Fomentar la resiliencia en
familias con enfermedades
cronicas pediatricas

Building resilience in families with pediatric

chronic diseases
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Resumen

En este articulo se describen los
diferentes enfoques que se pueden
aplicar al estudio del concepto de
resiliencia familiar en el contexto de
las enfermedades crénicas pedidtricas
y sus implicaciones en la practica
clinica y educativa. Asimismo, se
describen los principios generales
que deben regir esta préctica y

las actuaciones concretas de los
profesionales de los sistemas
sanitarios, educativos y sociales. La
resiliencia familiar es imprescindible
para mantener una buena calidad de
vida del nifio enfermo y de la familia
en su conjunto.
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Abstract

This article describes the different
approaches that can be applied to

the study of the concept of family
resilience in the context of pediatric
disease and their implications for
clinical practice and education. It also
describes the general principles that
should govern this practice and the
specific activities of the professional
of health systems, educational and
social. The resilience is essential to
maintain a good quality of life of the
sick and the family as a whole.
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1. Introduccioén

En las ultimas décadas se ha desarrollado el
concepto de resiliencia familiar, con importantes
repercusiones no solo en el campo tedrico, sino
también en el de la prictica. En el dmbito de las
enfermedades cronicas pedidtricas, la resiliencia
familiar puede entenderse como los procesos de
adaptacion y ajuste de la familia a las exigencias
de la enfermedad (Patterson, 2002; McCubbin,
2002), que son diferentes en funcién de: si la
enfermedad es aguda o gradual; si su curso

es progresivo, constante o con recaidas; si
supone un acortamiento de la vida o la muerte;
si deriva en discapacidad o noj; y si estd en

la fase de crisis, crénica o terminal (Rolland

y Walsh, 2006). A su vez, estos procesos
dependen de factores culturales, del género, el
estatus socioecon6mico, el contexto social y la
historia familiar a lo largo de las generaciones,
y del propio ciclo vital de la familia y de cada
uno de sus miembros (Falicov, 1995, 2007;
McGoldrick, 2005; Masten, 2009); y hacen
referencia al sistema de creencias familiar, a

los patrones organizativos por los que se rige

la familia, y al tipo de comunicacién y de
resolucién de los problemas (Walsh, 2003).

En una enfermedad croénica intervienen un
conjunto de profesionales provenientes de
diferentes dmbitos: sanidad, educacién y
trabajo social. Los padres y el nifio enfermo
interactian con ellos y, desde su ambito

de actuacién, los profesionales pueden
fomentar la resiliencia familiar a través de la
colaboracion con la familia, del desarrollo de
las competencias necesarias para afrontar los
problemas, de la confianza y del apoyo mutuo.
Desde este enfoque positivo y pragmatico, se
fortalece el clima familiar, las posibilidades de
trabajar juntos, la superacion de obsticulos
aparentemente insuperables y la consideracion
de que el éxito es debido, en gran parte, a sus
esfuerzos, recursos y capacidades (Walsh, 1996:
276; Villalba, 2003: 296).
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2. Concepto

La resiliencia es un concepto proveniente de la
fisica: es la capacidad que tienen los materiales de
recobrar su forma original después de haber sido
sometidos a una presion que los deforme. Este
concepto fue aplicado a la psicologia para describir
la capacidad que tienen determinados sujetos y
grupos de sobreponerse a las adversidades, de
autorrregenerarse de determinadas heridas o
traumas, y de sobreponerse a acontecimientos
desestabilizadores; y el conjunto de procesos
sociales y personales que permiten conseguir

el bienestar fisico y psicolégico, a pesar de las
adversidades.

A partir de los afios setenta, las investigaciones
se dirigen a aquellos nifios que, en situaciones
dramaticas (pobreza, violencia, maltrato,
enfermedades cronicas y catdstrofes), son
capaces de llevar una vida productiva. Estas
investigaciones se centraron, en una primera
etapa, en describir las cualidades personales

de estos individuos, tales como autonomia y
autoestima (Walsh, 2003: 1, 2; Black y Lobo,
2008: 35; Villalba, 2003: 287); en una segunda,
en descubrir como se adquieren las cualidades
resilientes y cudles son los procesos asociados a
una adaptacion positiva (Villalba, 2003: 287);
y en una tercera etapa, en qué es y donde reside
la fuente de energia o motivacién para ser
resilientes (Villalba, 2003: 2971).

Walsh (1996) elaboré el concepto de resiliencia
familiar, entendiéndola como los procesos
interactivos que fortalecen al individuo y a

la familia en el transcurso del tiempo. Estos
procesos interactivos son: reconocer los
problemas y las limitaciones; hablar abierta y
claramente acerca de ellos; analizar los recursos
personales y familiares existentes; organizar y
reorganizar las estrategias tantas veces como sea
necesario, revisando y evaluando los logros y
las pérdidas, con el objeto de reducir el estrés y
la vulnerabilidad; promover la recuperacion y el
crecimiento después de la crisis; y fortalecer a las
familias para superar la adversidad prolongada
(Walsh, 1996: 2615 2002: 130, 2003: 2).
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Para esto es necesario que, en las relaciones
entre los miembros de la familia, se

produzcan: apoyos emocionales (relaciones de
confirmacién y confianza en la competencia

de los protagonistas), conversaciones en las
que se compartan objetivos (por ejemplo,
acuerdos sobre premios y castigos), y se
construyan significados acerca de la vida y de
los acontecimientos adversos con coherencia
narrativa y con un sentido dignificador para
sus protagonistas (Walsh, 2003: 2). Asi, los
elementos basicos de la resiliencia familiar

son: cohesion que no descarte la flexibilidad;
comunicacién franca entre los miembros de la
familia; reafirmacion de un sistema de creencias
comunes; y resolucion de problemas a partir de
las anteriores premisas.

|
3. Enfoques

En el estudio de la resiliencia familiar existen
varios enfoques, con importantes repercusiones
en la practica (Villalba, 2003: 293; Gémez y
Kotliareno, 2010: 113):

1. Resiliencia y respuesta familiar de ajuste y
adaptacion (Patterson, 2002; McCubbin,
2002).

2. Resiliencia y procesos clave (Walsh, 2003).
Sistema familiar y enfermedad (Rolland,
1994).

4. Ecologico y de desarrollo (Falicov, 19953
McGoldrick, 2005; Masten, 2009).

3.1. Resiliencia y respuesta familiar de ajuste y
adaptacion

El enfoque de resiliencia y respuesta familiar

de ajuste y adaptacion (Resilience Model of
Family Stress, Adjustment and Adaptation) fue
propuesto por McCubbin y McCubbin (1993), y
Patterson (2002). Las familias con experiencias
de estrés y sufrimiento por una enfermedad
cronica pediatrica pueden dar sentido y propésito
a su experiencia a través de lo positivo de sus
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fortalezas y relaciones con el contexto. Se adaptan
combinando recursos, desarrollando estrategias
de afrontamiento, valorando y resolviendo
problemas, y haciendo ajustes a las nuevas
demandas y estresores (McCubbin et al., 2002:
104; Patterson, 2002: 3 50; Walsh, 2003: 3).

