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Resumen: Introduccion: la resiliencia familiar consiste en la adaptacion positiva a la adversidad,
implicando el cambio de su dindmica y su funcionamiento, permitiendo resolver cualquier
estresor que se encuentre durante la vida de sus miembros. Objetivo: conocer las caracteristicas
de la resiliencia familiar en el ambito de la oncologia pediatrica. Método: mediante una revision
sistematica, se realiza una busqueda en las bases de datos Medline, SCOPUS/Sciencedirect,
Academic Search complete, Psychology and Behavioral Sciences Collection, CINAHL y E-Journals,
para conocer las tltimas investigaciones acerca de modelos, variables, instrumentos e intervenciones
de resiliencia familiar, obteniéndose 13 articulos. Resultados: un 84,7% de las investigaciones son
de tipo cuantitativo y presentan factor de impacto. La mayor parte de los estudios utilizan la Escala
Connor-Davidson Resilience y obtienen que la mayoria de las familias de nifios con cancer son
resilientes. Dos articulos presentan modelos de resiliencia familiar. Conclusion: El constructo de
resiliencia familiar es complejo y es estudiado desde diferentes perspectivas. Un modelo que resuma
todos los aspectos que influyen en el mismo, puede ayudar a la intervencion del psicélogo con las
familias de niflos con cancer.

Palabras clave: Resiliencia familiar; cancer infantil; psicooncologia; modelos de resiliencia familiar;
intervencion psicoldgica.

[en] Characteristics of family resilience in pediatric cancer patients: a
systematic review

Abstract: Introduction: family resilience is the positive adaptation to adversity, involving the change
of its dynamics and its functioning, allowing to resolve any stressor that is found during the life of
its members. Objective: to know some aspects related to family resilience in the field of pediatric
oncology. Method: through a systematic review, one search is performed on the databases Medline,
SCOPUS/Sciencedirect, Academic Search complete, Psychology and Behavioral Sciences Collection,
CINAHL and E-Journals, to know the latest impact researches about models, variables, instruments
and family resilience interventions, obtaining 13 articles. Results: 84.7% of the investigations are of
a quantitative type and present an impact factor. Most studies use the Connor-Davidson Resilience
Scale and find that most families of children with cancer are resilient. Two articles present models of
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family resilience. Conclusion: the family resilience construct is complex and studied from different
perspectives. A model that summarizes all the aspects that influence it, can help the intervention of
the psychologist with the families of children with cancer.

Keywords: Family resilience; child cancer; psychooncology; resilience models; psychological
intervention.
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1. Introduccion

El cancer es una de las enfermedades con mayor incidencia, cronicidad y morbi-
mortalidad, constituyendo la primera causa de muerte en Espafia durante el afio 2014,
con una tasa de mortalidad en poblacion pediatrica (entre los 5y 14 afios) del 2,6 por
100000 habitantes". Segtin datos del registro espafiol de tumores infantiles, desde
1980 hasta 2015 se notificaron 25100 casos de tumores en nifios de 0 a 14 afos,
siendo el mas frecuente el grupo de las leucemias y la enfermedad mieloproliferativa
y mielodisplasica®.

Tanto el diagnostico, el tratamiento, como la experiencia del cancer, constituyen
eventos traumaticos caracterizados por algunas peculiaridades. En ellos no
es posible identificar un unico estresor ni un periodo temporal concreto, por lo
que puede ser fuente de estrés el propio diagnostico, el prondstico asociado, las
intervenciones, la agresividad de los tratamientos médicos, las modificaciones de
la imagen corporal, y los cambios en la autonomia y los roles®.

Si ademas el diagnodstico de cancer es en un nifio, se produce un acontecimiento
inesperado y traumatico para toda su familia, que, independientemente de la
adaptacion previa, supone una desestabilizacion que demanda una atencion integral
a todo el nticleo familiar. Como afirma Grau®, “cuando un nifio cae enfermo, toda
la familia enferma con éI” (p6). Asi, los miembros del grupo familiar —en especial
los padres— deben enfrentarse a diferentes problemas, que van desde los problemas
psicoldgicos (i.e. el choque emocional ante el diagnostico, la negacion, la ira, la
culpa y la incertidumbre), hasta los problemas sociales (i.e. la hospitalizacion,
las visitas al hospital, las ausencias prolongadas al trabajo, el aislamiento social
debido a la dedicacion al hijo enfermo, los problemas de pareja y con el resto de
hijos, etc.)®

La resiliencia es uno de los constructos psicologicos mas estudiados en los
ultimos afios. Puede definirse como la adaptacion positiva a la adversidad, que
implica la capacidad para tolerar el estrés o aguantar la presion en un contexto
adverso, utilizando estrategias para poder superar esta situacion traumatica®.

