habilidades de solucién de problemas, 2) técnica de reestructuracién
cognitiva, 3) intervencién centrada en la persona y entrevistas terapéuticas breves, 4) uso de la Psicologia Po-
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Tabla 3. Ecuaciones de bisqueda y proceso de revision sistematica

N° N°®tras  N°tras N°
Base de datos Ecuacion de busqueda referencias leer lectura  referencias
encontradas resumen  critica final

Medline “Psychological resilence”{MeSH} AND 4 4 3 3
“families” OR “parents” {MeSH} AND
“best practices” {MeSH} childhood
cancer” OR “children with cancer”

SCOPUS/ “Resilence” OR “resiliency” OR 20 7 6 6+1
Sciencedirect “resilient” AND “families” OR “parents” (bisqueda
AND “interventions” OR “strategies” inversa)
OR “best practices” AND “children
with cancer” OR “pediatric cancer”

AcademicSearch “Resilence” OR “resiliency” OR 16 10 2 2
Complete “resilient” AND “families” OR “parents”

AND “interventions” OR “strategies”

OR “best practices” AND “children

with cancer” OR “pediatric cancer”

E- Journals “Resilence” OR “resiliency” OR 12 8 2 1
“resilient” AND “families” OR “parents”
AND “interventions” OR “strategies”
OR “best practices” AND “children
with cancer” OR “pediatric cancer”

CINAHL “Resilence” OR “resiliency” OR 10 7 3 1
“resilient” AND “families” OR “parents”
AND “interventions” OR “strategies”
OR “best practices” AND “children
with cancer” OR “pediatric cancer”
NOT “nursing” NOT “nursing cares”

Google académico  Resiliencia familiar/nifios con cédncer/ 25 6 1 1
intervencion psicoldgica y psicosocial

PSICODOC Resiliencia familiar/Nifios con 0 0 0 0
céncer/Intervencion psicosocial

Psychology “Resilence” OR “resiliency” OR 3 2 2 0
and Behavioral “resilient” AND “families” OR “parents”
Science Collection ~ AND “interventions” OR “strategies”

OR “best practices” AND “children

with cancer” OR “pediatric cancer”

TOTAL 15

sitiva a través del optimismo, 5) técnicas que favorecen la esperanza y la movilizacién de fortalezas internas
a través de grupos (i.e. técnica de scrapbooking, “busqueda de trastos inservibles en nuestra vida”), que favo-
recen que las familias se deshagan de “lastres” que dificultan el proceso de adaptacién a la nueva situacion,
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y 6) terapia sistémica enfocada a la interaccién y comunicacion familiar, con la bisqueda de nuevos roles y
adaptacion de la familia en el proceso de enfermedad y el apoyo a la pareja de forma especifica.

Tabla 4. Resumen de las intervenciones psicoldgicas y psicosociales encontradas en los estudios seleccionados

Estudio

Brody y
Simmons (2007)

Contexto

Comunitario

Poblacion Intervencion

Padres

Intervencion
psicosocial

Disefio

Cualitativo de entrevistas
con codificacién temdtica

Resultado

Las intervenciones basadas en el

apoyo de la familia extensa, el apoyo
espiritual y el apoyo de los profesionales
de la salud, favorecen el optimismo,

el ajuste conyugal, y facilitan los
cambios en la vida familiar.

Robinson et
al. (2007)

Comunitario

Familias

Intervencion
psicoldgica

Casos/controles

Las intervenciones orientadas al bienestar
de los padres aumentan la resiliencia y
el bienestar de los nifios con cancer.

Marslandet
al. (2009)

Comunitario

Familias
cuidadoras

Intervencion
psicosocial

Casos/controles

Los cuidadores primarios con niveles

mds bajos de apoyo social percibido
pueden beneficiarse de la intervencion
preventiva del manejo del estrés. La
disminuci6n de ansiedad y de sintomas de
depresion en este grupo fue significativa.

Zelcer et al.
(2010)

Hospitalario

Familias

Entrevistas
semiestructuradas
en grupos focales

Cualitativo

Se identifican 3 temas comunes en los
padres que influyen en el desarrollo de
resiliencia: el esfuerzo por mantener
la normalidad y el mantenimiento

de la esperanza; hablar sobre la
muerte; y el acceso a los recursos. Las
entrevistas lograron ademds beneficio
terapéutico y apoyo emocional. El
apoyo emocional e instrumental, la
orientacion y la preparacion ante los
futuros problemas producidos por la
enfermedad, favorecen la resiliencia.