Después de la crisis provocada por la
enfermedad, la familia pasa por dos fases: la

de ajuste y la de adaptacién (McCubbin er

al., 2002, 104; Patterson, 2020: 351). En la
fase de ajuste, la familia hace pocos cambios,
sigue los patrones de funcionamiento ya
establecidos, utiliza los recursos y estrategias
de afrontamiento habituales y resuelve los
pequefios problemas. Si estos cambios no son
suficientes y la familia entra en crisis (es decir,
en un estado de desorganizacién y de necesidad
de cambios), se pasa a la fase de adaptacion.
En ella, la familia es mds vulnerable, ya que
tiene que hacer frente a una serie de situaciones
no habituales, provocadas por la enfermedad
del nifio, que abarcan multiples ambitos
(familiar, laboral). Esta fase supone cambiar
los patrones de funcionamiento, buscar nuevos
recursos y apoyos, activar nuevas estrategias de
afrontamiento y modificar las creencias, metas y
valores de la familia.

Después de la fase de adaptacion, los miembros
de la familia y la familia en su conjunto son
capaces de afrontar los retos de la enfermedad,
trabajando juntos para desempeiiar los roles y
responsabilidades exigidos por ella (McCubbin
et al., 2002, 104, Patterson, 2020: 351). Las
crisis y las adversidades persistentes afectan a
toda la familia. La respuesta que la familia dé a
la enfermedad es crucial. La crisis es mas aguda
en las familias que tienen recursos limitados y
concepciones muy negativas de la enfermedad,
mientras que es menor cuando las familias
disponen de recursos y tienen una concepciéon
positiva.

Una enfermedad crénica es siempre una
experiencia inesperada y traumatica, y un
elemento desestabilizador para cualquier familia.
La enfermedad produce cambios en: a) las
rutinas familiares (las comidas, la asignaciéon

de papeles, las divisiones del trabajo y las
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actividades recreativas o celebraciones festivas);
b) los planes y prioridades de las familias, a los
que dedica mds recursos, tiempo y atencion; y c)
el modo en que se expresan las emociones (Grau
y Espada, 2012: 126; Steinglass, 1998: 55).

El diagnéstico, las intervenciones quirtrgicas,
las reacciones adversas a los tratamientos y a
sus secuelas, las recidivas, la muerte del propio
hijo y la de otros nifios, los cambios en su vida
cotidiana, en la de sus hijos y en la de la familia
extensa, la adaptacion al hospital, la relacién
con los profesionales de la sanidad, el manejo de
la informacién: todas son situaciones estresantes
que los padres intentan solucionar controlando
sus emociones negativas, desarrollando
competencias en el manejo de la enfermedad,
reestructurando sus valores y dando un nuevo
sentido a su vida (Orbuck et al., 2005: 173).

Dos son las vivencias de los padres: a) un
mundo que se desmorona (pérdida de sus puntos
de referencia y del sentimiento de seguridad,
cambios en la vida diaria, y dependencia de
otros); y b) la lucha por sobrevivir (sentimientos
de esperanza, centrarse en lo positivo, control
para reducir el caos y no sentirse solos) [Bjork

et al., 2005: 269-270]. Los padres se enfrentan

a diferentes situaciones estresantes relacionadas
con (Patterson et al., 2005: 395):

e Lanaturaleza de la enfermedad y sus
tratamientos: enfermedades secundarias a
los tratamientos, pérdida de la integridad
fisica y funcional, infertilidad, cirugia
recurrente, déficits de atencion y secuelas
cognitivas.

e  Las reacciones del hijo: miedo al
tratamiento, pesadillas, consciencia de las
reacciones de los otros (se siente diferente)
e imposibilidad de mantener sus actividades
habituales.

e  Las reacciones y los problemas de la
familia. Asi, los padres pueden sentirse
abrumados, impotentes, sin control,
atemorizados por la posible muerte del hijo
y por las recidivas, apenados y culpables;
pueden tener incertidumbre sobre el futuro
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y pensamientos invasivos, no encontrar el
equilibrio entre las multiples necesidades de
los miembros de la familia (sobreproteccion/
independencia del nifio, informacién

al hijo y toma de medicamentos), tener
conflictos con la familia extensa, temer

la pérdida de la normalidad en la vida
familiar y las reacciones de los otros

hijos (ira, resentimiento, celos, exceso

de responsabilidad), y tener problemas
econdmicos y conyugales (formas diferentes
de enfrentarse a la enfermedad, conflictos y
falta de apoyo).

e La reaccion del entorno social:
distanciamiento por parte de las amistades
de la familia y del nifio enfermo, ausencia
de apoyos de la Administracion y de la
escuela, la muerte de otros nifios y la
escasez de ayudas economicas.

e  Las caracteristicas del sistema sanitario:
falta de conocimientos y de competencia
de los profesionales, insensibilidad en la
comunicacion, retrasos en el diagnostico y
resultados de las pruebas, y precipitacion en
la toma de decisiones médicas.

Ante estas fuentes de tension y estrés, la familia
dispone de una serie de recursos psicoldgicos,
personales y organizativos para afrontarlas
(Patterson et al., 2005: 399):

e (Capacidades y actitudes del nifio enfermo:
responsabilidad, madurez, capacidad para
tolerar el dolor, actitud positiva y sentido
del humor.

e Caracteristicas de la familia: apoyo de
la familia extensa, creencias religiosas,
competencia y eficacia de los padres,
comunicacion abierta, apoyo de los otros
hijos y solida relacién conyugal.

e  Comunidad: apoyo de la comunidad
religiosa, de las amistades, de las
asociaciones y redes sociales de afectados, de
la escuela y de los programas especificos.

e  Sistema sanitario: médicos competentes
y dedicados, apoyo del personal de
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enfermeria y trabajadores sociales, horarios
flexibles, y ayudas econémicas.

Los factores que favorecen la resiliencia en

las familias con enfermedades crénicas son:

la rdpida movilizacion y reorganizacion de

la familia; el apoyo del equipo de cuidados
sanitarios, de la familia extensa y de la
comunidad; y los cambios de valores de la
familia (McCubbin et al., 2002: 105). Gardner
et al. (2006) han desarrollado un inventario
(IFPF) para evaluar los factores protectores de la
familia, siguiendo este enfoque.

3.2. Resiliencia y procesos clave

Desde una perspectiva mas clinica, Walsh (1996)
considera la resiliencia como los procesos
interactivos que fortalecen al individuo y a la
familia en el transcurso del tiempo. Tres son

los procesos claves en la resiliencia familiar: el
sistema de creencias de la familia, los patrones
organizativos por los que se rige, y el tipo de
comunicacion y de resolucion de los problemas.
Estos procesos son los objetivos que deben

regir cualquier intervencién de los profesionales
que quieran fomentar la resiliencia familiar
(Walsh, 1996: 8; 2002: 132; 2003: 17; Rolland
y Walsh, 2006: §28). Caruso y Mikulic (2008)
han desarrollado un Inventario para Evaluar el
Potencial Resiliente Familiar (IPRF), en el que se
miden los procesos claves.

3.2.1. Sistemas de creencias

Las familias m4s resilentes son aquellas que
(Walsh, 2002: 1325 Walsh, 2003: 17; Rolland y
Walsh, 2006: §28):

e  Encuentran sentido a la adversidad:
normalizan y contextualizan los cambios
y el estrés, considerando que éstos tienen
un significado y que son comprensibles
y manejables; y descubren las creencias
y atribuciones sobre la causa de la
enfermedad que generan tensiones,
confunden la toma de decisiones y que
bloquean la adaptacion. Normalmente,
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estas creencias son el resultado de una
combinacion de informacion médica, atri-
buciones individuales y familiares.

e Adoptan una perspectiva positiva: la
esperanza es el motor que las impulsa a
actuar y a superar los obstaculos; el coraje
y animo les permite afianzar las fortalezas y
concentrarse en su potencial; y la iniciativa
activa y perseverancia las ayudan a dominar
la situacién y provocar los cambios
necesarios.

e Desarrollan valores de transcendencia
y espiritualidad como: las creencias, la
fe, el apoyo de su comunidad religiosa y
los rituales de curacion; la inspiracion,
imaginando nuevas posibilidades,
expresiandolas de manera creativa
y realizando acciones sociales; y la
transformacion, desarrollando la capacidad
de aprender, de cambiar y de crecer como
personas.

