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Resumen
La resiliencia es la activacion de la proteccién emocional y racional considerada como tenacidad,
permite a la persona que pasa una adversidad ser fortalecida, respetando las caracteristicas
individuales. Se hace presente cuando el nivel del problema est4 en un umbral muy doloroso

porque se enfrenta a situaciones tragicas.

El hecho de ser resiliente no quiere decir que no se sienta malestar, dolor o dificultad emocional
frente a las adversidades. La muerte de un ser querido, problemas financieros, pérdida de trabajo,
enfermedad u otros, son acontecimientos que afectan bastante a las personas, provocan una
desagradable sensacidn de malestar e inseguridad. Aun asi, generalmente las personas consiguen

sobreponerse a esas circunstancias.

Las madres sacan las fuerzas de donde no las hay y siguen con su vida a pesar de la tragedia de
conocer el diagnostico de una enfermedad terminal, permanecen alli por el amor que le tienen al
hijo. La investigacion que se hizo a un grupo de madres con las caracteristicas de tener un hijo
enfermo oncoldgico, nos refieren segun el test de resiliencia que comprende cinco areas: yo soy,

yo puedo, yo estoy, yo tengo y yo creo; que manifiestan resiliencia media.

La resiliencia media nos indica que en ocasiones la persona enfrenta momentos severos al ser el
bastion familiar y el equilibrio. Las madres callan porque saben el papel importantisimo que tiene
en la familia, pero también es necesario recibir apoyo psicoterapéutico que debe de ser el
acompariamiento ideal en todo el proceso de las etapas del duelo que conlleva manejar el

diagnostico terminal.



I INTRODUCCION

En la actualidad la resiliencia se manifiesta en todos los ambitos de la vida, industria, negocios y
en las enfermedades terminales. La resiliencia se relaciona con la capacidad que posee una
persona para afrontar un problema o situacion grave, como lo es una enfermedad oncoldgica que
demanda amenaza para la vida de un ser querido. En el caso de una madre el enterarse de un
diagnostico como éste significa realizar una reestructuracion familiar pues centra todas sus
actividades en la persona afectada, en el infante, los intereses se transforman de forma radical.

El papel que juega la madre es crucial pues es el pilar que mantiene a la familia unida en el
proceso, brinda animo, positivismo y sobre todo el apoyo en los momentos dificiles. La
progenitora renuncia a todo, labores e intereses propios, por dedicarse al cuidado permanente del
hijo. La resiliencia y la relacion con la enfermedad van enlazados mutuamente porque el
tratamiento es muy incierto y Unicamente se tiene la fortaleza en las convicciones religiosas,

familia y la persona en particular que es la madre desde el inicio hasta el final de todo el proceso.

La investigacion hace referencia a la accion heroica que las madres cumplen en funcién de
cuidadora primaria, del tesoro mas preciado que es el hijo y lo llena de todo el amor, cuidado,
principios y valores para verle en el futuro como un ente de cambio para la sociedad y sobre
todo lleno de vida, por lo que la llegada de una enfermedad terminal es algo inesperado.

El cancer infantil se diagnostica antes de los 18-21 afios de edad y representa la segunda causa
de muerte desde el nacimiento a la adolescencia.

Viene a causar grandes conmociones en la vida familiar y el punto de equilibrio lo hace la
progenitora al tomar decisiones sobre el curso del tratamiento y sus riesgos.

La diferencia del cancer infantil con respecto al del adulto, es que aparece en época de
crecimiento y normalmente se relaciona con la formacién de tejidos, lo que puede alterar la
evolucion normal del desarrollo del nifio tanto por la enfermedad como por la terapia agresiva a
la que sera sometido.

El impacto que la familia sufre cuando se confirma una enfermedad terminal para uno de los
suyos es devastador y se manifiestan las diferentes etapas de duelo: la negacion, enojo,
negociacion y aceptacion. A continuacion se detallan algunos criterios sobre la problemaética a
tratar.



Maza (2005) en su estudio de tipo transversal, tuvo como objetivo determinar los factores
psicoldgicos que se derivan de la hospitalizacion y tratamientos médicos de

los nifios y nifias con cancer. Se realizo una entrevista estructurada a una poblacion de 5 nifios en
edades de 7 a 12 afios, el resultado obtenido en los 5 casos estudiados, los padres/madres refieren
sintomas de ansiedad, tanto anticipatorios a los tratamientos, como un estado de ansiedad
constante. Se concluye que la principal causa de ansiedad, es la separacion de sus progenitores.
Se recomienda Utilizar el programa de apoyo propuesto en esta investigacion y material de apoyo

disefiado para este tipo de pacientes.

