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Resumen: El hermano sano en situaciones de cancer infantil es con frecuencia un sujeto invisible para
sufamilia, los profesionales de la salud y las instituciones. El objetivo de este trabajo fue mapear e inte-
grar la literatura cientifica acerca de la experiencia del hermano del nifio diagnosticado con cancer. Se
desarroll6 una Scoping Review de 28 articulos publicados entre 2016 y 2020, en los idiomas espafiol,
inglésy portugués. Se incluyeron 12 estudios cualitativos, 15 cuantitativos y un estudio mixto. Frente
alos hallazgos, se identifico que hay cambios en las relaciones entre hermanos, parentales y sociales,
ademas de cambios personales y una oferta limitada de apoyo a los hermanos del nifio con cancer. Se
concluye que el cancer infantil afecta directamente a los miembros de la familia, incluido al hermano
sano, quien enfrenta cambios drasticos en su vida que implican nuevas necesidades, sentimientos y
conductas de riesgo. Se requiere una mayor investigacion y abordaje acerca del impacto del cancer
infantil en hermanos sanos, asi como el disefio de intervenciones que pongan de manifiesto la nece-
sidad de hacer visible a este sujeto que sufre el dafio colateral del cancer infantil y que ha sido descui-
dado por su familia y por los profesionales en salud.

Palabras clave: acontecimientos que cambian la vida; hermanos; pediatria; neoplasias; literatura
de revisibn como asunto; salud holistica
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The Brother of the Child with Cancer Deserves to be Visible: Scoping Review

Abstract: The healthy brother in situations of childhood cancer is often an invisible individual for his
family, for health professionals and institutions. The objective of this work was to map and integrate
the scientific literature about the experience of the sibling of a child diagnosed with cancer. A Scoping
Review of 28 articles published between 2016 and 2020, in Spanish, English and Portuguese, was
developed. Twelve qualitative studies, 15 quantitative and one mixed study were included. Faced with
the findings, it was identified that there are changes in the relationships between siblings, parental
and social, in addition to personal changes and a limited offer of support to the siblings of the child
with cancer. The conclusion drawn is that childhood cancer directly affects family members, includ-
ing the healthy brother, who faces drastic changes in his life that imply new needs, feelings and risk
behaviors. More research and a broader approach to the impact of childhood cancer on healthy
siblings is required, as well as the design of interventions that highlight the need to make visible this
individual who suffers the collateral damage of childhood cancer and who has been neglected by his
family and health professionals.

Keywords: life-changing events; brothers; pediatrics; neoplasms; review literature as an issue; ho-
listic health

O irmdo da crianga com cdancer merece ser visivel: Scoping
Review

Resumo: O irmdo saudavel em situacdo de cancer infantil € muitas vezes um sujeito invisivel para sua
familia, profissionais de salide e instituices. O objetivo deste trabalho foi mapear e integrar a litera-
tura cientifica sobre a vivéncia do irmao de uma crianca diagnosticada com cancer. Foi desenvolvida
uma Scoping Review de 28 artigos publicados entre 2016 e 2020, em espanhol, inglés e portugués.
Doze estudos qualitativos, 15 quantitativos e um misto foram incluidos. Diante dos achados, identifi-
cou-se que ha mudancas nas relacdes entre irmdos, parentais e sociais, além de mudancas pessoais
e uma oferta limitada de apoio aos irmdos da crianca com cancer. Conclui-se que o cancer infantil
atinge diretamente os familiares, incluindo o irmdo sadio, que enfrenta mudancas drasticas em sua
vida que implicam novas necessidades, sentimentos e comportamentos de risco. Sdo necessarias
mais pesquisas e abordagem sobre o impacto do cancer infantil em irmdos saudaveis, bem como o
desenho de intervencdes que evidenciem a necessidade de visibilizar esse sujeito que sofre os danos
colaterais do cancer infantil e que tem sido negligenciado por sua familia e profissionais de saude.

Palavras-chave: eventos de mudanca de vida; irmdos; pediatria; neoplasias; revisdo da literatura
como assunto; saude holistica
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Introduccion

El cancer infantil es un fendmeno prevalente que
afecta a cerca del 1% de los nifios en el mundo.
Acorde con el Estudio Mundial de Carga de la En-
fermedad (GBD por sus siglas en inglés), anualmen-
te se reportan 240 942 casos nuevos de cancer en
nifos y adolescentes entre cero y 19 afios; ademads,
se presentan 90 075 fallecimientos [1]. Aunque los
diferentes informes sobre la carga del cancer in-
fantil presentan diferencias frente al nimero de
casos reportado, hay un patrén de ocurrencia tan-
to de los casos como de las muertes. Segun el orden
de frecuencia, los tipos de cancer mds comunes en
ninos son las leucemias, linfomas y los que afectan
el sistema nervioso [2]. En términos de la supervi-
vencia relativa a cinco afos, el estudio CONCORD,
publicado en 2018, revela las disparidades en cuan-
to a supervivencia de la enfermedad entre paises
de altos ingresos per capita, frente a los que tienen
medianos y bajos ingresos [3]; se muestra que,
mientras que en paises como Finlandia la supervi-
vencia en leucemia linfoblastica aguda es el 95,2%,
en Ecuador es el 49,8% [4].

El cancer infantil es un evento traumatico tan-
to para el nifio que lo padece como para su familia
[5]; no obstante, la mayoria de los esfuerzos fami-
liares e institucionales se dirigen a abordar las ne-
cesidades del nifo enfermo y del padre cuidador
principal [6]. Bajo este panorama, seres significa-
tivos en la vivencia del cancer infantil se vuelven
invisibles y con frecuencia afrontan solos las tran-
siciones derivadas del proceso; este es el caso de los
hermanos del nifio enfermo [7]. La problematica
que enfrentan los hermanos de niflos con cancer
se deriva de la ocurrencia de un evento inesperado
en la vida familiar que transforma las dinamicas
del funcionamiento familiar y parental, desequi-
libran el sistema y dejan descubiertos a los seres
con mayor vulnerabilidad dentro del mismo; con
frecuencia, esos seres son los demds nifios.

El impacto de tener un hermano enfermo de
cancer tiene causas y expresiones diversas. Dentro
de las causas, se destaca la necesidad de enfrentar-
se solos a situaciones vitales, dado que la depen-
dencia del nifio enfermo y la estricta supervision
de los tratamientos demanda una gran cantidad de
tiempo al dia para los padres; por ejemplo, se ha

documentado una dedicacion entre 19 y 24 horas
al dia del padre cuidador principal [6]. Ademas, la
ausencia continua no solo de alguno de los padres,
sino del nifo enfermo, cambia el desempeiio entre
hermanos en aspectos como la colaboracion en las
tareas del hogar, las rutinas escolares, los habitos
de juego y ocio, el acceso a recursos e incluso lle-
gan a desarrollarse inversiones del rol [8]. Frente
a las consecuencias, se han documentado impac-
tos positivos y negativos; dentro de los positivos,
se encuentra el crecimiento psicoldgico y social en
los nifios, incluida una mayor responsabilidad, in-
dependencia y maduracion personal [9]; en los ne-
gativos, sentimientos como ira, rabia, conmocion,
desesperacion, incertidumbre, ansiedad, aisla-
miento social, desarrollo de adicciones, problemas
existenciales y espirituales [8].