McCarthy y
Sebaugh (2011)

Comunitario

Familias

Técnica de
Scrapbooking

Cualitativo de grupos
focales (25 padres)

Intervencién en grupo que promueve
la esperanza, moviliza las fortalezas
internas y las habilidades para

hacer frente al cancer, favoreciendo
la resiliencia familiar.

Fayed et al.
(2011)

Comunitario

Padres/
nifios

El optimismo
como promotor
de resiliencia

Multicéntrico transversal

Los rasgos intrapsiquicos positivos,
como mantener actitud positiva, en
ausencia de depresion, son importantes
predictores de optimismo. El optimismo
favorece la resiliencia en presencia de la
opinién positiva sobre el prondstico del
nifio y niveles de educacion superior.

Jenholty
Ahlstrom (2014)

Comunitario

Hermanos

Intervencion
centrada en
la persona

Cualitativo

La combinacién de educacion,
aprendizaje y reflexion sobre el cdncer en
hermanos de nifios recién diagnosticados,
utilizando terapia centrada en la

persona, mejora la resiliencia.
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Estudio Contexto Poblacién Intervencién  Disefio Resultado
Kashani et al. Hospitalario ~ Madres Intervencién Cuasiexperimental Se utiliza un programa basado en la
(2014) centrada en la espiritualidad de 6 sesiones en las que
espiritualidad se miden los sintomas de estrés. La
espiritualidad ofrece un afrontamiento
eficaz a las madres de nifios con
cancer, reduciendo el sentimiento de
culpa y desesperanza. Ayuda ademds a
comprender y aceptar la enfermedad.
Burns et al. Comunitario  Pareja Intervenciones Descriptivo-analitico Las intervenciones basadas en el
(2016) (padres) que mejoran el longitudinal apoyo marital y la interaccion podrian
ajuste marital favorecer la resiliencia familiar.
Githaiga y Comunitario ~ Madres Preparacion Cualitativo. Andlisis Las intervenciones psicosociales
Swartz a la muerte, fenomenoldgico destinadas a mejorar la informacion
(2017) informacién interpretativo y la preparacion a la muerte
y toma de favorecen los cambios en los
decisiones roles y la dindmica familiar, y su
en grupos adaptacion al proceso de duelo.
Rodriguez y Comunitario  Familias La interaccion Cuasi-experimental El conocimiento de las interacciones en
Real (2007) familiar pre/post test la familia y la intervencién dentro del
estructurada enfoque sistémico facilita a las familias
el afrontamiento del diagndstico y ayuda
a desarrollar nuevos roles en el proceso.
Llorens, Mirapeix ~ Comunitario ~ Hermanos = Campamentos Cuasi-experimental Los campamentos lidicos mejoran la
y Lépez-Fando lidicos pre/post-test implicacién y expresién emocional de
(2009) los hermanos de nifios con cancer.
Lanzarote y Comunitario ~ Familias Intervencién Estudio de caso La utilizacién de estrategias de
Torrado (2009) psicoterapéutica afrontamiento, tanto en la familia
familiar como en la nifia diagnosticada de
céncer, ayuda a la adaptacion y mejora
del funcionamiento familiar.
Espada y Comunitario ~ Familias Técnicas de Cualitativo Las estrategias de afrontamiento centradas
Grau (2012) afrontamiento en el problema (adecuacion a la accién
y calma, entereza y reflexién); en la
regulacion afectiva; en la bisqueda
de informacién; en la adquisicion de
apoyo social, instrumental, informativo
y/o emocional; en la reevaluacion
0 reestructuracion cognitiva y
pensamiento positivo; y en la distraccion,
aumentan la resiliencia familiar.
Matos y Comunitario  Familias 9 sesiones Cualitativo y Los grupos de participacidn-accién
Mercerén (2017) grupales participacidn-accién visibilizan conflictos, expresiones

emocionales inadecuadas, rigidez,
problemas de comunicacion, y
también unidad y fuente de apoyo de
las familias de nifios con céncer.
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Discusion

La resiliencia en el &mbito familiar puede entenderse como la capacidad de adaptacion positiva a la adver-
sidad, por medio de la cual la familia en su conjunto resistiria la presién de un contexto altamente estresante
a la que se ve sometida (Arrogante, 2014). Aplicado al dmbito de la enfermedad, y més especificamente al
céncer, la resiliencia familiar consistiria en la fuerza en la que se apoyan sus miembros en respuesta a los
multiples estresores internos y externos asociados la enfermedad, llevando al grupo familiar a un proceso de
cambio dindmico en su funcionamiento para lograr la adaptacién (Insook et al., 2003).