Uno de los problemas fundamentales de este concepto es su definicion y su
medida. En cuanto a la definiciéon del constructo, hay autores que defienden
que la “adversidad” puede ser objetiva o subjetiva, puede estar relacionada con
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caracteristicas personales, de la cultura y el contexto; asi como estar influida
por la vulnerabilidad de la persona, las habilidades de afrontamiento y el apoyo
social®. Respecto a la medida de resiliencia, los tres tipos de instrumentos mas
utilizados —las pruebas proyectivas, las pruebas psicométricas y los potenciales
electro-encefalograficos—, ponen de manifiesto que es un proceso complejo, que
tiene que ser abordado por un equipo clinico multidisciplinar, y posiblemente las
sucesivas investigaciones en este campo vayan delimitando su estudio en partes o
dimensiones que favorezcan su promocion,

El enfoque de la resiliencia familiar se nutre de tres enfoques de la psicologia.
Por un lado, las aportaciones de la resiliencia personal o individual, basadas en la
psicopatologia y el estudio de la familia en la practica clinica, y centradas en la
fortaleza de los miembros. Por otro lado, la orientacion sistémica, para la que la
conducta de cada miembro influye en la de los demas, y considera la unidad familiar
como una cualidad sistémica compartida, eje de la resiliencia. Por tiltimo, el modelo
de ajuste y adaptacion familiar, que implica el equilibrio entre las capacidades y
recursos de la familia —mediados por los significados—, y la desorganizacioén o
crisis, que pondria en marcha procesos que aumentan o disminuyen capacidades,
o que modifican los significados. Ademas, este modelo se complementa con
factores de proteccion, entre los que se encuentran el apego adecuado, el apoyo a
cada miembro, la cohesion familiar, los procesos comunicativos en la familia, los
significados o creencias familiares, el pensamiento positivo, la espiritualidad, la
flexibilidad, el tiempo en familia, las redes de apoyo y el ocio compartido®.

En los ultimos afios se han desarrollado estudios que afirman que las familias
de nifios con cancer experimentan bajos niveles de distrés y patologia después de
esta experiencia, pudiendo considerarse familias resilientes®. Asi, por ejemplo,
en un estudio cualitativo publicado en 2016 se observo que los hermanos de los
niflos con cancer experimentan diversos cambios favorables, como mayor empatia,
resiliencia, mayor responsabilidad y una mejora en las relaciones familiares"?.

Estas conclusiones, siempre tomadas con cautela, deben ser consideradas dentro
de un marco de cambio de la dinamica familiar que se adapta al nuevo contexto
y siempre bajo la perspectiva de la juventud del constructo. Segun el estudio de
que se trate, se pueden valorar unas dimensiones u otras, a miembros individuales
(padre, madre, hermanos) o al conjunto familiar, y utilizando diferentes técnicas
estadisticas. Por ello, revisiones sistematicas como la de Van Schoors et al.(!V
sobre la resiliencia en familias tras el diagnostico de cancer infantil, encuentran
que, a pesar de la evidencia acerca de la resiliencia en determinados dominios
del funcionamiento familiar, las futuras investigaciones deben ir orientadas a
establecer modelos comunes del concepto, que definan variables mensurables y
dirigidas a la construccion de guias para la practica clinica.

2. Método

El objetivo principal de este trabajo de revision es conocer algunos aspectos
relacionados con la resiliencia familiar de nifios con cancer (factores que la
componen, evaluacion y medida), y las intervenciones psicoldgicas y psicosociales
que la favorecen.



206 Navea Martin, A.; Tamayo Hernandez, J.A. Psicooncologia 2018; 15(2): 203-216

Para responder a este objetivo se realiza una revision sistematica de la literatura
existente teniendo en cuenta los criterios de inclusion/exclusion que se muestran en
la tabla 1.

Tabla 1. Criterios de inclusion/exclusion de la revision sistematica.