A pesar de la frecuente invisibilidad familiar e
institucional que ostenta el hermano del nifio con
cancer, se ha desarrollado una linea de investiga-
cién en el area, en la cual la experiencia de estos
sujetos ocultos ha sido descrita en diversos con-
textos, principalmente en paises con altos ingresos
per capita como Estados Unidos, Canada y China.
Dentro de los hallazgos se destaca la importancia
del hermano del nifio con cancer como un suje-
to con necesidades propias y un actor relevante en
el proceso de lucha contra el cancer del nifno en-
fermo. Ademas, se hace un llamado al abordaje
integral, en el que el cuidado trascienda del trata-
miento contra el cancer y evalte los posibles acto-
res que pueden tener impacto colateral [10].

Desde la perspectiva bioética, se destacan las
situaciones de cancer infantil como una vivencia
abrumadora para todo el sistema familiar, en par-
ticular, para los nifos que, en su etapa vital de vul-
nerabilidad, enfrentan este reto [11]. La respuesta
profesional a las situaciones de cancer infantil es
un escenario en el que coexisten multiples dilemas
éticos, en especial, en la forma de operacionalizar
los principios de justicia, beneficencia y no malefi-
cencia, pues la complejidad de las decisiones y del
desarrollo de la relacion con los nifos implicados
puede con frecuencia terminar en situaciones como
su invisibilizacidn, situaciéon de la que se ocupa este
trabajo en un sujeto con alto riesgo de ser descuida-
do, como lo es el hermano sano [12, 13].
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Dada la produccion de literatura en el 4rea, se pre-
vé la necesidad de realizar una investigacion secun-
daria que resuma e integre la evidencia como insumo
para la toma de decisiones en la atenciéon de dicha
poblacidn. El propdsito de este estudio fue describir
los enfoques, los métodos y los hallazgos relevantes
de la literatura cientifica acerca de la experiencia del
hermano del nifio diagnosticado con cancer.

Materiales y métodos

Se realizé una revision de literatura tipo Scoping
Review [14] acerca de la experiencia del hermano
del nifio diagnosticado con cancer, cuyo desarrollo
fue en las siguientes fases:

Busqueda sistematica y seleccién de articulos.
Esta se realiz6 en las bases de datos Science direct,
Pubmed, Cinhal, Cuiden, Scielo, Google Scholar,
Proquest y Lilacs, en los idiomas inglés, espafol y
portugués, con la ecuacion de busqueda (children
OR adolescents OR youth OR child OR teenager)
AND (siblings OR brothers OR sisters) AND (leu-
kemia OR leukaemia OR blood cancer OR cancer
OR neoplasm). El proceso de seleccion de los ar-
ticulos incluy6 la fase de identificacion, en la que
se introdujo la ecuacién de busqueda en las bases
de datos mencionadas y se preseleccionaron las

Revista Latinoamericana de Bioética = Vol. 22(1)

publicaciones por lectura de titulo; la fase de criba-
do, en la que fueron leidos los resimenes y preselec-
cionados los articulos que cumplian con requisitos
de poblacién y fenémeno de estudio; la fase de elegi-
bilidad, en la que los articulos fueron leidos a texto
completo con apoyo en las herramientas propues-
tas por la Enhancing the Quality and Transparency
of Health Research (EQUATOR), que ofrece listas de
evaluacion acorde con el diseno del estudio [15]. Fi-
nalmente, la fase de inclusion en la que, acorde con
el puntaje obtenido por cada estudio en las herra-
mientas de lectura critica mencionada, el grupo de
autores concerto los articulos que se consideraron
para la revision.

En cuanto a la extraccion e integracion de ha-
llazgos, los articulos fueron leidos por los autores
de forma independiente, de tal modo que cada
articulo correspondiera a al menos dos personas.
Posterior a la lectura, se procedi6 a extraer y clasi-
ficar los hallazgos en una hoja de Excel, en la cual
se identificaron las principales contribuciones de-
rivadas de los estudios; estas fueron compartidas,
discutidas e integradas por los autores en temas.

A continuacion, la Figura 1 presenta la descrip-
cion de las fases de busqueda y seleccion de arti-
culos [16].

Registros identificados

de datos

mediante la bisqueda de base

Registros adicionales
identificados por otras fuentes
m=173)

Identificaci

l

l

Registros después de eliminar repetidos

(n =74

> Registros excluidos
(n=3)

Articulos a texto

«\
2 ]
£ v
—
© Cribado de registros
(n i 32)
- !
=
= Articulos evaluados a
i) texto completo para
Q s oy
m elecihilidad
A 4
@
.é Articulos incluidos
S (n=128)
b

> completo excluidos
m=1n

Figura 1. Descripcién de las fases de busqueda y seleccion

Fuente: elaboracién propia.
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Resultados

Aspectos generales de los estudios

primarios

Se incluyeron en esta revision 12 estudios cualita-
tivos, 15 estudios cuantitativos y 1 estudio mixto.

La Tabla 1 presenta la frecuencia relativa y abso-

luta de estudios por abordaje metodoldgico segun

los siguientes temas: cambio en las relaciones en-
tre hermanos, cambio en las relaciones parentales,

cambio en las relaciones sociales, cambios perso-

Tabla 1. Temas y abordaje metodoldgico de los articulos

hermano con cdncer.

nales y mecanismos de apoyo cuando se tiene un

Estudio Disefio Muestra Técnica de analisis

BaraDetal., Cualitgtivo-narrqtiyo, 1 madre Andlisis temético Cambios

2018 [17] estudio de caso Unico personales
Entrevistas

Van Schoors M et Cualitativo, analisis 10 hermanos de nifios con semiestructuradas Cambio en las

al., 2019 [18]

fenomenolégico

leucemia o linfoma no Hodgkin

que llevan auna
interpretacion
fenomenolégica

relaciones filiales

KaatsizM et al.,

Cualitativo-hermenéutico

18 hermanos de nifios con cancer

Anadlisis de contenido y

Cambio en las

2019 [19] fenomenolégico tematico relaciones filiales
AlderferMet al.,  Cuantitativo, estudio piloto 3.2 her,mqnos de ninos con Anadlisis jerarquico Cambios
- diagnéstico hematoldgicos, .
2019 [20] longitudinal - aglomerativo personales
tumor sélido y tumor cerebral
Cuantitativo, ensayo . Andlisis multivariables ~ Cambio en
BarreraMet al., . 75 hermanos sanos de nifios con .
controlado aleatorio X con un modelo de las relaciones
2018 [21] cancer .
paralelo efectos mixtos parentales
JoMetal,2018  Cuantitativo, estudio piloto/ 17 herm‘anos de ninos con Pruebas comparativast Cambio enlas
. . neoplasia hematolégicay X .
[22] cuasiexperimental de Student relaciones sociales

tumores sélidos

D'UrsoAetal.,

Cualitativo-fenomenoldgico

6 hermanos de nifios con

Andlisis tematico

Cambio en las

2017 [23] tumores cerebrales y leucemia relaciones filiales

NevilleAet al., o . . . Analisis dgtextoy Cambio en las
Cualitativo-fenomenoldgico 22 hermanos de nifios con cdncer  de contenido para X )

2016 [24] relaciones sociales

material visual

Lévgren M et al.,
2016 [25]

Cualitativo-fenomenoldgico

174 hermanos que experimentan
la pérdida del hermano con
cancer

Andlisis de contenido

Cambio en las
relaciones sociales

46 participantes (25 madres,

cuatro padres y 17 hermanos) Cambio en
Long KA, et al., litativo- lodi famili {lisi ‘he | laci
2017 [26] Cualitativo- fenomenologia  que representan a 29 familias Analisis tematico as relaciones
de nifios con leucemia y tumores parentales
s6lidos
Estudio mixto: cualitativo
BarreraMet al,  (subestadio)- descriptivo Analisis de contenido- ~ Cambio enlas

20 familias de nifios con cancer

2018 [27] cuantitativo-(prueba pruebas t de Student relaciones sociales

controlada aleatorizada)
" e Mecanismos de
. 14 hermanos y padres de nifios ~ Estadisticas

Sjobergletal., _ - o - apoyo cuando se
Cuantitativo, ensayo clinico  con leucemia/linfoma, tumor descriptivas, prueba t .