3.2.2. Patrones organizativos

Las familias con resiliencia son aquellas cuya
organizacion tiene las siguientes caracteristicas
(Walsh, 2002: 1325 2003: 17; Rolland y Walsh,
2006: §528):

e Flexibilidad: son familias abiertas al
cambio, lo que les permite reorganizase
en funcion de las necesidades de la
enfermedad; son capaces de mantener una
estabilidad ante los cambios perturbadores,
manteniendo la continuidad, la confianza
y la perseverancia; y desarrollan un fuerte
liderazgo en la crianza, proteccion y
orientacion de los hijos.

e Conectividad: son familias que se apoyan
mutuamente, colaboran y estan muy
comprometidas; respetan las necesidades
individuales, las diferencias y limites de
cada miembro de la familia; y son capaces
de reconciliarse y reconstruir las relaciones
danadas.
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e Disponen de recursos sociales y econémicos:

son familias capaces de movilizar los
recursos familiares, sociales y de las redes
comunitarias; saben buscar mentores y
construir una seguridad econémica; y
conciliar la vida laboral con la familiar.

3.2.3. Comunicacion y resolucion de problemas

Otros aspectos clave en los proceso de
resiliencia familiar son los relacionados con

la comunicacién y resolucion de problemas.
Asi, las familias con resiliencia son capaces de
(Walsh, 2002: 1325 Walsh, 2003: 17; Rolland y
Walsh, 2006: 528; Herzer, 2010: 28):

e Comunicarse con claridad: son congruentes
entre lo que dicen y lo que hacen, y
clarifican los mensajes ambiguos, buscando
la verdad y diciéndola.

e Expresion emocional abierta: saben
expresar sus sentimientos y participar
de éstos (alegria y dolor, esperanzas y
temores), tienen mutua empatia y tolerancia
hacia las diferencias, son responsables
de sus sentimientos y comportamientos
y no se sienten culpables, disfrutan en la
interaccion, y tienen sentido del humor.

®  Resuelven los problemas de forma
colaborativa: son capaces de generar ideas
creativas, aguzar el ingenio y aprovechar
las oportunidades. Toman las decisiones
de forma compartida, saben resolver
conflictos, negociar y mantener la equidad
y reciprocidad. Se centran en conseguir
los objetivos, en tomar medidas concretas
y en aprender de las dificultades. Tienen
una actitud proactiva, previniendo los
problemas, evitando las crisis, y preparando
los cambios futuros.

3.3. Sistema familiar y enfermedad
Desde este enfoque (The Family System-Ilness,

FSI), Rolland (1994) estudia la resiliencia familiar
en el contexto de las enfermedades crénicas.
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Abarca tres dimensiones: a) las caracteristicas de
la enfermedad; b) las fases de la enfermedad; y c)
el ciclo vital individual y familiar, y las variables
clave en el sistema familiar (creencias, cultura,
etnia, espiritualidad y género).

3.3.1. Caracteristicas de la enfermedad

Las caracteristicas de la enfermedad influyen
en la forma de reaccionar de las familias. Cada
enfermedad tiene sus propias caracteristicas

y exigencias. Las reacciones son diferentes en
funcion de que sea aguda o gradual; de que su
curso sea progresivo, constante o con recaidas;
de que su resultado suponga un acortamiento
de la vida o la muerte; de que derive en
discapacidad o no; y de que esté en la fase de
crisis, cronica o terminal (Rolland y Walsh,
2006: 529; Grau y Ferndndez, 2010: 206;
Herzer et al., 2010: 29):

e  Un comienzo agudo de la enfermedad hace
que la familia tenga menos tiempo para
adaptarse, y conlleva un mayor desgaste, al
tener que compatibilizar el mantenimiento
de su propia identidad con las demandas de
la enfermedad.

e Un comienzo gradual permite a la familia
disponer de mds tiempo para adaptarse y
una pérdida menor de la propia identidad
(Rolland y Walsh, 2006: 529; Grau 'y
Fernidndez, 2010: 206).

e Un curso progresivo de la enfermedad
requiere que la familia esté en una
adaptacion continua, por lo que los
momentos de respiro son menores.

e  En las enfermedades de curso constante,
el nifio se recupera en mayor o menor
medida; la enfermedad se estabiliza, pero
siempre queda un déficit o limitacién que
es asumido por la familia o el cuidador
primario.

®  Cuando cursa con recaidas, la familia pasa
por periodos de remision de los sintomas
durante los cuales desarrolla sus rutinas, y
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periodos de aumento de los éstos, viviendo
con estrés la posibilidad de una recaida.

e  En las enfermedades que amenazan la
existencia, puede que la adaptacion pase
por un ‘duelo anticipado’, aislando al
enfermo y apartandolo de ciertas tareas o
actividades. La incertidumbre puede llevar a
la sobreproteccion.

e El grado de incapacidad que provoca la
enfermedad implica ajustes en la adaptacion
relacionados con el comienzo, curso y
resultado. Si es progresiva, la incapacitacion
mayor ocurre en las tltimas fases, lo que
permite a las familias anticipar recursos y
estrategias (Rolland y Walsh, 2006: 530;
Grau y Fernandez, 2010: 206).

3.3.2. Fases de la enfermedad

La fase de crisis corresponde al periodo previo

al diagnéstico, en la que ya se estan dando los
sintomas y existe la sospecha de que algo no va
bien. En este periodo hay que aprender a convivir
con los sintomas, adaptarse al hospital, dar
significado a la enfermedad, aceptar el cambio,
reorganizarse y colaborar con el equipo médico.

La fase crdnica es intermedia entre el diagndstico
y la problemdtica que envuelve la fase terminal.
Hay que compatibilizar las necesidades del nifio
con las de la familia, maximizar la autonomia de
todos los miembros, prever el posible impacto
de las fases futuras, vivir con incertidumbre y
mantener una comunicacion abierta.

En la fase terminal, la sensacion de pérdida esta
presente. Hay que afrontar la muerte y trabajar
el duelo (Rolland y Walsh, 2006: 531; Grau 'y
Fernandez, 2010: 206).

El diagnostico y la hospitalizacion son las
primeras situaciones criticas con las que tiene que
enfrentarse la familia: el hospital, la separacion del
hogar, dejar a los demas hijos al cuidado de otras
personas y e interrumpir las actividades habituales
de la familia. La presencia de los padres en el
hospital y la participacién en los cuidados y otras
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actividades hospitalarias ayudan a mantener y
fortalecer las relaciones entre los padres y el nifio
enfermo, y asimismo les proporciona a los padres
un sentimiento de dominio de la situacion (Grau y
Ferndndez, 2010: 2004).

Los tratamientos y las secuelas también son una
fuente de estrés. Cuando una enfermedad ha
remitido, lo que mas preocupa a los padres es
la reaparicion. En el caso de las recidivas, toda
la familia sufre enormemente y su adaptacion
es mas compleja cuanto mds largo ha sido el
periodo de remision. Cuando hay secuelas
graves, éstas se convierten en el centro de sus
vidas y de sus necesidades econémicas, y pueden
ser el desencadenante de conflictos familiares
(Grau y Fernandez, 2010: 205).