Criterios de Inclusion

Idioma: inglés

Ambito: hospitalario/ambulatorio/comunitario/residencial

Poblacion: familias de nifios con cancer pediatrico en diferentes estadios de evolucion
Fecha de publicacion de los estudios: a partir de 2012 (ltimos 5 afios)

Investigacion cuantitativa/cualitativa

Estudios en el ambito de intervencion psicologica

Recuperados a texto completo

Criterios de Exclusion

Estudios de revision bibliografica sistematica y meta-analisis, estudios de caso unico, arti-
culos tedricos y propuestas de intervencion

Estudios en el ambito de intervencion de enfermeria y la medicina

Estudios de resiliencia en nifios con cancer (no en familias)

Se seleccionan las bases de datos y fuentes de informacion: Medline, SCOPUS/
Sciencedirect, Academic Search complete, Psychology and Behavioral Sciences
Collection, CINAHL y E-Journals. Mediante términos documentales y ecuaciones
de busqueda previamente definidos, se procede a la busqueda en estas bases de
datos en julio de 2017, localizandose 60 articulos, de los cuales se seleccionan 37
tras la lectura de resumen y objetivos. Posteriormente, se realiza una lectura critica
completa de los mismos, obteniéndose 13 articulos para la revision (tablas 2 y 3).

Tabla 2. Términos documentales.

MeSH Libres

Psychological, resilience Resilience, resiliency, resilient

Resilient families/families

Parents Children/child/kids
Siblings Cancer/ Childhood cancer/children with cancer
Framework

Measure/measuring instruments
Factors
Nursing/nursing care (NOT)
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Tabla 3. Ecuaciones y proceso de busqueda en las bases de datos.

./ . N°tras N°tras N°
Base de Ecuacion de N° referencias .
. leer lectura referencias
datos busqueda encontradas re
resumen critica final
“Psychological

resilence”{MeSH} AND
“families” OR “parents”
Medline {MeSH} OR “siblings” 10 4 3 3
{MeSH} AND “childhood
cancer” OR “children with
cancer”

“Psychological resilence”

AND “factors” AND

“families” OR “parents” 12 5 4 4
AND “childhood cancer” OR

“children with cancer”

SCOPUS/
Science direct

Academic “Resilience” AND “families”
Search AND “childhood cancer” OR 10 6 3 3
Complete “children with cancer”
Psychology “Resilient families” AND
and Behavioral “children” OR “child” AND 1 0 0 0
Collection “framework”
“Resilience” AND “families” 141
OR “parents” AND “childhood ,
E- Journals cancer” OR “children with 20 16 ! (l?usqueda
» inversa)
cancer
“Resilience” OR “resiliency”
OR resilient” AND “families”
OR “parents” AND “childhood
CINAHL cancer” OR “children with 7 6 ! !
cancer” NOT “nursing” NOT
“nursing cares”
TOTAL 13
3. Resultados

Se incluyen en esta revision Unicamente trabajos de investigacion en revistas
cientificas desde 2012 hasta 2017, en lengua inglesa, siendo el 84,7% de ellos de tipo
cuantitativo. Las revistas donde estan publicados tienen un alto factor de impacto,
que va desde 0,765 (Iran Journal of Pediatric Hematology Oncology), hasta 24,008
(Journal of Clinical Oncology) (tabla 5).

Debido al ambito de estudio, la muestra la componen familias (padre, madre y
hermanos), madres o hermanos por separado. También hay investigaciones sobre
cuidadores de nifios con cancer (familiares primarios y secundarios), que se incluyen
en “familias”. Todos los articulos son seleccionados del ambito oncoldgico, excepto
uno que también estudia otras lesiones y enfermedades graves, incluido el cancer
pediatrico. Ademas, se realiza la investigacion tras el diagnostico, a excepcion de
dos estudios cualitativos, que analizan la adquisicion de resiliencia tras la pérdida.
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A continuacion, se presentan la descripcion de los estudios (tabla 4), el ultimo
factor de impacto de la revista (tabla 5) y el resumen de los resultados encontrados
en los articulos seleccionados (tabla 6).

Tabla 4. Tabla descriptiva de las principales caracteristicas de los articulos seleccionados.

Tipo de estudio % Tipo de muestra %
Cualitativo/mixto 15,3 Familias 38,4
Cuantitativo 84,7 Ambos padres 30,7

Correlacional transversal 384 Madres 23,0

Cohortes longitudinal 15,3 Hermanos 7,6

Descriptivo analitico 7,6

Casos/controles 7,6

Ensayo clinico 7,6

Cuasiexperimental pre/post 7,6

Tipo de instrumento* % Zona Geogrifica %

Connor-Davidson Resilience Scale 38,4 Norteamérica 53.8
Kessler Scale 23,0 Europa 15,3
Entrevista 15,3
Benefit Finding Scale 15,3 Extremo Oriente 15,3
Perceived Burden Scale 15,3 Oriente Medio 7,6
Social Support Scale 15,3 Australia 7,6

Brief Resilience Scale

Life Events Scale
Life Orientation Test

7,6
7,6
7,6

* Porcentaje de instrumentos utilizados respecto al total de articulos seleccionados (pueden aparecer

en varios estudios)

Tabla 5. Articulos seleccionados en la revision y factor de impacto (IF)

de la publicacion en el afio anterior (2016).