2018 28] " tiene un hermano

s6lido y tumor cerebral Student pareada con cancer
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TsimicalisAet al.,

Cualitativo-descriptivo

Participaron 66 padresy 73

Técnicas de analisis de

Cambio en las

2018[29] hermanos de nifios con leucemia  contenido relaciones sociales
Cambio en
TaskerSetal., I~ . . . s - .
Cualitativo-fenomenologia 7 hermanas de nifios con cancer  Andlisis tematico las relaciones
2016 [30]
parentales
Pariseau EM et -~ - 13 paclres, 17 hermapps (entre 8 Analisis tematico Cambio en
Cualitativo-fenomenoldgico a 17 afios) de 13 familias en las . las relaciones
al., 2019 [31] L . aplicado
cuales hay un nifio con cancer parentales
I . " Estadisticas
WuYP et al., 2016 Cuan.tl_tqtlvo, estudio 2.114 nifios de 19 campamentos descriptivas, andlisis Cambios
multisitio transversal diferentes de hermanos y nifios :
[32] - L . Chi cuadrado, pruebast personales
descriptivo con algun tipo de cancer
de Student
OberoiAR et al., _— - 23 hermanos de nifios con cancer  Analisis tematico Cambios
Cualitativo-fenomenolégico - .
2019[33] pediatrico aplicado personales
Lo Estudio cuantitativo o . - - Cambio en
Fainsilber Let al., descrioti . 160 familias de nifios recién Modelo multinivel- las relaciones
escriptivo prospectivo X ) X S
2018 [34] lonaitudi diagnosticado con cancer multivariado parentales
ongitudinal
Mecanismos de
NiemitzM et al.,  Cuantitativo, ensayo 184 nifios de 4 a 17 afios, apoyo cuando se
) - < Pruebas t de Student )
2017 [35] aleatorizado y controlado hermanos de un nifio con cancer tiene un hermano
con cancer

BesaniCet al.,

Cuantitativo, un estudio

17 hermanos de nifios con algun
tipo de cancer, 12 madresy 7

Analisis tematico

Mecanismos de
apoyo cuando se

2018 [36] piloto padres (12 familias) tiene ’un hermano
con cancer
o . Analisis de Kruskal- Cambio en
. - 70 nifios diagnosticados con . )
KizmazogluDet  Cuantitativo casosy - P Wallis, prueba t de las relaciones
leucemia linfoblstica aguday 32
al., 2018 [37] controles h StudentylapruebaU  parentales
ermanos .
de Whitney
BarreraMet al., Cuantitativo, ensayo 75 hermanos de nifios con Analisis de modelos Cambios
controlado aleatorio, - . . L
2018[38] longitudi L cualquier tipo de cancer mixtos multivariables  personales
ongitudinal, descriptivo
Schulte Fet al,, Cuantitativo-cohorte 51 familias de nifios AnaI|5|shde varianza Camblo.en
) o . de medidas repetidas las relaciones
2016 [39] retrospectivo sobrevivientes al cancer
(ANOVA) parentales
1598 participantes hermanos
y nifios con leucemia,
Estudio cuantitativo- tumor cerebral, linfoma de Andlisis de clases .
LownEAetal., - . S . L Cambios
2016 [40] descriptivo longitudinal Hodgkin, linfoma no Hodgkin, latentes y regresion ersonales
(estadistica descriptiva) neuroblastoma, tumor de Wilms,  logistica generalizada P
sarcoma de tejidos blandos o
tumor 6seo
80 participantes, compuestos _ -
CulminasEetal, Cuantitativo-transversal por 40 pacientes con leucemia Estadistica descrlptllya Cambios
) X . y modelo de regresion
2018 [41] prospectivo linfoblastica aguda (LLA) y sus lineal personales
hermanos
79 participantes, 31 nifios que Correlaciones Pearson
Turner-SackAet  Cuantitativo-descriptivo terminaron el tratamiento contra Cambios
; o . producto-momentoy
al., 2016 [42] correlacional leucemia, linfoma en su mayoria, personales

30 padresy 18 hermanos

regresion estandar
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29 padres de nifios con leucemia/

LongKet al, _— . . o Andlisis de temdticas Cambios
Cualitativo-fenomenologia  linfoma, tumor sélido o tumor del .
2018 [43] . . aplicadas personales
sistema nervioso central
Pruebas t o Chi Mecanismos de
Van Warmerdam| Cuantitativo-estudio de 4773 madresy 7897 hermanos de  cuadradoyelmodelo  apoyo cuando se

etal,2019[44]  cohorte emparejado

nifios diagnosticados con cancer

de regresion Anderson- tiene un hermano
Gill con cancer

Fuente: elaboracién propia, datos de la revisién 2016-2020.

Respecto a su localizacion geografica, los arti-
culos se ubican en un 64,3% en América del Nor-
te, con nueve estudios provenientes de Canada y
nueve de Estados Unidos. El 14,3% de los estudios
se condujeron en Asia, siendo dos de Turquia, uno
de Corea del Sur y uno de Filipinas. Finalmente,
el 21,4% de los estudios se condujeron en Europa,
uno en Bélgica, uno en Alemania, tres en Reino

En cuanto a la edad de los hermanos del nifio
con cancer, se evidencia que en un articulo fueron
nifios de 4 a 12 anos, en cinco articulos fueron ado-
lescentes de 13 a 17 anos, en diecinueve articulos
fueron nifios y adolescentes de 4 a 17 afios y en dos
articulos eran adultos desde los 18 afios al momen-
to del estudio.

Diversas variables fueron medidas en los estu-

Unido y uno en Suecia. Todos los estudios tuvie-
ron como idioma original de publicacién el inglés.

Al clasificar los articulos respecto al diagnds-
tico de céncer, se evidencia que tres articulos re-
portan hallazgos de hermanos de nifos con cancer
hematoldgico, doce articulos en nifios con distin-
tos tipos de cancer y trece articulos no especifica-
ron el tipo de céncer.

dios primarios, en particular, la calidad de vida,
el area psicosocial, la satisfaccion familiar, la per-
cepcion, la ansiedad, la depresion, la autoestima, el
comportamiento, la angustia, el crecimiento pos-
traumatico y las estrategias de afrontamiento. La
Tabla 2 presenta una sintesis de los instrumentos
identificados.