La muerte del hijo implica la reorganizacién
familiar a largo y corto plazo. La familia

tiene que pasar el duelo, y para ello tiene

que reconocer la pérdida, compartir el dolor,
reorganizar el sistema familiar sin el ser querido,
y establecer nuevas relaciones y metas (Grau y
Fernandez, 2010: 205).

3.3.3. Ciclo vital individual y familiar, y variables
clave en el sistema familiar

Ademas de las caracteristicas y fases de la
enfermedad, el modelo también se centra

en: la interaccion de la enfermedad con el
desarrollo individual y con el de la familia; la
historia de cémo las familias han afrontado las
enfermedades a lo largo de las generaciones;

el sistema de creencias familiares respecto

a la salud/enfermedad vy el significado que

dan a las condiciones del nifio enfermo; los
recursos familiares, sociales y de la comunidad
disponibles para gestionar las crisis médicas y
el cuidado de la enfermedad a largo plazo; y
las relaciones entre las instituciones sanitarias,
los profesionales, el nifio enfermo y la familia
(Rolland y Walsh, 2006: 533).

3.4. Ecolégico y de desarrollo

Desde los enfoques ecoldgico y de desarrollo
(Falicov, 1993, 2007; McGoldrick, 2005;
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Masten, 2009), se considera que la resiliencia, los
modos de ver el mundo y los comportamientos
adaptativos de la familia dependen de la
pertenencia simultdnea y su participacion

en multiples contextos: el habitat (rural,

urbano o suburbano), la lengua, la edad, el
género, la configuracion familiar, la raza, la
etnia, la religion, la nacionalidad, el estatus
socioeconémico, el empleo, la educacion, la
ocupacion, la orientacion sexual, la ideologia
politica, la migracion y los estadios de
aculturacion, las transiciones del ciclo vital
familiar, la etapa evolutiva de los nifios, el grupo
de amigos, los apoyos sociales, la escuela, los
servicios sanitarios y otros sistemas (Falicov,
2005: 2, 75 McGoldrick, 2005: 16-17; Walsh,
1996: 264; 2003: 3; Villalba, 2003: 293).

3.4.1. Ecologico

La familia se desenvuelve en un contexto
ecoldgico y establece relaciones en funcién de
su comunidad (racial, étnica, religiosa, rural/
urbana, redes sociales), del lugar donde vive
(vivienda, barrio y seguridad del barrio),

del trabajo (ingresos, estabilidad, horarios,
satisfaccion y discriminacion), de las escuelas
(rendimiento, implicacion de los padres,
disciplina, raza/etnia) y de otras instituciones
(sistemas legales y sanitarios) [Falicov, 1995: 5].

Asimismo, en una sociedad multicultural y
globalizada, la familia depende de los procesos
de migracién/aculturacion. Los procesos

de desarraigo cultural pueden ser internos
(separacién y reunién, trauma y crisis, dolor

y duelo, desorientacion/ansiedad e identidad
cultural) o externos (lenguaje, redes sociales,
instituciones, valores) [Falicov, 1995: §; 2007:
159; McGoldrick et al., 2005: 1].

La familia depende del desarrollo de

su propio ciclo vital (normas e ideales,
estadios, contenido apropiado a la edad,
sincronizacion de secuencias, mecanismos de
cambio, sincronizacion de rituales y ritos)

y de su organizacion: caracteristicas de las
diadas marido/mujer y padres/hijos (claras y
exclusivas o claras e inclusivas, igualitarias o
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jerarquicas, directas o indirectas, individuales o
conectadas, coalicion intergeneracional o en la
misma generacion), de los limites (préximos o
jerarquicos), del estilo de comunicacioén, de los
valores y de las amenazas (Falicov, 1995: 5).

La reaccion de la familia a las enfermedades
depende de la cultura: por ejemplo, los padres
chinos no muestran algunos de los sentimientos
de los occidentales, como la culpa o depresion.
Los padres chinos aceptan la enfermedad

como su destino; también sus creencias activan
pensamientos positivos y raras veces muestran el
amor a su hijo (el celo en la preparacién de los
alimentos simboliza la expresion de su amor y
preocupacion); no suelen darle informacion y su
cuidado es lo prioritario (Wong y Chan, 2006:
714). Aunque hay similitudes entre los padres
de diversas culturas, es conveniente respetar la
singularidad de las familias y su cultura.

Las reacciones también dependen del género.
Existen bastantes estudios sobre las reacciones
de las madres hacia la enfermedad del hijo v,
en menor medida, sobre las de los padres. Las
madres se implican mds en la enfermedad,
mientras que los padres participan, pero no se
implican. Asimismo, los padres controlan sus
emociones, porque consideran que son un signo
de debilidad o porque no quieren revelarlas,

y pueden ser menos empadticos para entender
el estilo de afrontamiento de cada uno de los
miembros de la familia (Brody y Simmons,
2007: 152, I53).

Los hijos tienen expectativas diferentes respecto
a los comportamientos y actitudes del padre y
de la madre. A la madre se les asocia a la crianza
y a la comprension, mientras que al padre se

le percibe como poderoso y digno de respeto,
aunque estos roles pueden variar de una cultura
a otra. Las relaciones entre el padre y la madre
con el hijo y su calidad de vida dependen

del género de sus progenitores (Orbuck ez al.,
2005: 173).

Normalmente, las madres asumen el papel de
cuidador primario, que se convierte en el eje
de la familia, pero también en el miembro mds
vulnerable. Habitualmente, esta adscripcion
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sigue criterios socioculturales que asigna esta
funcién a la mujer. El bienestar de ésta depende
de la gravedad de los sintomas del enfermo,

de los apoyos sociales de que disponga, y de la
percepcion que tiene de la carga que le supone
y de los beneficios que obtiene. Necesita apoyo
y desarrollar competencias (Fernandez et al.,
2012: 299; Grau y Ferndndez, 2010: 207).

Un estatus socioeconémico bajo también
puede tener consecuencias negativas en el
funcionamiento familiar, y agudizar los
conflictos de pareja y el estrés.

Los apoyos sociales del equipo de salud
(informacién, apoyo emocional y participacion
en los tratamientos), de la familia extensa
(apoyo emocional e instrumental), de la
comunidad (amigos, asociaciones), del trabajo
(flexibilidad en los horarios, capacidad de
ausentarse y retornar) son fundamentales para
el desarrollo de la resiliencia familiar (Brody y
Simmons, 2007: 154, 155).

3.4.2. De desarrollo

La resiliencia familiar depende no sélo de su
evolucion multigeneracional, sino también de su
propio ciclo vital y del de los miembros que la
componen (Carter y McGoldrick, 2005: 3). Asi,
es muy importante describir como han surgido
los cambios en la familia y qué respuestas se han
dado, cudntos factores estresantes (internos y
externos) ha soportado la familia y como ésta ha
resuelto las crisis en las sucesivas generaciones
(Walsh, 2003: 4). Las respuestas de la familia
ante una crisis estan fuertemente influenciadas
por su historia (Carter y McGoldrick, 2005: 3).
Las enfermedades que la familia ha sufrido en
generaciones anteriores, el modo como se ha
enfrentado a ellas y los cambios organizacionales
que se han producido influyen en las expectativas
futuras de la familia, y en la vision optimista o
catastrofista que ésta tiene de la enfermedad.
Estos modelos de comportamiento se transmiten
a la largo de las generaciones y afectan a su
sistema de creencias (de lo que se enorgullecen,
de sus verglienzas, mitos, tabus y expectativas).
Una evaluacion multigeneracional (a través
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de genogramas) puede clarificar las areas mas
vulnerables de cada familia y detectar a las
familias con alto riesgo, y, desde un enfoque
orientado a la resiliencia, puede determinar las
influencias positivas del pasado en el presente y
en el futuro. Esta informacion es muy importante
para comprender el significado de como la
familia vive la enfermedad, predecir el estilo de
afrontamiento, ajustar los cambios necesarios en
el futuro y planificar la intervenciéon (Rolland y
Walsh, 2006: 533).

