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RESUMEN

En esta investigacion se dara a conocer la resiliencia de cinco pacientes curados y
en stop terapia de enfermedades hemato-oncologicas de la Asociacion de Madres
y Padres de Nifios con Leucemia y Cancer (MAPANICA) en el segundo semestre

del afio dos mil catorce.

Teniendo como objetivo general analizar la resiliencia en los pacientes curados y
en stop terapia de enfermedades hemato-oncoldgicas de la muestra, permitiendo
el analisis e inferencias por medio de las experiencias narradas por los

participantes del estudio

Asimismo se mencionan los factores resilientes presentes en las y los jovenes, la
apreciacion que éstos tienen sobre el término resiliencia, y también se ahondaron

las reacciones psicolégicas ante el diagndstico y tratamiento de la enfermedad.

De la misma manera se determinaron los factores que promueven la resiliencia en
los sujetos de la muestra y se valord si los mismos muestran el perfil de una

persona resiliente.

Para la recoleccién de la informacién se utiliz6 el método de la entrevista en
profundidad y la observacion no participante con las y los pacientes curados y en
stop terapia, para conocer los aspectos significativos durante su enfermedad asi

como después de la curacion.

También se entrevisté a dos doctoras del area de Hemato-oncologia del Hospital
Infantil Manuel de Jesus Rivera “La Mascota”, quienes son las encargadas de dar
el seguimiento médico a dichos pacientes, y a la trabajadora social de la misma

area, las cuales son partes del grupo de expertas de la investigacion.

De igual forma se aplicoO entrevista a dos informantes claves, encargadas de
MAPANICA, quienes estan en contacto con los sujetos y tienen mayor informacion

al respecto.
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Se utiliz6 como técnica principal para procesar los resultados el analisis de
contenido, a partir de la cual se logro la triangulacion de la informacién que
contribuy6é a analizar de un modo mas especifico la resiliencia de los pacientes

curados y en stop terapia de la muestra.

Los resultados ponen de manifiesto que las y los jovenes del grupo de estudio al
momento del diagnéstico de su enfermedad presentaron negacion y tristeza y

frente al tratamiento de ésta, tristeza, aislamiento, miedo y ansiedad.

Cabe agregar que las y los participantes de la investigacion no poseen
conocimiento tedrico acerca del término resiliencia pero dentro de los factores

resilientes cumplen con las caracteristicas del Yo tengo, Yo soy, y Yo puedo.

Es importante mencionar los factores que promovieron la resiliencia en éstos
sujetos, dentro de los cuales se destacan: temperamento y conducta, apoyo

parental, relacion con pares y apoyo social.

Al valorar si los jovenes de la muestra eran resilientes se encontré que poseen las
caracteristicas personales necesarias para serlo, como: la competencia social,
capacidades, resolucion de problemas, autonomia, sentido de propésito y de

futuro, pero principalmente ellos consideran ser resilientes.
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l. INTRODUCCION

En la actualidad existen mas de cien tipos de cancer y gracias a los avances de la
medicina, es mas probable que se curen de esta enfermedad un gran nimero de
personas. Cada paciente es Unico y su forma de responder a los tratamientos y

posterior a ellos es diferente.

Enfrentarse a un diagnostico de cancer o leucemia no es una tarea facil, no sélo
por la complejidad de la enfermedad en si, sino porque es una afectacién que

tiene un gran impacto emocional y sociocultural.

Por tanto, la investigacion realizada tiene como objetivo principal Analizar la
resiliencia en las y los pacientes curados y en stop terapia de enfermedades
hemato-oncologicas miembros de la Asociacion de Madres y Padres de Nifios con
Leucemia y Cancer (MAPANICA)

Es importante sefalar que este estudio se abordé desde un enfoque cualitativo
donde los métodos empleados fueron: entrevista a profundidad que se les realiz6
a las y los jovenes de la muestra, como a las informantes claves (Vice-presidenta

y Directora ejecutiva de MAPANICA) y la observacién no participante.

Asimismo se entrevisté a las expertas (Hemato-oncologa, Pediatra y Trabajadora
Social del Hospital Infantil Manuel de Jesus Rivera “La Mascota”) en la teméatica
estudiada. Ademas se hizo uso de la técnica del grupo focal para una mayor

informacion.

Como técnica principal para el procesamiento de los resultados fue utilizado el

analisis de contenido y el grupo focal.
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.  ANTECEDENTES

En este apartado se hizo una revision tedrica de las investigaciones enmarcadas
en el area de Resiliencia en pacientes oncolégicos. Posteriormente se describen
los resultados obtenidos en los diversos estudios realizados con el fin de generar

una linea tedrica que sustente la investigacion.

En Nicaragua se han realizado estudios abordando la tematica de Resiliencia,
desde el punto de vista de situacion de riesgo, no asi en particularidad con
pacientes curados de enfermedades hemato-oncoldgicas, por ello se toma en
cuenta algunos estudios realizados en otros paises, en los cuales los autores han

destacado la relacion que existe entre la Resiliencia y cancer.

Para efectos de esta investigacion se mencionan los siguientes trabajos

investigativos:

Primeramente se encontré una tesis de grado titulada "Impacto del programa "El
poder de una ilusion" ofrecido por Fundacién San Benito, en nifios con
cancer de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica UNOP." realizada en
Guatemala de la Asuncién en el afio 2013 por José Eduardo Solérzano Vanegas,
teniendo como objetivo general determinar el impacto del programa antes

mencionado.
Se obtuvo como resultado lo siguiente:

El impacto del programa “El Poder de una llusién” ofrecido por Fundacién San
Benito, en nifios con cancer de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica UNOP,
constituye un estimulo positivo, resiliente, constructivo y esperanzador que se
genera en los pacientes, cuidadores y familiares, para el manejo de las

implicaciones bioldgicas, sociales y psicolégicas de la enfermedad.

Los nifilos con cancer de la UNOP que participan en el programa, adoptan en su
estado emocional, una nueva valoracién, construccion y fortalecimiento de

emociones positivas en cuanto a su situacién personal, lo que les permite
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establecer una postura sana frente al padecimiento de la enfermedad y sus

relaciones interpersonales.

El estado clinico de los participantes pudiese manifestar en la mayoria de
pacientes una mejor adherencia a procedimientos médicos, asi como una mayor
apertura a la recepcion de medicamentos y tratamientos, lo cual es observable
posterior a la experiencia del programa “El Poder de una llusiéon”, y no siendo esto

una generalidad en todos los casos.

Un estudio de interés fue la tesis “Resiliencia en pacientes oncolégicos
adultos” llevado a cabo en la ciudad de Parana, Entre Rios en el afio 2011, el
cual, fue realizado por un aspirante al titulo de licenciado en Psicologia de la

Pontificia Universidad Catdlica Argentina llamado Santiago Diaz.

El objetivo de esta investigacion fue conocer, explorar y describir la Resiliencia y
factores de Resiliencia en pacientes oncoldgicos adultos de 40 a 65 afios con no

mas de un afio de haber sido diagnosticados de cancer.

Se obtuvo como resultado que el nivel de Resiliencia global y el nivel de
Resiliencia segun factores logrados por la muestra, en mujeres y varones, fue de
interpretacion promedio, concluyendo que estos sujetos en conjunto han
desarrollado una capacidad correcta y moderada en cuanto a su identidad,
autonomia, satisfaccién, pragmatismo, a sus vinculos, redes sociales, modelos,

metas, a su afectividad, autoeficacia, aprendizaje y generatividad.

Luego de esto, se encontré una investigacion referida a “Resiliencia en personas
con cancer” realizada en el Hospital Privado el Rosario de Cabimas en el afio
2011. Tal escrito fue elaborado por la soci6loga Gilma Alamo y otros. El objetivo
de esta investigacion fue determinar las conductas resilientes en personas con

diagndstico de cancer y se obtuvo como resultado lo siguiente:

La mayoria de la poblacion objeto de estudio no han logrado enriquecer sus vidas
de acuerdo a sus experiencias. A su vez no poseen fortalezas suficientes para

aceptar y entender el diagnostico de su enfermedad, lo que lleva a deducir que
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dichos pacientes no han logrado desarrollar en el transcurso de sus vidas,

conductas resilientes.

Al mismo tiempo se revisO una tesis doctoral llamada “Contrastaciéon de un
modelo de Resiliencia en cancer infanto-juvenil realizado en la Unidad de
Psicologia Basica de la Universidad Autonoma de Barcelona, y Servicio de
Oncologia y Hematologia Pediatrica del Hospital Universitario Valld’Hebron de

Barcelona a finales de marzo del 2011.

El objetivo principal de ésta, fue contrastar empiricamente un modelo de resiliencia

en cancer infanto-juvenil. Se obtuvo como resultado lo siguiente:

Los datos obtenidos confirman la relevancia de todas las variables incluidas en el
modelo de resiliencia en cancer infanto-juvenil, a excepcién de las secuelas y el
ejercicio fisico llevado a cabo por los adolescentes, y del benefitfinding tanto de los
propios adolescentes como de sus padres, que no han mostrado relacion
significativa con ninguna dimension de CVRS ni SAP del adolescente

superviviente.
Asi, las variables que favorecen la CVRS y la SAP del superviviente son:
a) El apoyo social recibido por el adolescente.

b) Un nivel moderado-bajo de preocupacion parental actual con respecto a la
enfermedad padecida por el hijo/a.

¢) Un grado de estrés parental actual moderado-bajo.

Por el contrario, las variables que dificultan la CVRS y SAP del adolescente

superviviente son:

a) El uso excesivo de un afrontamiento de vinculacion con el problema por parte

de los padres.

b) El uso excesivo por parte del adolescente de un afrontamiento improductivo y

de un afrontamiento en relacién con los demas y, en linea con lo anterior.
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c) Un grado de esfuerzo elevado por parte del adolescente para superar y/o

sobrellevar los peores momentos de su enfermedad (emociones negativas)

Finalmente se encontr6 una tesis titulada “La Resiliencia como alternativa
terapéutica en el paciente oncolégico”, realizada en la Universidad de

Pamplona, Colombia en el afio 2007.

La misma fue realizada por Carmen Yamid Torrez Suarez e Irayda Galvis Bautista
con el objetivo de analizar los procesos que tiene la Resiliencia como alternativa

terapéutica en el paciente oncoldgico.

Se obtuvo como resultado que el enfoque que maneja la psicologia positiva
supone un giro importante en las creencias que estudia la mente humana, ya que
a diferencia de la psicologia tradicional, ésta trata los problemas mentales desde
la fortaleza del individuo dirigiendo su atencién a aquellas caracteristicas que
permitan al ser humano aprender, disfrutar y encontrar un sentido de vida en

medio de las adversidades.

También se hallé que desde el punto de vista terapéutico, esta corriente propone
tratamientos positivos denominados como, aquellos que promueven los niveles de
bienestar biopsicosocial y elevan las fortalezas de las personas para abordar la
enfermedad, compensandola, es decir, trabajar en un equilibrio dindmico que
busque fortalecer aquellos aspectos resilientes o factores protectores en los

pacientes oncologicos.

Como se habia mencionado anteriormente, la tematica de Resiliencia es
relativamente nueva, por tanto, no hay muchos trabajos que sirvan de antecedente
para esta investigacion, sin embargo, los antes mencionados poseen muy buena

informacion para comprender dicho fenédmeno.
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.  JUSTIFICACION

La resiliencia como capacidad para superar las adversidades e incluso aprender y
salir fortalecido de ellas, es un tema relativamente nuevo en Nicaragua y también
en la psicologia, puesto que, a través de la historia ésta se ha centrado en los
efectos negativos que producen ciertos acontecimientos desestabilizadores, no asi
en las capacidades que pueden desarrollar las personas para adaptarse y

sobreponerse de experiencias dificiles.

Teniendo en cuenta la importancia que tiene el estudio de la Resiliencia, se
considera de mucha pertinencia hacer la investigacioén con pacientes curados y en
stop terapia de enfermedades hemato-oncoldgicas, para obtener una nueva visiéon
del pensamiento y el comportamiento de las personas que han sufrido y
enfrentado afectaciones como éstas, mejor aun que han logrado curarse y
desempeiiarse como destacados en cada una de las actividades que realizan a

pesar del conflicto que vivieron.

Cabe mencionar, que esta investigacion sera de mucha utilidad para ampliar el
conocimiento de los estudiantes y profesionales de la salud mental acerca de este
tema, tomando en cuenta su grado de complejidad. También servirh como apoyo
para el desarrollo de programas de ayuda, en la asociacién donde se realizara el
estudio.

Asi pues, es muy importante encontrar las herramientas que ayudaron a sanar las
heridas que las enfermedades hemato-oncolégicas dejaron en los pacientes del

estudio.
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IV. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El ser humano se encuentra en una lucha constante al verse desafiado por
enfermedades inesperadas, las cuales, exigen al individuo acudir o descubrir
fortalezas o recursos que posiblemente ignoraba que existian. De este modo,

logra salir adelante con nuevos aprendizajes y fortalecimiento de su yo integral.

Al estar diagnosticada la persona con enfermedades como el cancer o leucemia,
generalmente, provoca en ella una serie de cambios psicolégicos, emocionales y
conductuales que repercuten de forma negativa en su nivel de ajuste, asimilacién

y adaptacion ante las situaciones de la vida diaria.

Es importante sefalar que las situaciones traumaticas a las que estan expuestas
estos pacientes en el proceso de afrontamiento de la enfermedad, no siempre
originaran en ellas, respuestas negativas, sino que pueden ser esas mismas
condiciones, fuentes de impulso para salir hacia adelante y con mayor fuerza que

antes.

Los recursos que adquieren las personas estan relacionados al término
Resiliencia, la cual alude a la capacidad de sobreponerse y salir fortalecido de una

situacion potencialmente dafina para la salud.

En definitiva, las personas sobrevivientes de algun tipo de cancer o leucemia, han
logrado vencer no solo los efectos fisicos de esta enfermedad, sino también los
psicolégicos y eso les ha hecho ser personas con mas ganas de vivir y mucho

mas independientes que previo a este padecimiento.

Es por ello que se hace significativo estudiar este fendmeno y plantearse la

siguiente interrogante:

¢Existe Resiliencia en las y los Pacientes Curados y en Stop Terapia de
enfermedades hemato-oncolégicas miembros de la Asociacion de Madres y
Padres de Nifios con Leucemiay Cancer (MAPANICA)?
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V. OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

General:

4+ Analizar la Resiliencia en las y los pacientes curados y en stop terapia de
enfermedades hemato-oncologicas miembros de la Asociacién de Madres

y Padres de Nifios con Leucemia y Cancer (MAPANICA)

Especificos:

4+ Explicar las reacciones psicoldgicas de los sujetos de la muestra ante el

diagnéstico y tratamiento de cancer y leucemia.

4+ Conocer la apreciaciéon que tienen los sujetos de la muestra acerca de la

Resiliencia.

+ |dentificar los factores resilientes en los y las participantes del estudio.

4+ Determinar los factores de promocion de Resiliencia presentes en el

grupo de estudio.

4+ Valorar si los y las participantes de la investigacion muestran el perfil de

una persona resiliente.

c x x Calderon Gutiérrez, Siézar Mena.
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VI. MARCO TEORICO

Las personas generalmente logran ajustarse emocionalmente a la realidad cuando
enfrentan una situacién dificil la cual cambia drasticamente sus vidas y quiza les
provoca estados de tension. No obstante, logran rapidamente su adaptacion, dado
gue han desarrollado ciertas habilidades como la de resiliencia lo que les permite
ver la vida desde un punto de vista mas positivo y alentador, consiguiendo

propiciar el disfrute de su entorno pese a su vivencia.

Por tanto, al referirse especificamente a personas que han sobrevivido y son
curadas de enfermedades hemato-oncolégicas, se hace importante indagar sobre
ese proceso de ajuste y superacién que logran dichos individuos a medida que se

enfrentan a una adversidad tan grande como lo es el cancer o la leucemia.

Para respaldar esta investigacion, en el presente acapite se desarrollan los
aspectos teoricos del trabajo, de forma general se exponen conceptos basicos
relacionados con el tema, como: paciente curado, en stop terapia y sobreviviente
de enfermedades hemato-oncoldgicas, asimismo se abordaran las reacciones
psicolégicas de los pacientes ante el diagndstico y tratamiento de la enfermedad,
el concepto de resiliencia, factores que promueven la resiliencia, entre otros

aspectos.

6.1. Paciente Curado.

De acuerdo a Diana Suarez en su estudio “Caracterizaciéon psicoldgica de
sobrevivientes a largo plazo de cancer”. (2012: 3) expresa: “la condicion de
paciente curado o sobreviviente de enfermedades hemato-oncolégicas es dada a
aguella persona que luego de haber recibido un tratamiento, pasa un periodo de
tiempo determinado con ausencia de enfermedad demostrable. Dicho periodo
comprende alrededor de cinco afios y se conoce como intervalo libre de

enfermedad o periodo stop, tiempo durante el cual mediante examenes rutinarios,
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la reaparicion de la enfermedad se descarta declarando asi al paciente libre de

enfermedad”.

De igual forma para el Instituto Nacional del Cancer de Estados Unidos
(2011) curacién significa que el tratamiento ha erradicado con éxito todos los
indicios del cancer de una persona y que éste nunca volverd a aparecer
(regresar). Sin embargo, la curacion no significa que la persona nunca volvera a
tener cancer. Es posible que otro tipo de cancer, incluso el mismo, se presente en

el cuerpo de la persona en algun momento en el futuro”

Asimismo el Instituto Nacional del Cancer de Estados Unidos (2011) plantea que:
si un paciente permanece en remision completa durante 5 afios o mas, es posible
gue algunos meédicos digan que el paciente estd curado. Sin embargo, algunas
células cancerosas pueden quedar en el cuerpo de una persona sin ser
detectadas durante afios incluso durante décadas después de un tratamiento
aparentemente exitoso, y estas células pueden a la larga causar una recurrencia

(recidiva).

A la vez el mismo Instituto menciona que aunque la mayoria de los tipos de cancer
normalmente reaparecen en los primeros 5 afios después del diagndstico, las
recurrencias tardias siempre siguen siendo una posibilidad. Por lo tanto, los
médicos no pueden decir a ciencia cierta que un determinado paciente con cancer
estd curado. Lo mas que pueden decir es que no hay signos de cancer en ese

momento.

Dicho de otra manera, el cancer es una enfermedad en la cual no se sabe a
ciencia cierta si existe 0 no curacion definitiva. Sin embargo, lo importante de esto,
es que la persona después de un largo periodo de malestar, empieza a tener
alivio, no teniendo sintomatologias del cancer y por la experiencia antes
enfrentada estd en constantes revisiones que le permiten mantenerse al tanto de

su salud.
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6.2. Sobrevivientes de cancer.

Segun el Dr. Richard C. Frank (2012) los individuos que tienen cancer y que ahora
estan libres de éste, son catalogados como supervivientes por sus oncélogos, asi,

la carga del cancer nunca es levantada de los hombros de los pacientes.

Por otro lado la Asociacion Scott Hamilton CARES Initiative aduce que: desde el
momento en que se diagnostica el cancer, la persona ya se considera un
sobreviviente. No existe una distincion entre los sobrevivientes que reciben

tratamiento en forma activa y quienes se encuentran en la etapa de remision.

Por su parte Joe Munch (2011) afirma que el término “sobreviviente de cancer’
incluye ahora a los pacientes de cancer desde el momento de su diagnostico

hasta el final de su vida.

De acuerdo a los conceptos brindados por la Asociacion Scott Hamilton CARES
Initiative y Joe Munch (2011) se considera que desde el momento en que una

persona adquiere y vive con el cancer, ya puede ser llamada sobreviviente.

Hay que hacer notar que el término sobreviviente de cancer incluye al paciente
curado, puesto que, éste enfrentd dicha enfermedad, sali6 adelante y continla
luchando por si aparece algun otro tipo de cancer.

6.3. Paciente en Stop Terapia.

Son las personas que han finalizado los tratamientos y que no hay evidencia de
enfermedad en su organismo. Este periodo es conocido como de remisién o libre

de enfermedad. (Fernandez& Flores,2011)

Es importante aclarar que para fines de esta investigacion se utilizara el término
“‘paciente curado” y en “stop terapia”, ya que asi los tienen clasificados en la
Asociacion de Madres y Padres de Nifios con Leucemia y Cancer (MAPANICA),

lugar donde se realizé la investigacion.
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A continuacion los conceptos de enfermedades hemato—oncoldgicas.
6.4. Enfermedades Hemato-oncoldgicas.

Segun la Dra. Laura Tirado Gémez (2007) el concepto de enfermedades hemato-
oncolégicas designa un grupo de neoplasias generadas por alteraciones en los
mecanismos de la vida, del crecimiento, de la diferenciacion y de la muerte de las

células progenitoras hematopoyéticas.

6.4.1. Enfermedades hematol6gicas.

Son enfermedades que afectan a la sangre, a los érganos hematopoyéticos o
ambos durante la infancia. Dado que la sangre es un liqguido con mudltiples
funciones, implicando en la fisiologia de numerosos Organos y tejidos, sus
cambios primarios o secundarios afectan a las funciones basicas de dichas

estructuras.

Es necesario referirse a una de las principales enfermedades hematolégicas,

como lo es la Leucemia.

6.4.1.1. Leucemia

Segun autoras como Coelho & Cuervo (2009:9) “Las leucemias son los tumores
malignos mas frecuentes en la infancia y representan un 41% de todas las
neoplasias malignas en adolescentes menores de 15 afios y se pueden definir
como un grupo de enfermedades malignas en las que trastornos genéticos de una

determinada célula hematopoyética dan lugar a una proliferacion clonal de células.