Tabla 2. Instrumentos de medicién

Area de interés Instrumento

Poblacion objeto

Pediatric Quality of Life (PedsqL), validado para el

: Nifios y adolescentes de 5 a 18 afios
contexto canadiense

Calidad de vida relacionada con
la salud

KINDL Questionnaire, validado en el contexto

Nifios y adolescentes 3 a 17 afios
turco

Siblings Perception Questionnaire (sPq), validado

. Nifios y adolescentes de 3 a 17 afios
en el contexto aleman

Funcionamiento psicosocial ) _ ]
Psychosocial Assessing Tool (PAT), validado en el

contexto estadounidense

Familias de nifios recién diagnosticados con
cancer

Funcionamiento familiar APGAR familiar, validado en el contexto canadiense  Familias

Multidimensional Anxiety Scale for Children

(MAsc), validado en el contexto canadiense Nifios y adolescentes de 8 18 afios

Children’s Manifest Anxiety Scale, validado en el

Ansiedad contexto estadounidense

Nifios y adolescentes de 6 a 19 afios

Child Drawing: Hospital Manual, validado en el

- Nifio hospitalizado en edad escolar
contexto filipino

El hermano del nifio con cdncer merece ser visible: Scoping Review 51
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Children's Depression Inventory (cpi), validado en

el contexto canadiense

Nifios de entre 7y 17 afios

Depresion i _
S|I\{er Drawing Test/The Draw A Story (SDT/DAS), Nifios y adolescentes de 8 a 21 afios
validado en el contexto coreano

Autoestima Self-esteem scale, validado en el contexto Nifios y adolescentes de 8 a 18 afios

coreano

Comportamiento
contexto coreano

Child Behavior Checklist (cBcL), validado en el

Nifios y adolescentes de 6 a 18 afios

Angustia )
g contexto canadiense

Brief Symptom Inventory (BsI), validado en el

Familias

Crecimiento postraumatico .
en el contexto canadiense

Post Traumatic Growth Inventory (pTéI), validado

Familias con un nifio con enfermedad crénica

Afrontamiento .
el contexto canadiense

copE 0 Estimacion de Afrontamiento, validado en

Familias

Fuente: elaboracién propia.

Alcance de los resultados

Los hallazgos derivados de los estudios se agrupa-
ron en los temas que se presentan a continuacion.

Cambio en las relaciones entre
hermanos

Este tema de analisis surgio a partir de la evidencia
generada principalmente desde estudios con abor-
daje cualitativo de tipo descriptivo y fenomenologi-
co. Se encontré que, durante la experiencia de tener
un hermano con diagnoéstico de cancer, la relacion
entre hermanos es un asunto que sufre distintas
transformaciones que pueden fortalecer o debilitar
la relacion. Los aspectos que fortalecen la relacion
estdn mediados por la propia enfermedad, pero
también por la cotidianidad de la vida. En cuanto
a la patologia, el diagndstico de cancer y sus sinto-
mas asociados hacen que el nifio enfermo se perciba
para el hermano como un ser vulnerable, que re-
quiere apoyo y cuidados especiales. Esta situacion
hace que los lazos fraternales se fortalezcan por el
deseo de cuidar y mantener al maximo las condicio-
nes favorables para la salud del nifio diagnosticado.
Ademas, dado que el cancer tiene la connotacion de
ser una enfermedad que amenaza la vida, las rela-
ciones son mds valoradas y, por tanto, mejor mane-
jadas. Incluso el afecto que los hermanos profesan
por el nifio enfermo hace que, en ocasiones, lleguen
a sentir el deseo de ser ellos quienes carguen con la

enfermedad, pues consideran injusta esta situacion
para el ser que ellos aman [45].

Con el paso del tiempo y la exposicion a expe-
riencias relacionadas con el tratamiento y sus efec-
tos, la familia en general, incluidos los hermanos
del nifio enfermo, aprenden a vivir con la enferme-
dad y su cotidianidad, a tal punto que esta deja de
ser el centro de atencion para muchos miembros
de la familia, especialmente para los nifios, quie-
nes facilmente se adaptan a las situaciones y las
vuelven habituales. En medio de esto, la relacion
entre hermanos se empieza a fortalecer mas por el
vinculo afectivo por causa del diagnostico, pues
el nifio con cancer puede pasar mas tiempo en casa
e interactia mas con sus hermanos, en un ambien-
te de mayor confianza, dado que ya se conocen las
medidas de precaucion y cuidados asociados. Sin
embargo, a pesar de que la interaccién sostenida
puede fortalecer la relacion, en medio de ella tam-
bién pueden presentarse conflictos propios de la
relacion fraternal [17].

En cuanto a las situaciones que debilitan la re-
lacién entre hermanos, se evidencia que el diag-
néstico en si mismo puede ser una causal, asi
como el cambio en las dinamicas familiares que
este ocasiona. En el momento inicial del diagndsti-
co, es frecuente que el niflo con cancer pase largas
temporadas en el hospital, situaciéon en medio de la
que su hermano percibe que la enfermedad es una
carga y su consecuente hospitalizacion, también.
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Dicha percepciéon de carga hace que el herma-
no del nifo con céncer evite conversaciones que
remembren la vida pasada, en particular, las ac-
tividades cotidianas que realizaban como herma-
nos, esto con el fin de evitar que el nifio enfermo
sienta la molestia relacionada con la aforanza de
su vida previa [18-22]. Lo anterior hace que exista
una fractura inicial de la relacion entre hermanos,
por la falta de interaccion en el hogar y por las res-
tricciones asociadas a la vulnerabilidad del nifio
enfermo, ademas del desconocimiento del manejo
del nifio en el hogar por parte de la familia. Lo que
es claro es que, aunque la relaciéon entre hermanos
tiene limitaciones en la primera etapa de diagnos-
tico y tratamiento, el afecto persiste y este es un
factor promotor de la relacion mas adelante [23].

De acuerdo a los cambios en las dindmicas fa-
miliares que se presentan durante la trayectoria de
esta enfermedad, la familia se tiene que ajustar a
las necesidades del nifio enfermo. Estos ajustes en
la dindmica afectan al hermano ya que, en la ma-
yoria de las ocasiones, la madre pasa a ser la cuida-
dora principal del nifio diagnosticado. Esto lleva a
que el padre cumpla con tareas que antes no hacia;
el hermano, a pesar de esto, afiora la atencion de
la madre ausente, ya que es con quien frecuente-
mente compartia la mayor cantidad de tiempo
[19]. Usualmente, los hermanos buscan a la ma-
dre y al padre para suplir diferentes necesidades,
mientras la madre es consultada principalmente
sobre cuestiones emocionales y dirigida como una
persona con la que pueden hablar, el padre propor-
ciona distraccion o alegria en momentos de preo-
cupacion o tristeza [18], aunque consideran que su
madre es quien dirige la familia, por lo tanto, se
sienten incompletos cuando ella no estd, a pesar de
que saben que su hermano enfermo necesita a su
madre mas que ellos, de manera que tienen mayor
acercamiento con los padres, ya que ellos brindan
un apoyo emocional y una sensaciéon de continui-
dad y normalidad en el hogar [23-26].

Cambio en las relaciones parentales

Este tema de analisis surgio a partir de la evidencia ge-
nerada principalmente desde estudios cuantitativos,
que correspondieron a un estudio descriptivo, uno de
cohorte y dos ensayos controlados aleatorizados. En

cuanto a la caracterizacién de sentimientos y emo-
ciones propios de los cambios en las relaciones paren-
tales, la evidencia fue extraida de tres estudios con
abordaje fenomenoldgico. En cuanto a las relaciones
parentales, se observé que el diagndstico de cancer
infantil en la familia acarrea una serie de cambios en
las rutinas y las relaciones familiares. Anteriormen-
te se hablé de la transformacion que sufren las rela-
ciones entre hermanos, es importante destacar que
no solo la relacién entre hermanos cambia, de igual
forma, la relacion de los padres con el nifio sano se
ve afectada durante todo el proceso de diagnéstico
y tratamiento del cancer. Por ejemplo, por una par-
te, durante el primer mes de diagndstico, los padres
informaron que ellos prestaron poca atencion a los
hermanos, debido a la aguda necesidad del nifio con
cancer [26]; por otra parte, los nifios sanos, ademas
de lidiar con esta falta de atencién por parte de los
padres, deben cargar con sus emociones, que en un
principio presentan un conmocién inicial, miedo
e incertidumbre después del diagndstico de cancer,
ya que desconocen la enfermedad y los cambios que
pueda traer para su hermano [23-27]. Ademas de
esto, los hermanos piensan que durante este proceso
de diagnostico de la enfermedad es muy importante
eliminar tareas o responsabilidades que pueden es-
tresar mas a sus padres. Esto los lleva a suprimir y
esconder las emociones negativas que les genera el
diagnostico de cancer para evitar estresar mds a la
familia, en especial, a sus padres y al nifio enfermo,
por lo que prefieren cultivar en la familia actividades
de risa, humor y formas de entretenerse [28-30]. Por
lo general, los padres suelen decirles a los hermanos
que hay que ser positivos ante la situacion, pero para
los hermanos estos mensajes de los padres los llevan
a sentir que se les prohibe directa e implicitamente la
expresion de sus emociones negativas, obligandolos a
restringir sus comportamientos habituales [31].