Asimismo, una enfermedad crénica pedidtrica
influye en el desarrollo del nifio y de los otros
miembros de la familia dependiendo de la

edad en que se contrae la enfermedad. Una
perspectiva basada en el ciclo vital nos facilita
un pensamiento proactivo acerca de la duracion
y naturaleza de las tensiones en la familia en

su conjunto y en cada miembro en particular
(Rolland and Walsh, 2006: 534).

En el caso de las enfermedades crénicas
pedidtricas, el ciclo vital de la familia
corresponde a la etapa de crianza de los

nifios o adolescentes; sin embargo, en nuestra
sociedad los cambios en la familia tradicional
son muy rdapidos y nos encontramos con una
gran diversidad de familias. Muchos nifios
viven en més de un hogar, en el caso de padres
divorciados o que se han vuelto a casar. Pueden
vivir con un tnico padre divorciado, con
familias que se han vuelto a casar o con los
hijos de la pareja de uno de sus padres, con
progenitores lesbianas o gais, con un tnico
padre soltero y con parejas de hecho. Las
intervenciones familiares deben tener en cuenta
esta amplia variedad de familias (Carter y
McGroldrick, 2005: 10)

Normalmente la enfermedad fuerza un momento
centripeto de transicion en la familia para
adaptarse a las necesidades que aquélla impone.
Los momentos centripetos son aquellos en los
que la familia tiene que realizar tareas que son
internas a ella. Si la familia, en el momento en
que se produce una enfermedad, se encuentra

en un momento centripeto, éste se alargara en el
tiempo. Si coincide con un momento centrifugo
(la familia desarrolla tareas externas a si misma),
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puede sacar a la familia de su ciclo natural
(Grau y Fernandez, 2010: 208).

Asimismo, la enfermedad afecta al desarrollo
fisico, cognitivo, emocional y social del nifio y
adolescente enfermo. Al nifio, la enfermedad

le crea una dependencia respecto al sistema
sanitario, grandes preocupaciones por su vida

y bienestar, tension emocional, disrupciones

en las relaciones familiares, estigma social

y alienacion, y cambios importantes en las
rutinas familiares (Osbruck ez al., 2005: 173).
Por ejemplo, en nifios pequefios enfermos de
cancer, las secuelas neurocognitivas de los
tratamientos son mas importantes, por lo que

las dificultades de aprendizaje seran mayores,
sobre todo en una etapa en la que el nifio

tiene que aprender las habilidades bésicas de
lectoescritura y matemdticas. Por el contrario, en
la adolescencia los cambios en su apariencia fisica
pueden provocarle desequilibrios y desajustes
psicoldgicos, asi como también el incremento

de la dependencia respecto de los cuidadores,
precisamente en una etapa en la que se inicia un
proceso de autonomia (Grau, 2012: 178). En casa
se le somete a una disciplina que no corresponde
con su edad, lo que genera conflictos, al tener que
negociar la autonomia ya conseguida en etapas
anteriores (Grau y Fernandez, 2010: 207).

Todos los enfoques sobre resiliencia en nifios

y jovenes coinciden en que ésta constituye un
conjunto de atributos individuales, de relacion

y contextuales, asociado a un buen ajuste y
desarrollo bajo una variedad de condiciones
amenazantes en un contexto cultural y a lo largo
del ciclo vital. Entre los factores protectores

de la resiliencia en nifios y jovenes, se sefialan
(Masten et al., 2009: 126, 127):

e En el nifo: capacidad para resolver
problemas, para autocontrolarse,
temperamento ficil en la infancia y
personalidad adaptable a lo largo del
desarrollo, autopercepciones positivas
o0 autoeficacia, fe y sentido a la vida,
una vision optimista de la vida, talento
reconocido por él mismo y por la sociedad,
y capacidad de atraccion.
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e  En la familia: relaciones positivas de
apego; relaciones estrechas competentes,
prosociales y de apoyo con los adultos;
autoridad paterna (calidez y expectativas);
clima positivo entre los padres, con
pocas discusiones; entornos familiares
estructurados; estudios postsecundarios
en los padres; padres con cualidades para
desarrollar factores protectores e implicados
en la educacion de sus hijos, con un buen
estatus socioecondmico, respetuosos con las
normas; y padres con relacién romantica
con modelos prosociales y de bienestar.

e  En la comunidad y en las relaciones con
las organizaciones: escuelas eficaces, altos
niveles de seguridad publica, barrios con
alta eficacia colectiva, buenos servicios de
urgencia y de salud.

Trabajar bajo las premisas de la resiliencia
supone priorizar objetivos positivos,
promocionar el desarrollo saludable y
competente, y prevenir los problemas con la
misma finalidad. Entre las estrategias para
fomentar la resiliencia, se pueden sefialar:
estrategias centradas en el riesgo, que previenen
riesgos y estresores; estrategias centradas en las
fortalezas, que mejoran el nimero y la cantidad
de recursos o capital social; y estrategias
centradas en el proceso, que movilizan el poder
de los sistemas de adaptacion humana (Masten
et al., 2009: 128).

|
4. Principios de intervencion

Todos los enfoques estudiados tienen una
repercusion practica en la mejora de la
resiliencia familiar, y para fomentarla es
imprescindible:

e  Conocer si la familia estd en una fase
de ajuste o de adaptacién, y considerar
que las crisis familiares producidas por
la enfermedad no tienen un significado
peyorativo, sino que suponen una situacion
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de desorganizacion y de necesidad de
cambio. Es imprescindible conocer cuiles
son los factores protectores (recursos
psicoldgicos, personales y organizativos) de
la familia para afrontar las fases de ajuste y
adaptacion, y para gestionar el cuidado de
la enfermedad a largo plazo, con el objeto
de fortalecerlos.

e Tener una vision clara de los objetivos y
finalidades de la intervencion, promoviendo
aquellos procesos que favorecen la
resiliencia, referentes al sistema de creencias
de la familia, a los patrones organizativos
por los que se rige, y al tipo de comunicacion
y de resolucion de los problemas.

e Contextualizar estos procesos segun las
caracteristicas y fases de la enfermedad.

e Evaluar los contextos en los que la familia
habita, con el objeto de comprender los
desafios, recursos y limitaciones.

e Conocer como incide la enfermedad en el
desarrollo individual del nifio y en el de la
familia.

e Conocer como las familias han afrontado
las enfermedades a lo largo de las
generaciones; el sistema de creencias
familiares respecto a la salud/enfermedad; y
el significado que dan a las condiciones del
nifio enfermo.

e Conocer las relaciones entre las
instituciones sanitarias, los profesionales, el
nifio enfermo y la familia.