Gutowsky (2008) en su estudio de tipo cualitativo cuyo principal objetivo fue determinar cuéles
son los principales factores resilientes de proteccion que promueven un mejor afrontamiento al
paciente diagnosticado con una enfermedad oncoldgica. Ademas, realizd un estudio en tres
sujetos de género masculino, en edad adulta, casados y sobrevivientes de cancer. Realiz6 una
entrevista semi-estructurada en la cual los participantes daban a conocer factores relevantes de las
vidas de los participantes. El resultado obtenido fue dar a conocer las vivencias y experiencias de
los sujetos antes, durante y después de la enfermedad. Se concluye que hay que la influencia
positiva de factores como el apoyo familiar, establecimiento de metas personales e iniciativa de
vida sobre pacientes en esta condicién médica. Se recomienda propiciar espacios para fortalecer

factores resilientes en las personas.

Gomez (2011) en el estudio de tipo experimental, su objetivo fue el analizar desde una
perspectiva positiva de la psicologia el fendmeno de la salud mental. Se trabajé con 20 personas
dividido en grupo experimental y otro de control. Se cred y aplico un programa de salud mental
en el cual incluia caracteristicas de una persona para aprender y mantener un balance en su
conducta, pensamientos y emociones. Los resultados obtenidos fue encontrar que a través de un
programa en el cual se fomenta de la salud mental, los participantes se benefician. Se llega a la
conclusion que las mujeres que estuvieron dispuestas a colaborar desarrollaron nuevas
habilidades de resiliencia las cuales mejoran la calidad de vida que estas lleven. Se recomienda

aplicar el programa de salud mental Resiliencia y vida con las mujeres victimas de violencia



intrafamiliar, para mejorar el afrontamiento de las adversidades a las que tienen que hacer frente.

Alba (2013) en la investigacion de tipo exploratoria, su principal objetivo fue el establecer
el nivel de resiliencia en la muestra de 45 mujeres que participaron en dicho estudio. Se aplicd
la prueba de resiliencia, la cual evalla las categorias yo puedo, yo tengo, yo creo, yo estoy y yo
soy. El resultado que obtuvo es que las mujeres se hallan en un nivel alto de resiliencia, se
recomienda Orientar a las mujeres a seguir autoformandose mediante talleres charlas,
capacitaciones relacionados a la salud mental para mantener la resiliencia en un nivel alto. La
propuesta que se realizé es un programa que lleva por nombre “Mujer heroina protagdénica de

tu propio destino”, cuyo principal objetivo es el aumentar los niveles de resiliencia en los sujetos.

Agustin (2014) es su investigacion de tipo descriptivo, cuyo principal objetivo fue el identificar
rasgos resilientes. Se utilizo el test de resiliencia de Edith Henderson Grotberg en un grupo de 25
adolescentes, entre ellos 12 hombres y 13 mujeres y los resultados obtenidos fue demostrar que
los participantes de género femenino mostraron capacidades resilientes mas fortalecidas que el
género masculino. Se llega a la conclusion que ambos géneros mostraron haber aprendido de sus
errores y experimentaron la motivacion que presenta las dificultades del diario vivir. Se
recomienda seguir fortaleciendo espacios que les permita desarrollar sus habilidades personales y

sociales.

Mejia (2007) en su estudio de tipo descriptivo cuyo objetivo fue elaborar un programa de apoyo
psicoeducativo para el nifio oncoldgico guatemalteco. Realizo escalas de Likert para cada uno de
los folletos elaborados, la muestra fue trabajada con 10 sujetos dichos sujetos fueron elegidos por
su experiencia en el trabajo con nifios oncolégicos, en el trabajo pedagdgico y en la elaboracion
de libros de texto. Concluyo que un programa de apoyo psicoeducativo para pacientes
oncologicos debe estar dirigido al nifio, su familia y sus maestros. Su principal recomendacion
fue Promover la elaboracion de otros folletos que completen los presentados en esta

investigacion: uno especifico para los hermanos y otros para explicar cada tipo de cancer infantil.