La progenie de estas células muestra una ventaja de crecimiento sobre los
elementos celulares normales por su mayor velocidad de proliferacion, por la
menor incidencia de apoptosis espontanea o por ambos mecanismos. La
consecuencia es una interrupcion de la funcion medular normal y, en ultimo

término, una insuficiencia medular.
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Para la American Society of Clinical Oncology (2012) la leucemia es la afectacion
en la sangre, que comienza cuando las células sanguineas normales cambian y
crecen sin control, actualmente no se conoce a ciencia cierta la causa por la que
una leucemia se genera. Sin embargo, existen factores que dan lugar o
predisponen a la formacién de células malignas, como por ejemplo los factores

genéticos.

e Origen de laleucemia

Segun Laura M. Rodriguez (2010) en su proyecto “;Cual es el origen de la
leucemia infantil?” Las causas de la leucemia han sido objeto de intensos
debates y agrega que algunos cientificos aseguran que esta afectacion se origina
por la exposicion de las personas a agentes quimicos o radiacién, mientras hay
quienes argumentan que las ondas electromagnéticas e inclusive las lineas de

transmision de energia eléctrica desatan la enfermedad.

En contraste a este planteamiento la edicion en linea de la revista Nature (2010)
afirma que el Centro de Estudios sobre Cancer Infantil del Reino Unido, proceso el
resultado de investigaciones en mas de 10 mil nifios, incluyendo mil 737 pacientes
de leucemia y concluyé que las infecciones constituyen un importante factor

causante de la enfermedad.

De igual forma Mel Graves, del Instituto de Investigaciones del Cancer, en Londres
(2010) asegura que las infecciones causan una proliferacién de leucocitos en la
médula de los huesos, como parte del proceso normal de defensa.

Ademas este mismo autor anota que en las personas predispuestas
genéticamente a la leucemia, la infeccion puede dar lugar a una proliferacion sin

control de leucocitos, derivando en cancer.

En definitiva no se sabe a ciencia cierta el origen de la leucemia, pero si se nota

gue existe un fuerte componente genético involucrado en esta patologia.
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6.4.2. Enfermedades oncologicas.

Segun el grupo hospitalario Quiron Madrid (2011: 1) “a nivel molecular, la
enfermedad oncoldgica es la pérdida del control de la division celular. La primera
célula que pierde el control va a marcar el tipo de cancer y puede proceder de

tejidos muy diferentes (la piel, la prostata o las glandulas mamarias)’.

Asimismo este grupo hospitalario Quiron Madrid continGa diciendo: el dafio puede
variar en intensidad o en extension y puede afectar a uno o a mas genes y
conformaran el perfil genético del paciente. Esto explica como en personas, con
un perfil clinico similar, el mismo tipo de céancer avance mas rapido y que

determinados pacientes respondan mejor o peor a un tratamiento.

6.4.2.1. Céancer

Segun el Instituto Nacional del cancer (2014), el cancer es una enfermedad
caracterizada por el crecimiento desmedido de células que pueden regarse a otros
lugares del cuerpo. Su causa puede estar relacionada a factores externos como
son el consumo de tabaco, de hormonas o la exposicibn a contaminantes o
factores internos como la herencia, las mutaciones genéticas, por alteraciones en
el metabolismo o en el sistema inmune del cuerpo. Estos factores pueden actuar

en conjunto 0 en secuencia para provocar el cancer.

e Origen del cancer

Todos los canceres empiezan en las células, unidades basicas de vida del cuerpo.
El cuerpo estd formado de muchos tipos de células. Estas células crecen y se
dividen en una forma controlada para producir mas células seglin sean necesarias
para mantener sano el cuerpo. Cuando las células envejecen o se dafian, mueren

y son reemplazadas por células nuevas.

Sin embargo, algunas veces este proceso ordenado se descontrola. El material
genético (ADN) de una célula puede dafarse o alterarse, lo cual produce
mutaciones (cambios) que afectan el crecimiento y la divisibon normal de las

células. Cuando esto sucede, las células no mueren cuando deberian morir y
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células nuevas se forman cuando el cuerpo no las necesita. Las células que

sobran forman una masa de tejido que es lo que se llama tumor.

Antes de continuar con los aspectos tedricos de esta investigacion es necesario
conceptualizar y conocer todas aquellas enfermedades hemato-oncoldgicas que
sufrieron los sujetos de la muestra, asi como las implicaciones que se originaron a
raiz del padecimiento de la misma, por lo que en el apartado siguiente se abordan

cada uno de éstos.

6.5. Tipos de enfermedades hemato-oncoldgicas.

De acuerdo con la American Society of Clinical Oncology, se pueden denominar
dentro de las enfermedades hemato-oncolégicas las siguientes:

6.5.1. Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA)

Este padecimiento es un tipo de enfermedad hematoldgica y se encuentra dentro

de la clasificaciéon de las leucemias.

Los linfocitos se producen en la médula 6sea, el tejido rojo y esponjoso que se
encuentra en el interior de los huesos mas grandes. Los linfocitos se encuentran
en la sangre, en los ganglios linfaticos y en el bazo. Los linfocitos sanos combaten
las infecciones bacterianas y viricas. En las personas con LLA, los nuevos
linfocitos no se desarrollan hasta convertirse en células maduras, sino que

permanecen como células inmaduras, conocidas como linfoblastos.

Cuando un nifio padece LLA, los linfoblastos llenan la médula ésea e impiden el
desarrollo de otras células normales, lo que evita la produccion de glébulos rojos
(células que transportan oxigeno a los tejidos), de muchos otros tipos de globulos
blancos normales (células que combaten las infecciones) y de plaquetas (células
ayudan a gque la sangre coagule). Si la médula 6sea no funciona bien, el nifio
puede experimentar anemia, aparicion de hematomas con facilidad, sangrado o

infecciones.
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e La anemia se debe a la muy poca cantidad de glébulos rojos. La anemia
puede producir fatiga, irritabilidad, somnolencia, palidez, dificultad para
respirar y latidos cardiacos acelerados.

e Pueden producirse hematomas y sangrado con mayor facilidad después de
alguna lesion, porque la sangre no puede coagular normalmente cuando el
recuento de plaguetas es bajo.

e Pueden desarrollarse infecciones mas frecuentes si la sangre tiene muy
pocos globulos blancos normales. Se necesitan muchos tipos de globulos

blancos para combatir infecciones producidas por diferentes gérmenes.

Los linfoblastos leucémicos también pueden acumularse en los ganglios linfaticos
del nifio y producirle hinchazén. También es posible que los linfoblastos se
diseminen a otros 6rganos, entre ellos, la piel, el higado, el bazo, los ovarios de

las nifias, los testiculos de los varones y el liquido cefalorraquideo.

6.5.2. Linfoma no Hodgkin

Antes de referirse a este tipo de enfermedad oncoldgica, es necesario hablar

acerca del sistema linfatico.

El sistema linfatico esta compuesto por delgados conductos y grupos de érganos
minusculos con forma de guisante llamados ganglios linfaticos que se encuentran
en todo el cuerpo. Los grupos mas grandes de ganglios linfaticos se encuentran

en el abdomen, la ingle, la pelvis, las axilas y el cuello.

El sistema linfatico transporta la linfa, un liquido incoloro que contiene linfocitos
(una clase de glébulos blancos). Los linfocitos son parte del sistema inmunitario y

ayudan a combatir los gérmenes en el cuerpo.

Los linfocitos B (también denominados células B) producen anticuerpos para
combatir las bacterias, mientras que los linfocitos T (también llamados células T)
destruyen los virus y las células extrafias, y estimulan a las células B para que

produzcan anticuerpos. Las células asesinas naturales (natural killer, NK) pueden
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también eliminar los virus y pueden destruir directamente las células infectadas

por los virus.

Entre otras partes del sistema linfatico también se encuentran el bazo, que
produce linfocitos y filtra la sangre; el timo, que es un 6rgano ubicado debajo del
esternodn; las amigdalas, que se encuentran en la garganta; y la médula 6sea, que
es el tejido rojo y esponjoso en la parte interna de los huesos que produce
glébulos blancos (células que combaten las infecciones), glébulos rojos (células
que transportan oxigeno por todo el cuerpo) y plaquetas (células que permiten la

coagulacion de la sangre).

El linfoma se origina cuando las células B, las células T o las células NK del
sistema linfatico cambian y crecen sin control, lo cual a veces puede formar un
tumor. El linfoma no Hodgkin (LNH) es un término que hace referencia a muchos
tipos de cancer del sistema linfatico, que pueden tener diferentes sintomas y
signos, resultados fisicos y tratamientos.

Debido a que el tejido linfatico se encuentra en la mayoria de las partes del
cuerpo, el LNH puede originarse casi en cualquiera de ellas y diseminarse a
practicamente cualquier 6rgano. Con frecuencia, comienza en los ganglios
linfaticos, el higado, el bazo o la médula ésea, pero también puede afectar el
estdmago, los intestinos, la piel, la glandula tiroides, el cerebro o cualquier otra

parte del cuerpo.

Las personas con esta enfermedad pueden experimentar una variedad de
sintomas. Muchos de éstos también pueden estar causados por otras afecciones
distintas del linfoma. Hay muy pocos sintomas que son especificos del linfoma, y
esto explica por qué a veces es dificil realizar el diagnostico. Algunos de éstos

dependen del lugar donde comenzo el cancer y del 6rgano que esta involucrado.
Sintomas generales:

e Ganglios linfaticos agrandados en el abdomen, la ingle, el cuello o las

axilas.
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e Higado o bazo agrandados.

e Fiebre no relacionada con una infeccion u otra enfermedad.
e Pérdida de peso sin causa conocida.

e Sudoracion y escalofrios.

e Cansancio.

6.5.3. Cancer de nasofaringe

Segun el Instituto Nacional del Cancer se denomina que el cancer de nasofaringe
es un tipo de cancer de cabeza y cuello, es una enfermedad por la cual se forman

células cancerosas (malignas) en los tejidos de la nasofaringe.

La nasofaringe es la porcion superior de la faringe (garganta) situada detras de la
nariz. La faringe es un tubo hueco de unas cinco pulgadas de largo que comienza
detras de la nariz y termina en la parte superior de la traquea y el esofago (el

conducto que va de la garganta al estbmago)

El aire y los alimentos pasan por la faringe en el camino hacia la traquea o el
esoOfago. Las fosas nasales conducen a la nasofaringe. Una abertura a cada lado
de la nasofaringe conduce a cada uno de los oidos. Con frecuencia, el cancer de

nasofaringe empieza en las células escamosas que revisten la nasofaringe.
El cancer se disemina en el cuerpo de tres maneras:
El cancer se puede diseminar a través del tejido, el sistema linfatico y la sangre:

e Tejido. El cancer se disemina desde donde comenzé y se extiende hacia
las areas cercanas.

e Sistema linfatico. El cancer se disemina desde donde comenzé hasta entrar
en el sistema linfatico. El cancer se desplaza a través de los vasos linfaticos
a otras partes del cuerpo.

e Sangre. El cancer se disemina desde donde comenzd y entra en la sangre.
El cancer se desplaza a través de los vasos sanguineos a otras partes del

cuerpo.
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6.6. Reacciones psicologicas ante el diagnodstico de cancer y leucemia.

El recibir el diagndstico de que se tiene una enfermedad hemato—oncoldgica, es
una noticia catastrofica tanto para el paciente como para su familia, exponiéndolos

a una realidad estresante.

De acuerdo a Zurita, Mata, Lluch, & Busques, (2012:51) “Cuando una persona es
diagnosticada de cancer, tanto el propio paciente como cada uno de los miembros
de la familia pueden reaccionar de forma diferente. El diagndstico, la aceptacion
de éste, el tratamiento y los efectos secundarios son posibles causas de una

nueva adaptacion tanto para el paciente como para la familia”.

Estos mismos autores plantean que “El momento del diagndstico es una etapa de
incertidumbre que crea sufrimiento emocional en el individuo porque ocasiona una
verdadera interrupcion de la vida cotidiana. Es posible que el paciente se sienta
bloqueado, incapaz de tomar decisiones y que la aparicion de la angustia y
ansiedad repercutan en su funcionamiento normal.” (Zurita, Mata, Lluch, &
Busques, 2012:52).

A continuacién se presentan de forma general las reacciones y sintomas que
segun (Zurita, Mata, Lluch, & Busques, 2012: 52-55) aparecen ante la noticia del

diagndstico de cancer:

6.6.1. Miedo

Esta reaccién suele aparecer en las personas en distintos contenidos, los cuales
pueden ser: miedo a la propia enfermedad, a la nueva situacion familiar, a la

incégnita del futuro, es decir, a lo desconocido y a la muerte.

6.6.2. Negacion

“La negacién es un mecanismo de defensa que emerge como consecuencia del

miedo, expresado por un deseo de no querer saber nada acerca de la enfermedad
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y de no querer hablar de ella. No s6lo es el paciente el que puede expresar esta
negacion hacia la realidad, también ocurre que la familia o los amigos niegan la
enfermedad de un ser querido, quitdndole importancia a los sintomas y emociones

que presenta el enfermo o evitando hablar del tema”.

6.6.3. Rabia

En relacion a la rabia, se hace necesario destacar que, ésta aparece una vez ya
aceptado el diagnéstico, entonces es en este momento en donde el paciente
puede preguntarse: “;Por qué yo?”. Ademas podria darse el caso, en el cual, el
enfado recaiga sobre las personas mas cercanas (incluido médicos y enfermeras)

y mas queridas por el paciente.

6.6.4. Sentimientos de culpabilidad

En esta reaccion en particular, una de las preguntas que frecuentemente se hacen
los pacientes es: “;Qué he hecho yo?”. En muchos casos, la persona analiza y
crea sus propias ideas sobre la causa que origind su enfermedad: desde pensar
que fueron ellos mismos los causantes, hasta creer que es un castigo por algo que

hicieron o dejaron de hacer en el pasado.

6.6.5. Ansiedad

La ansiedad es una reaccion normal que experimenta el paciente ante el
diagnéstico y durante el proceso del tratamiento. La misma puede aumentar la
sensacion de dolor, causar vomitos y nauseas, alterar el ritmo del suefio y, por lo

tanto, interferir con la calidad de vida del paciente y de su familia.

No todas las personas diagnosticadas de cancer presentan el mismo grado de
ansiedad, sin embargo, la mayoria puede disminuirla si tiene una informacién

adecuada de su enfermedad y del tratamiento que recibe.
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6.6.6. Aislamiento

El aislamiento puede manifestarse de la siguiente forma: Los pacientes pueden
sentir que los amigos, conocidos o familiares se alejan de él al conocer el
diagnéstico. Otras veces es el paciente quien se encierra en si mismo y evita por
todos los medios la comunicacién con los demas. Para la familia y amigos, esto
altimo puede ser una situacién también dificil y dura, ya que no entienden la causa
de este aislamiento que les impide poder compartir estos momentos dificiles con el

paciente.

6.6.7. Dependencia

Algunos adultos pueden delegar todas las responsabilidades en las personas mas

cercanas, dejando entrever que no pueden afrontar los problemas por si solos.

6.6.8. Depresion frente a la tristeza

Es normal que pacientes y familiares se encuentren tristes ante este diagndstico.
Sin embargo, hay que diferenciarlo de los episodios depresivos. Esta tristeza
surge por los numerosos cambios en los habitos diarios que tienen lugar durante

la enfermedad asi como por la incertidumbre del futuro.

La depresion no afecta a todos los pacientes diagnosticados de cancer y, por lo
tanto, el hecho de que un paciente se encuentre apenado o0 triste no

necesariamente significa que sufra de una depresion mayor.

Es un hecho normal que, después de escuchar el diagndstico (o también
peribdicamente, durante el tratamiento), el paciente experimente desazén o

incluso desespero al no sentirse con la salud que antes disfrutaba.

Los pacientes pueden tener dificultad para conciliar el suefio, pérdida de apetito,
ansiedad y miedo ante la incertidumbre del futuro. Estos sintomas y miedos suelen

disminuir a medida que la persona acepta el diagndstico.
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Lo anterior muestra que el diagnostico de cancer mueve de forma trascendental la
esfera emocional de las personas y que éste puede dar origen a trastornos
psicolégicos que necesitan ser tratados para que no repercutan negativamente en

el organismo del sujeto agudizando los sintomas propios de la enfermedad.

6.7 Reacciones psicolégicas ante el tratamiento de enfermedades hemato-
oncoldgicas

Segun Fernandez & Flores (2011: 2) “Los tratamientos que habitualmente se
utilizan en el control del cancer (cirugia, radioterapia, quimioterapia, trasplante de
médula ésea, entre otros) tienen unos efectos secundarios que no solo afectan

fisicamente a la persona, sino también social y psicolégicamente”

Este mismo autor contindia diciendo que reacciones de ansiedad, miedo, pérdida
de control, indefension y sentimientos de inutilidad son habituales durante esta
fase. Dichos efectos secundarios varian de una persona a otra, dependiendo de
las caracteristicas del farmaco y de las caracteristicas de personalidad del

enfermo.

Sefialaremos brevemente los aspectos mas importantes de estos tratamientos
para poder entender sus consecuencias y las alteraciones que producen, las

cuales son anotadas por Fernandez & Flores (2011: 3-4) y son:
Cirugia

Es un fuerte estresor en si misma, ya que causa en los pacientes un intenso

miedo a la anestesia, al dolor y, sobre todo, a sus consecuencias.

Dependiendo de su localizacién, puede representar la pérdida de una funcion, de
un 6rgano o de un miembro. Ejemplo de ello lo encontramos en la pérdida del
habla como consecuencia de una laringuectomia; de la funcibn normal del
intestino después de una colostomia y la pérdida de algin miembro a causa de
una amputacion. La pérdida de la mama en la mujer afecta tanto por lo que se

refiere a su imagen corporal como a su femineidad.
22

x x Calderon Gutiérrez, Siézar Mena.

c
\

RAR



c
\

c

Resiliencia en las y los Pacientes Curados y en Stop Terapia de enfermedades hemato-oncolégicas miembros de la
Asociacién de Madres y Padres de Nifios con Leucemia y Cdncer (MAPANICA), Il Semestre 2014.

Radioterapia

En este tipo de tratamiento los pacientes tienen contacto con una maquina, por lo
cual se produce en ellos temor a los fallos técnicos ocasionando asi reacciones
emocionales de caracter ansioso, en algunos casos fobicos, acompafiadas de

sentimiento de miedo.

Quimioterapia

Por todos sus efectos secundarios: alopecia, nauseas y vomitos, fatiga y
neuropatias, es normalmente mal tolerada fisica y psicolégicamente. Los
pacientes presentan sintomas de ansiedad, depresion, baja autoestima, dificultad

de concentracion, entre otros.

En general, los tratamientos afectan a la persona en el area somatica, familiar,
social y psicolégica, dando lugar a diferentes alteraciones y reacciones
emocionales. Sin embargo el grado de afectacion o intensidad de los sintomas va
a variar de una persona a otra en dependencia de la respuesta de su organismo al
tratamiento, de caracteristicas personales, de su ambiente familiar y de otros

aspectos importantes que se dan en esta etapa.

Ahora bien, es pertinente abordar los aspectos relacionados a la capacidad

desarrollada por las personas una vez que superaron el cancer o leucemia.

6.8 Resiliencia

Origen del concepto resiliencia

El vocablo Resiliencia tiene su origen en el idioma latin, en el término reilio que
significa volver atras, volver de un salto, resaltar, rebotar. El término fue adaptado
a las ciencias sociales para caracterizar a las personas que, a pesar de nacer y
vivir en situaciones de alto riesgo, se desarrollan psicolégicamente sanos y
exitosos. (Rutter, 1993)
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Segun Francisca Infante en Melillo y Suarez Ojeda (2001), la resiliencia se refiere
a aguella dinamica que permite al individuo salir fortalecido de la adversidad, en
cada situacién especifica y respetando las caracteristicas personales.

Concepto de Resiliencia

A continuacion se presentan algunas definiciones, que se han desarrollado en

torno a este concepto:

Henderson Grotberg en Melillo y Suarez Ojeda ( 2001:20) define la resiliencia
como: “Capacidad humana para enfrentar, sobreponerse y ser fortalecido o

transformado por experiencias de adversidad”.

Por otra parte (Manciaux 2001: 20) define a la resiliencia como la “capacidad
humana autbnoma e independiente de otras potencias presentes en las personas,
la cual surge y se desarrolla a partir del enfrentamiento con un trauma o situacion
traumatica, la adaptacion a ellos y la superacién a la adversidad de manera

satisfactoria y socialmente aceptada.”

Al respecto (Grotberg, 1995) expresa que es la capacidad humana universal para
hacer frente a las adversidades de la vida, superarlas o incluso ser transformada
por ellas. La resiliencia es un proceso evolutivo y debe ser promovido desde la

nifez.

Recapitulando podemos decir que la resiliencia no es mas que aquella habilidad
gue hace a la persona mas fuerte y con nuevas maneras de ver la vida, a pesar de
haber estado sometida a grandes tensiones; superando asi el infortunio vivido y

adquiriendo nuevas herramientas para enfrentar situaciones dafinas.

6.9 Factores resilientes

En pocas palabras factores resilientes “no son mas que los componentes o

elementos de la resiliencia” (Diaz, 2011: 39).
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Las conductas resilientes requieren de factores resilientes y acciones, este tipo de
conducta admite la presencia e interaccion dindmica de ciertos factores los cuales
van cambiando durante el desarrollo del ser humano; ya que las situaciones de

adversidad cambian y requieren también cambios de la conducta resiliente.

Con respecto a esto Henderson Grotberg en (Melillo & Suarez Ojeda, 2001: 21-22)
plantea: “Los factores resilientes se ubican dentro de cuatro categorias diferentes:
‘yo tengo” (apoyo); “yo soy”’ y “yo estoy” (atafie al desarrollo de la fortaleza
intrapsiquica); “yo puedo” (remite a la adquisicion de habilidades interpersonales y

de resolucion de conflictos)”.