Asimismo, es imprescindible respetar la
singularidad de las familias, tener una
comprension multidimensional del problema, y
disponer de servicios centrados en la familia y
sus necesidades, integrados y coordinados (Grau
y Ferndndez, 2010: 209-211):

4.1. Singularidad de las familias y comprensién
multidimensional

Cada familia reacciona y vive las crisis de
manera diferente y propia (Falicov, 1995:

Revista Espariola de Discapacidad, 1 (1): 195-212

1). Todas las familias pasan por las mismas
fases, pero sus reacciones y acciones son
diferentes. La familia suele desarrollar sus
propias estrategias como una respuesta normal
a un sistema desequilibrado, provocado por

la enfermedad. Las reacciones de la familia
dependen de numerosos factores: experiencia

en situaciones de crisis y problemas médicos,
estatus socioecondmico, cultura, nivel de
conocimientos, calidad de los servicios sanitarios
y sistemas de apoyo; y no suelen ser patoldgicas.
Cada familia es una unidad diferenciada, con
antecedentes socioculturales, experiencias y
recursos propios (Falicov, 1995: 5). Este enfoque
multidimensional nos permite comprender

el sentido que cada familia otorga a la vida
antes y después de la enfermedad. Las familias
necesitan ser comprendidas y no interpretadas.
Sus valores culturales deben ser respetados y

no cuestionados. Asimismo, este enfoque nos
explica por qué algunos nifios y sus familias

son mas resilientes o mas vulnerables ante la
enfermedad y sus secuelas (Grau, Fernandez,
2010: 209; Borges y Silva, 2009: 251-252).

4.2. Servicios centrados en la familia

De los diferentes modelos de programas
orientados a los padres (centrados en los
profesionales, la familia como aliada, enfocados
a la familia y centrados en la familia), el modelo
mas idéneo para el fomento de la resiliencia es
el centrado en la familia. Este modelo considera
que las familias son capaces de tomar decisiones
informadas y actuar en consecuencia (Dunst ef
al., 2012: 223).

Los profesionales fortalecen las estructuras
existentes y promueven la adquisicién de nuevas
habilidades. Sus intervenciones se centran en el
fomento de las capacidades y en la movilizacion
de recursos y apoyos. Asimismo, utilizan
estrategias de ayuda relacionales (empatia, calidez,
autenticidad, confianza en las capacidades de

la familia), y participativas que reconocen la
responsabilidad de la familia en la busqueda de
soluciones a sus problemas y en la adquisicion de
los conocimientos y de las destrezas en funcién de
las circunstancias (Dunst et al., 2012: 222).
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Se enfatiza la capacidad de la familia para
resolver sus problemas, ya que dispone de

las competencias necesarias para efectuar los
cambios necesarios (Borges y Silva, 2009: 252).
Asi, es la familia la que asume la responsabilidad
del manejo diario del enfermo y es la que mejor
nos puede ensefiar acerca del impacto que la
enfermedad cronica tiene en su vida, y de las
actitudes y conductas que son mds utiles para
superar dicho impacto.

Los profesionales, mas que intervenir, deben
acompafiar y ayudar a las familias a darle
significado a esta situacion, ya que éstas tienen
experiencias equivalentes a las de ellos en el
tratamiento de la enfermedad (Grau y Ferndndez,
2010: 209). La evaluacion de su problematica
debe centrarse en como sus miembros juzgan los
acontecimientos estresantes y en qué estrategias
han utilizado para superar los problemas. Es mas
importante evaluar las prioridades y necesidades
de las familias que realizar evaluaciones clinicas.
La intervencion debe ser acorde con los objetivos
de cada familia. Sus aspiraciones después de la
enfermedad siguen siendo las mismas que las de
todas las familias, y su interpretacion depende de
cada una. La familia debe mantener su identidad
frente a la enfermedad y los profesionales deben
estar preparados para entender sus puntos de
vista (Grau y Fernandez, 2010: 209).

4.3. Servicios centrados en las necesidades de
los consumidores

Los servicios deben organizarse en funcién de las
necesidades de los usuarios (enfermos y familias),
y no de los profesionales. Las necesidades de una
familia pueden concretarse en las que tienen un
impacto en la merma de la calidad de vida y las
que tienen relacion con el papel que desemperia
aquélla en la mejora de la calidad de vida del nifio
enfermo (Freixas, 2001: 149).

En el primer supuesto, la familia es receptora de
servicios; en el segundo, es proveedora. Cuando
es receptora, puede participar en servicios

de respiro familiar, de orientacion, de apoyo
(grupos de autoayuda de padres y familiares), de
terapia familiar y de redes sociales (asociaciones)
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[Freixas, 2001: 149]. Cuando es proveedora de
servicios, participa en el tratamiento del hijo
(hospitalizacion domiciliaria) y en las actividades
formativas. Las familias deben compartir
responsabilidades con los profesionales, y

ser parte activa en la toma de decisiones y en

su implementacion, ya que el control de la
enfermedad permite que el nifio tenga una mejor
calidad de vida, evita los reingresos hospitalarios,
normaliza las relaciones sociales y favorece la
integracion escolar y social.

Se debe conseguir que la familia sea capaz

de gestionar y dirigir los cuidados necesarios

al nifo enfermo, apoyandose en los recursos
disponibles en su entorno social (voluntariado,
asociaciones de afectados, de ocio, vecinales).
Hay que ser creativos y medir el coste/eficacia de
los programas de entrenamiento.

4.4. Servicios integrados y coordinados

La coordinacion debe entenderse como un

proceso colaborativo de andlisis de los servicios
disponibles, de planificacién, de puesta en practica,
de coordinacion y de evaluacion de la atencion
proporcionada al nifio enfermo y a su familia, y no
como la mera organizacion del uso de los servicios
asistenciales (Grau y Fernandez, 2010: 209). La
colaboracion interdisciplinar y la posibilidad de
integrar muchos servicios de disciplinas dispares
dentro de un conjunto de intervenciones tienen

un considerable valor funcional para los nifios y
familias (Guralnick, 2005: 5).

|
5. Estrategias de intervencion

En una enfermedad cronica, intervienen un
conjunto de profesionales provenientes de
diferentes dmbitos (sanidad, educacion, trabajo
social), a los que se les puede anadir la de
instituciones relacionadas con la sociedad civil.
Los padres y el nifio enfermo interactiian con
profesionales, y desde su ambito de actuacion
pueden fomentar la resiliencia familiar, que serd
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un factor importante en la calidad de la familia
en su conjunto. A continuacion, vamos a sefialar
algunas estrategias que pueden desarrollar

estos profesionales para favorecer la resiliencia
familiar.

5.1. Sistema sanitario: médicos

Con el diagnostico de una enfermedad cronica
pedidtrica, se inicia un largo camino en las
relaciones entre los médicos, los padres y

los hijos enfermos, que son decisivas para

una adecuada adaptacion a las exigencias de

la enfermedad (Grau et al., 2010, 278). La
relacién médico-nifo-padres es fundamental
para el tratamiento de una enfermedad crénica
y, cuando no es satisfactoria, suele generar
conflictos, dificultades para mantener la
adherencia terapéutica, abandono o exceso
terapéutico. Los médicos deben tener una
comunicacion fluida con los padres y con el nifio
enfermo, darles apoyo emocional e instrumental,
desarrollar sus competencias para el manejo de
la enfermedad y colaborar con los profesionales
de otros subsistemas (Grau et al., 2010: 278;
Medina-Sanson et al., 2006: 289).