Articulo Revista Factor de
Impacto (IF)
Phipps et al.®) Journal of Pediatric Psychology 2,44
Ye et al.® European Journal of Oncology Nursing: The Official 1,82
Journal of European Oncology Nursing Society
Rosenberg et al.('? Pediatric Blood & Cancer 2,63
Greeff et al.!'® Pediatric Hematology & Oncology 1,12
Rosenberg et al.' Supportive Care in Cancer: Official Journal of the 2,69
Multinational Association of Supportive Care in Cancer
Ye et al.0® European Journal of Oncology Nursing: The Official 1,82
Journal of European Oncology Nursing Society
Rosenberg et al.("” Journal of Palliative Medicine 2,23
Cassidy et al.!"¥ Psychology and Health 2,22
Muscara et al.1” BMC Psychiatry 2,61
Rosenberg et al.("” Journal of Pain and Symptom Management 2,90
Vahid et al.®) Iran Journal of Pediatric Hematology Oncology 0,76
Sahler et al.?? Journal of Clinical Oncology 9,38
Svavarsdottir et al.?® | Oncology Nursing Forum 1,76
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Tabla 6. Resultados y caracteristicas encontrados en los articulos
seleccionados para la revision.

Autor Diseiio Objetivo Metodologia Conclusiones
Phipps et  Estudio de ca- Examinar el ajuste Muestra: 305 ca- Los padres de nifios con cancer no
al.” sos/controles  psicoldgico de los  s0s/231 controles presentaron mas sintomas de estrés
padres de nifios  (padres). Instrumen-  post-traumatico, ni peor afecto nega-
con cancer frente  tos: CAPS/IES-R/ tivo y ajuste que los padres de nifios
a los padres de BSI/PANAS/Benefit ~ sanos. La situacion mas impactante
niflos sanos Finding Scale/Life es la enfermedad de sus hijos. Las
Events Scale caracteristicas de la enfermedad y su
evolucion son variables que determi-
nan el grado de resiliencia.

Ye et al.'¥ Estudio des-  Validar un modelo Muestra: 229 padres.  La bondad de ajuste del modelo es
criptivo ana-  de resilienciaen  ynstrumentos: cues-  fazonable (58%). Las variables demo-
litico padres con nifios  {jonario demografico graficas que explican mayor porcenta-

con cancer: RMP- y cuestionarios espe- je de varianza son: el nivel educativo
CC, Exploratory  (ificos para todas las de los padres y la clasificacion clinica
Resilience Model  y4riables del modelo el cancer. La resiliencia es un con-
of Parents of Chil- cepto psicosocial que va mas alla de
dren with Cancer lo psicoldgico.

Rosenberg Estudio des-  Identificary ex-  Muestra: 154 familias La capacidad de resiliencia esta aso-

etal.® criptivo trans-  plorar los factores de nifios tratados por  ciada a variables psicosociales: el
versal de resiliencia tras  cancer en un hospital ~apoyo social, el apoyo emocional y

el diagnostico de  de Seattle (EE.UU.) el apoyo econémico. Incidir en ellas
cancer en el nifio  [pstrumentos: Re- mejoraria el bienestar de las familias
silience in Pediatric ~ de los nifios con cancer.
Cancer Assessment
(RPCA)

Greeffet  Estudio co- Identificary Muestra: 26 familias  Correlaciones positivas significa-

al.to rrelacional explorar los fac-  de nifios diagnostica-  tivas entre las variables medidas
transversal tores asociados a  dos de cancer. (conexiodn en la familia, control sobre

laresilienciayla  [ngtrumentos: cuestio- 108 eventos de vida, rutina familiar,

adaptacion de los 440 autobiografico/ comunicacion positiva y de apoyo), la

padres de nifios  p_CcOPES/Relative redefinicion de la situacion de crisis y

con cancer tras el 414 Friend Support la resiliencia. Estas variables correla-

diagndstico dentro [dex /SSI/FTRI/FHI/ Cionan positiva y significativamente

de las familias Family Attachment €01 la adaptacion familiar. La unidad

and Changeability dentro de la familia es una de las

fuentes de apoyo mas importantes en
los periodos de estrés.