De igual forma, los cambios abruptos en la rela-
cion padres-hermanos no enfermos llevan a la apa-
ricion de multiples emociones y sentimientos que
desembocan en la visualizacion de las necesidades
que expresa el hermano. Por lo general, los herma-
nos del nifio con cancer experimentan enojo y a
veces tensiones emocionales durante las separacio-
nes familiares, ya que sus padres no estaban pre-
sentes para contemplar sus sentimientos. También
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los ninos sanos afirman que se sienten profunda-
mente afectados por los sentimientos negativos de
sus padres. De igual forma, es comtn que entre los
nifnos sanos se generen sentimientos de ira, porque
para ellos es normal estar enojados con la enferme-
dad y con todos los cambios que este diagndstico
causa en su vida [32-36]. Ademas, se genera enfa-
do hacia sus padres, ya que los hermanos sienten
que los padres no entienden la manera en la que se
sienten, puesto que los padres creen que los nifios
con cancer tienen una Calidad de Vida Relaciona-
da en Salud (cvrs) menor que los hermanos sanos,
cuando en realidad ambos tienen una calidad de
vida baja [37, 39]. También, en los hermanos se evi-
dencia la dificultad para compartir las emociones
del nifio enfermo, esta generalmente estd vincula-
da a la inaccesibilidad de los sentimientos, entu-
mecimiento emocional o falta de voluntad para
enfrentar sentimientos relacionados con el cancer.
Asimismo, hay una tendencia a retener y ocultar
los sentimientos para proteger a los padres de mas
factores estresores [26].

Debido a la aparicion de todas estas emociones,
la mayoria de los nifios se encuentran incapaces
de manejar sus sentimientos negativos de manera
adecuada, esto los lleva a presentar nuevas nece-
sidades en la relacion padres-hermanos que antes
no eran evidenciadas. En los articulos se encontré
que normalmente los hermanos buscan a la ma-
dre y al padre para suplir diferentes necesidades,
mientras la madre fue consultada principalmente
sobre cuestiones emocionales y dirigida como una
persona con la que podian hablar, el padre tomé
cuidado de proporcionar distraccion o alegria en
momentos de preocupacion o tristeza [18]. Siendo
mas especificos en cuanto a estas necesidades, se
encuentra que usualmente las niflas expresaron la
necesidad de atencion y reconocimiento por parte
de los padres, que jueguen con ellas, que las tra-
ten como nifas, ademds, quieren que la familia sea
honesta y abierta a la comunicacién, diciendo lo
que estd pasando con su hermano enfermo y no
omitiendo la informacién [30]. Aparte de lo ante-
rior, algunos de los hermanos expresaron que los
padres son los que inician a hablar sobre el tema
del cancer y no lo hacen ellos, a pesar de existir
una angustia debido al desconocimiento de esta
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enfermedad y consideran que, las veces que abor-
daron el tema, fueron conversaciones utiles [31].

Con el tiempo y la adaptacion a la situacion
del cancer, la calidad de las relaciones familiares
va cambiando. En general, las familias mostraron
estabilidad, entre el 25% y el 36% de las parejas se
encontraron en un rango de angustia durante el
primer afio de tratamiento del niflo enfermo; prin-
cipalmente, esta sensacion se expresaba mas elevada
durante los primeros tres meses desde el diagnos-
tico de cancer. Para los hermanos, el tiempo mas
dificil fueron los meses posteriores al tercer mes de
diagnostico. Finalmente, se menciona que los con-
flictos padres-hijo-hermano fueron moderados du-
rante este primer afio de tratamiento [34, 38] y en
los casos en los cuales los niflos diagnosticados eran
menores de 4 anos tanto los sobrevivientes como los
hermanos informaron un mayor funcionamiento
social en relacién con los padres [39].

Cambio en las relaciones sociales

Este tema de analisis surgi6 principalmente de la
evidencia de origen cualitativo que se extrajo de dos
estudios fenomenoldgicos y uno cualitativo-des-
criptivo. Dicha informacién fue complementada
con hallazgos derivados de un estudio mixto y de
un estudio piloto. A lo largo de los estudios se en-
contré que, a causa del cancer infantil, se empieza
a generar una restriccion social que no solo afecta
al nifio enfermo, sino que se extiende a toda la fa-
milia, incluidos sus hermanos, quienes presentan
un cambio en su dindmica cotidiana debido a que
dejan de asistir regularmente a la escuela, dejan de
relacionarse con sus amigos, por tanto, se provo-
ca el aislamiento social del hermano del nifio con
cancer. Durante el proceso del cancer pediatrico
se experimentan varios cambios a nivel social en
la familia, tales como dejar de asistir a reuniones
con familiares o amigos, se minimiza el tiempo
que estdn en el hogar, en la escuela o en el trabajo
por estar en el hospital, por los cuidados que hay
que brindarle al nifio enfermo. Por otro lado, los
nifnos sanos, al pasar la mayor parte de tiempo en
el hogar, tienden a asumir mas responsabilidades,
tales como asear el hogar, preparar los alimentos y
cuidar al nifio enfermo cuando estd en casa, esto
afecta negativamente su vida social, puesto que no
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pueden salir con sus amigos como lo hacian antes
[19]. A causa de estos cambios presentes en la fa-
milia, el hermano sano se siente invisible al recibir
menos atencion por parte de los padres, la familia
extensa, los maestros y los amigos, ya que estan
pendientes de la evolucién del nifio enfermo, por
lo que no reconocen los sentimientos y los cambios
que experimenta el nifio sano; a su vez, también
hacen que este sienta enojo, porque no reconoce
lo que esta sintiendo, siendo su gran anhelo tener
a alguien que lo escuche y le diga que es normal
tener dificultades emocionales y pensamientos ne-
gativos [25].

En cuanto a lo relacionado a la escuela, sien-
do considerada esta etapa de la vida como un mo-
mento importante en el aprendizaje de habilidades
cognitivas y sociales, se puede ver afectada por la
inasistencia que presenta el hermano sano debido
al tratamiento de la enfermedad, haciendo que se
presente un contacto social limitado y que se ex-
perimente un retraso, no solo de los aprendizajes
brindados en la escuela, sino un retraso en su cre-
cimiento y desarrollo. En consecuencia, siente una
sensacion de incompetencia e inferioridad ante sus
compaiieros, que puede conducir a problemas de
desarrollo psicolégico, experimentando angustia
psicologica, debido a que tienen dificultades para
expresar sus pensamientos y emociones [22]. A
parte de esto, por la gran probabilidad de que el
nino enfermo adquiera una infeccion por el trata-
miento, los padres optan por establecer restriccio-
nes sociales para los hermanos sanos, impidiendo
que puedan participar en actividades tanto esco-
lares como de ocio y recreacidn, esto lleva a que
los hermanos generen cambios en las relaciones in-
terpersonales, particularmente, con sus amigos, ya
que temen contraer una infeccion de parte de ellos
y perjudicar la condicion de su hermano [23, 29].