Los médicos son la principal fuente de
informacién de los padres: les comunican el
diagnéstico, los resultados de las pruebas, los
tratamientos a los que van a ser sometidos

su hijo, las secuelas de los tratamientos y

de la enfermedad, las posibles recidivas o la
inmediatez de la muerte del nifio. Los psic6logos
pueden ayudar a los médicos en los procesos
de informacién a los padres y nifios enfermos
(Gaite et al., 2008: 170; Grau et al., 2010:
278). También pueden los médicos informarles
y aconsejarles acerca de como convivir con

la enfermedad; cobmo continuar con una vida
familiar, social y laboral satisfactoria; de qué
recursos sanitarios y asistenciales se dispone; y
coémo participar activamente en el tratamiento.
Deben resolver las dudas que surgen y dar
consejos sobre los cuidados que el nifio precisa,
sobre como normalizar la vida del nifio y sobre
coémo deben comportarse para que este objetivo
sea cumplido (Grau et al., 2010: 278).
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La relacion no es tnicamente instrumental, sino
también emocional. La comunicacion entre

los médicos y padres va mds alla de la mera
transmision de datos técnicos y prondsticos del
proceso terapéutico: depende de la relacion que
se establece con el nifio y con su familia, y de su
colaboracién en el tratamiento. Siempre debe ser
“a la medida” teniendo en cuenta circunstancias
y edad (Prado et al., 2007: 197). El médico debe
ser capaz de crear un ambiente de confianza

y seguridad en el nifio y en su familia, de
escucharlos, y de favorecer la expresion de
sentimientos y de emociones, y la toma de
decisiones de forma compartida (Cruz et al.,
2004: 122). La vivencia de la enfermedad del
nino y de su familia es distinta a la del médico,
y a su vez, cada nifio y cada familia viven el
sufrimiento de forma singular (Grau et al.,
20t10: 278). Ademds, hay que tener en cuenta la
diversidad cultural de las familias (Alvarez et al.,
2008: 240).

Los médicos también deben potenciar la
participacion de los padres en el tratamiento,
ya que ésta permite la reduccion de los
tiempos de hospitalizacién del nifio, favorece
la hospitalizacion domiciliaria y, en dltima
instancia, mejora la calidad de vida del nifio.
Esto implica desarrollar procesos educativos
protocolizados, adecuados a la enfermedad y a
la capacidad de cada familia, e impartidos por
los profesionales que se encargan de la atencion
integral del nifio. Su objetivo fundamental es
que los padres puedan autoayudarse y asumir
responsabilidades (Diaz, 1999: 192). En esta
tarea es fundamental la ayuda del personal de
enfermeria. Asimismo, es imprescindible educar
a los nifios para el control de la enfermedad,

el manejo de aparatos, la preparacion para las
pruebas diagnosticas y los tratamientos. Este
objetivo se ird incorporando a medida que

el nifio crece y debe adaptarse a su nivel de
desarrollo (Grau, 2004: 27).

Por dltimo, los médicos realizan una funcion
administrativa no s6lo en la cumplimentacion
de las historias clinicas y los consentimientos
informados, sino también en la elaboracion
de informes y certificados que les exigen a

los padres en los servicios sanitarios (médico
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de cabecera), educativos (informes para los
maestros y escuela) y sociales (ayudas). Esta
actividad es de gran relevancia para la mejora
de la calidad de vida de los nifios enfermos y sus
familias (Grau et al., 2010: 278).

5.2. Sistema educativo: maestros

El sistema educativo y los maestros de las
aulas hospitalarias, de los servicios de atencion
educativa domiciliaria y de los centros
educativos de referencia del nifio enfermo
tienen un papel fundamental en el desarrollo
de la resiliencia familiar, ya que favorecen la
continuidad escolar, reducen el absentismo
escolar y normalizan su vida. Estos servicios
deben ser coordinados también desde la escuela,
para que el nifio pueda incorporarse al centro
escolar y favorecer su inclusién. Asimismo, los
maestros deben dar una respuesta educativa

a las necesidades educativas especiales que
presentan estos alumnos, para lo que es
imprescindible su colaboracion y coordinacion
(Grau, 2012: 176).

La diversidad de las enfermedades cronicas
pedidtricas hace que las necesidades educativas
especiales de estos nifios sean muy heterogéneas,
diversas, inestables, cambiantes y menos
predecibles que las que presentan otros alumnos.
Es imprescindible trabajar en tres dmbitos
diferentes: conseguir el control de la enfermedad
por el nifio y adaptar la escuela para ofrecer los
cuidados que precisa; ayudar al nifio a expresar
sus emociones y sensibilizar a los companeros
sobre la enfermedad y sus consecuencias; y hacer
las adaptaciones curriculares necesarias para
compensar las secuelas cognitivas, sensoriales,
motoras y afectivas derivadas de la enfermedad
y de los tratamientos (Grau, 2004: 25).

Los maestros y la escuela deben tener informacion
referente a las caracteristicas de la enfermedad

y de los tratamientos, secuelas y cuidados que
precisa el nifio; y adoptar las medidas necesarias
para su control. La adaptacion del entorno escolar
le permite al nifilo normalizar sus relaciones
sociales, manteniendo, a su vez, los cuidados que
precisa (Grau, 2004: 371).
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El maestro también tiene que tener en cuenta
los problemas emocionales no sélo del nifio
enfermo, sino también de sus hermanos. Entre
las estrategias que puede utilizar para paliar
estos efectos, podemos sefialar: animar al nifio
y a sus hermanos a expresar sus sentimientos,
desviar su ira hacia otras actividades, mantener
el contacto con los amigos y compafieros

de clase, favorecer las amistades en el patio,
reforzar la toma de decisiones, evitar los
gimoteos y los lloros, darle informacién sobre la
enfermedad, y que el nifio participe activamente
en algin proyecto de clase (Grau, 2004: 49).

Respecto a los compaiieros de clase, los
maestros deben informarles sobre la situacion
del nifio y aspectos de su enfermedad, prever

las posibles burlas o bromas respecto a su
apariencia fisica, sugerirles pautas sencillas

de comportamiento hacia su compafiero
—ayudar, pero no compadecer; interesarse por su
enfermedad, pero no interrogar; y ser amables,
pero no complacientes o consentidores—, y
preparar una pequefia bienvenida cuando el nifio
regresa a la escuela después de la hospitalizacion
(Grau, 2004: 78).

Respecto al nifio enfermo, los maestros deben
ayudarle a superar situaciones cotidianas

que pueden ser conflictivas para conseguir la
normalizacion, no destacindole excesivamente
de sus compaiieros, exigiéndole como los demds
siempre que sea posible, integrandole en grupos
ya formados, y ofreciéndole seguridad y apoyo
en los momentos dificiles en su relacién con los
compaifieros (Grau, 2004: 78).

Respecto al curriculo, el profesor debe

adaptar la metodologia, recortar y adaptar los
contenidos, proporcionarle materiales de apoyo
y flexibilizar los horarios escolares (Grau, 2004:
176). Cuando existen secuelas neuropsicologicas
que dificultan el aprendizaje escolar, el equipo
docente, con la participaciéon de los maestros

de educacion especial y de audicion y lenguaje,
debe disefiar y poner en prictica, junto con

el equipo psicopedagogico, las adaptaciones
curriculares en funcién de las necesidades
educativas de cada nifio (Grau, 2012: 176).
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En el contexto escolar, debe realizarse la
evaluacion psicopedagogica y las adaptaciones
de acceso e individualizas; aplicar estrategias
educativas individualizadas; cambiar la
configuracion de la clase, del curriculo, de los
objetivos de aprendizaje y de la evaluacion;
favorecer la socializacion del nifio; conocer

los efectos tardios de la enfermedad y de su
tratamiento; incorporar las estrategias de
intervencion especializadas; y proporcionar los
apoyos necesarios (Grau, 2012: 176, 177).