Rosenberg Estudio des-  Medir resiliencia ~ Muestra: 120 fami- ~ Concordancia entre impresiones de

etal.1¥ criptivo trans-  en padres de nifios lias. los clinicos en consulta y las respues-

versal mixto
(cualitativo/
cuantitativo)

con cancer

Instrumentos cuan-
titativos: Resilience
in Pediatric Cancer
Assessment (RPCA)

Instrumentos cuali-
tativos: entrevista en
consulta, codificacion
de variables

tas a las encuestas de las familias
sin duelo (79%) y con duelo (88%).
La resiliencia puede ser reconocida
facilmente en la clinica, aunque re-
sulta complicada de conceptualizar
y medir.
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Autor Disefio Objetivo Metodologia Conclusiones
Ye et al.™  Estudio co- Validar y aplicar ~ Muestra: 460 padres ~ La version china de la escala CD-
rrelacional la escala CD- de nifios con cancer ~ RISC de 10 items presenta buenas
transversal RISC-10 (Connor- del sudeste de China. propiedades psicométricas (o de
Davidson Resi-  [nstrumentos: Datos ~ Cronbach = 0,87). Correlaciones
lience Scale) en demograficos/ CD- positivas significativas entre las varia-
poblacion china  RISC.10 /Perceived  Ples apoyo social, estrés psicologico,
de padres de nifios  g¢cial Scale (PSSS)/ confrontacion y resignacion. En el
con cancer. Medical Coping analisis de regresion, la duracion
Modes of Ques- del tratamiento y la edad predicen el
tionnaire (MCMQ)/ 1.2,6% de la varianza total de resi-
Psychological Stress ~ liencia.
Scale (K-10).
Rosenberg Estudio de Determinar Muestra: 26 familias  La resiliencia es descrita como un
etal.1? tipo cualita-  cualitativamente  de nifios con cancer  conjunto formado por factores esta-
tivo las percepciones  en situacion de duelo. bles (las expectativas previas sobre el
de resiliencia cancer y los rasgos inherentes a las fa-

aportadas por el
cuidador del nifio
con cancer y desa-
rrollar un modelo
que integre varia-
bles estables de
resiliencia entre
los miembros de

Instrumentos: entre-
vista en pequenos
grupos. Codificacion
de la informacion
unida a revision de la
literatura existente.

milias), factores que evolucionan con
el tiempo (procesos: las estrategias de
afrontamiento, el apoyo social, y las
interacciones con los profesionales
de salud), y los factores psicosociales
(el crecimiento post-traumatico y la
ausencia de angustia psicologica).

la familia.
Cassidy et Estudio Encontrar benefi-  Muestra: cohorte Las variables optimismo, autoeficacia,
al.!® transversal cios de ser cuida-  de 842 mujeres resiliencia y apoyo social explican
descriptivoy  dor de personas  cuidadoras de un 63 % de la varianza del estrés
correlacional  con cancer, a personas con cancer  percibido. Mayores beneficios glo-
través del tiempo, (niflos, conyuge y bales informados en el cuidado del
enrelacioncon  ascendientes). familiar enfermo de cancer durante
la atencion que Instrumentos: The los primeros 6 meses, en comparacion
se dispensa, la Burden and Perceived con €l cuidado de otros miembros de
resiliencia, el Burden Scale/The la familia (menor a partir de los 25
estrés percibido, [ ife Orientation meses).
la autoeficacia, Test (LOT)/Brief
el optimismo, el Regilience Scale
apoyo pe'rcibifio Y (BRS)/Perceived
1{‘ angustia psIco-  Siress Scale (PSS)/
logica. The Generalised Self-
Efficacy Scale/The
Benefit Finding Scale.
Muscara  Estudio de Estudiar las reac-  Muestra: 256 padres ~ Aparecen sintomas de estrés post-
etal.!” cohortes ciones de estrés  de 191 niflos, 111 traumatico a los 9 meses del diagnds-
longitudinal-  post-traumatico e  ingresados en On- tico, aunque disminuyen con el tiem-
transversal identificar factores cologia (Melbourne,  po. El vinculo entre la enfermedad
con segui- de adaptacion de  Australia). infantil y la angustia psicologica tiene

miento a los 4,
7y 19 meses.

las familias con
ninos con enfer-
medades graves o
lesiones.