Al mismo tiempo que se pueden presentar di-
ficultades en las relaciones preexistentes del nifio
sano, se generan nuevas relaciones, como es el caso
de aquellas con el personal de salud, quienes son
considerados un ente indispensable para el cuida-
do del nifio enfermo. Por consiguiente, los herma-
nos afirman que los médicos deben estar mas en
sintonia con las necesidades de sus pacientes y mas
conscientes de la relacién que tienen con ellos a la

hora de atenderlos. Igualmente, expresan sentir
odio hacia los novatos (estudiantes), porque lasti-
man al hermano enfermo por sus procedimientos
0 por no saber como actuar ante la situacion, por
lo que consideran que los estudiantes de medicina
deberian recibir algun tipo de curso de psicologia
o de comunicacidn para que tengan la habilidad de
brindar comodidad a la familia, especialmente en
el momento del diagndstico, en que ellos deben ser
compasivos y empaticos [19].

De la misma manera, el hermano sano amplia
su circulo social al participar de los diferentes gru-
pos de apoyo o grupos conformados con aquellos
hermanos de nifos con cancer, en los cuales pueden
expresar los sentimientos, dudas y miedos que les
genera la enfermedad. Al participar de estos grupos,
percibieron una disminucion de las cargas emocio-
nales que experimentaban, ya que se dan cuenta de
que ellos no son los tinicos que se encuentran en esa
situacion; a su vez, se percataron de que es normal la
forma en que se sienten. Se evidenci6 que estos gru-
pos generan alivio de las preocupaciones del herma-
no sano, debido al conocimiento del cancer que van
obteniendo y al orgullo generado al aprender nue-
vas habilidades de afrontamiento [29, 30].

Cambios personales

Este tema de analisis surgié de la evidencia con
origen tanto cualitativo como cuantitativo en igual
medida. En cuanto a los estudios cuantitativos, un
ensayo controlado aleatorizado, un estudio de co-
horte, tres estudios descriptivos y un estudio pilo-
to abordaron cambios personales de los hermanos
de niflos con cancer; dos estudios con abordaje
fenomenologico y un estudio de caso lo hicieron
también. La evidencia consultada mostré que el
hecho de tener un hermano con cancer genera
nuevos problemas y dificultades personales, algu-
nos comportamientos de riesgo y nuevos aprendi-
zajes adquiridos. Se identificaron como principales
preocupaciones o problemas en los hermanos de
ninos con cancer el hecho de no poder expresar lo
que se siente a nadie, ya que esto puede preocupar a
los padres o al propio nifio [18]. Otras dificultades
expresadas son el hecho de no tener el tiempo sufi-
ciente para entregar las tareas en el colegio cuando
acompafan al nifio enfermo [24], también pueden
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llegar a sentirse agobiados a causa de nuevas res-
ponsabilidades y tareas que deben realizar, llegan-
do, en ocasiones, a actuar de forma hostil hacia el
nifo enfermo [18] y llegando a sentir impotencia
debido a la condicién de su hermano y al no saber
qué hacer para mejorar su condicion [20]. Ademas,
fue posible identificar problemas de ansiedad aso-
ciados a las preocupaciones percibidas, de mane-
ra que se pudo identificar el rango de ansiedad en
el que se encontraban los hermanos de un nifio con
cancer utilizando el instrumento Multidimensio-
nal Anxiety Scale for Children (Masc, por sus si-
glas en inglés), que permitio identificar que el 28%
de los hombres y el 17% de las mujeres manejaban
puntajes elevados de ansiedad, estos niveles se de-
tectaron mas altos durante el tiempo que el nifio
enfermo se encontraba en tratamiento activo. De
igual forma, se pudo observar que los niveles de
ansiedad aumentan en los hermanos varones que
en las mujeres en el transcurso del tiempo [38].

En el fenémeno del cancer también se dan com-
portamientos de riesgo en los hermanos, muchas
veces por el manejo inadecuado de las emociones y
la imposibilidad de expresarlas. En los articulos no
solo se describieron los comportamientos durante el
proceso de tratamiento contra el cancer, sino que de
igual forma se describieron las actitudes de riesgo
que tanto el hermano sano como el nifio enfermo
adquirieron a medida que se vuelven mayores, tales
como el tabaquismo, el sedentarismo y el excesivo
consumo de alcohol [40]. Estas conductas de riesgo
se dan en mayor medida en los hermanos que en los
nifios sobrevivientes, esto puede estar relacionado
con el estrés experimentado por el hermano [41, 42].
Es importante identificar estas conductas de riesgo,
ya que asi es posible ayudar al hermano a evitarlas,
de manera que se dé un crecimiento y desarrollo
adecuado en él durante el cancer del nifio; asi lo re-
comienda un estudio en el cual se logré evaluar la
efectividad de estas conductas de riesgo mediante
el uso del instrumento Psychosocial Assessing Tool
(PAT, por sus siglas en inglés), que permite clasifi-
car las necesidades de los hermanos de nifios con
cancer. Esta evaluacion se hizo con cada hermano
por separado y con su debido nombre, mostrando
una amplia variabilidad en las respuestas y permi-
tiendo evaluar los factores de riesgo a largo plazo de
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los hermanos cerca del momento del diagnéstico de
cancer y sus reacciones en los meses posteriores al
diagndstico [43].

A pesar de que el proceso del cancer afecta di-
rectamente al hermano del nifio enfermo de forma
negativa, le es posible desarrollar aprendizajes que
le permitan afrontar las diferentes circunstancias
que enfrenta en la vida cotidiana y en relaciéon
con el cancer de su hermano. En la revision de
un articulo fue posible identificar algunas formas
de afrontamiento, entre las que se encuentran los
grupos de ayuda, ya que son un espacio que brinda
la posibilidad de reunirse con otros hermanos de
nifios con cancer y asi reconocer que no son los
unicos pasando por esta situacion [24]. De igual
manera, ver clases de informatica y artes les per-
mite aprender nuevas cosas y distraer la mente [18].
Especificamente, del arte se puede decir que es una
de las mejores alternativas para que el hermano
pueda expresar emociones dificiles de exteriorizar
hacia los demas, pero también es una herramienta
que identifica las emociones y ayuda a intervenir
sobre ellas [41], su uso logra una mayor estabilidad
emocional en los hermanos [23]. Otra alternativa
que los hermanos utilizan son los teléfonos, ya sea
para distraerse y evitar hablar del tema, o para re-
lajarse y compartir sus sentimientos al hablar con
sus amigos. Algunos hermanos practican algun
deporte que les ayuda a desestresarse, o escriben
como una forma de catarsis, ya que les permite
desahogarse y que otras personas los lean [19].