Para una mejor comprension de lo mencionado anteriormente se hace necesario

describir cada una de las categorias:

Yo tengo: Es producto de las relaciones de confianza y de apoyo formal e
informal. Hace referencia a personas del entorno en quienes uno confia y de los
cuales recibe carifio incondicionalmente; a personas que establecen limites para
gue uno aprenda a evitar los peligros o problemas; a personas que muestran a
través de su conducta el modo correcto de proceder; a aquellas personas que
desean que uno aprenda a desenvolverse solo; aquellas personas que ayudan

cuando uno esta enfermo, peligro o cuando necesita prender.

Yo soy: En otras palabras, son las cualidades que se relacionan con la fortaleza
interna o intrapsiquica presente en la persona, la cual, también puede ser
desarrollada en sujetos que se han enfrentado a alguna adversidad, es decir, tiene
gue ver con el control de impulsos, el conocimiento de si mismo, a la empatia que
logran establecer estos individuos con las personas que les rodean y el sentirse

queridos pese a todo lo experimentado.

Yo estoy: También alude a las cualidades que se relacionan con la fortaleza
interna o intrapsiquica. Se refiere a estar dispuesto a responsabilizarse de los

propios actos y a estar convencido de que todo saldra bien.
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Yo puedo: Apuntan a las capacidades sociales e interpersonales y a la resolucion
de conflictos. Refieres a hablar sobre cosas que asustan o inquietan; buscar el
modo de resolver los problemas; controlarse cuando se tengan ganas de algo
peligroso o que no esta bien; buscar el momento adecuado para hablar con

alguien que ayude cuando se necesite.

Teniendo en cuenta la significancia de los factores resilientes en el enfrentamiento
de enfermedades tales como el cancer o leucemia, se hace necesario ejemplificar
los mismos mediante expresiones que se espera posean las personas que tienen

resiliencia:
Tengo

e Personas alrededor en quienes confio y quienes me quieren
incondicionalmente.

e Personas que me ponen limites para que aprenda a evitar peligros y
problemas.

e Personas que me muestran por medio de su conducta la manera correcta
de proceder.

e Personas que quieren que aprenda a desenvolverme solo.

e Personas que me ayudan cuando estoy enfermo o en peligro o cuando

necesito aprender.

e Una persona por la que los otros sienten aprecio y carifio.

¢ Feliz cuando hago algo bueno para los demas y les demuestro mi afecto.
¢ Respetuoso de mi mismo y del préjimo.

e Capaz de aprender lo que mis maestros me ensefian.

e Agradable y comunicativo con mis familiares y vecinos.

Estoy

e Dispuesto a responsabilizarme de mis actos.

e Seguro de que todo saldra bien.
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e Triste, lo reconozco y lo expreso con la seguridad de encontrar apoyo.
e Rodeado de compafieros que me aprecian.
Puedo
e Hablar sobre cosas que me asustan o me inquietan.
e Buscar la manera de resolver mis problemas.
e Controlarme cuando tengo ganas de hacer algo peligroso o que no esta
bien.
e Buscar el momento apropiado para hablar con alguien o para actuar.
e Encontrar a alguien que me ayude cuando lo necesito.
e Equivocarme sin perder el afecto de mis seres queridos.

e Sentir afecto y expresarlo.

3N

Lo anterior describe las expresiones ( “tengo”, “soy”, “estoy”,” puedo”) que
permiten caracterizar a la persona como resiliente, por tanto, se consideran muy
necesarias para que el individuo tenga mayor capacidad para enfrentar la

adversidad y tener una mejor calidad de vida.

Por ejemplo, al recurrir a las expresiones de “yo tengo”; estas pueden dirigir a la

tL 11

persona en una forma que fortalezcan las verbalizaciones de “yo soy” “yo estoy” y

de “yo puedo’.

Con respecto a lo antes anotado (Kotliarenco, Caceres, & Fontecilla, 1997:18)
expresan: “en todas estas verbalizaciones aparecen los distintos factores de
resiliencia, como la autoestima, la confianza en si mismo y el entorno, la
autonomia y la competencia social. A su vez la posesion de estas atribuciones

verbales puede considerarse como una fuente generadora de resiliencia”.

Es decir, que la posesion de expresiones resilientes se da de forma sucesiva, o
sea que, si la persona logra identificar todo lo que tiene; es capaz de ver todo lo
gue es, de valorar su estado emocional, social y de decidir lo que puede hacer o

de qué forma responder ante las situaciones de la vida.

27

Calderon Gutiérrez, Siézar Mena.

c
\

RAR



c
\

Resiliencia en las y los Pacientes Curados y en Stop Terapia de enfermedades hemato-oncolégicas miembros de la
Asociacién de Madres y Padres de Nifios con Leucemia y Cdncer (MAPANICA), Il Semestre 2014.

6.10 Factores que promueven laresiliencia

En relacién a este aspecto, Santiago Diaz (2011) en su Tesis Resiliencia en
pacientes oncolégicos adultos cita a Henderson Grotberg quien plantea la
promocién de resiliencia, teniendo muy en cuenta entre otros factores importantes,

el desarrollo evolutivo del individuo.

Este autor contextualiza la promocion de la resiliencia dentro del ciclo de vida lo
gue permite tener una guia respecto a lo que se debe de hacer en cada etapa del
desarrollo y promover nuevos factores de resiliencia sobre la base de aquellos

factores desarrollados en etapas anteriores”.

En la misma linea de promocion y desarrollo de la resiliencia se pueden distinguir
cuatro areas para trabajar con los nifios y son: a) autoestima, b) vinculos afectivos
y habilidades sociales, c¢) creatividad y humor, d) red social y sentido de
pertenencia y e) el sentido de trascendencia. (Kotliarenco, Caceres, & Fontecilla,
1997).

Al respecto (Lynskey & Fergusson, 1996) dan cuenta de una serie de factores que
actuan en calidad de protectores, y por tanto pueden proteger o mitigar los efectos
de la deprivacion temprana promoviendo a su vez los comportamientos resilientes
en las personas que viven en ambientes considerados de alto riesgo. Entre éstos

factores se encuentran:

- Inteligencia y habilidad de resolucion de problemas. Se ha observado que
los adolescentes resilientes presentan una mayor inteligencia y habilidad de
resolucién de problemas que los no resilientes. Segun estos autores, esto
significa que una condicion necesaria aunque no suficiente para la
resiliencia es poseer una capacidad intelectual igual o mayor al promedio.

- Género. El pertenecer al género femenino es considerado como una
variable protectora.

- Desarrollo de intereses y vinculos afectivos externos. La presencia de

intereses y personas significativos fuera de la familia, favorece la
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manifestacion de comportamientos resilientes en circunstancias familiares
adversas.

Apego parental. La presencia de una relacion calida, nutritiva y apoyadora,
aungque no necesariamente presente en todo momento(Greenspan, 1997),
con al menos uno de los padres, protege 0 mitiga los efectos nocivos de
vivir en un medio adverso.

Temperamento y conducta. Los adolescentes que actualmente presentan
comportamientos resilientes habian sido catalogados como nifios faciles y
de buen temperamento durante su infancia.

Relacion con pares. Las personas resilientes generalmente se caracterizan

por tener una relacion de mejor calidad con sus pares que las no resilientes.

En cuanto al género masculino(Lynskey, 1996) menciona que es una variable
que genera una mayor vulnerabilidad de riesgo, y da cuenta de los

mecanismos que subyacen a esta caracteristica:

Los varones estarian mas expuestos que las mujeres a experimentar
situaciones de riesgos en forma directa.

En situacion de quiebre familiar, los nifios tienen mas probabilidad que las
nifias de ser reubicados en algunas instituciones.

Los nifilos tienden a reaccionar con conductas oposicionistas con mayor
frecuencia que las nifias, lo cual genera respuestas negativas por parte de
los padres.

En general, las personas tienden a interpretar de modo distinto las
conductas agresivas de los nifios que de las nifias y a su vez, castigar mas

severamente éstos comportamientos en los varones.

De acuerdo con Ldesel entre los recursos mas importantes con los que cuentan

las personas resilientes, se encuentran:

Una relacién estable con al menos uno de los padres, o alguna otra
persona significativa.

Apoyo social desde fuera del grupo familiar.
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¢ Un clima educacional abierto, contenedor y con limites claros.

e Contar con modelos sociales que motiven el enfrentamiento constructivo.

e Tener relaciones sociales dosificadas, a la vez que exigencias de logro.

e Competencias cognitivas, y al menos, un nivel intelectual promedio.

e Caracteristicas temperamentales que favorezcan un enfrentamiento
efectivo.

e Haber vivido experiencias de autoeficacia, autoconfianza y contar con una
autoimagen positiva.

e Tener un enfrentamiento activo como repuesta a las situaciones o factores
estresantes.

e Asignar significacion subjetiva y positiva al estrés y al enfrentamiento, a la
vez que, contextualizarlo de acuerdo a las caracteristicas propias del

desarrollo.

Se considera que es muy importante la existencia de factores que promuevan la
resiliencia, sin embargo, existe un dato que es necesario destacar, el cual, es
mencionado en la investigacion International Resiliencie proyect dirigida por
Henderson Grotberg, en donde se determind que: “ningun factor en particular y por

si solo promovia la resiliencia” (Kotliarenco, 1997:32).

Por ello es necesario que cuando se realicen actividades dirigidas a promover y
fortalecer la resiliencia (en personas que han o no enfrentado alguna adversidad),
se tome en cuenta la estimulacion conjunta y simultanea de dichos factores de

manera proporcional y relativa (Diaz, 2011).

Todo lo antes descrito nos hace inferir que los factores que promueven la
resiliencia son muy complejos, puesto que se necesitan tanto de componentes
internos como externos, es decir, que no solo dependen de la persona, sino de
toda una red de apoyo y de un contexto que facilite que esta capacidad

(resiliencia) se pueda desarrollar.

Sin embargo, no se puede obviar que el individuo tiene que lograr identificar estos

factores, es decir, que en muchas ocasiones la persona cuenta con ellos, como
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por ejemplo un ambiente favorable, una familia que la ayuda, apoyo social desde
fuera del grupo familiar, pero esta no logra concebirlas como fuente de apoyo para

el enfrentamiento de su enfermedad.

6.11 Perfil de una personaresiliente.

El ser una persona resiliente es un proceso que demanda tiempo, esfuerzo y
compromete a las personas a tomar una serie de pasos que incluyen conductas,

pensamientos y acciones que las haran desarrollar esta capacidad

Comunmente, se define a la persona resiliente como aquella que tiene buenas

expectativas y trabaja bien (Kotliarenco, Caceres, & Fontecilla,1997).

A continuacion se presentardn aquellos atributos que segun estos autores han
sido consistentemente identificados como los mas apropiados de una persona

resiliente. Entre ellos cabe destacar los siguientes:
Competencia social

Las personas resilientes responden mas al contacto con otros seres humanos y
generan mas respuestas positivas en otras personas; ademas, son activos,
flexibles, adaptables aun en la infancia. Este componente incluye cualidades como
la de estar listos para responder a cualquier estimulo, comunicarse con facilidad,

demostrar empatia, y tener comportamientos prosociales.

Una cualidad que se valora cada vez mas y se le relaciona positivamente con la
resiliencia es el sentido del humor. Esto significa tener la habilidad de lograr alivio
al reirse de las propias desventuras y encontrar maneras diferentes de ver las

cosas buscandoles el lado cémico.

Como resultado, las personas resilientes, desde muy temprana edad, tienden a
establecer mas relaciones positivas con los otros. En los adolescentes la
competencia social se expresa especialmente en la interrelacion con los propios

pares y en la facilidad para hacer amigos de su edad.
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Capacidades

Se denomina capacidad al conjunto de recursos y aptitudes que tiene un individuo
para desempefiar una determinada tarea. En este sentido, esta nocion se vincula
con la de educacion, siendo esta Ultima un proceso de incorporacion de nuevas

herramientas para desenvolverse en el mundo. (Desde Definicion ABC)
Resolucion de problemas

Las investigaciones con personas resilientes demuestran que la capacidad para
resolver problemas, incluye la habilidad para pensar en abstracto reflexiva y
flexiblemente, y la posibilidad de intentar soluciones nuevas para afrontar
problemas tanto cognitivos como sociales. Ya, en la adolescencia, las personas
son capaces de jugar con ideas y sistemas filosdficos.

Autonomia

Segun (Kotliarenco, Caceres, & Fontecilla,1997) algunos autores afirman que las
personas resilientes con autonomia tienen un fuerte sentido de independencia,
otros, le dan mucha importancia a que el individuo tenga control interno y sentido
de poder emocional; y otros insisten en que la autodisciplina y el control de los

impulsos son caracteristicas que denotan y son ejemplo de autonomia.

Esencialmente, el factor protector a que se estan refiriendo es el sentido de la
propia identidad, la habilidad para poder actuar independientemente y el control de

algunos factores del entorno.
Sentido de propésito y de futuro

Dentro de esta categoria entran varias cualidades repetidamente identificadas
como factores protectores: expectativas saludables, direccion hacia objetivos,
orientacién hacia la consecucion de los mismos (éxito en lo que emprenda),
motivacion para los logros, fe en un futuro mejor, sentido de la anticipacion y de la
coherencia. Este ultimo factor parece ser uno de los mas poderosos predictores de

resultados positivos en cuanto a resiliencia.
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De estas cualidades, las que se han asociado con mas fuerza a la presencia de
adultos resilientes han sido las aspiraciones educacionales y el anhelo de un
futuro mejor. Cuando un futuro atractivo parece posible y alcanzable, somos
facilmente persuadidos para subordinar una gratificacion inmediata o una posterior

mas integral.

En base a lo anteriormente sefialado, se puede desprender que una persona
resiliente posee caracteristicas propias de personalidad, que juegan un papel
protector en su vida y por ende se propicia el alcance de nuevos elementos para

desafiar circunstancias adversas.

6.12 Relacion entre Resilienciay Enfermedades Hemato-oncoldgicas.

Como ya se sabe el cancer es una enfermedad que en muchas ocasiones es
inadvertida y se toma noticia de ella, justamente cuando el paciente ya esta siendo

afectado por alguno de sus sintomas (Diaz, 2011).

En relacion a esto, Henderson Grotberg (2003) afirma que: se puede decir que la
resiliencia se ve activada alli, cuando se experimenta una adversidad que necesita
ser enfrentada y superada. La secuencia de esta respuesta ante una posible

adversidad persigue la siguiente ruta: “prepararse para”,” sobrevirla mediante” y

“aprender de”.

Por su parte (Crespa & Rivera, 2012:4 ) en la Revista Puertorriquefia de
Psicologia (vol. 23) citan a (Hamill, 2003) quien dice: “La resiliencia es un
constructo que se define como competencia personal ante la adversidad
significativa”. En este proceso la persona logra hacer frente a las situaciones
adversas y se involucra para lograr éxito. No es hacer lo que los demas quieren de
esta persona, sino lo que ella necesita hacer para obtener un bienestar psicofisico

y sentirse bien.

La resiliencia involucra tanto factores intelectuales, como los intrapsiquicos e

interpersonales, esta interaccion produce una respuesta adaptativa y sistémica
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que le brinda a la persona un nivel de comprensién elevado de todas las
respuestas y ramificaciones implicadas durante una enfermedad. En este caso, se
logra identificar factores protectores, el propésito en la vida y hasta se ve la

enfermedad como una oportunidad para crecer.

En otras palabras, ante los retos de la enfermedad del cancer o leucemia, se
manifiestan emociones conducentes a que se le halle un beneficio a una
experiencia estresante, correlacionando con un nivel positivo de ajuste (Crespa &
Rivera, 2012).

Segun Carver y Antoni (2004) reportar beneficios ante el diagndstico de cancer
sirve para predecir sensacion de bienestar general y a una mejor calidad de vida
percibida, posterior al diagnostico en las personas que lo padecen, esto significa
que el poder evaluar los beneficios al afrontar el diagndstico y el tratamiento del
cancer, sirvio para disminuir el estrés asociado a la condicion. Estos autores
también identificaron menos emociones negativas, asi como menos
sintomatologia depresiva durante el seguimiento posterior al tratamiento de

cancer.

Cabe mencionar, qgue en muchas ocasiones, sucede algo lamentable, y es que no
todas las personas llegan a desarrollar un comportamiento resiliente ante las

enfermedades cronicas, tales como el cancer (Diaz, 2011).

En relacion a esto (Grotberg H. , 2003: 211) argumenta: “Las patologias cronicas
fuerzan ciertos cambios en el estilo de vida. No todos aquellos que se ajustan a

los cambios en su estilo de vida se vuelven mas resilientes”.

Es importante hacer notar que, aunque las personas logren adaptarse y convivir
con los cambios que produce una enfermedad, no necesariamente resultan

fortalecidos, por tanto, no pueden considerarse resilientes.

Ahora bien, existen muchas otras personas, que si logran desarrollar verdaderos
comportamientos resilientes, pese a las enfermedades cronicas que padecen.

Respecto a esto (Grotberg H. , 2003: 209) afirma: “No es condiciéon que una
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persona goce de buena salud para ser resiliente, sino que, en muchos casos, el

problema de salud, es el agente desencadenante de la resiliencia”.

El mismo autor continda diciendo: de igual manera las personas con salud débil
pueden resistir, incluso utilizando la enfermedad o discapacidad para conseguir
logros sorprendentes. El impacto y reconocimiento que surgen de estos logros
refuerza la resiliencia individual e ilumina en la mente colectiva la profundidad y

amplitud de la capacidad humana”.

Hay que tener en cuenta la incidencia que tiene la resiliencia en el comportamiento
de la persona ante la adversidad, es decir, que ésta ayuda mucho en el manejo y
afrontamiento de cualquier dificultad. Ademas que mediante una enfermedad el
ser humano descubre y reconoce habilidades que nunca pensé que tenia y que de

una forma u otra lo hacen ser resiliente.

Otro componente que es necesario tomar en cuenta, es el estrés que puede
experimentar una persona con cancer y por tanto este puede ser disparador de
comportamientos resilientes. (Diaz, 2011). En otras palabras, el individuo al estar
sometido regularmente a situaciones de estrés puede gque se desencadene en él,

conductas resilientes como salida a tales tensiones.

Un ejemplo claro de la resiliencia como agente atenuante de los malestares y del
estrés que puede causar una adversidad ha sido afirmado por Henderson
Grotberg en (Melillo & Suarez Ojeda, 2001) tomando en cuenta los aportes de
Shok Hiew y sus colegas (2000) los cuales descubrieron que: las personas

resilientes son capaces de enfrentar estresores y adversidades.

También advirtieron que la resiliencia reducia la intensidad del estrés y producia el
decrecimiento de signos emocionales negativos como la ansiedad, la depresion y
la rabia, al mismo tiempo aumentaba la curiosidad y la salud emocional. Por lo
tanto, la resiliencia es efectiva no solo para enfrentar la adversidad sino también

para la promocion de la salud mental y emocional.
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Entonces, la resiliencia no se limita al punto de enfrentar adversidades sino que
produce en la persona un bienestar general, el cual incluye a la salud mental o
psicolégica que debe ser tomada muy en cuenta por los profesionales para el

trabajo con pacientes oncoldgicos adultos.

En relacion a lo anteriormente mencionado, se puede decir que la existencia de
factores resilientes y un ambiente o entorno en donde se encuentren personas
cercanas que puedan brindar la ayuda necesaria al individuo que estd pasando
por alguna adversidad, es lo que contribuye a desarrollar la resiliencia, es decir
qué; las personas no nacen resilientes, sino que los comportamientos que

adquieren son producto de la interaccion de estas con los demas individuos.

Ademas nos hacen notar que, asi como las personas no nacen resilientes
tampoco todas logran desarrollar tal capacidad aun cuando hayan pasado por

situaciones dificiles.

Por ello es importante estimular factores de resiliencia en los individuos que
padecen algun tipo de cancer o leucemia, como también a las personas que les
asisten, buscando un equilibrio emocional que estimule y consolide factores
internos como la fortaleza, el afrontamiento, autoestima, la creatividad y las

estrategias en solucién de problemas.

En fin, el estudio de la resiliencia en pacientes hematolégicos y oncoldgicos se
considera muy complejo y es por ello que se deben tomar en cuenta
particularidades de los mismos como son el inicio de la enfermedad, tipos de
relaciones familiares, con pares y su relacion con los estilos de afrontamiento, lo
cual nos abre un nuevo campo para la comprension de la conducta resiliente de

los pacientes que han sufrido afectaciones hemato-oncoldgicas.
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VIl. PREGUNTAS DE INVESTIGACION

¢ Existe Resiliencia en las y los Pacientes Curados y en Stop Terapia
de enfermedades hemato-oncoldgicas miembros de la Asociacion de
Madres y Padres de Nifios con Leucemia y Cancer (MAPANICA)?

¢,Cuales son las reacciones psicologicas de los sujetos de la muestra

ante el diagnéstico y tratamiento de cancer y leucemia?

¢, Qué apreciacion tienen los sujetos de la muestra acerca de la

resiliencia?

¢Cudles son los factores resilientes en los y las participantes del

estudio?

¢ Cudles son los factores de promocion de resiliencia presentes en el

grupo de estudio?

¢Muestran los y las participantes de la investigacion el perfil de una

persona resiliente?
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VIII. DISENO METODOLOGICO

8.1Area de estudio

El estudio fue realizado en Managua, en la Asociacion de Madres y Padres de
Nifios con Leucemia y Cancer (MAPANICA), con pacientes curados y en stop
terapia de enfermedades hemato-oncoldgicas.

8.2Tipo de investigacion

El enfoque utilizado en la presente investigacion es cualitativo, el que se basa en
la recoleccion de datos sin medicidbn numérica para descubrir o afinar preguntas

de investigacion en el proceso de interpretacion.(Grinnell, 1997)

Ademas la preocupacion directa del investigador se concentra en las vivencias de
los participantes tal como fueron(o son) sentidas o experimentadas.(Sherman &
Webb, 1988).