implicaciones significativas. El apoyo
a los padres tras el diagnostico es fun-
damental, pues constituyen la mayor
fuente de apoyo de los nifios.
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Autor Disefio Objetivo Metodologia Conclusiones
Instrumentos: 22
cuestionarios que
miden salud mental,
calidad de vida, sin-
tomas de estrés post-
traumatico, factores
de enfermedad infan-
til, factores demogra-
ficos de los padres y
factores psicosociales.
Rosenberg Estudio Describir la Muestra: 58 hermanos La mayor parte de los encuestados
etal.!” descriptivo,  prevalencia de (media de edad de 26  son resilientes, un 43% se sienten mas
correlacional ~ comportamientos  aflos) en duelo desde  maduros, un 36% mejoran su forma
y transversal  deriesgo parala  hacia 12 aflos porla  de comunicar, y un 17% se muestran
salud, angustia muerte de sus herma- mas seguros en sus vidas. Aunque
psicologica y nos con cancer. estan afectados por la enfermedad y
apoyo social en  [netrumentos: muerte de sus hermanos, se produce
hermanos de adaptacion de The crecimiento personal y escasas se-
niflos con cancer Survey for Bereaved cuelas en forma de sintomas psicolo-
en situacion de Siblings (SBS). gicos. La experiencia del cancer, la
duelo, e iden- comunicacion y la preparacion a la
tificar factores muerte son fundamentales para fo-
que favorecen la mentar resiliencia.
resiliencia.
Vahidet  Estudio Valorar la relacion Muestra: 145 madres ~ Correlacion positiva entre resiliencia
al.?h descriptivo, entre aspectos de  de niflos con cancer 'y todos los factores de calidad de vida
correlacional  calidad de vida del hospital de Tabric  (funcionamiento fisico, emocional,
y transversal  de las madres de  (Iran). cognitivo y familiar; comunicacion;
nifios con cancer  [nstrumentos: cues-  actividades diarias y relaciones fa-
y la resiliencia. tionario PEDSQL y miliares). La media de resiliencia de
Connor-Davidson las madres de nifios con cancer es de
Resilience Scale. 80,80 (minimo 38 y maximo 162). Es
importante implantar estrategias que
aumenten la calidad de vida de las
madres de nifios con cancer.
Sahleret  Ensayo clinico Valorar la eficacia Muestra: 309 madres  Las medidas de resultado mejoran
al.® con medidas  de una interven-  de habla inglesa, igualmente en ambos grupos inme-
prey post cion en solucion  cuyos hijos han sido  diatamente después de la intervencion
tratamiento de problemas en  diagnosticados entre  (66%), aunque en el seguimiento

madres de nifios
recién diagnosti-
cados de cancer
(PSST), frente

a otra interven-
cion no directiva
(NDS).

2y 16 semanas antes.
Grupo de interven-
cion PSST/Grupo de
intervencion NDS.

Instrumentos: The So-
cial Problem-Solving
Inventory-Revised
(SPSI-R) /The Pro-
file of Mood States
(POMS).

de 3 meses las madres del grupo de
intervencion PSST siguen mostrando
mejoras significativas en el estado de
animo, la ansiedad y de estrés post-
traumatico (60%), mientras que las
madres del grupo NDS no muestran
mas ganancias significativas.
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Autor Disefio Objetivo Metodologia Conclusiones

Svavars-  Estudio cuasi- Probar la eficacia Muestra: 19 cuida- Los cuidadores primarios tratados con

dottiret  experimental y los beneficios  dores (familiares) la FAM-CTI perciben significativa-

al.® test/post-test  de la terapia de nifios que siguen  mente mejor apoyo familiar (medida
breve mediante tratamiento oncolé-  pre-intervencion: 37,8, y post-inter-
conversacion gico en el hospital de  vencion: 48,2), mejor funcionamiento
(Brief Therapeutic Reykjavik (Islandia), familiar (medida pre-intervencion:
Conversation) cuidadores primarios 63,3, y post-intervencion: 69,4) y
para familias con y secundarios. Aplica- mayor comunicacion emocional (pre-
nifios y adoles- cion de la FAM-CTI  intervnecion:15,3, y post-interven-
centes con cancer (terapia de conversa-  cion: 16,8). Se acortaron las estancias
en tratamiento cion breve). en las unidades oncoldgicas tras el
activo, conbuen  [nstrumentos: ICE- desarrollo de esta intervencion.

apoyo .percib.ido PFSQ (instrumento

y funcionamiento  yajidado que consta

adaptado. de dos subescalas,
una de apoyo cogni-
tivo y otra de apoyo
emocional familiar).