Puesto que la familia deviene en un importante factor de proteccion para favorecer el desarrollo de la re-
siliencia infantil, resulta crucial su inclusién en el cuidado integral del paciente oncolégico pediétrico, que
implica también al personal médico y socio-sanitario, la comunidad educativa y el movimiento asociativo,
con el objetivo de favorecer aquellas caracteristicas individuales y familiares resilientes (Rosenberg et al.,
2013; Grau, 2013).

El tipo de intervencién seguida para promover la resiliencia en familias de nifios con cancer ha adoptado
por lo general una orientacién de cardcter psicosocial o clinica, aplicada de forma individual o grupal, y
pudiendo incluir al paciente enfermo y sus hermanos. Aunque se han demostrado eficaces tanto el apoyo
psicolégico para el afrontamiento del diagndstico, como los programas de incorporacién a la escuela, el re-
ducido ndmero de estudios controlados que se ha realizado hasta la fecha desaconseja tomar estos resultados
como concluyentes (Bragado, 2009).

El psic6logo en oncologia pediétrica debe evaluar previamente la resiliencia familiar, antes de la inter-
vencion, para poder decidir qué estrategia puede ser la mds adecuada. También es conveniente evaluar las
caracteristicas sociodemograficas y complementarias de todas las variables que influyen en el desarrollo de
la resiliencia para, finalmente, en funcién de estas medidas, seleccionar las intervenciones que pueden mejo-
rarla. Se debe tener en cuenta que, para una atencion integral, las intervenciones deben dirigirse a la familia
en su conjunto; pero también a las parejas o a los padres, a los hermanos de los nifios con cidncer y, a veces
también, a los profesionales que dan algin tipo de soporte instrumental a estas familias.

En sintesis, existe una gran variedad de técnicas y enfoques disefiados para promover la resiliencia fami-
liar en oncologia pedidtrica, que, como se recoge en esta revision, podria ser el punto de partida para tener

+Psicologicas:

*Técnicas de afrontamiento de situaciones estresantesy habilidades de
solucion de problemas.

+Técnicas de reestructuracion cogmitiva.

+ Apoyo marital ‘pareja

«Intervencion centrada en la persona v Entrevista terapéutica breve.

*Uso de la Psicologia positivaa través del optimismo.

«Técnicas quefavorecen la esperanza (como la espintualidad), v1a
movilizacion de fortalezas internas a través de grupos.

+Terapia sistémica enfocadaa la interaccion y comunicacion familiar.

* Psicosociales:

+Participacion en actividades distractoras, v en ocio-tiempo libre

+Grupos de apoyo instrumental. educativo, informativo v emocional
dirigidos a las familias de nifios concancer.

Figura 2. Esquena de las intervenciones psicoldgicas y psicosociales sobre resiliencia familiar en
oncologia pediatrica.
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una perspectiva mds amplia y comprehensiva del constructo, desde la que puedan plantearse estudios futu-
ros que permitan valorar la eficacia diferencial de unas técnicas respecto a otras (ver Figura 2).

Limitaciones de la revision

Esta revision topa con la principal limitacidon de la complejidad del constructo de resiliencia familiar, asi
como la especificidad del d&mbito de nifios con cdncer. Las biisquedas han arrojado pocos articulos, algunos de
ellos de tipo cualitativo, y han tenido que eliminarse muchos por no cumplir con los criterios de calidad cienti-
fica establecidos. También ha de sefialarse que a hasta la fecha existen pocas revistas en espaiiol con factor de
impacto y que contengan estudios de tipo cuantitativo.

No obstante, se ha pretendido aportar una visién general del estado actual de las intervenciones psicolégicas
y psicosociales mds usadas para promover la resiliencia familiar, lo que puede contribuir a mejorar el cono-
cimiento de los profesionales (especialmente psicélogos), estimular la investigacién de intervenciones mas
eficaces y, en suma, ayudar a mejorar la calidad de vida delas familias de nifios con céncer.

Conclusiones

El concepto de resiliencia familiar en el &mbito oncolégico es complejo y los estudios de la literatura exis-
tente son bastante escasos. Aun asi, se han encontrado estudios cuantitativos y cualitativos que aportan datos
interesantes en relacion con las intervenciones mds utilizadas que han demostrado buenos resultados.

Las principales intervenciones pueden agruparse en psicoldgicas y psicosociales. Las intervenciones psico-
l6gicas més usadas tienen que ver con el afrontamiento de la situacidn estresante, el desarrollo de la Psicologia
Positiva, y las interacciones y comunicacion de las familias. Por su parte, las intervenciones psicosociales
ponen el énfasis en la distraccién con actividades lddicas y actividades de apoyo instrumental, emocional e
informativo.
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