Por tanto, el enfoque utilizado en esta investigacion es de tipo cualitativo
descriptivo, puesto que, de forma general se analizé la resiliencia en las y los
pacientes curados y en stop terapia de enfermedades hemato-oncoldgicas
miembros de la Asociacién de Madres y Padres de Nifios con Leucemia y Cancer
(MAPANICA).

Esta investigacion tiene su base tedrica en el naturalismo “la realidad debe ser
estudiada de forma inductiva, interpretativa y holistica, de tal forma que produzca
datos descriptivos, palabras escritas o habladas de la misma gente o

comportamiento observable” (Braker, 2009:9).

Con respecto a lo anterior se destaca que fue de suma importancia para el estudio

las vivencias, pensamientos individuales, expresiones no verbales acerca del
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suceso, haciendo uso del lenguaje propio de cada uno de los miembros de la

muestra, lo que sirvidé de soporte para dar respuesta a los objetivos planteados.

El abordaje de la investigacion se efectio a través del estudio de casos multiples
lo que facilité el andlisis de los diferentes aspectos de la temética propuesta.

Es un estudio de corte transversal puesto que, se recolectaron datos en un tiempo
establecido, de Septiembre 2014 a Diciembre 2014.

8.3Universo

Todos los pacientes curados y en stop terapia de enfermedades hemato-

oncolégicas del Hospital Infantil Manuel de Jesus Rivera “La Mascota”.

8.4Poblacion

Todos los pacientes curados y en stop terapia de enfermedades hemato-
oncolégicas miembros de la Asociacion de Madres y Padres de Nifios con
Leucemia y Cancer (MAPANICA)

8.5Muestra

En este estudio la muestra seleccionada esta conformada por 5 jovenes, de los
cuales son curados 2 varones y 1 mujer y 2 mujeres estan en stop terapia de
enfermedades hemato-oncolégicas; todos forman parte de la junta de pacientes
curados de la Asociacion de Madres y Padres de Nifios con Leucemia y Cancer
(MAPANICA).

Para seleccionar la muestra se tomaron en cuenta los criterios siguientes:

Uno de ellos es que fuesen jovenes curados o0 en stop terapia de enfermedades
hemato-oncoldgicas, asi también se tomo en consideracion la voluntariedad de
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participar en el estudio y algo muy importante como es la riqueza de informacion
brindada por los mismos en el grupo focal realizado en la asociacion MAPANICA a
la cual estan ligados.

Por tanto, se realizd un muestreo intencional por tipos de casos, puesto que, son
anicos y significativos de los cuales se pudo obtener muy buena informacion

acerca del fendmeno estudiado.

8.6Procedimiento para la recogida y analisis de datos

Para la recoleccion de la informacion en este estudio, se pasaron por diferentes

fases del trabajo, las cuales se describen a continuacion:

La fase exploratoria se inicié al identificar el problema, definir el propdésito y
significado de la investigacion mediante reuniones repetidas de las autoras con la
tutora para la seleccion y especificacion del tema abordado y conocer los

antecedentes del mismo.

En esta fase, se realizaron diversas visitas a instituciones donde se indagaba la
informacién necesaria para el progreso del estudio, tales como: Biblioteca Central
Salomoén de la Selva de la Universidad Nacional Autonoma de Nicaragua,
Managua (UNAN-Managua), Biblioteca José Coronel Urtecho de la Universidad
Centro Americana (UCA).

Asimismo se realizaron revisiones bibliograficas de libros, articulos y literatura
correspondiente al tema de interés, utilizando fuentes de consultas tanto impresas
como electrénicas, con lo que se consiguid plantear el tema, objetivos y las
preguntas de investigacion; también se elabor6é un esquema del marco tedérico en

base a la informacion recopilada.

Luego de esto, se paso a la etapa de planificacion donde se definio el problema a

investigar y se siguio en la construccion del marco teorico. Asi mismo se decidio
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¢Donde?, ¢Con quiénes?, ¢(Como? y ¢Qué técnicas? se utlizarian en la
investigacion. Finalmente se decidi6 realizar la investigacion en la Asociacion de

Madres y Padres de Nifios con Leucemia y Cancer (MAPANICA).

En la fase de entrada al escenario se realizdé una reunion con la vicepresidenta de
la Asociacion de Madres y Padres de Nifios con leucemia y cancer (MAPANICA),
lugar donde se efectud el estudio para la negociacion del acceso a la misma, y
seleccion de los participantes, lo cual resultdé muy facil, puesto que ella estaba

interesada en la investigacion de dicha tematica.

Para lograr esto se visitd dos veces mas la Asociacion antes mencionada para
confirmar que dicho estudio se realizaria y se abordd la necesidad de tener el

contacto con los y las personas que podian participar en la investigacion.

En base a esto se lleg6 a un acuerdo con la vice-presidenta y la directora ejecutiva
de MAPANICA, el cual consistia en que las investigadoras harian revisiones de
actas de pacientes para encontrar a personas que ya eran curadas o que

estuviesen en stop terapia de enfermedades hemato-oncolégicas.

Por tanto, se procedio a la revisidon de las actas y con la informacion encontrada se
tuvo acceso a los numeros telefonicos de estas personas, por lo cual se realizaron
llamadas a 30 individuos y se les hizo una invitacibn para una reunion de

pacientes curados en las oficinas de MAPANICA.

En esta reunién se tenia planeado en acuerdo con la vice-presidenta y la directora
ejecutiva de MAPANICA hacer la presentacion de las investigadoras a los y las
jovenes para hablarles acerca del estudio y preguntarles cuantos de ellos querian

participar en el mismo.

Este mismo dia se aprovechd para realizar un grupo focal con las personas que

quisieron participar. Ademas de esto se le pidi6é a cada uno de los participantes de
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la reunién que llenasen una ficha de identificacion, lo cual sirvi6 también como

ayuda para la seleccién de la muestra.

Para la recoleccion de informacion se hizo uso de técnicas tales como el grupo
focal, en este participaron 6 personas, de las cuales 3 eran pacientes curados y 3

en stop terapia de enfermedades hemato-oncoldgicas.

Al mismo tiempo, con la realizacion de éste se determind elegir a la posible
muestra del estudio, tomando en cuenta la cantidad y calidad de la informacion

recibida y la disposicion de los sujetos para participar en la investigacion.

Teniendo como base lo realizado anteriormente se procedio a valorar el contenido
de la informacién, eligiendo a cinco participantes quienes de acuerdo a la
seleccion del muestreo cumplian con los criterios y se contaba con mayor riqueza

de informacioén para dar respuesta a los objetivos de la investigacion.

Con los y las pacientes de la muestra se efectudé una entrevista, especificamente a
profundidad enfocdndose en los aspectos mas relevantes hallados en el grupo
focal, donde ellos dejan ver las reacciones psicolégicas que tuvieron ante el
diagnéstico y tratamiento de la enfermedad, los factores resilientes presentes en
las mismas, asi como los factores de promocion de su resiliencia, y caracteristicas

de personalidad que marcan el perfil de una persona resiliente.

Asimismo se aplicé entrevista a informantes claves y expertas en base a la

temética de investigacion.

Luego de la retirada del escenario se procedio al andlisis de los datos empiricos;
en el caso de las entrevistas se dio un proceso de codificaciéon a través del cual se
definieron las categorias y subcategorias para la elaboracion de una matriz de

datos de primer orden.
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A partir de la lectura de los datos empiricos surgieron las categorias enmarcadas
en lo siguiente: reacciones psicoldgicas ante el diagndstico de cancer o leucemia,
reacciones psicolégicas ante el tratamiento de la enfermedad, resiliencia, factores

resilientes, factores que promueven la resiliencia y perfil de una persona resiliente

De igual manera se analiz6 la informacion del grupo focal y de las entrevistas

realizadas a informantes claves y expertas.

Se procedid al analisis de segundo orden con la informacion de los cinco
participantes de la investigacion, respetandose las categorias y subcategorias
mencionadas, en cuyas matrices se realizaron inferencias y un andlisis completo
de los resultados encontrados en el grupo focal y las entrevistas de los

informantes claves y expertos en el tema.

De acuerdo a los datos obtenidos se procedié a triangular la informacion de las
entrevistas y grupo focal, lo que permiti6 identificar factores resilientes y
determinar los factores de promocién de resiliencia presentes en los sujetos de la

muestra.

A continuacion se anotan las categorias y subcategorias utilizadas:

Matriz de categorias y subcategorias

RR

CATEGORIAS CODIGOS SUBCATEGORIAS
Reacciones psicologicas ante el Negacion
diagndstico de cancer y leucemia. RPDCL Tristeza

Tristeza
Reacciones psicolégicas ante el Ansiedad
tratamiento de la enfermedad. RPTE Aislamiento

Miedo
Resiliencia RE Concepto

Yo Tengo
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Factores resilientes FR Yo Soy

Yo Puedo

Temperamento y conducta

FPR Apoyo Parental
Factores que promueven la Relacion con pares
resiliencia Apoyo social
CATEGORIAS CcODIGOS SUBCATEGORIAS

Competencia social

Resolucién de problemas

Perfil de una persona resiliente Capacidades

PDPR

Sentido de proposito y futuro

Autonomia

Resiliente

RAR

La elaboracion de informe es la etapa final de esta investigacion, el cual se trabajo

con la tutora y otras investigadoras que apoyaron en su estructura y contenido.

8.7Métodos

En el proceso de la investigacion el método fundamental fue la entrevista que
permitid de forma directa y natural descubrir las experiencias y vivencias de las y

los pacientes curados y en stop terapia de enfermedades hemato-oncoldgicas.

Para ello se elaboré y aplicé una guia de entrevista semiestructurada tanto a las
informantes claves, como a expertas las que debido a su contacto con personas
gue han sufrido este tipo de afectaciones como son las enfermedades hemato-
oncologicas, se considerd que aportarian opiniones valiosas para acercarnos al
conocimiento del fenomeno en estudio.

Otro método en esta investigacion fue la observacion no participante la cual se

realizé durante la entrevista en profundidad y grupo focal, a fin de captar las
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expresiones no verbales de los participantes al comentar sus experiencias de
padecer una de las enfermedades hemato-oncoldgicas, para posteriormente
validar los datos recopilados durante la misma y asi evitar sesgos en la

investigacion.

También se hizo uso de la técnica del grupo focal, la que para los efectos de la
investigacion fue utilizada como método, ya que los y las participantes brindaron
una rigueza de informacion a través de la exposicion de sus vivencias como

personas curadas y en stop terapia de enfermedades hemato-.oncoldgicas.

El caracter cualitativo de este estudio exigié procurar en todo momento naturalidad
y el establecimiento del rapport adecuado, tomando en cuenta algunas reglas para
realizar una buena entrevista, tales como el contacto visual original y frecuente
con las personas entrevistadas, postura coherente, mostrar interés de lo que
expresaban, trato amable y la escucha orientada a conducir adecuadamente hacia

los objetivos planteados previamente en la entrevista.

8.8Técnica

Como técnica de investigacion se utilizo el analisis de contenido para procesar los
textos transcritos de las entrevistas, y el grupo focal dando como resultado la
identificacion de categorias, subcategorias relevantes y significativas que
facilitaron el analisis de la informacion obtenida, logrando asi conocer las
reacciones psicolégicas experimentadas por los y las pacientes ante el diagndstico

y tratamiento de enfermedades hemato-oncolégicas.

Ademas se logro identificar tanto factores resilientes como también determinar los
factores de promocién de resiliencia presentes en cada uno de los sujetos. A partir
de esto también se pudo valorar si los participantes del estudio muestran el perfil

de una persona resiliente
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8.9Limitantes del estudio

Cabe mencionar que durante el proceso investigativo se presentaron dificultades

para llevar a cabo el estudio, siendo las de mayor relevancia las siguientes:

En la entrevista a profundidad dos de los participantes del estudio (varones)
estuvieron un poco timidos y les costé un poco responder a las preguntas
planteadas por las investigadoras, dando lugar a extensos periodos de silencio,
aducian que les daba nervios y que era mejor que se les realizara la entrevista en

conjunto con los demas miembros de la muestra.

Otra limitacién importante fue que la mayoria de los participantes del estudio
proceden de distintos barrios de Masaya, por lo que se tenia que viajar hasta cada

uno de ellos para lograr la realizacion de las entrevistas.

46

c x x Calderon Gutiérrez, Siézar Mena.



c

Resiliencia en las y los Pacientes Curados y en Stop Terapia de enfermedades hemato-oncolégicas miembros de la
Asociacién de Madres y Padres de Nifios con Leucemia y Cdncer (MAPANICA), Il Semestre 2014.

RAR

IX. ANALISIS DE RESULTADOS

9.1 Antecedentes del contexto.

La Asociacion de Madres y Padres con Nifios y Nifias con Leucemia y Cancer
(MAPANICA) es una organizacién sin fines de lucro que fue fundada en el afio
1994 por el Dr. Freddy Ortega y la Msc. Mayra Altamirano, con el propésito de
apoyar y ayudar tanto emocional como econdmicamente a los padres con hijos

que sufren cualquier tipo de enfermedad hematoldgica u oncolégica.

Tienen como objetivo principal fortalecer el componente psicosocial en el
tratamiento del nifio con cancer de nuestro pais; las familias se encuentran frente
a una tragedia y no van a sentirse solos, porque tienen alguien a quien recurrir y

pedir ayuda.

Su misién estd dedicada a brindar el apoyo y la solidaridad necesaria en los

diferentes momentos de la enfermedad a la familia y al nifio con cancer.

Asi mismo se interesa por:

Integrar a todos los padres y madres como miembros de la asociacion.

¢ Informar, orientar, acompafiar y compartir entre padres y madres, durante el
proceso de la enfermedad.

¢ Reintegrar al paciente en el proceso de tratamiento, en caso de abandono.

e Apoyar a los padres y madres en los diferentes tipos de estrés a travées de
los grupos de apoyo, durante el tratamiento de los nifios.

e Brindar apoyo psicoldgico a padres y madres.

e Propiciar la cooperacibn con amigos, grupos solidarios, instituciones

nacionales e internacionales interesadas sobre la situacion de los nifios con

leucemia y cancer.

La Asociacion de Madres y Padres de nifios con Leucemia y Cancer, MAPANICA
cuenta con una junta directiva que se establecio a partir del aflo 2000 los que se

reunen el dltimo sabado de cada mes y se encuentra conformada por el Dr.
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Freddy Cardenas (presidente), Msc. Mayra Altamirano (Vice — presidente), Sr.
Edwin Padilla (Tesorero), Sra. Silvia Ramos (Secretaria), Sra. Zenelia Valdivia
(Vice-secretaria), Sr. José Villanueva (Primer vocal) y EL Sr. Ricardo Lopez

(Segundo vocal).

La oficina de la Asociacion se encuentra situada en el sector noreste del Hospital
Infantil Manuel de Jesus Rivera “La Mascota” de la capital, dentro de sus
instalaciones se encuentra organizada una dependencia central, la cual, esta
dividida en 2 cubiculos los que son ocupados por el personal de planta, siendo
estos el tesorero y la psicologa, la que tiene como tarea organizar las diversas
actividades que realiza MAPANICA tanto con los pacientes como con los padres;
asi como también se encarga de brindarles el apoyo psicosocial cuando estos lo

requieren.

Ofrecen el servicio de odontologia, organizan cursos de formacion para madres de
los pacientes jévenes, para que puedan ganar algo en el futuro que les ayudara a
seguir adelante.

Es importante mencionar que forman parte de la asociacion todos aquellos padres
que tengan un hijo enfermo, asi como los nifios que se encuentran en tratamiento

y los que ya han finalizado el mismo, mejor conocidos como pacientes curados.

Esta Asociacion (MAPANICA) con el propoésito de distraer al paciente y su familia
de la situacion estresante por la que atraviesan, realiza diversas actividades
psicosociales: celebracion de cumpleafios de los pacientes y fechas especiales

(como el dia del nifio, dia de la madre, del padre y actividades navidefas).

Un evento de alto contenido emocional que organiza y realiza la Asociacion es la
celebracion anual de la fiesta de quince afos para todas las pacientes, la que se
lleva a cabo gracias al apoyo de madrinas y padrinos que cumplen esa funcién
para esa finalidad, los cuales son captados por los miembros de ésta, también
cuentan con el patrocinio de empresas y personas anonimas que hacen posible la

realizacion de la misma.
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De igual manera MAPANICA, como parte del apoyo integral y sistematico que les
brinda a los padres de familia que atraviesan por esta situacion dificil, organiz6 a
miembros activos de la Asociacion en diversos grupos de apoyo los cuales se
fundamentan en las propias experiencias de éstos, ya que muchos de sus hijos se

encuentran curados o han fallecido. Estos grupos son los siguientes:

Grupo de Diagnostico inicial: Lo forman cuatro madres de pacientes curados, su
gestion consiste en visitar las salas del Departamento de Hemato Oncologia
pediatrica, llevando un mensaje de esperanza para los padres y madres que
tienen un hijo recién diagnosticado, brindan informacion, orientacion, apoyo
emocional y fisico llevandoles regalos que necesitaran en el hospital como
productos de higiene personal. La mayoria de padres visitados se incorporan de
alguna manera en las distintas actividades de la Asociacion.

Grupo de Cuidados Paliativo: Consta de 4 miembros de madres voluntarias que
realizan visitas a pacientes gravemente enfermos en el hospital y principalmente
en sus casas de habitacion, llevandoles apoyo emocional a la familia que esta
enfrentado la dolorosa situacion de tener un hijo/a con cancer en etapa terminal,
ademas verifican que el pacientito tenga una buena calidad de vida, al mismo
tiempo hacen entrega de un paquete de productos béasicos a la familia del

paciente.

Grupo Duelo: Integrado por miembros voluntarios que han pasado por la dura
experiencia de perder a un hijo en la batalla contra el cancer, ellos acomparian a la
familia durante y después del deceso del nifio, brindando apoyo emocional a
Madres y Padres dolientes.

Actualmente la Asociacion cuenta con un patrocinio nacional (empresas de
servicio y poblacion en general) e internacional (Cooperacion Espaiiola, Italia), lo
cual, le permite ayudar al padre de familia con los gastos de transporte y compra
de medicamentos que no se encuentren disponibles en el hospital y que el

paciente necesite para su tratamiento.
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Desde hace algunos afios se ha iniciado un programa de adopcion a distancia con
Italia con el fin de reducir los casos de abandono del tratamiento. El Hospital
infantil Manuel de Jesus Rivera, “La Mascota” es el Unico centro en el pais con un
Departamento de Hemato-oncologia (totalmente gratuito). Esto significa que los
nifios de todos los rincones de Nicaragua tienen que venir a la capital para poder

recibir tratamiento.

El padrino italiano ayuda con los gastos de transporte y de algunas pruebas
especiales o medicamentos que no estan cubiertos, para que los padres decidan
no abandonar, y contintien llevando al nifio (a) al hospital.

Cabe mencionar que el apadrinamiento dura solamente 2 afios, para de esa

manera poder apoyar a una mayor cantidad de familias.

Asi también la Asociacion cuenta con un proyecto llamado “Ensefiando a Pescar”,
el cual, esta dirigido a promover la formacion profesional de jovenes curados, que
les permiten el acceso a una educacion técnica o profesional para que tengan
éxito en la vida y contribuyan al desarrollo de la sociedad. Este programa nacio
con fondos de una donacion del profesor Massera, algunas contribuciones
actualmente se hace con fondos de intereses de la cuenta.

MAPANICA, identifica a los y las jovenes que desean estudiar y no lo hacen por
falta de recursos econdmicos o contribuye a complementar los gastos de la
educacion formal, como transporte, hospedaje, alimentacion, fotocopias, uso de
cyber, bibliografia, monografias, pasantias y acto de graduacion. Realiza
coordinaciones con autoridades de escuelas y universidades para rebajar o donar
la matricula, los aranceles mensuales. En los ultimos seis afios se han graduado

60 jovenes vencedores del cancer.
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9.2 Presentacion de los y las participantes de la

investigacion.

A continuacion se describen algunos datos biograficos de los participantes del

estudio, por razones éticas se han omitido sus verdaderas identidades.

La muestra para esta investigacion son cinco jovenes curados y en stop terapia de
enfermedades hemato-oncoldgicas, miembros del grupo de “Pacientes Curados”
de la Asociacion de Madres y Padres de Nifilos con Leucemia y Cancer,
MAPANICA.

Fernanda.

Fernanda es una joven de 17 afios de edad, habita en el departamento de
Masaya, su estado civil es soltera, actualmente cursa el tercer afio de la carrera de
Anestesia y Reanimacion en la Universidad Nacional Autbnoma de Nicaragua,
Managua, y pertenece a un grupo donde practica JUDO.

Es de estatura media, delgada, tez blanca, ojos claros, cabello ondulado negro y
corto, viste pantalones, blusas sin mangas y también camisetas, es una persona

simpatica, capaz de entablar buenas relaciones sociales.

La entrevista se realizé en la Universidad donde la joven estudia, ésta se mostro
simpatica y servicial para con las entrevistadoras, fue evidente su disposicion a

colaborar al brindar la informacién que fuese necesaria para el estudio.

Es muy dindmica, logra expresar sus emociones con facilidad, se puede observar
en ella felicidad, dice que puede tener una buena conversacion con personas

desconocidas, aunque con un tono de voz bastante bajo.

Manifiesta ser una persona dispuesta ayudar a los demas, sobre todo a los nifios
con cancer, lo que se evidencia al mencionar que pertenece a un programa de
risoterapia con el payaso del hospital y se encargan de dar un poco de alegria a

estos pacientes.
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Es una joven muy dedicada a sus estudios y a los deportes, e igualmente le gusta

involucrarse en diversas actividades sociales.