Los maestros deben colaborar con las familias,
desarrollar las competencias de éstas y
considerarlas como un recurso imprescindible
en la recuperacion del nifio. Las familias
competentes colaboran activamente con los
maestros en la educacion de sus hijos, utilizan
los servicios disponibles en la comunidad y
son un apoyo importante para el nifio (Grau y
Ferndndez, 2010: 211).

Los maestros también deben colaborar

con las asociaciones, el voluntariado, los
servicios sociales y con los servicios sanitarios
especializados, para mejorar la calidad de vida
de nifio (Grau, 212: 177).

En altima instancia, se trata de tener una
mirada positiva y desarrollar las competencias
del nifio a pesar de la enfermedad, creando un
clima de confianza, aceptando al nifio como es,
favoreciendo su participacion en las distintas
actividades, proporcionandole los medios
necesarios, y transformar asi las dificultades

en una situacion de aprendizaje. Para ello,

los maestros deben establecer una relacién
personal, descubrir los aspectos positivos, ser
empaticos, evitar la humillacién, el menosprecio
y la indiferencia, adoptar actitudes de respeto,
solidaridad y comprension, saber escuchar y
poner limites (Mufioz y Sotelo, 2005: 119).

5.3. Psicdlogos clinicos
Los psicélogos pueden fomentar la resiliencia
familiar, ayudando a las familias a buscar sentido

a la enfermedad, a normalizar y contextualizar
los cambios y la angustia, a desarrollar un
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enfoque positivo, a fortalecer el sentimiento de
dominio sobre la enfermedad, a desarrollar sus
competencias y a reestructurar sus valores y
creencias (Rolland y Walsh, 2006: 535, 536).

Para influir en el sistema de creencias de

la familia, se puede utilizar la técnica de

la deconstruccion, que consiste en crear,
conjuntamente con la familia, versiones de la
realidad m4s adaptativas, para que sean capaces
de dar sentido a la enfermedad y de convertir

la desesperacion en esperanza (Presbury et

al., 2008: 125). Pueden utilizar la inmediatez
(centrarse en lo ocurre en ese momento) para
poner de relieve la dindmica organizacional de la
familia y construir los potenciales de la familia
(Presbury ef al., 2008: 204). Asimismo, para
establecer nuevos modelos de comunicacion,
pueden utilizar: a) la escucha de forma
comprometida, y acogedora; b) la comprension,
repitiendo y parafraseando algunos aspectos

y haciendo preguntas para clarificar; y ¢) la
validacion, asintiendo con la cabeza, sonriendo
célidamente y absteniéndose de sembrar dudas o
de debatir con ellos (Presbury et al., 2008:

37-38).

La intervencion puede desarrollarse de forma
individual, en pareja, en la familia nuclear o
extensa, y en grupos formados por padres, por
nifios enfermos o por varias familias (Rolland
y Walsh, 2006: 529). Asimismo, los psicélogos
pueden desempeniar sus funciones en el sistema
sanitario, educativo o en el ambito de las
asociaciones.

5.4. Otros profesionales y asociaciones

Ademas de estos profesionales, los trabajadores
sociales y las asociaciones de afectados pueden
tener también un papel importante en el
fomento de la resiliencia familiar.

Los trabajadores sociales pueden proporcionar
informacion sobre los ayudas disponibles
—certificados de minusvalias, protesis, dietas
para la hospitalizacion, servicios de ambulancia—
y gestionar su solicitud. Con su actuacion,
pueden mejorar la conciliacion de la vida
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familiar y laboral, y los recursos econémicos de
las familias. Estos profesionales pueden actuar
en el sistema sanitario, en la asistencia social
estatal y autonémica, en ayuntamientos y en
asociaciones de afectados.

Las asociaciones de afectados pueden ofrecer
apoyo emocional e instrumental a las familias y
ninos afectados, al subsanar las deficiencias de los
servicios publicos y reivindicar su implantacion;
favorecer la comunicacion con otras familias y
con otros afectados, para buscar soluciones a

su problemadtica; desarrollar grupos de apoyo

y de duelo; proporcionar ayudas econdmicas; e
informar y sensibilizar a la sociedad.

|
6. Conclusiones

La resiliencia familiar es un concepto que se
basa en las fortalezas de la familia, incluyendo la
relacion parental, de pareja, entre hermanos y de
familia extensa. En las familias con resiliencia,

a pesar de las adversidades, sus relaciones se
enriquecen, sus miembros se aprecian mds y son
capaces de resolver los problemas de manera
eficaz (Rolland y Walsh, 2006: 528).

El concepto de resiliencia ayuda a entender
las complejas interacciones entre enfermedad
biolégica, la unidad familiar, los miembros de
la familia y los profesionales involucrados en
su atencion; también los cambios importantes
que surgen durante la enfermedad tanto en

el individuo como en la dindmica familiar, y
como sus creencias, sus valores y su legado
multigeneracional influyen en la construccién
de los significados de los problemas de salud
y de las relaciones que se establecen con los
profesionales (Rolland y Walsh, 2006: 528, 529)

Cada familia es un caso tinico, y puede ser

ayudada por los diferentes profesionales para
prever los cambios y conocer los problemas
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practicos y emocionales que surgirdn a lo

largo de la enfermedad. Es imprescindible que
los profesionales conozcan cémo afecta la
enfermedad a las familias, que sean receptivos a
sus preocupaciones y necesidades, y que faciliten
el desarrollo de estrategias de afrontamiento que
permitan a los padres solucionar los problemas,
buscar informacion vélida y apoyo profesional,
reestructurar sus valores dando sentido a la
enfermedad, controlar sus emociones, y buscar
apoyo emocional en su familia y amigos. Estos
profesionales deben ayudar a las familias a
conseguir los procesos claves de la resiliencia,
colaborando con aquélla.

La familia con resiliencia sabe manejar
adecuadamente la enfermedad y proporcionar
los cuidados que precisa el hijo enfermo;
participa activamente en el tratamiento tanto en
el hospital como en el hogar; busca informacion
adecuada y la proporciona a sus hijos; controla
los sentimientos negativos y la ansiedad; tiene
una actitud positiva respecto a la resoluciéon

de problemas, evitando caer en la depresion;
ayuda a sus hijos a controlar las emociones;
sabe manejar las emociones negativas de los
profesionales; acepta las dificultades de sus hijos;
tiene mds recursos y apoyos para solucionar

los problemas; colabora estrechamente con

los profesionales de los diferentes servicios y
mantiene una comunicacién fluida con ellos;

y sabe dar sentido a la enfermedad, salir
fortalecida de ésta y crecer como personas (Grau
y Fernandez, 210: 211).

La resiliencia familiar tiene repercusiones
positivas en la familia y en los servicios publicos.
En la familia, en cuanto que sus miembros
tienen un mejor rendimiento (escolar y laboral),
y un mejor bienestar personal y emocional, con
la consiguiente mejora de la calidad de vida

en su conjunto. Asimismo, se utilizan menos
servicios especializados o extraordinarios en

el sistema sanitario, educativo y social, lo que
constituye un ahorro en el gasto publico (Grau y
Fernandez, 210: 211).
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