Otras herramientas o formas de afrontamien-
to que fueron expresadas por los hermanos como
efectivas para afrontar las dificultades son realizar
pasatiempos que les permitan entretenerse durante
el proceso de tratamiento del nifio con cancer [23].
Ademas, aseguran que poseer un conocimiento
basico del diagnodstico, del tratamiento y del pro-
ndstico por parte de algin adulto elimina la carga
de tener que averiguarlo por si mismos, lo que fa-
cilita el afrontamiento eficaz [25]. Por otra parte, se
describe que pasar tiempo juntos y realizar juegos
familiares ayuda a fortalecer los procesos dificiles
durante la enfermedad, por esta razoén, algunas fa-
milias optan por turnarse en el cuidado del nifio
enfermo para que permanezcan mas tiempo jun-
tos; por ejemplo, en una familia, la abuela se queda
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en el hospital una noche para que los padres y los
hermanos puedan estar juntos o se desarrollan
actividades familiares como noches de cine; hay
otras familias que programan viajes semanales al
hospital para realizar juegos familiares con el nifio
enfermo [31]. En otro estudio se identifica que al-
gunos hermanos que asisten a campamentos de
oncologia informan que el apoyo social y la autoes-
tima mejora después de la experiencia de pasar un
tiempo de un campamento [32]. De acuerdo con
una investigacion, los hermanos explicaron la im-
portancia de realizar sesiones psicoeducativas con
informacién sobre el cancer y utilizar simultanea-
mente juegos con ejercicios de yoga y respiracion,
ellos dicen que estas estrategias de afrontamiento
son utiles inmediatamente después del diagndsti-
co, ya que permiten abordar simultineamente las
necesidades emocionales e informativas no satis-
fechas [33].

Por otro lado, hay que tener en cuenta que, a
aquellos jovenes sobrevivientes del cancer, la angus-
tia psicoldgica que estuvo presente en sus hermanos
los llevo a enfrentar una experiencia traumatica, a
saber, convivir con el cancer. Esta experiencia tam-
bién puede brindar a las personas la oportunidad de
lograr un cambio positivo, como es el crecimiento
postraumatico (PTG por sus siglas en inglés), defini-
do como la capacidad de dominar un trauma expe-
rimentado previamente, percibir los beneficios del
mismo y desarrollarse mas alla del nivel original de
funcionamiento psicoldgico que presentaba en esta
situacién [42].

Mecanismos de apoyo cuando se
tiene un hermano con cancer

Esta linea tematica surgi6 del analisis de estudios
con predominancia cuantitativa; en concreto, estu-
dios que pretendian poner a prueba intervenciones.
De este modo, se analizaron dos ensayos clinicos
controlados aleatorizados, un estudio de cohorte y
un estudio mixto. La literatura consultada mostroé
que los hermanos sanos experimentan situaciones
de ajuste y cambios durante el proceso de enferme-
dad del hermano, de manera que se genera una se-
rie de necesidades y deseos que se esperan tengan
una respuesta que les brinde bienestar durante esta
situacién. En algunos casos es dificil dar respuesta

a estas necesidades por la complejidad de la patolo-
gia en la familia, sin embargo, algunos estudios han
apuntado a suplir estas necesidades con el desarro-
llo de intervenciones focalizadas, permitiendo asi
un mejoramiento del bienestar. De esta manera, se
puede ver que las principales necesidades eviden-
ciadas en los hermanos son el deseo de tener una
persona con quien hablar de sus sentimientos y los
cambios del estilo de vida durante el proceso de en-
fermedad, la pronta recuperacion del hermano para
lograr asi una normalidad familiar, el poder parti-
cipar en el cuidado y la toma de decisiones y poder
participar en un grupo de apoyo para conocer mas
hermanos en la misma condicidn [19, 25, 30].

Entre las intervenciones observadas, se encuen-
tra la realizacion de un grupo de apoyo con los her-
manos que permite la disminucion de las cargas al
hablar con otros integrantes en la misma situacion
[30], como lo evidencia el programa SibcT, que es
una intervencién de grupo cognitivo-conductual
manualizado, cuyo objetivo es la reformulacion
de las distorsiones cognitivas de los hermanos, el
desarrollo de habilidades para resolver problemas
y estrategias de afrontamiento mediante el uso de
juegos de rol, las artes, las manualidades, los jue-
gos, las discusiones grupales y las tareas. Esto les
permiti6 saber mas sobre la enfermedad y conocer
a otras personas [27]. Asimismo, el Ontario Onco-
logy Nurse School Visitation Program brinda se-
siones educativas a los comparneros de escuela de
los hermanos del nifio con céncer; comparten in-
formacion acerca de la enfermedad y todos los as-
pectos que esta trae a la vida no tan solo del que la
padece, sino de toda la familia. Los hermanos in-
formaron que la presentacion ayudo a sus amigos a
comprender lo que estaba sucediendo y, a pesar de
que la mayoria de los padres expresaron su preocu-
pacidn por las burlas que posiblemente se pudieran
presentar, estas no se dieron en ningtiin momento;
por el contrario, los hermanos sintieron que habia
mas amabilidad por parte de sus amigos [28].

Por otro lado, en el programa de Rehabilita-
cion Orientada a la Familia (FOR, por sus siglas en
inglés), en el cual se realizaron sesiones psicoedu-
cativas orientadas a las familias, se determin6 un
aumento en el conocimiento especifico del cancer
y sus sintomas emocionales, mayor satisfaccion
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familiar y aumento en la calidad de vida [35]. Otra
intervencion identificada fue la realizacion de ta-
lleres de un dia con los hermanos, acompanada
de técnicas narrativas e intervenciones psicoedu-
cativas que permitieron ayudar a la creaciéon de
significado y el mejoramiento emocional de los
participantes, mostrando asi una reduccion en la
vulnerabilidad percibida y estrategias de evita-
cioén, y un mayor uso del apoyo social y otros re-
cursos disponibles [36]. Otra estrategia fue llevar
a cabo visitas domiciliarias a los hermanos y sus
familias por parte de un departamento de salud
mental. Ello evidencié una ausencia de los her-
manos en consultas por eventos psiquiatricos se-
veros, demostrando su efectividad. Sin embargo,
se puntualizaron algunos casos de consumo de
sustancias psicoactivas relacionados con edades
tempranas en el diagnostico del nifio con cancer y
con el hecho de ser residente de zonas rurales [44].

Discusion

Los resultados de esta revision presentan lo que se
encuentra en la literatura en los ultimos afios con
respecto a la experiencia del hermano del nifio
diagnosticado con cancer. Respecto a la metodo-
logia, se observa que, en concordancia con la te-
matica de estudio y la naturaleza del fenémeno, el
abordaje es principalmente cualitativo de tipo fe-
nomenoldgico, sin embargo, hay una tendencia a
realizar estudios de tipo ensayo clinico aleatoriza-
do, cuyo proposito es implementar intervenciones
para minimizar los aspectos negativos del herma-
no del nifio con cancer. Entre ellos, los aspectos
mas comunes: la ansiedad, la depresion, los cam-
bios en la autoestima y la calidad de vida. Ademas,
se observa un avance significativo en la generacién
de conocimiento de la experiencia del hermano,
haciendo uso de instrumentos especificos para la
recoleccion de datos, medicion y analisis. En cuan-
to a la ubicacion geografica del desarrollo de los
estudios, se identifica un mayor interés en los pai-
ses de Canada y Estados Unidos. Sobre los infor-
mantes, se reportd que son principalmente grupos
de nifios y adolescentes, con la tendencia a incluir
la experiencia de la madre y el padre.
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De acuerdo con la experiencia del hermano del
nifio con cancer, es posible ver que no solo el nifio
enfermo sufre transformaciones y cambios, sino
también el hermano, quien observa y experimenta
codmo sus expectativas y su vida cotidiana se modi-
fican, no solo por el proceso del cancer, sino en la
vida [46, 47], como, por ejemplo, cuando este entra
en la etapa de la pubertad, que da origen a nuevos
desafios y nuevas maneras de afrontamiento. De
igual forma, la experiencia del hermano es distinta
conforme a la edad que tiene el nifio enfermo en el
momento del diagnéstico, siendo més problemati-
ca cuando el diagndstico se da cuando el hermano
y el nifio poseen edades cercanas que con aquellos
de diferencias de edades mas cortas, justificado por
una mayor cercania con el hermano [48]. También
es posible identificar que las relaciones familiares
con los padres y las relaciones sociales con los ami-
gos y otros generan procesos sociales distintos que
pueden tomar rumbos diversos, entre los cuales
estdn que, por un lado, pueden convertirse en una
red de apoyo en este proceso y, por otro lado, pue-
den convertirse en un factor estresante, ya que los
padres descuidan al nifio sano o que no es posible
generar el espacio adecuado para hablar del tema
del cancer con los amigos [49].