La experiencia de su enfermedad ha ocasionado que conciba con madurez y
confianza la vida, trazandose metas claras en base a sus capacidades y
limitantes, siendo siempre solidaria con las personas que se encuentran en la
misma situacion por la que ella paso, lo que la ha hecho mas fuerte para

enfrentarse a las adversidades que se le presenten en el dia a dia.

De la misma forma comenta que para garantizar una vida saludable tanto ella

como su familia mantienen habitos de higiene y cuidos en la alimentacion.

Tiene 3 afios de ser paciente en stop terapia, fue diagnosticada a los 13 afios con
Linfoma No Hodgkin y termind el tratamiento al cumplir sus 14 afos.

Fernanda fue la primera persona con quien se tuvo contacto antes de ser
seleccionada la muestra, y al conocer el objetivo del estudio, dispuso colaborar

con las investigadoras.
Ruby.

Ruby es una jovencita de 16 afios, habitante del municipio Las Flores en Masaya,
su estado civil es soltera, recientemente terminé sus estudios secundarios y
piensa iniciar los universitarios, cuyo interés esta orientado hacia la carrera de

medicina.

Es de estatura media, delgada, tez morena clara, cabello liso negro y largo, ojos
negros, su vestimenta es de blusas con mangas, de botones y por lo general usa

pantalones.

Es una jovencita alegre, enérgica, emprendedora, dispuesta a expresar sus
emociones, posee un tono de voz adecuado y bastante juicio al expresar sus

opiniones.
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La entrevista se realiz6 en el municipio de Masaya, y durante el transcurso de
ésta, se mostrd siempre cordial y dispuesta a brindar toda la informacion solicitada

y de la cual tenia conocimiento.

Logra entablar con mucha facilidad un clima de confianza y cercania con las

personas, no tiene ningun temor al hablar de la situacién que experimento.

Ruby es una joven consciente de sus debilidades pero principalmente de sus
fortalezas, dentro de las que menciona primordialmente el positivismo y las ganas
de ayudar a los demas. Expresa que desea estudiar medicina porque quiere salvar

vidas como un dia se la salvaron a ella.

Tiene 4 afios de ser paciente en stop terapia, fue diagnosticada a los 10 afios con
Leucemia Linfoblastica Aguda y su tratamiento dur6 hasta los 12 afios.

Milagros.

Milagros es una joven sefiora de 28 afios de edad, habita en la ciudad de
Managua, su estado civil es casada, tiene un hijo de 5 meses, su nivel académico
es universitario, graduada como psicologa y actualmente labora como terapeuta
ocupacional, forma parte de la directiva de Pacientes Curados de la Asociacion
MAPANICA.

Su apariencia fisica es acorde a su edad cronolbgica, es de estatura media,
contextura recia, tez clara, ojos café claro, cabello castafio ondulado y corto, viste

con pantalones y blusas de mangas.

La entrevista se realizé en su centro de trabajo y al momento de ésta, se mostrod

muy tranquila y con ganas de colaborar en la investigacion.

Es una mujer alegre muy expresiva, bromista, carismatica, dispuesta a establecer
relaciones sociales, aunque expresé ser muy selectiva al momento de elegir con

quien comparte su experiencia, posee un tono de voz adecuado.
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Al momento de referir los aspectos relevantes sobre su enfermedad lo hizo de una
forma muy serena. Mencion6é con orgullo: “yo creo que Milagros es y sera

siempre lo que es, por el diagnéstico de cancer”.

Tiene 18 afios de ser paciente curada, se le dio el diagnéstico de Leucemia

Linfoblastica Aguda a los 8 afios, y su tratamiento dur6 dos afos.

Miguel.

Miguel es un joven de 18 afios, es habitante de la Villa Bosco Monge, del
municipio de Masaya, su estado civil es soltero, actualmente cursa el segundo afio
de Laboratorio en la Universidad de Occidente, ademéas estudi6 un curso de

Dialisis en el Hospital Antonio Lenin Fonseca.

Es de estatura media, tez morena, contextura recia, musculatura definida, ojos
negros, cabello rizado negro y corto, usa pantalones, camisas de botones, shorts,

camisetas sin mangas, es decir, su vestimenta es variada.

Es un joven alegre, respetuoso, amable, dedicado en sus estudios, con muchas
ganas de vivir y ayudar a las demas personas, disfruta mucho hacer ejercicios

como correr, jugar futbol y levantar pesas.

La entrevista se realizé en el municipio de Masaya, en la casa de la maestra
Altamirano, al principio se mostré6 un poco nervioso con las preguntas que se le
hacian, pero en el transcurso de la entrevista, consiguié comunicar los aspectos

relacionados al tema en estudio.

Es una persona un poco timida al momento de ejercer el primer contacto con
personas extrafias, pero cuando logra adquirir confianza, es capaz de expresar

Sus emociones y compartir su experiencia de una forma muy amena.

Tiene 5 aflos de ser paciente curado, fue diagnosticado a los 10 afios con un

Tumor en la Nasofaringe, su tratamiento durd hasta los 13 afios.
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Jacob.

Jacob es un joven de 19 afios de edad, habitante del barrio Hialeah, de la ciudad
de Managua, su estado civil es soltero, su nivel académico es bachiller, ha
estudiado cursos de musica y canto.

Es de estatura alta, tez morena claro, contextura delgada, ojos café, cabello
castafio liso y corto, usa pantalones, camisas de botones, en ocasiones camisas

de manga y cuello.

Es una persona respetuosa, amable, en ocasiones bromista, le gusta mucho

divertirse y relacionarse con los demas.

La entrevista se realizé en la Universidad Nacional Autbnoma de Nicaragua,
Managua, debido a que es ahi donde el joven recibe clases de canto; es un joven
un poco timido y mencion6 que selecciona a las personas con quien comparte su
experiencia y emociones, aunque al momento de hablar sobre la enfermedad, lo
hace de una manera muy tranquila y con mucho conocimiento de todas las

implicancias de ésta.

Al momento de la entrevista, inicialmente mostraba un poco de nerviosismo, pero
en el transcurso de la misma, fue capaz de hablar abiertamente sobre la tematica

abordada.

Tiene 9 afos de ser paciente curado, fue diagnosticado a los 5 afios con Linfoma

No Hodgkin y su tratamiento dur6 hasta los 10 afios de edad.
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9.3 Discusion de resultados

El presente apartado revela los datos mas significativos encontrados en el proceso
investigativo a través del grupo focal y entrevistas a profundidad, asi como de
entrevistas a informantes claves y expertas, con lo que se logré dar respuesta a

los objetivos y preguntas directrices planteadas en nuestra investigacion.

El fin principal del estudio como ya se ha mencionado fue analizar la Resiliencia
en las y los Pacientes Curados y en Stop Terapia de enfermedades hemato-
oncologicas miembros de la Asociacion de Madres y Padres de Nifios con
Leucemia y Cancer (MAPANICA).

Para un mayor analisis de los datos obtenidos, se elaboraron categorias y sub-

categorias las que se describen a continuacion:
Reacciones psicoldgicas ante el diagnéstico de cancer y leucemia

“Cuando una persona es diagnosticada de cancer, tanto el propio paciente como
cada uno de los miembros de la familia pueden reaccionar de forma diferente. El
diagnéstico, la aceptacion de éste, el tratamiento y los efectos secundarios son
posibles causas de una nueva adaptacion tanto para el paciente como para la
familia” (Zurita, Mata, Lluch, & Busques, 2012:51).

Con respecto a esta categoria es valido mencionar que se adquiri6 muy poca
informacion; esto se debi6 a que las y los jévenes de la muestra en el momento
gue se les dio a conocer el diagnoéstico de padecer cancer o leucemia contaban
una edad menor a los 11 afos, por lo que se puede inferir que en esta etapa los
mismos no sabian o tenian poca conciencia del significado y la trascendencia de

experimentar esta enfermedad.
En expresiones de expertas e informantes claves se constata lo anterior:

“(...) Muchas veces escuchan el nombre de la enfermedad pero no saben a qué
se refieren.”(Vicepresidenta MAPANICA, entrevista a informantes claves, 24 de
noviembre 2014)
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“(...) Depende de las edades, si es un paciente pequefio, normalmente no se da
cuenta, no percibe que es lo que esta pasando.”(Directora ejecutiva MAPANICA,

entrevista a informantes claves, 18 de diciembre 2014)

“...) Depende de la edad del nifio (...) hay nifios con muy poca consciencia (...)
ellos a veces ni cuenta se dan, reaccionan hasta que entran para su
guimioterapia.’(Pediatra del Hospital infantil Manuel de Jesus Rivera “La Mascota”

entrevista a expertas, 12 de noviembre 2014)

Después de las consideraciones anteriores, se deja ver que los sujetos de la
muestra al momento de ser diagnosticados con cancer o leucemia no tenian la
capacidad o el nivel de desarrollo psicolégico necesario para comprender el

alcance de esta enfermedad.

Como ya se ha aclarado anteriormente, es poca la informacién obtenida al

respecto; sin embargo se evidenciaron algunas reacciones.

Negacién

La negacién se define como un mecanismo de defensa que emerge como
consecuencia del miedo, expresado por un deseo de no querer saber nada acerca
de la enfermedad y de no querer hablar de ella. No s6lo es el paciente el que
puede expresarla ante esa realidad, también ocurre que la familia o los amigos
niegan el padecimiento de un ser querido, quitdndole importancia a los sintomas y

emociones que presenta el enfermo o evitando hablar del tema”.

En los sujetos de la muestra la negacion se manifiesta como un mecanismo para
reducir el malestar emocional que les provoco la noticia del cancer o leucemia, es
decir, estos buscaron mensajes mentales de esperanza que aliviaran un poco la
emocion sentida en el momento del diagndstico, esto se deja ver en la siguiente

expresion:

“(...) Cuando me diagnosticaron me dio igual me sentia mal pero al mismo tiempo

decia ¢,por qué? si voy a vivir.” (Fatima, grupo focal, 18 de octubre 2014)
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A nuestro juicio podemos decir que estos pacientes no estaban claros de lo que
significaba el tener esta enfermedad, por lo tanto no entendian lo que les estaba
sucediendo y por ello tenian la necesidad de suprimir sus emociones de dolor ante

la noticia de su diagnadstico
Tristeza

“El momento del diagndstico es una etapa de incertidumbre que crea sufrimiento
emocional en el individuo porque ocasiona una verdadera interrupcion de la vida
cotidiana. Es posible que el paciente se sienta bloqueado, incapaz de tomar
decisiones y que la aparicion de la angustia y ansiedad repercutan en su
funcionamiento normal” (Zurita, Mata, Lluch, & Busques, 2012:52).

De acuerdo a lo expresado anteriormente por los autores, la tristeza (angustia) es
otra de las reacciones psicolégicas que se presentan ante el diagndéstico de
enfermedades hemato-oncoldgicas y desde luego algunos de los sujetos de la

muestra la experimentaron.

En relacion a lo anterior los y las participantes del estudio expresan:

“(...) Me marco porque como todo nifio desea jugar con la pelota, salir con sus
amiguitos y a mi se me limitaban las cosas.” (Jacob, grupo focal, 18 de octubre
2014).

“(...) En el momento me senti triste (...) la verdad, eso fue lo que me afecté por lo
gue ya no podia hacer las cosas que antes hacia normalmente.” (Ruby, grupo
focal, 18 de octubre 2014).

“(...) Me senti muy triste porque solo dependia de mi mam& y éramos tres

hermanos (...) me deprimi mucho.” (Martha, grupo focal, 18 de octubre 2014).
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Esta ultima expresion hace referencia a que las personas experimentan tristeza, al
pensar en su situacion familiar y econdémica en el momento que conocen el
diagnoéstico de céancer o leucemia, posiblemente al considerar que no podran
costear los gastos del tratamiento y que se les hara muy dificil contar con recursos

para su subsistencia.
Reacciones psicoldgicas ante el tratamiento de la enfermedad

Los tratamientos habitualmente utilizados para el control del cancer o leucemia
(cirugia, radioterapia, quimioterapia, trasplante de médula ésea...) tienen unos
efectos secundarios que no sélo afectan fisicamente a la persona, sino también

social y psicolégicamente. (Fernandez & Flores, 2011: 2)

Con respecto al planteamiento anterior, en este estudio, se encontraron
reacciones psicolégicas ante el tratamiento de la enfermedad, una de ellas es la

tristeza, lo cual se pone de manifiesto en los siguientes relatos:

“(...) A veces me sentia todo melancélico que no queria (...) sentia como una
soledad porque en la sala que estaba solo permitian a mi mama (...) y yo queria
estar con toda mi familia (...) es un poco melancélico estar recibiendo la

guimioterapia” (Jacob, entrevista a profundidad, 14 de noviembre 2014).

“(...) Me sentia a veces como triston.”(Miguel, entrevista a profundidad, 24 de
noviembre 2014)

“(...) Cuando estaba enferma algunos momentos me senti triste (...)” (Ruby,

entrevista a profundidad, 5 de diciembre 2014)

“(...) Solo una vez me puse triste un 24 de diciembre que me tocé estar internada y

mi abuela andaba aqui en Nicaragua, porque ella vive en el extranjero, hasta lloré
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porque no queria ingresar” (Fernanda, entrevista a profundidad, 17 de noviembre
2014).

Cabe destacar que al momento de exteriorizar esta vivencia, los sujetos de la
muestra no tuvieron muestras de sufrimiento emocional sino mas bien en algunos
de ellos hubieron sonrisas, lo que indica que en la actualidad no existen
afectaciones psicologicas como consecuencia de la tristeza que vivieron por el

tratamiento para su enfermedad.

En relacion a esta reaccion una de las informantes claves expresa lo siguiente:

“(...) Muchas veces entran en tristezas, angustia, desesperacion.” (Vicepresidenta
MAPANICA, entrevista a informantes claves, 24 de noviembre 2014).

Segun Zurita, Mata, Lluch, & Busques(2012) es un hecho normal que durante el
tratamiento el paciente experimente desazén o incluso desespero al no sentirse

con la salud que antes disfrutaba.

Cabe agregar que en el caso de la quimioterapia por todos sus efectos
secundarios: alopecia, nauseas y vomitos, fatiga y neuropatias., es normalmente
mal tolerada fisica y psicolégicamente. Los pacientes presentan sintomas de

ansiedad, depresion, baja autoestima, dificultad de concentracion, entre otros.

En los participantes del estudio como resultado de los efectos fisicos de dicho
tratamiento aparece la tristeza, producto de la caida del cabello; esto se deja ver

en la siguiente expresion:

“(...) La segunda vez que se me volvio a caer el cabello si lloré porque ya lo tenia
mas o menos grandecito y si lo queria y fue algo duro para mi (...)” (Ruby,

entrevista a profundidad, 5 de diciembre 2014).
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Este planteamiento es corroborado por una de las expertas, la cual enuncia:

“(...) En los adolescentes, lo que méas afecta es la caida del pelo.” (Hemato-
oncéloga-pediatrica del Hospital Infantil Manuel de Jesus Rivera “La Mascota’,

entrevista a experta, 12 de noviembre 2014)

Otro aspecto importante que se puede anotar es que la caida del cabello produce

mayor tristeza en el sexo femenino, lo cual se confirma con la siguiente expresion:

“(...) Hay cierta oposicion al tratamiento, mas cuando son nifias, que pierden el
cabello y entran en una etapa de angustia.” (Directora ejecutiva MAPANICA,

entrevista a informantes claves, 18 de diciembre 2014)

Como se puede ver en las expresiones anteriores la caida del cabello o alopecia
es uno de los efectos secundarios de la quimioterapia que tiene mucha
trascendencia emocional, puesto que hay un cambio o una alteracién en la imagen
corporal de la persona que posiblemente tenga que ver con la percepcion de si

misma y la de los demas.

Hechas las consideraciones anteriores, se puede inferir que las personas pueden
vivir la experiencia del tratamiento del cancer y leucemia de distintas maneras
segun la edad y el sexo, ya que de ello depende la intensidad de la reaccién

(tristeza), relacionada al valor que se espera que le den al cabello.

Como puede observarse, en lo sefialado por los y las participantes del estudio,
expertas e informantes claves se confirma lo que plantea Fernandez &
Flores(2011), ya que, algunos de los sujetos de la muestra experimentaron un

empeoramiento de su estado fisico (caida del cabello) y emocional (tristeza) en
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lugar de una mejoria, sin la seguridad de obtener una curacion total, solo con la

esperanza de controlar la enfermedad.

Por su parte Zurita, Mata, Lluch, & Busques (2012) afirman que es normal que
pacientes y familiares se encuentren tristes periddicamente en el tratamiento del
cancer, lo anterior se relaciona con lo que nos refiere el siguiente fragmento de

entrevista a expertas:

“(...) Es la reaccién esperada, emocionados, llanto.” (Pediatra del Hospital infantil
Manuel de Jesus Rivera “La Mascota” entrevista a expertas, 12 de noviembre
2014)

En otras palabras se puede decir que la tristeza es una de las reacciones
psicolégicas mas comunes en el tratamiento del cancer y leucemia, ya que a partir
de estas enfermedades se dan muchos cambios en la vida y rutina diaria de la
persona, los cuales trascienden o afectan la actividad rectora de ésta, provocando
en ella emociones, ante la imposibilidad de realizar acciones que hacia antes de

adquirir la enfermedad.
Aislamiento

Asimismo durante el tratamiento se puede dar el aislamiento y puede manifestarse
de la siguiente forma: los pacientes pueden sentir que los amigos, conocidos 0
familiares se alejan de él al conocer el diagnéstico. Otras veces es el paciente
quien se encierra en si mismo y evita por todos los medios la comunicacion con

los demas (Zurita, Mata, Lluch, & Busques, 2012)

Es importante destacar que en estas personas se dio el aislamiento no por las
razones mencionadas anteriormente sino por las medidas que se debian tomar

para no poner en riesgo su salud.

En expresiones de una de las participantes del estudio se constata lo anterior:
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“(...) Yo ya no me relacionaba con nadie en el barrio, no salia, porque me hacia
dafo todo. (...) en mi casa y en mi barrio no tenia ningin amigo.” (Milagros,

entrevista a profundidad, 11 de diciembre 2014)

De acuerdo a una de las expertas el aislamiento también tiene que ver con los
cambios en el aspecto fisico de la persona y nuevamente sobresale la caida del
cabello como principal causante de desajuste emocional y social, ya que, provoca
en el individuo una conducta de rechazo hacia la escuela, y a la vez de separacion

de dicha instancia. La siguiente afirmacion lo demuestra:

(...) “Algunos pacientitos no iban a la escuela por la caida del pelo” (Trabajadora
social del Hospital infantil Manuel de Jesus Rivera “La Mascota”, entrevista a

expertas, 17 de noviembre 2014)

Sin embargo en muchas ocasiones este aislamiento de la escuela no se da
voluntariamente sino porque es necesario, tomando en cuenta las condiciones de
salud en las que se encuentra el paciente, lo cual se deja ver en la siguiente

expresion:

“...) Dejan de estudiar (...) algunos tienen que estar encerrados” (Hemato-
oncobloga-pediatrica del Hospital infantii Manuel de Jesus Rivera.” La Mascota’,

entrevista a expertas, 12 de noviembre 2014).

Miedo

Otra reaccion comun hacia el tratamiento es el miedo y suele aparecer en las

personas en distintos contenidos, los cuales pueden ser. miedo a la propia
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enfermedad, a la nueva situacion familiar, a la incégnita del futuro, es decir, a lo

desconocido y a la muerte. (Zurita, Mata, Lluch, & Busques, 2012)

En el caso de este estudio se confirma uno de los aspectos mencionados
anteriormente, ya que, segun dos de las expertas en el tema, el miedo aparece

relacionado a la muerte y a ser sefialados.

Muestra de los aspectos mencionados anteriormente, la encontramos en las

siguientes palabras:

“...) El temor a la muerte” (Trabajadora Social del Hospital infantii Manuel de

Jesus Rivera “La Mascota”, entrevista a expertas, 17 de noviembre 2014)

“(...) Sienten temor a ser sefalados” (Hemato-oncéloga-pediatrica del Hospital
infantil Manuel de Jesus Rivera “La Mascota”, entrevista a expertas, 12 de
noviembre 2014)

De acuerdo a las expresiones anteriores se puede deducir que estas personas se
tornan muy vulnerables ante la opinion de la sociedad y por las mismas
caracteristicas o consecuencias del tratamiento se ven obligadas a pensar en la

muerte como algo mas cercano y real.
Ansiedad

Ademas de las reacciones psicoldgicas antes mencionadas también se presenta la
ansiedad hacia el diagndstico y tratamiento de enfermedades hemato-oncoldgicas,
pero ésta se da porque la persona no tiene informacion adecuada acerca de su
enfermedad y del tratamiento de la misma, ante lo cual uno de los pacientes

expreso:
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“(...) Yo decia pues ¢por qué me estan haciendo esto? no, es por una pequefia
enfermedad me decian (...)” (Miguel, entrevista a profundidad, 24 de noviembre
2014)

“...) A veces yo me sentia a la grande sera que me estoy muriendo o0 que tengo
algo malo porque yo no sabia” (Miguel, entrevista a profundidad, 24 de noviembre
2014)

Al momento de estas expresiones, el joven sonrid, lo que indica, que a pesar de
toda la adversidad vivida, ya no existen secuelas emocionales que le impidan
conversar acerca de su experiencia como paciente oncolégico ni afecta su

desenvolvimiento actual en cada una de las areas de su vida.

Asi pues, la ansiedad es una reaccion normal que experimenta el paciente ante el
diagnéstico y durante el proceso del tratamiento, sin embargo, la mayoria puede
disminuirla si tiene una informacién adecuada de su enfermedad y del tratamiento

que recibe. (Zurita, Mata, Lluch, & Busques, 2012)

Es valido mencionar que todas las reacciones psicoldgicas que se dan tanto en el
diagnéstico como en el tratamiento del cancer o leucemia son realmente
esperadas, sin embargo la intensidad de éstas varia en funcibn de las
particularidades de dicha enfermedad, de las caracteristicas personales, estado
emocional, aspectos sociodemograficos como edad, sexo, y de la situacién

econdémica por la que atraviesa el o la paciente en ese momento.