4. Discusion

La resiliencia familiar es un constructo complejo y dificil de medir®*!¥. La mayor
parte de los estudios presentados en esta revision sitlian la resiliencia familiar en el
ambito oncoldgico, en el marco del trauma, la adaptacion y el crecimiento personal;
pudiendo entenderse la resiliencia de diferentes modos. Entre ellos, la resiliencia
podria conceptualizarse como un buen ajuste psicologico®; un predominio de los
factores de proteccion (como el apoyo social y el afrontamiento activo) sobre los
factores de riesgo (como la ansiedad y el estrés)!'®; un proceso de adaptacion a la
situacion de estrés!'®!7; caracteristicas personales (como la resistencia personal)('?;
e, incluso, como un beneficio o resultado del cuidado de la enfermedad grave y
prolongada®.

Uno de los modelos de resiliencia familiar en pacientes oncologicos pediatricos
validado es el Modelo de Resiliencia para Padres de Nifios con Cancer (RMP-
CC, Exploratory Resilience Model of Parents of Children with Cancer)'®. En
este modelo se destacan los factores de proteccion frente a los factores de riesgo,
mediados por parametros demograficos. Un buen apoyo social, afrontamiento activo
de la situacion estresante, alto nivel educativo, baja sobrecarga del cuidador, poca
incertidumbre ante la evolucion y pronodstico, y baja ansiedad/depresion, favorecen
una alta resiliencia. Este modelo aporta datos interesantes en este sentido, aunque su
principal limitacion es la validez externa de los resultados, al ser una investigacion
con familias chinas y con una bondad de ajuste del modelo del 58%. El hallazgo
mas importante que se resalta es la consideracion del concepto de resiliencia bajo el
prisma psicosocial y no exclusivamente psicoldgico, lo que avalan mas estudios de
esta revision(1213:1316.18.19)

El Modelo RMP-CC ha sido adaptado también por Rosenberg et al'?. Estos
autores describen la resiliencia en funcion de un conjunto de variables psicosociales,
como son: la funcién social (formada por el apoyo social y el funcionamiento
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familiar); el estrés emocional; los comportamientos de salud; y la experiencia de
cancer. Esta tltima incluiria los aspectos de comunicacion de la enfermedad y las
ayudas a las familias, mediadas por variables sociodemograficas (como sexo, raza/
etnia, educacion, ocupacion, religion y religiosidad)!*!329,

Tanto si la muestra esta compuesta por ambos progenitores o inicamente por las
madres, la mayoria de los estudios definen a las familias de los nifios con cancer
como resilientes®!>1618 No obstante, esta resiliencia se encuentra mediada por
las caracteristicas de la enfermedad, la cercania del momento del diagnostico, la
comunicacién de los profesionales con las familias, la clasificacion del cancer, y el
pronostico del tumor. A mayor cercania, peor clasificacion del tumor, peor prondstico,
y comunicacion ausente, menor resiliencia. También influyen las caracteristicas
demograficas de las familias, pues cuando existe un bajo nivel educativo de los padres,
adolecen de un menor apoyo social, y presentan menos recursos socioeconomicos;
las familias ofrecen menos resiliencia. Por ultimo, la resiliencia también depende de
las caracteristicas emocionales de las familias, en el sentido de que, a mayor estrés y
depresion en los miembros de la familia, éstas mostraran menor resiliencia.

Otras de las variables importantes que definen la resiliencia y la fomentan son
los procesos comunicativos dentro de las familias, y el tipo de afrontamiento de las
situaciones dentro del propio funcionamiento familiar. La unidad familiar, con una
buena comunicacion, favorece la resiliencia'®.

Aunque la resiliencia se observa en la clinica habitualmente, estos factores
que la definen no siempre son consistentes en su medida, por lo que hay autores
que recomiendan afiadir entrevistas y otra metodologia de indole cualitativa a las
investigaciones que incluyan a todos los miembros de la familia®.

Por otra parte, la resiliencia familiar en el ambito de la oncologia infantil
evoluciona con el tiempo, no siendo igual el momento del diagnostico que cuando ha
pasado mas tiempo. En ella influyen las expectativas que tengan las familias respecto
del cancer, los procesos de afrontamiento que se ponen en marcha, las interacciones
con el equipo de salud y otros factores de crecimiento post-traumautico, como la
resistencia'?.