Mufioz (2006) en su estudio de tipo cualitativa y fenomenoldgica, cuyo objetivo fue determinar la

influencia que proporciona una terapia asistida por mascotas en los estados emocionales de nifios



y nifias con cancer. Realizo una estrevista semiestructurada que consta de 28 preguntas. Los
sujetos de esta investigacion, fueron dos nifios con Enfermedad de Hodgkin, y dos nifias con
Leucemia. Donde concluyo que la terapia asistida por mascotas, es efectiva puesto que influencia
y modifica la conducta que es la respuesta de un estado emocional caracteristico del nifio(a) con
cancer, por medio de estimulos positivos. Su principal recomendacion fue los servicios

psicosociales sean disefiados para trabajar con el paciente, valorando su nivel de desarrollo.

Lafaurie, Baron, Leon, Martinez (2009) en el estudio titulado madres cuidadoras de nifios con
cancer, exponen que se asumen cambios de forma dréstica en el estilo de vida , el cambio de
residencia de forma temporal ha sido crucial; por temporadas en el hospital y otras en casa,
renuncia a la vida laboral para dedicarse de forma indefinida al cuido del hijo. Los sentimientos
no expresados es una de las prioridades que las madres ven como necesario, por el papel que
desempefia en el entorno de la familia. Es necesario crear un grupo de apoyo donde ellas pueden
exteriorizar sus sentimientos para ser fortalecidas por otras personas que terminaron con el

proceso Yy en la actualidad son apoyo para aquellas que estan en la incertidumbre.

Ortega (2011) en la revista de padres de nifios con cancer, expresan algunas emociones que trae
consigo la confirmacién del diagndstico de una enfermedad terminal.

La incertidumbre que trae consigo la espera del diagndstico y pronostico de la enfermedad, lleva
a la familia a un posible caos emocional. Cada uno de los familiares, en ese momento, no saben
como afrontar la nueva noticia. Los cambios en la vida personal y familiar son radicales, se
inicia en el factor psicosocial y sigue con el econdmico y el afectivo entre otros, en la actualidad

la enfermedad es parte de la familia.

Salazar y Silva (2011) en el articulo denominado impacto psicosocial y calidad de vida en
sobrevivientes de cancer infantil emitida en Chile, exponen que los pacientes con cancer infantil
en estos Ultimos afios tienen mas porcentaje de sobrevivir hasta un setenta por ciento gracias a las
nuevas técnicas de tratamiento que existen, favorecen diagnosticar con mas exactitud el tipo de
cancer que manifiesta y por ende el tratamiento adecuado, la deteccion temprana es de vital

importancia para la vida del individuo.



El tratamiento oncoldgico puede ser: cirugia en caso de tumores, quimioterapia y radioterapia.
Cualquiera de estos tratamientos tiene consecuencias fisicas y psicoldgicas: aumento de peso,
talla baja, alteraciones en la autoestima, frustracion, inseguridad, soledad, estrés postraumatico,
depresion, hasta llegar al suicidio; la familia y el grupo multidisciplinario contraatacan estas

conductas para que el paciente nuevamente reconstruya lo que un dia le fue arrebatado.

1.1 Resiliencia

1.1.2 Definicién

Forés y Jordi (2008) exponen que la resiliencia esta relacionada con algunos aspectos como los
son: El éxito social, porque entiende lo que pasa a su alrededor, es ayudador, brinda apoyo, y se
comunica en su entorno y sobre todo sabe manejar sus emociones al dar siempre una respuesta
adecuada a todo lo que esté a su alrededor. En la resolucion de problemas se utiliza herramientas
como: creatividad, estrategias de afrontamiento y reconocer que cuando se siente inseguro es
mejor buscar ayuda de personas que lo apoyaran a salir de la problematica.

Las personas con conductas resilientes, controlan la vida propia, toman decisiones en el
momento preciso, saben a donde van y como llegar, se fortalecen y resiste al estrés, tienen la
capacidad de trabajar bajo presidn con una conducta digna de admirar, tienen el control aunque
el ambiente se torne ansioso, cuentan con la habilidad de sentir el bien comun del entorno, ven
la necesidad de los otros y aportan, ademéas desarrollan una comunicacion afectiva y poseen
capacidades interpersonales, demuestran un intercambio de pensamientos y sobre todo se llevan

bien con las personas , tienen el don de relacionarse con el entorno.

Turienzo y Pau (2011) define la resiliencia como la capacidad de volver al estado natural
después de una situacion critica y significa volver a la normalidad. Viene del término derivado
en latin resilio que significa rebotar hacia atrds o saltar. La resiliencia es un término que se
aplica al soporte, al aguante y capacidad que tiene una persona de aguantar en el momento del
problema, crisis, prueba, enfermedad, cambio laboral o sencillamente de donde provenga la

adversidad. La resiliencia es la activacion de la proteccion emocional y racional considerada



como tenacidad, que permite a la persona que esta pasando la adversidad ser fortalecida, siempre

respetar caracteristicas individuales.