En algunos casos, los hermanos pueden partici-
par en grupos de intervencion y recibir herramien-
tas informativas y terapéuticas que se convierten
en un auxilio durante el proceso del cancer, ha-
ciendo mas llevadera la situacion y generando, en
ocasiones, estrategias de afrontamiento eficaz [46].
En los casos en los cuales el hermano no recibe
ayuda por parte de sus padres, sus amigos o el per-
sonal sanitario, puede desarrollar estrategias por
él mismo, de manera que puede responder a sus
necesidades de conocimiento, afectivas y sociales,
generando una mayor resiliencia, aunque, en al-
gunos casos, cuando el hermano no tiene redes de
apoyo para resolver sus propios problemas, puede
generar conductas de riesgo que conllevan otros
problemas como el tabaquismo, el alcoholismo y el
abuso de sustancias psicoactivas [47].

Es importante afiadir que es posible ver que
la experiencia del hermano del nifio con cancer
es ampliamente descrita por distintos estudios,
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especialmente de tipo fenomenoldgico, sin embar-
go, es necesario tratar temas como la espirituali-
dad, la autopercepcidn del nifio sano y la relacién
con el personal sanitario. Ademas, se espera que en
los proximos estudios sea el propio hermano quien
informe sobre sus sentimientos y aptitudes, y no
su madre o padre, ya que esto puede dar origen
a sesgos respecto de lo que realmente pasa con el
hermano sano en la trayectoria del cancer pedid-
trico. También, es necesario ampliar el desarrollo
de intervenciones enfocadas a los nifos afectados
por la enfermedad del hermano, no solo después
de que el nino se haya curado o durante los pri-
meros meses de conocerse el diagndstico, sino du-
rante todo el proceso del cdncer, de manera que
se puedan identificar resultados efectivos durante
toda la trayectoria experimentada por el hermano
del nifio con cancer.

En cuanto a los posibles vacios de informacién
que surgen de esta revision, es necesario conocer
la transformacién de actitudes y sentimientos que
ocurren durante toda la trayectoria de la enferme-
dad por parte de los hermanos sanos. Esto, debido
a que la mayoria de articulos revisados se enfoca-
ron en un corte transversal durante este proceso, lo
cual muestra cdmo se encuentran en ese momento,
pero ignora los cambios a medida que pasa el tiem-
po. Para encontrar esta informacién, son necesa-
rios articulos de corte longitudinal que lleven un
registro de los cambios en el tiempo que ha trans-
currido durante el proceso de diagndstico y trata-
miento [50].

Ademas de lo anterior, se percibe que el herma-
no del nifio con cancer es invisible ante los ojos de
los trabajadores de la salud, ya que, por lo general,
Unicamente concentran sus cuidados en el nifio
diagnosticado y su cuidador principal, que son los
que pasan mayor tiempo en el hospital, a diferen-
cia del hermano sano, que, segtin los estudios re-
visados, rara vez pasaba tiempo en este lugar. Por
esta razon, es excluido del panorama, a pesar de
que hace parte de la familia inmediata con la cual
convive el nifio enfermo y que, de igual forma, se
ve afectado por el diagnostico [51]. Con base a las
necesidades expresadas por parte de los hermanos
sanos, uno de los primeros cuidados que el perso-
nal de salud debe ofrecer a esta poblacion es el de

brindar informacion clara para ellos, asi se atien-
de el miedo y la incertidumbre que aparecen al no
saber qué va a suceder con el nifio diagnosticado
[19]. Al aclarar las dudas sobre esta enfermedad, se
les esta otorgando la tranquilidad de saber qué es-
perar con respecto a la situacion del nifio enfermo.
De igual forma, el personal de salud puede ayudar
a los hermanos sanos en esta situacion al direccio-
narlos a grupos de ayuda, terapias grupales o cam-
pamentos en los cuales les ayudan otorgandoles
herramientas para el adecuado manejo emocional
y los acompafan durante el proceso de diagndstico
y tratamiento.

Lo anterior se convierte en un desafio para
los profesionales de la salud, quienes, no solo en
la practica, sino también en la investigacion, han
desatendido las necesidades del hermano sano y
quienes, en el marco del hacer el bien y la justicia,
deben propender a reivindicar los derechos de di-
cha poblacion por considerarse también vulnera-
ble y afectada por la situacién de cancer infantil
[52]. Asimismo, en el marco de la bioética en salud,
el llamado es a evitar las aproximaciones reduccio-
nistas a los complejos problemas que enfrentan los
sujetos y las comunidades de cuidado, por tanto,
en el area del cancer infantil debe considerarse la
afectacion sistémica de los actores implicados, en-
tre ellos, los hermanos sanos [53].

Conclusiones

Segun los resultados encontrados en esta revision,
en la experiencia del hermano del nifio con cancer
se presentan varias modificaciones emocionales,
comportamentales y en las interacciones con la fa-
milia, como con las personas que pertenecen a los
circulos sociales, porque estos cambios se presen-
tan durante el momento de diagnostico, tratamien-
to y conclusion de esta enfermedad. Usualmente,
los hermanos sanos se ven enfrentados a reajustes
en su vida diaria por el bien del niflo enfermo, esto
los lleva a asumir responsabilidades que antes no
tenfan debido a los cambios en la dindamica de los
miembros de la familia, lo que, a su vez, genera un
desarrollo de independencia y de crecimiento per-
sonal del nifio sano. Asimismo, el hermano llega a
comprender que el proceso de salud-enfermedad
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sufre transformaciones drasticas, de acuerdo con
la situacion del cancer pediatrico. De igual forma,
el hermano experimenta, en su mayoria, emocio-
nes negativas que, en ocasiones, enfrenta de ma-
nera individual, sin la intervencion de la familia o
amigos, por lo cual se hace un llamado especial a
realizar futuras investigaciones con intervenciones
didacticas enfocadas a los hermanos, dado que es-
tas les permitiran generar estrategias de resiliencia
para sobrellevar de manera adecuada el proceso
del cancer y les ensefa a lidiar con sus sentimien-
tos durante todo este proceso.

El céncer infantil afecta directamente a los
miembros de la familia, incluyendo al hermano
sano, haciendo que su vida cambie drasticamente
y generando nuevas necesidades, como pasar mas
tiempo con su hermano, hablar de sus emociones
y conocer mas sobre el cancer. Surgen nuevos sen-
timientos como impotencia, depresion y angustia,
y conductas de riesgo como alcoholismo, tabaquis-
mo y consumo de sustancias psicoactivas. Se re-
quiere mayor investigacion y abordaje acerca del
impacto del cancer infantil en hermanos sanos, asi
como diseflo de intervenciones.
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