Finalmente, se puede afirmar que el efecto traumatico del diagnostico y
tratamiento de las enfermedades hemato-oncolégicas se produce en el plano
psicolégico, dando lugar a momentos llenos de incertidumbre y tension, a la vez

gue se dan reacciones de desajuste y reajuste socio-emocional.

Por tanto, la forma en que los sujetos de la muestra hicieron frente a la

enfermedad dependié de la conciencia que tenian de la misma, de su historia
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personal y familiar, del significado que le dieron, de las consecuencias que de ella
se derivaron y, sobre todo, de los recursos o fuentes de apoyo con las que

contaron ante la situacion que les toco vivir.
Resiliencia

En relacion a esta categoria, se abordara la apreciacion de resiliencia que tienen

los sujetos de la muestra.

Segun Francisca Infante en Melillo y Suarez Ojeda (2001), la resiliencia se refiere
a aquella dinamica que permite al individuo salir fortalecido de la adversidad, en

cada situacién especifica y respetando las caracteristicas personales.

Respecto a lo anterior se muestran a continuacion las expresiones de los y las

participantes de la investigacion.

“(...) No sé.” (Jacob, entrevista a profundidad, 14 de noviembre de 2014).

“(...) No sé.” (Miguel, entrevista a profundidad, 24 de noviembre de 2014.

“(...) No sé.” (Ruby, entrevista a profundidad, 5 de diciembre de 2014),

No obstante dos jovenes consideraban que la resiliencia es:

“(...) Un caracter psicolégico de nosotros” (Fernanda, entrevista a profundidad, 17
de noviembre de 2014).

“(...) Es cuando una persona enfrenta ciertas situaciones de una manera positiva y

sale adelante” (Milagros, entrevista a profundidad, 11 de diciembre de 2014).

Por lo referido anteriormente se puede notar que no todos los sujetos de la
muestra conocen tedricamente a que se refiere el término resiliencia, aunque en el
discurso de éstos se evidenciaban elementos de dicho concepto.
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Por esta razon las investigadoras les explicaron a los y las jovenes en queé
consistia el término resiliencia, con el fin de que se pudiera comprender la

pregunta sobre si se consideraban personas resilientes.

Cabe destacar que la Unica persona que tenia una idea méas acertada del
concepto es Milagros, pero esto puede deberse a que ella es psicologa de

profesion.

A continuacion se describen los factores resilientes presentes en los y las jévenes

de la muestra:
Factores resilientes

La posesion de factores resilientes es de vital importancia para la adaptacion y el
desenvolvimiento adecuado del individuo en su proceso de desarrollo social y
psicolégico, y ain mas ante la presencia de una enfermedad tan peligrosa como

es el cancer o leucemia.

Para Santiago Diaz (2011) los factores resilientes no son méas que los

componentes o elementos de la resiliencia.

Segun Henderson Grotberg en (Melillo & Suarez Ojeda, 2001) estos se ubican
dentro de cuatro categorias diferentes: “yo tengo” (apoyo); “yo soy” y “yo estoy”
(atafie al desarrollo de la fortaleza intrapsiquica); “yo puedo” (remite a la
adquisicién de habilidades interpersonales y de resolucion de conflictos).

En los sujetos de la investigacién se manifiestan las categorias mencionadas por

el autor, las cuales se describen a continuacion:

Yo tengo

Dentro de esta categoria se incluyen expresiones de existencia de apoyo para el
individuo, es decir, lo que la persona considera tener como fuente de ayuda en las

adversidades o en cualquier situacion.
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En las y los jovenes participantes del estudio se puede ver que identifican un
apoyo tanto en componentes internos (factores de personalidad) como en
externos (otras personas o fe); las siguientes afirmaciones lo ejemplifican de mejor

manera:

“(...) Tengo amigos todavia actualmente que son curados.” (Milagros, entrevista a
profundidad, 11 de diciembre 2014)

“(...) Tengo novio” (Fernanda, grupo focal, 18 de octubre 2014)

“...) Tengo fe” (Martha, grupo focal 18 de octubre 2014)

Podemos decir entonces, que a pesar de gue estos pacientes pasaron por una
situacion muy dificil, no fueron afectadas socio-emocionalmente a tal punto de
encerrarse y no permitirse ver alternativas de apoyo emocional, social o de otra
indole para sobrellevar la enfermedad sino que siempre lograron sentir e identificar

gue los demas podian y pueden seguir ayudandolos.

Algo gque no se puede obviar en estos casos es que los factores de personalidad
también pueden servir como fuente de soporte para el individuo, una de las
participantes del estudio menciona el autoestima y respeto hacia los demés, como
uno de los elementos importantes para sobrellevar esta carga emocional, ‘tengo

una autoestima bien (...) respeto hacia los demas”.

Como sabemos una persona que tiene una buena autoestima es alguien que se
ama, se valora y se acepta asi misma, lo cual también le permite tener respeto
hacia los demas, por tanto, es capaz de confiar en si misma y en quienes le

rodean ayudandole esto a enfrentarse con mayor solidez a las situaciones dificiles.
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Yo soy

En otras palabras, son las cualidades que se relacionan con la fortaleza interna o
intrapsiquica presente en la persona, la cual, también puede ser desarrollada en
sujetos que se han enfrentado a alguna adversidad, es decir, tiene que ver con el
control de impulsos, el conocimiento de si mismo, con la empatia que logran
establecer con las personas que les rodean, asi como el sentirse queridos pese a

todo lo experimentado.

En estos pacientes de la muestra son muy notorias las expresiones de desarrollo
de fortaleza intrapsiquica, ya que ellos se conocen muy bien y son capaces de
describirse positivamente. Para una mejor comprension se presentan las

verbalizaciones siguientes:

“(...) Soy muy abierto, ando siempre con risa, he sido fuerte, normal como las otras

personas.” (Jacob, entrevista a profundidad, 14 de noviembre 2014).

“(...) Soy una persona alegre, hablantin, amable, estudioso, me siento mas fuerte y
soy bueno porque me gusta ayudar a las personas.” (Miguel, entrevista a
profundidad, 24 de noviembre 2014).

“(...) Soy abierta para hablar y comunicarme...soy mas aventada hacer las cosas
ahora, mas alegre, muy fuerte, entusiasta, emprendedora, feliz y me considero una
persona muy resiliente (...)” (Milagros, entrevista a profundidad, 11 de diciembre
2014).

“(...) Siempre he sido una persona fuerte, decidida, impulsadora, enfatizada en lo
gue quiero, saber analizar las cuestiones, administrar lo que tengo, simpatica,

alegre” (Fernanda, entrevista a profundidad, 17 de noviembre 2014).
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“...) Soy mas fuerte, soy alegre” (Ruby, entrevista a profundidad, 5 de diciembre
2014).

“...) Soy una persona normal como otras personas.” (Jacob, grupo focal, 18 de
octubre 2014)

“...) Una persona alegre, sentimental (...) soy hiperactiva.” (Fatima, grupo focal,
18 de octubre 2014)

“...) Soy aislada, callada y reservada con mis cosas.” (Fernanda, grupo focal, 18
de octubre 2014)

“(...) Me describo hoy en dia como una persona luchadora y capaz de lo que me
propongo lo puedo lograr (...) soy una persona curada (...) soy normal.” (Ruby,

grupo focal, 18 de octubre 2014)

En las expresiones anteriores se manifiestan factores resilientes que ayudaron a
los y las participantes de la investigacion a resurgir de la adversidad y lograr una

vida significativa.

Yo puedo

Este factor hace referencia a la adquisiciébn de habilidades interpersonales que
tienen que ver con comprender y conocer mejor a los demas y a la resolucion de
conflictos, es decir, que el aprender dichas habilidades significa haber asimilado
relacionarse de manera apropiada con las demas personas con quienes

interactdan, lo cual se confirma en las siguientes expresiones:
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“...) He aprendido a comprender a las personas y no dejarme abatir por los
problemas (...) apoyo a las otras personas con cancer, jugar, disfrutar, hacer

cualquier cosa.” (Jacob, entrevista a profundidad, 14 de noviembre 2014)

“(...) Respetar mas la vida, valorar lo que tengo” (Milagros, entrevista a
profundidad, 11 de diciembre 2014)

Las verbalizaciones anteriores reafirman la existencia de componentes de
resiliencia y por tanto constituyen elementos muy importantes para el perfil de una
persona resiliente, por lo que se reconoce que las personas en estudio han
fortalecido y alcanzado a partir de su enfermedad valores de solidaridad hacia los
demas y de amor hacia su vida, lo cual les permite destacarse y ser considerados

como individuos resilientes.
Factores que promueven la resiliencia

Lynskey & Fergusson, 1996,dan cuenta de una serie de factores que actdan en
calidad de protectores, y por tanto pueden proteger o mitigar los efectos de la
deprivacién temprana promoviendo a su vez los comportamientos resilientes en
las personas que viven en ambientes considerados de alto riesgo o sometidos a

experiencias trauméticas.

En relacibn a esta categoria se hace mencién de aquellos elementos que se
considera fomentaron el desarrollo de la resiliencia en los y las jovenes de la
muestra, asi como lo que les ayudd a resistir las altas tensiones a las que

estuvieron sometidos durante la experiencia de su enfermedad.

Especificamente se encontr6 que poseian temperamento y conducta positiva, asi
mismo se conocidé que hubo mucho apoyo social y parental, lo que les facilitd

poder sobrellevar la enfermedad que les aquejaba.
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Temperamento y conducta

Los adolescentes que actualmente presentan comportamientos resilientes habian
sido catalogados como nifios faciles y de buen temperamento durante su infancia.

(Lynskey & Fergusson, 1996)

Es importante mencionar que dentro de las expresiones dadas por los y las
participantes del estudio se observa como sus rasgos de temperamento y
conducta les permitié luchar contra la enfermedad de una manera mas firme y

positiva, tal a como se muestra a continuacion:

“...) Siempre he sido fuerte...” (Jacob, grupo focal, 18 octubre 2014).

“(...) La voluntad que tenia de siempre de salir adelante...” (Fatima, grupo focal,
18 octubre 2014).

“...) El positivismo que tuve siempre, no me di por vencida...” (Ruby, grupo focal
18 octubre 2014).

“(...) Me esforcé en estar méas activa...” (Martha, grupo focal, 18 octubre 2014).

Las expresiones sefialadas anteriormente son una muestra de la fortaleza de
éstos jovenes y de las cualidades que les hicieron estar siempre en pie de lucha y

no dejarse vencer por cada uno de los obstaculos que se iban presentando.

Al respecto, en la entrevista a expertas se puede advertir como ciertas de estas
caracteristicas ayudaron en la promocién y fomento de la resiliencia, como se

evidencia en las expresiones siguientes:

“(...) Son muy positivos, son responsables” (Pediatra del Hospital Manuel de Jesus

Rivera “La Mascota’, entrevista a expertas, 12 de noviembre de 2014).
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“...) Pueden ser muy aprehensivos [tienen] deseo de vivir...” (Hemato-oncdéloga-
pediatrica, del Hospital Manuel de JesUs Rivera “La Mascota”, entrevista a
expertas, 12 de noviembre de 2014).

Teniendo en cuenta estas frases puede decirse que las y los pacientes curados y
en stop terapia son personas que tienen como motor principal, el deseo de vivir y
éste es un factor protector ante las dificultades presentadas durante la
enfermedad, lo que les hace reaccionar efectivamente frente a los obstaculos a los

gue se enfrentan.

Al exteriorizar estos comentarios se notaba en los y las jovenes satisfaccion y
alegria al expresar como gracias a la fortaleza que siempre tuvieron, lograron

vencer esa dramatica situacion por la que atravesaba su vida.

Apovyo parental

La presencia de una relacion calida, nutritiva y apoyadora, aunque no
necesariamente presente en todo momento, con al menos uno de los padres,
protege o mitiga los efectos nocivos de vivir en un medio adverso. (Lynskey &

Fergusson, 1996)

En cuanto a la relacién de los y las jévenes participantes en la investigacion con
sus padres y familiares se encontr6 que ésta fue una fuente de apoyo para
sobrellevar los retos mas duros durante su enfermedad y el soporte brindado por
ellos les permitié salir adelante.

Como testimonio de lo sefialado se citan textualmente algunos fragmentos de

expresiones dadas por éstos:

“(...) Si no hubiesen estado creo que no hubiese sobrevivido ni hecho nada... sin

mi papa y mi mama no hubiese hecho nada” (Jacob, grupo focal 18 octubre 2014).
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“...) A mi lo que me ayudé fue el apoyo de mi familia...” (Miguel, grupo focal 18
octubre 2014).

“...) A mi me ayud6 mi familia.” (Fatima, grupo focal 18 octubre 2014).

“(...) Mi papa cuando yo me enfermé me ayudo bastante... mi abuela también fue
un gran apoyo econémico... mi tia, a mi me conté todo lo que me iban a hacer...”

(Fernanda, grupo focal 18 octubre 2014).

“...) La ayuda de mi familia tanto econémica, como consejos que me daban, me
decian que no me pusiera triste porque eso no me iba a ayudar en nada...” (Ruby,

grupo focal 18 octubre 2014).

“(...) Mi Unico apoyo solo es mi mama... mi mama siempre estaba mas atenta a mi
y mis hermanos siempre estaban conmigo...” (Martha, grupo focal 18 octubre
2014).

“...) Con mi mama estuve mas unida, ella era mi confidente....” (Milagros,

entrevista a profundidad, 11 de diciembre 2014).

Como se menciond, la presencia de una relacion familiar de calidad, aminora los

efectos nocivos de tener una enfermedad tan delicada.

Y es lo que se evidencia con cada una de las expresiones dadas por los y las
jovenes participantes del estudio, hasta el punto de decir que sin su familia no
habrian logrado sobrevivir, tal a como lo cita uno de los sujetos, por lo tanto se
puede decir que el apoyo parental es de gran importancia en el proceso de lucha
contra la enfermedad y que ésta favorece en gran medida el desarrollo de la

resiliencia.

Al respecto, las expertas e informantes claves, coinciden en reconocer que el

apoyo familiar marca positivamente al paciente y permitira una mejor aceptacion a
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la situacion que se esta atravesando, asi se demuestra en las siguientes

expresiones:

“(...) Los familiares més colaboradores; los familiares que preguntan, que hacen
uso del derecho de informarse, eso marca al paciente, que también es mas
propositivo...” (Trabajadora Social del area de Hemato-oncologia del HMJR “La

Mascota”, entrevista a expertas, 17 de noviembre de 2014).

“...) Es determinante el apoyo familiar...” (Vicepresidenta de MAPANICA,
entrevista a informantes claves, 24 de noviembre de 2014).

Retomando lo anterior se puede afirmar que la presencia, acompafiamiento e
involucramiento de la familia y de cuidadores primarios incide directamente en la

estabilidad, evolucion y actitud del paciente hemato-oncoldgico.

En relacidbn con esto ultimo opinamos que la familia es la principal fuente de
promocién de resiliencia, puesto que, constituye la influencia primaria en la vida de
estos pacientes y en ella se aprenden las pautas de interaccién de los mismos con
sus pares, lo cual resulta fundamental para su futuro, favoreciendo asi los
procesos de afrontamiento o enfrentamiento de cualquier dificultad que les

sobrevenga.

Relacién con pares

Las personas resilientes generalmente se caracterizan por tener una relacién de

mejor calidad con sus pares que las no resilientes. (Lynskey & Fergusson, 1996)

Tomando en cuenta que no solo con los factores antes sefialados es posible
promover la capacidad de afrontamiento de la persona, es importante sefialar que
también las relaciones que los individuos formen con sus pares o grupo social
cercano, propiciard un efecto que suscita el desarrollo de habilidades y
herramientas de socializaciéon que le permitirAn establecer mejores mecanismos

para las relaciones interpersonales.
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Las siguientes expresiones asi lo reflejan:

“...) Las personas siempre llegaban a mi casa a preguntar por mi... mis amigos
nunca se apartaron de mi, llegaban a la casa a preguntar, me invitaban a salir...”

(Miguel, grupo focal 18 octubre 2014).

“(...) Mis amigos, la comunidad en si, el barrio donde vivo siempre estuvo ahi
conmigo... los vecinos, los catdlicos llegaban a la casa...” (Fatima, grupo focal 18
octubre 2014).

“(...) Mis amigos me apoyaron, siempre estaban ahi...” (Fernanda, grupo focal 18
octubre 2014).

“(...) Le agradezco a mis comparfieros que estuvieron conmigo, nunca me hicieron

un gesto de burla...” (Ruby, grupo focal 18 octubre 2014).

“(...) Mis amistades siempre preguntaban como estaba yo y se acercaban mas a

mi...” (Martha, grupo focal 18 octubre 2014).

En cuanto a lo antes mencionado se puede percibir como estos jovenes
establecieron y tienen relaciones calidas con sus pares, lo que les permite formar
lazos fuertes de amistad, los que a su vez favorecen al desarrollo de una actitud

diferente ante la enfermedad.

Es decir, estos pacientes tienen capacidad de relacionarse, habilidad para
establecer lazos e intimidad con otras personas, para balancear la propia

necesidad de afecto y solidaridad con la actitud de brindarselos a otros.

Lo anteriormente expresado también se constata con lo manifestado por las

expertas e informantes claves:
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“...) Son muy hermanables, se llevan muy bien, son muy sociables, se apoyan
entre ellos...” (Pediatra del Hospital Manuel de Jesus Rivera, “La Mascota,

entrevista a expertas, 12 de noviembre de 2014”).

“(...) Crean un circulo de la amistad y cuando se ven, ya se ven como familia.”

(Hemato-oncologa-pediatrica del Hospital Manuel de Jesus Rivera “La Mascota’).

“(...) Entre ellos conversan... los mas pequefios se relacionan, juegan...”
(Trabajadora Social del area de Hemato-oncologia del Hospital Manuel de Jesus

Rivera “La Mascota, entrevista a expertas, 17 de noviembre de 2014’).

“(...) [Las amistades las] van haciendo nuevamente aqui en el hospital, con otros
pacientes, con otras mamas” (Directora ejecutiva MAPANICA, entrevista a

informantes claves, 18 de diciembre 2014).

Hay que hacer notar que los y las jovenes de la muestra, desde muy nifios
tuvieron una buena relacibn no solo con el ndcleo familiar, sino que también
lograron establecer relaciones afectivas con personas que también estaban
pasando por lo mismo que ellos, lo que les hace crear una mayor consciencia de

la necesidad del otro y les ayudé a darse cuenta de que no estaban solos.

Apovyo social

La presencia de intereses y personas significativas fuera de la familia, favorece la
manifestacion de comportamientos resilientes en circunstancias familiares

adversas.(Lynskey & Fergusson, 1996)

En los resultados del estudio se constata lo planteado por Lynskey & Fergusson,
pues al contar con cierto acompafiamiento, la persona asume la enfermedad de

una manera menos traumatica.

Asi lo dejan ver los y las jévenes de la muestra cuando expresan:
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“...) Los licenciados que me ayudaron, los doctores, que me decian que siguiera

adelante y no me diera por vencido” (Miguel, grupo focal, 18 de octubre de 2014).

“(...) Mis médicos siempre estaban ahi, encima de mi, esto tenés que hacer y
también la psicologa me ayuddé mucho” (Fatima, grupo focal, 18 de octubre de
2014).

“(...) En el Vivian yo tuve bastante apoyo de los médicos para mi madre, le
explicaban; y la ayuda de los medicamentos que a veces necesitaba” (Fernanda,
grupo focal, 18 de octubre de 2014).

“(...) Mis amigos siempre me andan cuidando.” (Jacob, entrevista a profundidad,
14 de noviembre 2014)”.

“(...) Conforme al tiempo los licenciados me iban dando como animo, de que me
iba a curar. Mis amigos llegaban bastante a la casa a preguntar que como estaba”

(Miguel, entrevista a profundidad, 24 de noviembre 2014).

De esta forma, los y las jévenes participantes del estudio expresan haber contado
con el apoyo, no solamente de su familia, sino, también de profesionales y amigos,
qgue les brindaban el oportuno seguimiento para poder afrontar de una forma mas

tolerable la enfermedad.

Es importante dejar en claro que en la medida en la que se fortalezca la red de
apoyo del paciente, los resultados conseguidos seran de mayor beneficio para él o

ella.

Estos factores son una fuente indispensable de ayuda para la persona que
atraviesa los méas dolorosos padecimientos y permitiran reacciones adecuadas

ante las diferentes adversidades de la vida.

De acuerdo con los razonamientos que se han venido realizando, el apoyo social

permiti6 a las y los participantes del estudio lograr una mayor estabilidad,
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predictibilidad y control de sus procesos, reforzé su autoestima, favoreciendo la
construccion de una percepcion mas positiva de su ambiente, y en la actualidad
promueve en los mismos el autocuidado y el mejor uso de sus recursos

personales y sociales.

Recapitulando, se puede concretar que la resiliencia surgira de la interaccion entre
los factores personales y sociales y se manifestara de manera especifica en cada

individuo.

Perfil de una persona resiliente

Frecuentemente, se define a la persona resiliente como aquella que tiene buenas

expectativas y trabaja bien (Kotliarenco, Caceres, & Fontecilla,1997).

De acuerdo a estos autores se pueden mencionar ciertos atributos que han sido
identificados en las personas de la muestra, que les catalogaria como personas

resilientes.

Entre ellos esta, la competencia social, las capacidades, resolucién de problemas,
autonomia, y el sentido de propésito y de futuro, dentro de cada uno de estas
cualidades se encuentran caracteristicas propias de personalidad que permiten

gue los sujetos sean vistos como personas resilientes.