Bermejo (2005) define la resiliencia como el resultado de los factores intrinsecos y extrinsecos
del ambiente donde la persona en ese momento pasa por una enfermedad, trauma, situacion de
violencia intrafamiliar, que de alguna forma unifica estos entornos para poder hacerse fuerte y

estar al frente de la situacion cadtica que en ese momento vive.

Rojas (2011) indica que la resiliencia es consecuencia de la adversidad se que activa como un
escudo fuerte y grande para soportar y actuar con seguridad, tenacidad y firmeza para

transformar la situacion adversa.

1.1.3 Resiliencia en madres

Henderson (2005) menciona que la resiliencia se desarrolla en los seres humanos desde su nifiez
hasta la edad adulta. Sin embargo las mujeres son quienes tienden a contar con habilidades
interpersonales y fortalezas internas mucho mas desarrolladas que los hombres. En el caso de las
madres los elementos protectores que llegan a desarrollar ayudan al cuidado del infante que se
encuentra en una situacién de riesgo. Ante la adversidad la madre es un refugio seguro para el
infante y su familia, pues a pesar de la incertidumbre utiliza sus herramientas internas como la
autoestima y la empatia para poder sobrellevar cualquier adversidad, siempre conservando una

actitud positiva.

Forés y Jordi (2008) indican que la resiliencia familiar es de suma importancia. EIl apoyo de
la madre es la base para el desarrollo integral del infante, siempre va relacionado al entorno de
la progenitora y la confianza que el nifio le tiene. La madre entiende el rol que ella tiene desde
la fecundacién, el desarrollo en el vientre hasta el momento del alumbramiento, los instintos que
estaban guardados en el interior salen a luz, cubre al hijo de las vicisitudes que le puedan hacer
dafio. En los primeros meses ella lo alimenta, lo protege, le da calor humano, es dependiente y
le ofrece todo para que esté sano con el cuidado diario, luego vienen los primeros afios, ella es la

que lo cubre de amor y de seguridad, le ensefia hasta llegar a hacer independiente. La madre lo



ve como lo mas preciado que tiene, lo mas hermoso que le ha pasado en su vida. Se llega a
desarrollar un vinculo entre ambos que no se rompera jamas.

Es algo invaluable ser madre, a consecuencia de ello en momentos dificiles, perturbadores, tener
el conocimiento del diagndstico de una enfermedad terminal es escalofriante e inexplicable. El
sentir de esa persona que ha dedicado parte de la vida al cuidado del hijo; en los primeros
momentos, al conocer la problemética hay negacién pero lo hace de forma privada en lo més
intimo del ser, pero en el momento que esta con el hijo cambia radicalmente su conducta, le
inspira fortaleza, fuerza, tenacidad y animo.

La conducta de la madre ante la situacion manifiesta sentimientos encontrados como la
tristeza, desanimo, incertidumbre y miedo, pero al exteriozarse es todo lo contrario, inyecta
animo a la familia, la fuerza de los miembros de la familia es ella. La madre juega un rol
determinante en esta situacion adversa, ella es la roca fuerte, es la base que sostiene a la
familia, es el pilar que tiene a la familia unida y dispuesta a encarar la situacion.

La adversidad hace a la madre una mujer tenaz, temeraria, el soporte del proceso de la
problematica, el activador, el motor que hace que todo esté en orden y dispuesta a seguir con lo
desconocido. Ella toma el nuevo rol y abandona la vida en este caso los quehaceres laborales
y econémicos, hasta de ella misma, para estar al servicio del hijo.

Conocer cada sintomatologia de la enfermedad, estar pendiente del proceso clinico ya sea
evolutivo o regresivo, los instintos de madre son tan minuciosos que ella sabe, percibe cuando
hay dolor y miedo en el paciente y esta alli como apoyo integral en momentos de incertidumbre o

también de tranquilidad y paz, no hay tiempo donde la madre no esté pendiente del hijo.

1.1.4 Modelos de resiliencia

Bermejo (2005) expone que la resiliencia identifica los modos o formas de como las personas
superan situaciones dificiles como: traumas, adversidades, crisis, miedos, enfermedades
terminales y tragedias. Todas estas llegan de diversas maneras pero las personas se benefician al
vencer el desafio y son levantadas para continuar en la vida.