También la resiliencia estd muy condicionada por el contexto en el que viven las
familias. El estudio de Vahid et al. con madres iranis pone de manifiesto que, cuando
el cuidado recae solo sobre las mujeres, y dependiendo del numero de hijos y nivel
socioeconomico, es dificil que se dé resiliencia®). Lo que coincide también con los
estudios que sefialan la escasez de recursos de apoyo tras el diagnostico de cancer,
como uno de los aspectos que definen si una familia va a ser resiliente 0 no®”.

Finalmente, es oportuno resaltar una investigacion que encuentra asociaciones
entre calidad de vida y variables de resiliencia, de tal forma que los autores consideran
que el funcionamiento familiar, emocional y cognitivo favorecen la resiliencia y
forman parte de una buena calidad de vida®.

La mayor parte de los hermanos de nifios diagnosticados con cancer se muestran
resilientes, aunque estan afectados por el proceso de enfermedad de sus hermanos.
Los estudios presentados en esta revision indican que estos nifios viven cambios
que reflejan cierto crecimiento personal y pocos sintomas psicoldgicos. El estudio
de Rosenberg et al.'” identifica la experiencia del cancer, la comunicacion y la
preparacion a la muerte como factores que aumentan o disminuyen la resiliencia.

La escala mas utilizada en los estudios de esta revision es la Connor-Davidson
Resilience Scale (Escala de Resiliencia Connor-Davidson). Este autoinforme, que
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se utiliza en su version reducida de 10 items, es una escala tipo Likert en la que, a
mayor puntuacion, mayor resiliencia'?, existiendo una adaptacion de esta escala en
poblacién espafola®?.

El resto de los instrumentos utilizados en las investigaciones pueden ordenarse
por areas y dependen del marco teorico en el que se estudie el concepto de resiliencia.
Por ejemplo, en aquellos estudios donde se investiga la resiliencia dentro del contexto
de estrés y trauma se usan: escalas de crecimiento post-traumatico; escalas de distrés
emocional (la Escala K-6 es la mas usada, existiendo una validacion al espafiol en
la version de 10 items®); entrevistas estructuradas de diagnostico de estrés post-
traumatico; escalas de afrontamiento; cuestionario personal sobre crisis familiar;
indice de resistencia familiar; indice de adaptabilidad familiar; escalas de eventos de
la vida estresantes; escala de orientacion de vida; y escalas de estrés percibido. En
el marco psicosocial, también algunos estudios utilizan escalas sobre apoyo social
percibido; escalas de beneficio social percibido; escalas de soporte social; indice
de apoyo social; y el indice de tiempo y rutinas familiares. Se pueden usar también
pruebas especificas seglin la poblacion de estudio, como el Cuestionario sobre Carga
Percibida para Cuidadores y The Survey for Bereaved Siblings (SBS) (Encuesta para
Hermanos en Duelo)¢18:2D,

La amplia variedad de cuestionarios y escalas utilizadas en los estudios de esta
revision tiene relacion con la complejidad del tema de estudio, y con los diferentes
modelos y marcos en los que se estudia el concepto de resiliencia familiar en el
ambito oncoldgico.

En los ultimos cinco afios de la realizacion de esta revision, se han publicado
pocos estudios en inglés en revistas de alto impacto acerca de intervenciones
psicologicas y psicosociales en resiliencia familiar en el campo de la oncologia
pediatrica. El estudio de Sahler et al.*¥ sobre la utilizacion de habilidades de
solucion de problemas en un grupo de madres con hijos diagnosticados con
cancer, y el estudio de Svavarsdottir el al.*® sobre la utilizacion de la conversacion
terapéutica breve con familias de nifios diagnosticados con cancer, son los Gnicos
estudios relevantes encontrados.

5. Conclusion

El concepto de resiliencia familiar en el ambito oncoldgico es complejo y los
estudios de la literatura existente son escasos. Aun asi, se han encontrado estudios
cuantitativos y cualitativos, que aportan datos esclarecedores en relacion con las
variables o factores que definen este constructo, los instrumentos que lo miden y las
intervenciones mas utilizadas con buenos resultados.

La mayor parte de las familias de nifilos con céncer son resilientes. Esta
resiliencia puede evolucionar con el tiempo y depende de la ausencia de trastornos
emocionales y de la existencia de ciertas variables sociodemograficas, como los
estudios superiores o el nivel socioecondmico, que condiciona el acceso a los
apoyos sociales o recursos.

Existen escalas especificas que facilitan su medida, aunque deben complementarse
con otras que midan diferentes aspectos del contexto, de las caracteristicas
individuales y de las familias. Ademas, deben recogerse datos sociodemograficos y
de la propia patologia oncologica.
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