Competencia social

Las personas resilientes responden mas al contacto con otros seres humanos y
generan mas respuestas positivas en otras personas; ademas, son activos,
flexibles, adaptables aun en la infancia. Este componente incluye cualidades como
la de estar listos para responder a cualquier estimulo, comunicarse con facilidad,
demostrar empatia, y tener comportamientos prosociales. (Kotliarenco, Caceres, &
Fontecilla,1997)

Lo anterior se deja ver en las siguientes frases:
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“...) Yo les hablo sobre lo que yo pasé a las personas... y a darles fuerza para que

sigan adelante...” (Miguel, grupo focal, 18 de octubre de 2014).

“(...) Me gusta apoyar a las personas que quiza no tienen algo o que necesitan un

apoyo mio.” (Miguel, entrevista a profundidad, 24 de noviembre 2014).

“...) Quiero ser una gran persona mas adelante y ademas ayudar a los
pacientes...” (Fernanda, grupo focal, 18 octubre de 2014).

“(...) Yo lo que hago es apoyar mas a la gente del hospital” (Fernanda, entrevista a
profundidad, 17 de noviembre de 2014).

“(...) Mi objetivo es ayudar a los nifios que estan pasando por lo mismo que un dia

yo pasé...” (Ruby, grupo focal, 18 de octubre de 2014).

“...) Trato de transmitirle a los demas alegria” (Ruby, entrevista a profundidad 5
de diciembre de 2014).

“(...) Siempre apoyo a las otras personas con céncer, diciendo yo aprendi esto y
ustedes también lo tienen que aprender todavia mas y no dejarse abatir por
cualquier enfermedad.” (Jacob, entrevista a profundidad, 14 de noviembre de
2014).

“...) Yo le hablaba a los doctores, a las enfermeras y con compafieros que
estaban en cama que tenian la misma enfermedad que yo y con ellos creci”

(Milagros, entrevista a profundidad, 11 de diciembre de 2014).

Hay que tener en cuenta que los y las jovenes de la muestra tienen relaciones
positivas y se interesan por el bienestar de las otras personas que atraviesan la

misma enfermedad que ellos ya superaron.

Se observa claramente que el hecho de que las y los participantes del estudio

hayan sido expuestos a la vivencia de la enfermedad hemato-oncoldgica, permitié
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en ellos la salida de emociones y actitudes que cumplen una funcién social,
facilitando la interaccion con sus semejantes, comunicacion de estados afectivos y

promocion de comportamientos prosociales.
En ese mismo sentido las expertas e informantes claves revelan:

“...) Se vuelven mas sociables, interactuan mas con el mundo...” (Pediatra del
Hospital infantil Manuel de Jesus Rivera “La Mascota” entrevista a expertas, 12 de
noviembre 2014).

“(...) Solidarizarse con la necesidad del otro, con el dolor del otro, entre ellos
mismo... son mas comunicativos... querer compartir la experiencia, animar a otros,
creo que es parte del aprendizaje social de ellos...” (Trabajadora social del area de
hemato-oncologia del Hospital infantii Manuel de JesUs Rivera “La Mascota”,
entrevista a expertas, 17 de noviembre de 2014).

“(...) Se integran de una manera bastante normal” (Vicepresidenta de MAPANICA,

entrevista a informantes claves, 24 de noviembre de 2014).

“(...) Como asisten frecuentemente al hospital, entonces van haciendo nuevas
amistades” (Directora ejecutiva de MAPANICA, entrevista a informantes claves, 18
de diciembre de 2014).

De esta forma se deja ver la empatia que van creando cada uno de ellos con las
demas personas que se encuentran en situaciones similares y como al compartir
su experiencia pueden darles esperanza y fuerza, se destaca ademas el gran

compromiso social que desarrollan, el que les permite poder ayudar a sus iguales.

Capacidades

Se denomina capacidad al conjunto de recursos y aptitudes que tiene un individuo

para desempefiar una determinada tarea. En este sentido, esta nocion se vincula

81

x x Calderon Gutiérrez, Siézar Mena.

c
\

RAR



c
\

Resiliencia en las y los Pacientes Curados y en Stop Terapia de enfermedades hemato-oncolégicas miembros de la
Asociacién de Madres y Padres de Nifios con Leucemia y Cdncer (MAPANICA), Il Semestre 2014.

con la de educacion, siendo esta ultima un proceso de incorporacion de nuevas

herramientas para desenvolverse en el mundo. (Definiciones ABC)

Por lo que se refiere a las capacidades de los y las jovenes de la muestra se

pueden citar las siguientes expresiones:

“(...) Desarrollo intelectual méas elevado entendia tan rapido que yo era alumna
monitor, ayudaba a los monitores si no le entendian a algo....” (Fernanda,

entrevista a profundidad, 17 de noviembre de 2014).

“(...) Me gusta estudiar y después salen buenos resultados...” (Miguel, entrevista a
profundidad, 24 de noviembre de 2014).

Las expresiones anteriores denotan las capacidades que lograron desarrollar
éstos jovenes a pesar de la enfermedad, las cuales, segun lo que consideran

ellos, estan orientadas al area educativa.

También las expertas e informantes claves sefialan:

“(...) Les crea caracter, una actitud diferente ante la vida, valorar la vida” (Hemato-
onclloga pediatrica del HMJR “La Mascota”, entrevista a expertas, 12 de
noviembre de 2014).

“(...) Han desarrollado su expresion, su capacidad de analisis, su capacidad de
solidaridad... han desarrollado su capacidad de tener una vida mas madura,
enfrentarse a la vida de una manera mas positiva, asumir mas retos... capacidad
de enfrentarse a otros retos como el estudio, el trabajo...” (Trabajadora social del
area de hemato-oncologia del HMJR “La Mascota”, entrevista a expertas, 17 de
noviembre de 2014).
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“(...) Tanto dolor hizo que ellos se vuelvan mas resistentes que el resto de nifios
para enfrentar la vida... [Desarrollan] habilidades en la pintura, en la poesia...”
(Vicepresidenta de MAPANICA, entrevista a informantes claves, 24 de noviembre
de 2014).

“(...) Son muy inteligentes, por la experiencia que viven los hace madurar mucho
mas rapidamente... cada experiencia nueva ellos la asimilan bien rapido...”
(Directora ejecutiva de MAPANICA, entrevista a informantes claves, 18 de
diciembre de 2014).

Resumiendo se puede sefalar que las personas curadas y en stop terapia de
enfermedades hemato-oncolégicas logran adquirir nuevas destrezas que les

facilitan poder desafiar la vida de una forma mas objetiva.

Al considerar que toda la situacion que pasaron les hizo resistentes ante las
circunstancias dificiles, se puede advertir que el haber sido paciente hemato-
oncoldégico les dio calidad de vida y les ensefié a ser agradecidos con lo que
tienen, asi los describe la Dra. Lopez (Pediatra del Hospital Infantil Manuel de
Jesus Rivera “La Mascota”) cuando refiere: En una sola palabra te los describiria

agradecidos, agradecidos porque Dios les dio una oportunidad mas de vida...

En esta frase se evidencia el valor que dan estas personas a la vida y a todo
aguello que hizo posible su recuperacion, suponen que ésta ya no puede ser mas
dura con ellos, por lo tanto, son mas resistentes que los demas individuos y por

ello cualquier adversidad la podran enfrentar de una manera mas sencilla.

Resolucion de problemas

La capacidad de resolucion de problemas de acuerdo con investigaciones
realizadas en personas resilientes, incluye la habilidad para pensar en abstracto
reflexiva y flexiblemente, y la posibilidad de intentar soluciones nuevas para
afrontar problemas tanto cognitivos como sociales. (Kotliarenco, Caceres, &
Fontecilla,1997)
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De acuerdo a lo mencionado por los autores, las y los participantes de la

investigacion exteriorizan:

“...) He superado muchas cosas en mi vida... siempre he tenido mis tropiezos,
pero los voy superando y voy aprendiendo las lecciones de cada uno...”
(Fernanda, grupo focal 18 de octubre de 2014).

“(...) Me ha ayudado a enfrentar la vida tal y como es... no darme por vencida en
nada y seguir adelante...” (Ruby, grupo focal 18 de octubre de 2014).

“(...) Las metas que uno se pone se pueden lograr con el esfuerzo, positivismo y
otras cualidades... los problemas siempre los trato con positivismo, con alegria...”

(Ruby, entrevista a profundidad, 5 de diciembre de 2014).

“(...) En los estudios cuando no le entiendo a algo busco a alguien que me
explique mejor que puedo hacer...” (Miguel, entrevista a profundidad, 24 de
noviembre de 2014).

Como se ha dicho, las personas resilientes desarrollan la capacidad de resolver
problemas de una manera mas sencilla que las no resilientes, esto gracias a las
grandes tensiones a las que fueron sometidos, lo que les llevd a afrentar cada
circunstancia de forma proactiva, y reaccionar ante las dificultades sin pérdida de
tiempo y pensando en las repercusiones que pueden tener en un plazo mas

amplio.

Lo que refleja en ellos la capacidad para seguir desenvolviéndose y viviendo,
incluso, en un nivel superior, como si el trauma vivido y asumido hubiera

desarrollado en ellos recursos latentes.

Con respecto a lo anterior una de las informantes claves refiere:
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“...) Cualquier obstaculo ellos estdan como mas capacitados a poderlo pasar...”
(Directora ejecutiva de MAPANICA, entrevista a informantes claves, 18 de
diciembre de 2014).

En esta frase, se evidencia que las personas que han enfrentado una enfermedad
como el cancer o leucemia en lugar de dejarse vencer o abatir por todas las
repercusiones que esto trae, surgen con mayor fuerza y resistencia que antes de

padecer esta enfermedad.
Autonomia

Segun (Kotliarenco, Caceres, & Fontecilla,1997) algunos autores afirman que las
personas resilientes con autonomia tienen un fuerte sentido de independencia,
otros, le dan mucha importancia a que el individuo tenga control interno y sentido
de poder emocional; y otros insisten en que la autodisciplina y el control de los

impulsos son caracteristicas que denotan y son ejemplo de autonomia.

En acuerdo con este planteamiento uno de los participantes del estudio menciona:

“(...) Cuando yo entraba al médico me gustaba entrar solo... el tratamiento no es
una bonita cosa, pero, vos decis tengo que asumir las consecuencias que trae una

enfermedad...” (Jacob, entrevista a profundidad, 14 de noviembre de 2014).

De este comentario se puede derivar que la persona desarrolla la capacidad de
asumir responsabilidades, tomar sus propias decisiones, y enfrentar los efectos

que éstas traen de una manera mas consciente y regulada.

En referencia al juicio anterior, una de las expertas comenta:

“(...) Desarrollan disciplina personal [y] perseverancia (...)” (Trabajadora social del
area de hemato-oncologia del HMJR “La Mascota”, entrevista a informantes

claves, 17 de noviembre de 2014).
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En otras palabras las personas resilientes realizan acciones en pro de si mismos,
lo que se evidencia en el proceso de tratamiento de la enfermedad, cuando estan
siempre constantes con el fin de vencer lo que para ellos significa el obstaculo

mas grande.

Sentido de propo6sito y de futuro

Ahora bien, Kotliarenco, Céaceres, & Fontecilla(1997) afirman: Dentro de esta
categoria entran varias cualidades repetidamente identificadas como factores
protectores: expectativas saludables, direccion hacia objetivos, orientacion hacia la
consecucion de los mismos (éxito en lo que emprenda), motivacion para los
logros, fe en un futuro mejor, sentido de la anticipacion y de la coherencia. Este
altimo factor parece ser uno de los mas poderosos predictores de resultados

positivos en cuanto a resiliencia.

En el grupo de investigacion, este factor esta estrechamente ligado a todos los
aspectos planteados por los autores, las expresiones siguientes lo ejemplifican de

mejor forma:

“(...) Me enamoré de la carrera que yo quiero y el propésito que tengo de ayudarle
a los nifios con cancer...Quisiera tener un laboratorio o un gimnasio” (Miguel,

entrevista a profundidad, 24 de noviembre de 2014).

“..) Amar mas a mi vida...vivir mi vida normal, pero siempre cuidandome porque
tengo en cuenta que una persona que tuvo cancer tiene mas probabilidades que
una persona normal a padecer un cancer...” (Jacob, entrevista a profundidad, 14
de noviembre de 2014).

“(...) Yo me dije no voy hacer una persona mas en este mundo, voy a ser alguien
gue si puedo ensefiar las cosas que sé y he aprendido lo voy hacer, hasta la fecha
he cumplido las metas que me he propuesto y creo que lo que me pase delante de
hoy, igual va ser de mi vida cosas positivas.” (Milagros, entrevista a profundidad,
11 de diciembre de 2014).
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“(...) Seguir la lucha en la vida...Quiero estudiar medicina... Dios me dio una
oportunidad mas de vida y quiero aprovecharla al maximo lograr mis objetivos
primeramente El... tengo la inspiracién de algun dia salvar vidas como a mi me

salvaron en determinado tiempo (...) tengo un plan de vida, tengo mis suefios e

i

inspiraciéon para luchar mas ellos, por mis metas que tengo que cumplir en la vida.’

(Ruby, entrevista a profundidad, 5 de diciembre de 2014).

Con cada una de estas expresiones queda claro que los y las jovenes de la
muestra tienen elementos que les serviran para desafiar las situaciones adversas
debido a que tienen trazada una linea de vida, cuyo propoésito esta en realizar sus
suefios y ayudar con lo puedan a los demas. Ademas tienen muy presente que
tienen que cuidarse, puesto que, estdn mas predispuestos que otras personas a

tener cancer o leucemia.

De igual forma las informantes claves lo reafirman cuando expresan:

“(...) Vamos a ver profesionales o destacandose en diferentes ambitos.”
(Vicepresidenta de MAPANICA, entrevista a informantes claves, 24 de noviembre
de 2014).

“(...) Son personas mas predispuestas a triunfar, por la experiencia vivida
cualquier reto lo van a ver mas pequerio que los otros...” (Directora ejecutiva de
MAPANICA, entrevista a informantes claves, 18 de diciembre de 2014).

Es importante sefialar que se considera que son personas con grandes visiones y
dispuestas a hacer lo posible por realizar sus suefios, teniendo la fuerza necesaria
para poder lograrlo, considerandose esto como un factor protector para las

mismas.
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Resiliente

El estrés que puede experimentar una persona con cancer puede ser disparador
de comportamientos resilientes. (Diaz, 2011). En otras palabras, el individuo al
estar sometido regularmente a situaciones de estrés puede causar en él,

conductas resilientes como salida a tales tensiones.

Respecto a este apartado se pudo constatar que las y los jovenes de la muestra

se consideran resilientes y las expresiones siguientes asi lo sefialan:

“...) Si, porque siempre he sido fuerte, desde pequefio y he aprendido en esta
enfermedad muchas cosas.” (Jacob, entrevista a profundidad, 14 de noviembre de
2014).

“...) Si, porque pasé tantas cosas duras, tantas cosas dificiles, la verdad es que
me siento mas fuerte, porque no lo tengo miedo a ninguna enfermedad.” (Miguel,

entrevista a profundidad, 24 de noviembre de 2014).

“...) Me considero una persona muy resiliente y creo que lo que me pase delante
de hoy, igual va a hacer de mi vida cosas positivas” (Milagros, entrevista a
profundidad, 11 de diciembre de 2014).

“...) Si, porque a pesar de lo que ha pasado, siempre he sido una persona fuerte,
decidida, impulsadora.” (Fernanda, entrevista a profundidad, 17 de noviembre de
2014).

“(...) Si, porque soy mas fuerte.” (Ruby, entrevista a profundidad, 5 de diciembre
de 2014).

En referencia a las expresiones anteriores, (Grotberg H. 2003: 209) afirma: “No es
condicion que una persona goce de buena salud para ser resiliente, sino que, en
muchos casos, el problema de salud, es el agente desencadenante de la

resiliencia”
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En el caso de los y las jovenes de la muestra, se observa que éstos concibieron la
enfermedad como un fendmeno impulsador y proveedor de nuevas fuerzas, que

los capacita para salir hacia adelante

Haber sido diagnosticado con algun tipo de cancer es una experiencia que altera
el curso de la vida. Hay muchos factores que influyen en que esa vivencia

conduzca a la persona a cambios psicolédgicos positivos o al deterioro personal.

.Referente a este aspecto las expertas mencionan:

“...) Si, porque son pacientes que ven el hoy como que es su Ultimo dia, viven
felices, agradecidos, son mas aventados, ven toda esa experiencia como algo
positivo para su vida.” (Pediatra del Hospital Manuel de Jesus Rivera “La

Mascota’, entrevista a expertas, 12 de noviembre de 2014).

“(...) Los que lograron incorporar el proceso conscientes de éste, lo lograron
experimentar y enfrentaron esas situaciones dificiles van a ser resilientes... la
mayoria de los adolescentes podria decirte que si, que son sobrevivientes y que
son resilientes” (Hemato-oncologa-pediatrica del Hospital Manuel de Jesus Rivera

“La Mascota’, entrevista a expertas, 12 de noviembre de 2014).

“(...) Si, todos de alguna manera han desarrollado sus propias técnicas de
afrontamiento y se han enfrentado a nuevas situaciones... es gente con calidad de
vida, pacientes que en su momento lo dieron todo e hicieron todo para alcanzar la
meta.(Trabajadora Social del area de Hemato-oncologia del Hospital Manuel de

Jesus Rivera “La Mascota”, entrevista a expertas, 17 de noviembre de 2014).

En este sentido los y las jovenes de la muestra tuvieron resultados positivos de la

vivencia de ser pacientes hemato-oncoldgicos

Retomando la informacion que aportan las expertas y las expresiones dadas por

los sujetos de la muestra se puede decir que las personas que han enfrentado una
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adversidad tan dura como el cancer o la leucemia, son personas que desarrollan

habilidades que les ayudan en el manejo y afrontamiento de cualquier dificultad.

Ahora bien, (Grotberg H. , 2003: 211) argumenta: “Las patologias cronicas fuerzan
ciertos cambios en el estilo de vida. No todos aquellos que se ajustan a los

cambios en su estilo de vida se vuelven mas resilientes”.

En relacion a este postulado las informantes claves también manifiestan:

“(...) Si, pero seria profundizar en sus historias de vida, que estan haciendo
después de haber enfrentado y haber ganado la batalla del cancer” (Directora
ejecutiva de MAPANICA, entrevista a informantes claves, 18 de diciembre de
2014).

“(...) Tal vez no en su totalidad, pero la mayoria de ellos si, vamos a ver
profesionales o destacandose en diferente ambitos.” (Vicepresidenta de

MAPANICA, entrevista a informantes claves, 24 de noviembre de 2014).

Lo anterior nos hace pensar que aunque las personas logren adaptarse y convivir
con los cambios que produce una enfermedad, no necesariamente resultan

fortalecidos, por tanto, no siempre pueden considerarse resilientes.

No obstante lo anterior, es importante destacar que estas expresiones se refieren
a la poblacién en general de pacientes curados, sin embargo durante el proceso
de investigacion se ha podido confirmar que los sujetos de la muestra si son

resilientes.

Interés profesional

En este acapite se presenta uno de los hallazgos mas importantes de esta

investigacion como es el interés profesional.
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Cabe sefalar que en la literatura revisada no existe un fundamento tedrico del
mismo, sin embargo este interés profesional forma parte de los cambios vy
propdsitos de futuro que tienen estos pacientes después de haber experimentado

afectaciones como el cancer o leucemia.

Es importante recalcar que tal a como se refiere en la literatura en torno a que las
personas que experimentan periodos largos de hospitalizacion (lo cual es comun
en el cancer o leucemia debido al tratamiento) tienden a inclinarse a profesiones
relacionadas a las ciencias médicas, esto se presenta en las y los participantes de

la investigacion.

Respecto a este interés profesional los y las jovenes de la muestra expresaron lo

siguiente:

“(...) Cuando estaba en el mundo del hospital, pues alli del cancer, me venia
gustando ese ambiente y entonces decidi estudiar medicina” (Miguel, entrevista a
profundidad, 24 de noviembre 2014).

“(...) Decidi en segunda opcion estudiar laboratorio” (Miguel, entrevista a
profundidad, 24 de noviembre 2014).

“(...) Saqué un curso en el Lenin Fonseca de dialisis” (Miguel, entrevista a
profundidad, 24 de noviembre 2014).

“(...) Yo nunca habia visitado tantos hospitales y a raiz de eso y de mi enfermedad
quiero estudiar la carrera de medicina” (Ruby, entrevista a profundidad, 5 de
diciembre 2014).
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Es necesario mencionar que se tiene informacion de los demas participantes del
estudio en relacién a este hallazgo, dado que se tuvo la oportunidad de estar
presente en la reunidén de pacientes curados, en la cual un joven dijo que queria

estudiar medicina y otra estudia actualmente Anestesia y Reanimacion.

Cabe citar, que el interés por las ciencias médicas es algo que los jovenes nunca

pensaron, por lo cual uno de ellos expresa:

“...) Cuando a mi no me habia dado la enfermedad yo nunca pensé que iba a
estudiar algo relacionado a la medicina.”(Miguel, entrevista a profundidad, 24 de
noviembre 2014).

Por tanto, con lo anterior se reafirma que los intereses profesionales de los sujetos
de la muestra estan estrechamente ligados a la vivencia o padecimiento de la

enfermedad y al tiempo de hospitalizacion.

Otro dato importante es que a raiz de esta afectacion estos sujetos tienen un
profundo agradecimiento hacia los profesionales que los atendieron y por ello

quieren ejercer la misma funcion, la cual es salvar vidas.

En referencia a lo anterior los y las jévenes de la muestra sefialaron:

“(...) Tengo la inspiracion de algun dia salvar vidas como a mi me salvaron en

determinado tiempo” (Ruby, entrevista a profundidad, 5 de diciembre 2014).