El primer modelo es exponer las conductas o reacciones al momento que llega la adversidad,
enfermedad, muerte o cualquier problema, al manifestar con agallas y encarar la situacion para

hacerle frente, no dejandose vencer, al contrario estar en el mismo nivel de la tormenta.



El segundo modelo es fortalecer las relaciones entre los seres mas cercanos o el circulo donde se
mueve como apoyo para el momento de la dificultad.

El tercer modelo es el trauma o la dificultad. No significa que los problemas sean agradables,
que sean celebrados o totalmente bienvenidos, las dificultades son situaciones que ayudan al
individuo a establecer normas, objetivos y valores con mayor trascendencia y no quedarse en el
conformismo que posiblemente se tenia antes que llegara la adversidad. Se puede mejorar la

calidad de vida y la autoestima del individuo que es capaz de encarar cualquier situacion.

1.1.5 Fuentes de la resiliencia

Gamboa (2008) cita a Edith Grotberg que explica las fuentes de la resiliencia: Yo tengo, yo soy,
Y0 estoy, yo puedo.

Se relaciona el yo tengo como el apoyo de algunas personas en quienes se pueden confiar,
donde apoyarse y saber que lo cuidarén y lo guiaréan, en otras palabras tiene un respaldo en quien
refugiarse.

En el caso del yo soy y estoy, se relaciona en el respeto a si mismo y a los demas, la tolerancia es
un valor que debe de aplicarse en el entorno para tener relaciones interpersonales buenas.

El yo puedo se relaciona con la capacidad de hablar de las situaciones o las experiencias positivas

y negativas, también buscar ayuda cuando lo necesite.

1.1.6 Resilienciay enfermedad

Oblitas (2006) expone que la resiliencia y la enfermedad tienen mucha relacion porque el
enfermo y la familia ven la vida como la Unica oportunidad vivencial que tendran en el universo
para formar un hogar, para cumplir objetivos y metas; sin embargo se ven truncados por una
enfermedad terminal que los obliga a cambiar la razon de existir y modifican el sentido de las

prioridades.

Walsh (2005) dice que las enfermedades fisicas 0 mentales son como la puerta ancha para dejar
entrar una serie de desafios donde los actores seran los mismos enfermos, padres y toda la

familia donde se demanda una resiliencia con bases solidas y fuertes que se tomaran como escudo



en medio de tratamientos médicos y cirugias. Los demandantes estaran alli con fortaleza y con
la certeza de que se sobrepondrén y continuaran adelante.

Lopez (2005) expone que el impacto de una enfermedad en la familia genera cierto estrés
familiar, cada integrante se encuentra en un proceso de adaptacion ante la crisis que se vive, es
entonces donde la persona debe confiar en la propia capacidad de adaptacion y en los recursos de
la red social mas cercana. Toda persona dispone de una serie de recursos de afrontamiento de
manera innata pero también es necesario que se aprenda y desarrollen nuevas habilidades.

Algunas habilidades que favorecen la calidad de vida de una familia en crisis pueden ser el
planificar soluciones, buscar el recurso del sentido del humor, realizar una reevaluacion de

manera positiva, persistir en la unién familiar, comunicacion asertiva.

1.1.7 Resiliencia familiar.

Forés y Jordi (2008) exponen que la familia resiliente es aquella donde cada uno de los
miembros tienen la capacidad de enfrentar y encarar la adversidad, y mantiene una coherencia en
las actividades de la vida diaria como unidad.

La familia resiliente es aquella que conoce formas participativas, saludables y sencillas para
satisfacer las necesidades del entorno y ademas construye algunas condiciones: establecen reglas
claras dentro del hogar, se animan mutuamente para afrontar las diferentes circunstancias,
estructuran lineas de apoyo para las practicas de cuidados al enfermo, mantienen un vinculo
afectivo entre los padres e hijos para que éste se sienta seguro y protegido y asi disminuir los
efectos dafinos de los medios adversos, mantener la esperanza sobre el futuro de los hijos en
relacion a la enfermedad, mantener los circulos sociales abiertos como la vecindad, colonia,

amistades donde permitan a la familia hacer actividades extra familiares.
1.1.8 Cambios emocionales y psicologicos en la familia
Lopez (2005) considera que la presencia de una enfermedad en la familia cambia totalmente la

vida diaria y requiere de una nueva organizacion cambios de roles, reglas, niveles de tolerancia y

adaptacion, en la asimilacion de dicha enfermedad.