“(...) Si alguna persona esta enferma o necesita algo en cuestion que si yo tengo y

puedo la ayudo” (Miguel, entrevista a profundidad, 24 de noviembre 2014).
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“...) Yo lo que hago es apoyar mas a la gente del hospital (...) quiero ayudar a los

pacientes (Fernanda, entrevista a profundidad, 17 de noviembre 2014).

Para finalizar podemos expresar que de los intereses profesionales que tienen
estos jovenes, los que mas sobresalen son los que estan relacionados al
mejoramiento de la salud de las personas o a salvar vidas, tal a como lo expresan
textualmente los mismos; lo cual se vuelve fuente de inspiracion para el
forjamiento de un proyecto de vida directamente ligado a la lucha contra la

enfermedad.

Espiritualidad

Otro de los hallazgos significativos de esta investigacién es la espiritualidad, la
cual jugé un papel importante en la recuperaciéon y afrontamiento de la
enfermedad, ya que las creencias en Dios 0 en un ser espiritual esta relacionado
de manera significativa al aumento en el bienestar general, y a la disminucién del

temor de la recurrencia del cancer o leucemia.

Algunos de las y los participantes del estudio mostraron espiritualidad, lo que

entendemos les ayudo a salir adelante en el manejo de su condicion y tratamiento.

Algunas de sus expresiones fueron:

“(...) Seguir adelante, luchar, buscar al sefior mas que todo” (Miguel, entrevista a
profundidad, 24 de noviembre 2014).

“(...) Gracias a Dios estoy curado” (Miguel, entrevista a profundidad, 24 de
noviembre 2014)
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“...) Mi enfermedad la ponia en las manos de Dios, si el me daba la salud para

seguir viviendo” (Ruby, entrevista a profundidad, 5 de diciembre 2014).

“...) Si, se puede salir de una enfermedad como esa y no hay que desesperarse,
gue todo estd en las manos de Dios y de los doctores”. (Ruby, entrevista a
profundidad, 5 de diciembre 2014).

“(...) Dios me ayudo a salir bien del tratamiento porque algunos nifios recaen... me
dio la fuerza para aguantar”. (Ruby, entrevista a profundidad, 5 de diciembre
2014).

“...) Gracias a Dios con el tratamiento me curé” (Milagros, entrevista a
profundidad, 11 de diciembre de 2014).

Después de las consideraciones anteriores, se puede afirmar que la figura de un
ser omnipotente independiente de cualquier religion profesada por los
participantes y la fe puesta en el mismo, sirve como aliciente del proceso y motiva

para continuar luchando en contra de la enfermedad.

Tal como se ha visto en esta investigacion, aquellos participantes del estudio, que
hicieron mencion de Dios en sus narraciones, presentaron un mayor sentido de
existencia, optimismo y tranquilidad en torno al padecimiento de su enfermedad.
Asimismo su curacion la agradecen a ese ser superior y a los profesionales que

los atendieron.

Recaida de la enfermedad

También conocida como recidiva o recurrencia; se da cuando la enfermedad
reaparece tras un intervalo mas o menos largo libre de la misma. (Fernandez &
Flores ,2011)
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Finalmente como ultimo hallazgo encontramos que las y los pacientes curados y
en stop terapia poseen cierto temor a una recaida de la enfermedad, ya sea
oncologica o hematolégica .A continuacion algunas expresiones que permiten

constatar lo anterior:

“(...) No le tengo miedo a ninguna enfermedad mas que otra vez me vuelva una

recaida” (Miguel, entrevista a profundidad, 24 de noviembre 2014).

“(...) Si, me daria el mismo miedo la verdad, porque volveria a vivir lo que ya vivi y
el temor de que me puedo morir también... Si me diera ahora pues seguiria
adelante porque nadie se quiere morir también”. (Miguel, entrevista a profundidad,
24 de noviembre 2014).

“...) Alla en el fondo si, si siento miedo porque si ya esto se viniera es mas peligro
gue la enfermedad se te vuelva a presentar”. (Ruby, entrevista a profundidad, 5 de
diciembre 2014).

“(...) Pues, como toda persona tengo miedo, pero ya sé como es el tratamiento y
como me tengo que cuidar” (Jacob, entrevista a profundidad, 14 de noviembre de
2014).

“...) No me daria el mismo miedo porque ya lo pase y pude vencer uno y ahora

porque el ofro no” (Jacob, entrevista a profundidad, 14 de noviembre de 2014).

“(...) Pues no, ya seria como algo que se da en la vida, no tendria miedo, lo
recibiria mejor porque ya se lo que me va a pasar, lo que voy a tratar y lo que voy
a sufrir, entonces no seria ya como aquella nifia de 13 afios que paso céncer, ya
seria un poco mas adolescente, mas centrada”. (Fernanda, entrevista a
profundidad, 17 de noviembre 2014).
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Aun cuando estos pacientes tienen temor a una posible recaida, ello no les impide
experimentar la satisfaccibn de saber que por el momento han vencido un

obstaculo grande como es el cancer o la leucemia.

Ademas, argumentan que ya no tendrian el mismo temor porque ya conocen lo
qgue implica la enfermedad y su tratamiento, lo cual, indica que los mismos poseen
resiliencia para seguir proyectandose en el futuro a pesar de acontecimientos

desestabilizadores, de condiciones de vida dificiles y de traumas graves.

En definitiva, luego de toda la informacién recopilada de las diversas fuentes, se
puede decir que las personas de la muestra en estudio se caracterizan como
resilientes debido a las cualidades personales, (competencia social, sentido de
propdsito y de futuro, autonomia, capacidad de resolucién de problemas) que les
permiten desarrollarse en todos los dmbitos de la vida, teniendo aspiraciones,

nuevas y grandes habilidades, asi como preocupacion por si mismo y los demas.

Ser resiliente no significa recuperarse en el sentido estricto de la palabra, sino
crecer hacia algo nuevo, volver a un estado inicial es ahora imposible, mas bien
hay que saltar adelante, abrir puertas, sin negar el pasado doloroso, pero

superandolo (Vanistendael y Lecomte, 2002).

Tomando en cuenta lo dicho por estos autores, podemos afirmar que los y las
jovenes de la muestra han logrado salir hacia adelante, superando todas las

dificultades, pero teniendo en cuenta aquello que los impulsé a no dejarse vencer.

96

x x Calderon Gutiérrez, Siézar Mena.

c
\

RAR



c
\

Resiliencia en las y los Pacientes Curados y en Stop Terapia de enfermedades hemato-oncolégicas miembros de la
Asociacién de Madres y Padres de Nifios con Leucemia y Cdncer (MAPANICA), Il Semestre 2014.

X.  CONCLUSIONES

Con la investigacion realizada sobre Resiliencia en las y los Pacientes Curados y
en Stop Terapia de enfermedades hemato-oncolégicas miembros de la Asociacion
de Madres y Padres de Nifios con Leucemia y Cancer (MAPANICA), se emiten las

siguientes conclusiones:

+ Los y las jévenes de la muestra tuvieron reacciones psicolégicas como

negacion y tristeza ante el diagndéstico de cancer o leucemia.

+ Durante el tratamiento sienten tristeza y se aislan de la escuela por los
efectos secundarios de la quimioterapia, particularmente la alopecia, pero

ésta se da mayormente en el sexo femenino.

+ Losy las jovenes de la muestra no conocen teéricamente a que se refiere el

término resiliencia.

+ En las y los participantes del estudio se evidenciaron factores resilientes de
apoyo socio-emocional, desarrollo de fortaleza intrapsiquica, habilidades

interpersonales.

+ También se identificaron factores que promovieron su resiliencia tales como
temperamento y conducta positiva, apoyo parental adecuado, relacién con

pares, y apoyo social fuera del contexto familiar.

+ Un hallazgo significativo de este estudio es que aquellos que hicieron
mencion de Dios en sus narraciones, presentaron un mayor sentido de
existencia, optimismo y tranquilidad en torno al padecimiento de su

enfermedad.
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+ Las y los pacientes del estudio muestran el perfil de una persona resiliente,
donde se destacan atributos tales como: competencia social, capacidades,

resolucion de problemas, autonomia sentido de propdsito y futuro.

4+ Otro hallazgo importante de esta investigacién es el interés profesional de
las y los jovenes del estudio, el cual, esta relacionado a carreras del area

de la salud.
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XI. RECOMENDACIONES

Retomando los resultados de esta investigacion, se dirigen las siguientes

recomendaciones.

A la Asociacion de Madres y Padres de Nifios con Leucemia y Cancer,
MAPANICA

4+ Implementar programas que promuevan el fortalecimiento de la resiliencia
de los pacientes curados y en stop terapia de enfermedades hemato-

oncoldgicas.

+ Realizar con mayor frecuencia reuniones con los pacientes curados y en

stop terapia para darles un mayor seguimiento.
A los y las participantes de la investigacion

4+ Seguir luchando por alcanzar todas sus metas y ser testimonio para otras

personas que atraviesan una situacion similar a la que ellos ya vencieron.

+ Realizar actividades de autocuido que favorezca el estado de salud fisica y

mental.

Al departamento de Psicologia

4+ Fomentar en las y los estudiantes el interés por la investigaciéon en la rama

de la psicologia positiva.
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FICHA DE IDENTIFICACION EN EL PRIMER CONTACTO.

Nombre y
apellidos.

Edad

Direccién
y niumero
de
teléfono.

Trabajo de
los
padres.

Diagnostico.

Edad al
momento
del
diagnéstico.

Afos de
ser
paciente
curado o
en stop
terapia.

Estudios
realizados.

Actividad
actual.




UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE NICARAGUA
RECINTO UNIVERSITARIO RUBEN DARIO
FACULTAD DE HUMANIDADES Y CIENCIAS JURIDICAS
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

GUIA DE PREGUNTAS GRUPO FOCAL

Objetivo: Conocer los elementos que hicieron resilientes a los Pacientes Curados
y en Stop Terapia de enfermedades hemato-oncoldgicas de la Asociacion de

Madres y Padres de Nifios con Leucemia y Cancer, MAPANICA”.

Preguntas:

1. ¢Como se describen a si mismos (as)? ¢ Cudles son sus cualidades
positivas y negativas?

2. ¢Qué pensaron en el momento que les dieron a conocer el diagnostico
de tu enfermedad?

3. ¢Cual fue su reaccion al recibir tal noticia?

4. ¢CoOmo era su comportamiento antes de ser diagnosticado con esta
enfermedad?

5. ¢Como influyd en su vida personal ese diagnéstico?

6. ¢Qué cambios observaron en su dinamica familiar a raiz del
diagndstico?

7. ¢Como influyd en su vida social ese diagnéstico?

8. ¢Qué elementos les sirvieron de apoyo para sobrellevar la enfermedad?

9. ¢Como valoran su experiencia de haber sido paciente hemato-
oncologico?

10. ¢ Algo méas que deseen agregar?



Universidad Nacional Autbnoma de Nicaragua

Recinto Universitario Rubén Dario \
Facultad de Humanidades y Ciencias Juridicas v
Y LAY,

Departamento de Psicologia

GUIA DE ENTREVISTA A EXPERTOS

Objetivo: Profundizar en el conocimiento de la resiliencia en los y las Pacientes

Curados y en Stop Terapia de enfermedades hemato-oncolégicas

Datos generales

Nombre:

Profesion:

Afos de experiencia:

Ocupacion:

Lugar de trabajo:

Guia de preguntas

1.

¢, Cuadles son las reacciones emocionales de las y los pacientes ante el
diagnéstico de cancer o leucemia?

¢, Qué actitud toman las y los pacientes ante su enfermedad y en el
proceso de tratamiento?

¢, Como es la relacién de estos pacientes con los demas afectados por

esta enfermedad?

¢, Como describe Ud. a los y las pacientes curadas de enfermedades
hemato-oncoldgicas?

¢, Qué cualidades considera Ud. que tienen los y las pacientes curados
y en stop terapia de esta enfermedad que les ayudaron a enfrentarla?
¢, Qué habilidades logran adquirir los y las pacientes a partir de la

enfermedad?



7. ¢Cudles son las experiencias mas significativas de estos pacientes a
nivel social?

8. ¢Considera Ud. que los y las pacientes curados y en stop terapia son
personas resilientes?

9. ¢Algo mas que desee agregar a la entrevista?



Universidad Nacional Autbnoma de Nicaragua

Recinto Universitario Rubén Dario
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Facultad de Humanidades y Ciencias Juridicas

Departamento de Psicologia

GUIA DE ENTREVISTA A INFORMANTES CLAVES

Objetivo: Conocer si las y los Pacientes Curados y en Stop Terapia de

enfermedades hemato-oncoldgicas son resilientes.

Datos generales

Nombre: Ocupacion:

Profesion: Lugar de trabajo:

Afos de experiencia:

Guia de preguntas

1. ¢/Qué reacciones emocionales manifiestan las y los pacientes ante el
diagnéstico de cancer o leucemia?

2. ¢Cual es el comportamiento de las y los pacientes ante su enfermedad y el
proceso de tratamiento?

3. ¢Como es la relacion de las y los pacientes con sus padres y hermanos a
partir del diagnostico?

4. ¢Como se afecta la vida social de estos pacientes?

5. ¢Como influye el diagnéstico de cancer o leucemia en el desempefio
escolar de las y los pacientes?

6. ¢Qué cualidades tienen los y las pacientes curados y en stop terapia de
enfermedades hemato-oncolégicas que les ayudaron a enfrentar la

enfermedad?



7. ¢Como describe Ud. a los y las pacientes curados de enfermedades
hemato-oncoldgicas?

8. ¢Qué habilidades adquieren como paciente de estas enfermedades?

9. ¢Considera Ud. que los y las pacientes curados y en stop terapia son
personas resilientes?

10. ¢ Algo més que desee agregar a la entrevista?



Universidad Nacional Autbnoma de Nicaragua

Recinto Universitario Rubén Dario

=

Facultad de Humanidades y Ciencias Juridicas

Departamento de Psicologia

GUIA DE ENTREVISTA A PROFUNDIDAD

Objetivo: Precisar aspectos significativos de sus experiencias como paciente de

enfermedades hemato-oncolégicas

Datos generales
Edad: Sexo:
Ocupacion: Estado civil:

Afos de ser paciente curado o en stop terapia:

Guia de preguntas

1. ¢Qué medidas tomaste o que soluciones buscaste a partir del diagnostico
de tu enfermedad?

2. ¢Como reaccionaste durante el proceso de tratamiento?

3. ¢Qué habilidades lograste adquirir a raiz de la enfermedad?

4. ¢Qué hiciste cuando te comunicaron que eras un paciente curado o0 en stop
terapia?

5. ¢Qué dicen las demas personas de ti, al saber que eres un paciente curado
de esta enfermedad?

6. ¢Qué entiendes por resiliencia?

7. De acuerdo a lo que mencionas ¢ Consideras ser resiliente?



8. ¢Qué cualidades consideras que tienes para ser visto como una persona
resiliente?
9. ¢En la actualidad sientes miedo de volver a tener esta enfermedad?

10. ¢Algo mas que desees agregar a la entrevista?



CATEGORIA SUBCATEGORIA GRUPO FOCAL ENTREVISTA A PROFUNDIDAD ENTREVISTA A EXPERTAS ENTREVISTA A INFORMANTES
CLAVES.

Negacién (...) Cuando me diagnosticaron me (...) Depende de la edad del nifio (...) | (...) Muchas veces escuchan el
dio igual...me sentia mal pero al hay nifios con muy poca consciencia | nombre de la enfermedad pero no
mismo tiempo decia ¢por qué? si (...) ellos a veces ni cuenta se dan, | saben a qué se refieren.

Reacciones Voy a vivir reaccionan hasta que entran para su
Psicoldgicas ante el . - quimioterapia.
diagnostico de Tristeza (._..~) Me marco porque como todo _
Cancer y Leucemia. nifo desea!ug_ar con la ,pelota, salir
con sus amiguitos y a mi se me
limitaban las cosas (...)
Tristeza (...)La segunda vez que se me (...) Enlos adolescentes, lo que mas | (...) Hay cierta oposicion al
volvié a caer el cabello si lloré afecta es la caida del pelo tratamiento, mas cuando son nifas,
Reacciones porque ya lo tenia mas o menos que pierden el cabello y entran en
psicoldgicas ante el grandecito y,si lo queria y fue algo una etapa de angustia (...)
tratamiento de la — duro para mi : — :
Aislamiento (...) Yo ya no me relacionaba con (...) Algunos pacientitos no iban a la
enfermedad. . . ) )
nadie en el barrio, no salia, porque escuela por la caida del pelo
me hacia dafio todo. (...) en mi casa
y en mi barrio no tenia ningin
amigo
Miedo (...) El temor a la muerte (...)
Ansiedad (...) Aveces yo me sentia a la grande
serd que me estoy muriendo o que
tengo algo malo porque yo no sabia
Concepto de resiliencia (... ) Es cuando una persona enfrenta
Resiliencia. ciertas situaciones de una manera

positiva y sale adelante

Factores resilientes.

Yo Tengo (...) Tengo fe... (...) Tengo amigos todavia

actualmente que son curados...

Yo soy (...) Me describo hoy en dia como | (...) Soy abierta para hablar y
una persona luchadoray capaz de lo | comunicarme...soy mas aventada
que me propongo lo puedo lograr (...) | hacer las cosas ahora, mas alegre,
soy una persona curada (...) soy | muy fuerte, entusiasta,
normal. .. emprendedora, feliz y me considero

una persona muy resiliente
(...) He aprendido a comprender a las
Yo puedo personas y no dejarme abatir por los

problemas (...) apoyo a las otras
personas con cancer, jugar, disfrutar,
hacer cualquier cosa

Factores que
promueven la
resiliencia.

Temperamento y conducta

(...) El positivismo que tuve siempre,
no me di por vencida...

(...) Pueden ser muy aprehensivos
[tienen] deseo de vivir...

Apoyo parental

(...) Si no hubiesen estado creo que
no hubiese sobrevivido ni hecho
nada... sin mi papa y mi mama no
hubiese hecho nada”

(...) Con mi mama estuve mas unida,
ella era mi confidente...

(--) Los familiares mas
colaboradores; los familiares que
preguntan, que hacen uso del

derecho de informarse, eso marca al
paciente, que también es mas
propositivo...

(...) Es determinante el
familiar...

apoyo




CATEGORIA

SUBCATEGORIA

GRUPO FOCAL

ENTREVISTA A PROFUNDIDAD

ENTREVISTA A EXPERTAS

ENTREVISTA A INFORMANTES
CLAVES.

Factores que
promueven la
resiliencia.

Relacion con pares

(...) Le agradezco a mis comparieros
gue estuvieron conmigo, hunca me
hicieron un gesto de burla...”

(...) Son muy hermanables, se llevan
muy bien, son muy sociables, se
apoyan entre ellos...

(...) [Las amistades las] van haciendo
nuevamente aqui en el hospital, con
otros pacientes, con otras mamas...

Apoyo social

(-..) Los licenciados que me
ayudaron, los doctores, que me
decian que siguiera adelante y no me
diera por vencido...

(...) Mis amigos siempre me andan
cuidando...

Perfil de una
persona resiliente

Competencia social

(...) Mi objetivo es ayudar a los nifios
gue estan pasando por lo mismo que
un dia yo pasé...

(...) Me gusta apoyar a las personas
gue quizd no tienen algo o que
necesitan un apoyo mio.

(...) Solidarizarse con la necesidad
del otro, con el dolor del otro, entre
ellos mismos... son mas
comunicativos... querer compartir la
experiencia, animar a otros, creo que
es parte del aprendizaje social de
ellos...

(...) Como asisten frecuentemente al
hospital, entonces van haciendo
nuevas amistades...

Capacidades

(...) Desarrollo intelectual mas
elevado, entendia tan rapido que yo
era alumna monitor, ayudaba a los
monitores si no le entendian a algo...

(...) Han desarrollado su expresion,
su capacidad de andlisis, su
capacidad de solidaridad... han
desarrollado su capacidad de tener
una vida mas madura, enfrentarse a
la vida de una manera mas positiva,
asumir mas retos... capacidad de
enfrentarse a otros retos como el
estudio, el trabajo...

(...) Son muy inteligentes, por la
experiencia que viven los hace
madurar mucho mas rapidamente...
cada experiencia nueva ellos la
asimilan bien rapido...

Resolucidon de problemas

(...) Me ha ayudado a enfrentar la
vida tal y como es... no darme por
vencida en nada y seguir adelante...

(...) Las metas que uno se pone se
pueden lograr con el esfuerzo,
positivismo y otras cualidades... los
problemas siempre los trato con
positivismo, con alegria...

(...) Cualquier obstaculo ellos estan
como mas capacitados a poderlo
pasar...

Autonomia

(...) Cuando yo entraba al médico me
gustaba entrar solo... el tratamiento
no es una bonita cosa, pero, vos

decis tengo que asumir las
consecuencias que trae una
enfermedad...

(...) Desarrollan disciplina personal
[y] perseverancia (...)

Sentido de propdésito y de
futuro

(...) Me enamoré de la carrera que yo
quiero y el propoésito que tengo de
ayudarle a los nifios con céancer...
Quisiera tener un laboratorio o un
gimnasio

(-..) Son personas mas
predispuestas a triunfar, por la
experiencia vivida cualquier reto lo
van a ver mas pequefio que los
otros...

Resiliente

(...) Me considero una persona muy
resiliente y creo que lo que me pase
delante de hoy, igual va a hacer de
mi vida cosas positivas...

(...) Si, todos de alguna manera han
desarrollado sus propias técnicas de
afrontamiento y se han enfrentado a
nuevas situaciones... es gente con
calidad de vida, pacientes que en su
momento lo dieron todo e hicieron
todo para alcanzar la meta.

(...) Si, pero seria profundizar en sus
historias de vida, que estan haciendo
después de haber enfrentado y haber
ganado la batalla del cancer
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