En las familias cerradas, con limites bien marcados, las manifestaciones conductuales son: el
aislamiento total y ausencia de comunicacion con la familia extensa pues estos estan en proceso
de reestructuracion total a causa de la enfermedad terminal. Los integrantes de la familia que
estan en proceso de adaptacion ante la enfermedad deben de hacer el esfuerzo de sobreponerse y
utilizar estrategias y habilidades para sobrellevar esta carga y hacerlo de manera que todos

puedan estar presentes en ella como unidad familiar.

Colell (2008) comenta que para la familia el impacto emocional y psicolégico al reconocer el
diagndstico de una enfermedad terminal requiere aceptar un tratamiento y conocerlo para estar
pendiente de la totalidad que este conlleva. La familia serd la base donde el nifio enfermo
oncologico podréa refugiarse en los momentos de crisis, asi que ésta debe de estar unida para esos

momentos dificiles pues serd un elemento valioso en el sistema de apoyo de salud en el hijo.

Roque (2011) considera que las facetas més importantes en el transcurso del vaivén del
diagnostico de una enfermedad terminal es el apoyo que la familia como nucleo y como sistema
organizado manifiesta ante esta situacion. La familia es el todo donde la estabilidad y el
equilibrio depende de cada uno de los miembros, es parte de todos y lo que pase o suceda les
sera afectado a todos como grupo.

A. Fases de la enfermedad

Cuando se conoce el diagndstico la familia tiene la conducta total de negacion. En esta etapa el
paciente siente enojo contra los medios y familiares, después aparece la depresion y tristeza.
Ingresa en la familia un pesimismo que en esos momentos ni la intervencién del psicologo puede
ayudar, ésta hace un gran esfuerzo por convivir con los sintomas del enfermo. La familia tiene
que vivir en un ambiente de hospital y con el grupo multidisciplinario intentan tener una relacién

cordial.

Cuando se presenta la enfermedad en uno de los miembros de la familia surge una serie de fases
segun el momento evolutivo: fase de crisis, fase crénica y fase terminal.
En la fases de crisis, la familia piensa que algo esta pasando muy grave porque perciben la

incertidumbre, mas si estan dentro de un hospital donde tienen que demostrarle al paciente que
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estan unidos y el nacleo familiar debe demostrar afecto y comunicacion. Es el momento de
ampliar esos lazos con el equipo multidisciplinario porque estos compartiran por mucho tiempo
el proceso médico y es necesario reestructurar modales, costumbres, rutinas.

La fase crénica es donde se estabiliza la enfermedad, es tiempo donde la familia debe disipar
pensamientos negativos relativos a la enfermedad, pues si no se hace puede repercutir y afectar
en las relaciones intrafamiliares y esto provocar una desventaja para el enfermo oncolégico.

Es preciso que la autonomia del paciente sea parte del quehacer diario para que este no se sienta
inatil y carga para la familia, es importante establecer la propia independencia del paciente y asi
encarar con valentia la situacion adversa y al proporcionar seguridad en medio de tratamientos
médicos y baterias de examenes con la ayuda base que es su propia familia.

La fase terminal es una situacion cadtica para la familia porque domina el pensamiento de
muerte. Los miembros deben de poner todo en orden entre ellos mismos y el paciente, es
necesaria la ayuda psicoterapéutica para que les guie hasta el ultimo momento donde el enfermo
pueda percibir el entorno de paz, armonia y sobre todo de unién familiar que sera un apoyo

indiscutiblemente bueno para él y le permitira reaccionar con valentia.

B. Fases de transicion en la familia

Las transiciones por las que pasan las familias en el proceso evolutivo de una enfermedad y los
diferentes ciclos de vida, donde hay un inicio y un final, donde los padres experimentan el
nacimiento de los hijos, el crecimiento y educacion de estos, ahora son amenazadas por la
enfermedad. Las familias en esos momentos se sienten tan vulnerables y perturbadas
emocionalmente por lo que genera la enfermedad no sélo en uno de los miembros sino en todo
el sistema. La familia desarrolla creencias diferentes de como funciona el mundo, cada uno de
sus miembros les da interpretaciones segun su posicion, lo que ven, lo que pasa o sucede hasta
en la enfermedad.

Las transiciones que suele tener la familia son afectadas por el estrés el cual contiene tres
determinantes:

El primero es la magnitud de los cambios que se requieren en relacién al paciente y la familia en
las actividades diarias, donde cada miembro va a esforzarse por hacer de sus actividades lo mejor
posible al mantener la comunicacion entre ellos y fortalecerse para continuar en medio de la

enfermedad.
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El segundo determinante es el nivel de estrés donde la familia debe de tener un control en el
quehacer como cuidador primario y las habilidades que debe de exteriorizar en el momento
necesario aunque ésta aun no tenga idea de cual sera su actuar, pero al saber que es parte de su
nucleo familiar y no tiene muchas opciones le debera de ayudar positivamente en el momento
de la crisis.

El tercero es el grado de disponibilidad que el equipo multidisciplinario demuestre para apoyar a
la familia en medio de la crisis emocional y la enfermedad del paciente. ElI equipo
multidisciplinario debe estar siempre en constante monitoreo con la familia ya que para estos
seran de mucha ayuda y minimiza la carga y la ansiedad que conlleva tener una enfermedad entre

sus miembros.

1.1.9 Pilares de la resiliencia

Forés y Jordi (2008) exponen los pilares de la resiliencia como valores y conductas que ayudan
a los miembros de la familia a mantenerse de pie cuando estén en la adversidad.

El principal cimiento es la confianza y de este se derivan los demas, creen que tiene la
capacidad de mantenerse como una roca fuerte, vienen turbulentas situaciones y se mantiene
firme.

El siguiente pilar es la autoestima o la tenacidad con que las personas o la familia se enfrenten y
superen las adversidades.

La introspeccion, columna fundamental, busca internamente las diferentes potencialidades de
cada ser humano para buscar las soluciones, también se dice que la introspeccién es el momento
solitario que tiene la persona para analizar y conversar ella misma las conductas, las fortalezas
de los altibajos y tomar nuevas herramientas para continuar con su vida.

La independencia refiere a la capacidad de tener limites o distancia entre la enfermedad y uno
mismo.

La capacidad de relacionarse, que se conoce como habilidad de mantener una relacion social con
personas del entorno, el equilibrio que debe de tener para desarrollar las necesidades de afecto
con los demas. EI humor no es mas que el punto medio o el equilibrio entre la tragedia o
adversidad y las actividades, es muy dificil mantenerse en esa posicion y saber que la enfermedad

terminal amenaza en la vida del hijo.
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Otro pilar es la creatividad y en momentos de la adversidad es muy dificil pero no imposible
tener la capacidad de ver otros horizontes, expectativas y no centrarse en la enfermedad.

En ocasiones se pierde la razon, el conocimiento equitativo es un llamado a que cuando se esté
en estas situaciones adversas se mantengan firmes para tomar decisiones objetivas; el
pensamiento critico entendido como la comprension de algunas opciones analiticas y otras
alternativas como el deseo de apoyar, de encarar la situacion y de salir adelante con el

diagnostico.

Masten (2007) menciona algunos factores que son importantes dentro de la resiliencia y que
Ilegan a ser pilares de la misma.

Factores internos: la autoestima que juega un papel muy significativo, el optimismo y la
seguridad en si mismo, la fé, la empatia, la responsabilidad.

Destrezas sociales: el buen humor ayuda a pensar de forma distinta y es tomado como un buen
instrumento para poder sobrellevar situaciones dificiles, las habilidades de comunicacion son un

pilar muy importante pues el apoyo externo sera muy (til.

1.2 Enfermedad oncoldgica

1.2.1 Definicién

De la Torre (2008) expone que las enfermedades oncolégicas son aquellos padecimientos graves
y complejos que el cuerpo sufre al percibir los 6rganos saturados de células enfermas y
contagiadas, se trata entonces de aquellas enfermedades donde se requiere del analisis y
tratamiento de tumores tanto malignos como benignos, enfermedades terminales como lo es el
cancer en el cual depende el tipo de afeccion, el momento y tiempo que se diagnostique para
determinar el impacto y deterioros fisicos, psicologicos y sociales que sufra la persona que lo
padece.

Las enfermedades oncoldgicas manifiestan muchas demandas en relacion al tiempo, a la
economia y en ocasiones la persona que las padece cambia radicalmente la rutina del diario vivir,
al caer a un mundo de tratamientos, chequeos medicos, dietas establecidas y cirugias donde el
tiempo serd totalmente destinado para ello. La sintomatologia se presenta de forma particular,
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segun la edad cronoldgica, alimentacion, la etapa de la afeccidn, especifica a la persona que las

padece.

Bayo et. al (2007) define como cancer a las células que se encuentran enfermas y se reproducen
aceleradamente en todo el cuerpo. Es importante conocer lo que sucede cuando las células sanas
se convierten en cancerosas. Las células crecen, se dividen, reproducen y mueren a medida que se
necesita para mantener el cuerpo sano, pero cuando las células van creciendo
descontroladamente forman masas que comunmente se llama tumores. Los tumores pueden ser
benignos, estos no son cancerosos y se eliminan por medio de una cirugia; los malignos son
cancerosos, se puede eliminar la masa pero los torrentes sanguineos pueden estar infectados vy
destruir sin control los tejidos del cuerpo y se adhieren al sistema linfatico u otro, para formar

otras masas.

1.2.2 Céncer infantil

De la Torre (2008) relaciona la palabra cancer con carcinoma que Se asemeja a un cangrejo
porque lo compara con la enfermedad crénica ya que ésta prolifera en todo el cuerpo en forma de
ramificaciones que se adhieren a los 6rganos que encuentre a su paso.

El cancer infantil representa la segunda causa de muerte desde el nacimiento a la adolescencia.
Su incidencia va a cambiar en funcién a la edad, sexo, Yy localizacion de la masa o etapa de
localizacion. La diferencia entre el cancer infantil y adulto es que el primero aparece en la época
de la evolucion celular, en la época del crecimiento, se relaciona con la formacion de tejidos a
diferencia de la segunda que aparece como consecuencia de conductas nocivas al cuerpo.

La enfermedad del cancer infantil se compara con incertidumbre y amenaza para la vida, porque
la familia y el paciente se deberan enfrentar a una serie de exdmenes, agujas y maquinas, cambios
significativos corporales que seran devastadores para la familia como el infante que las padece.
En la actualidad los avances tecnoldgicos han ayudado a minimizar el porcentaje de muerte
porque los tratamientos médicos han sido mejorados de tal forma que el paciente pueda tener la
esperanza de que podra retomar su vida pero dependera también del tipo de cancer infantil, el

tiempo, el prondstico y la edad.
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El cancer es un grupo de enfermedades que son producidas por células que crecen y se
reproducen de forma totalmente descontroladas en todo el cuerpo hasta llegar a formar masas que
se le denominan tumores que se expanden hasta que llegan a no tener espacio para manifestar,
colapsan y sustituyen a las células normales , es alli donde la persona que se diagnostica sufre un
decaimiento brutal porque el cuerpo esta infectado y dia a dia su nivel de vida se va deteriorando

hasta llegar a perder el control de su ritmo cotidiano.

Las masas que se forman internamente se denominan tumores.  Se clasifican en malignos y
benignos.

Los malignos son aquellos que la biopsia los describe como cancerosos y que estan
practicamente infectados y estdn creciendo desmedidamente. Los benignos son aquellos que
crecen lentamente pero no afectan a ningun tejido. Entonces se resume que el cancer infantil se
relaciona a los tumores malignos diagnosticados antes de los 18-21 afios de edad.

Cuando se habla de la enfermedad del cancer, la incertidumbre y la supervivencia son temas que
dia a dia se tornan centrales en el tratamiento. Ademas es dificil describir el impacto en los

sentimientos y pensamientos que la familia y el paciente pasan en este proceso tan incierto.

Urmeneta (2010) describe el cancer infantil como enfermedad de alta peligrosidad e inmediata
progresion que necesita tratamiento desde el inicio hasta el final y no sélo al paciente sino a la
familia. En la nifiez es menor la taza de padecimientos de cancer que se sufre que en la adultez
y es mas rapida la recuperacion porque los tejidos son mas sensibles al tratamiento y la

expectativa de supervivencia es de un setenta por ciento.

La caracteristica comun es un crecimiento rapido y desordenado de las células enfermas y se
reproducen mas rapido en los nifios que en los adultos, estas se agrupan internandose en las areas
sanas formando tumores donde se hard una metastasis, en otras palabras, se dispersan entre las
cavidades y provocan lesiones en los 6rganos.

La metastasis es el proceso de propagacion o infeccién a otro 6rgano del cual no se origind el
cancer, éste penetra en las células a través de vasos sanguineos haciendo su recuperacion mas
dificil.
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1.2. 3 Tipos de cancer infantil.

Sierrasesimaga (2006) da a conocer los diferentes tipos de cancer infantil.

Leucemia infantil: La mas frecuente es la Leucemia Linfobléastica Aguda (LLA), que en
la actualidad el tratamiento ha tenido muchos avances y se curan alrededor de 7 de cada
10 nifios.

El cancer afecta la médula espinal y los tejidos que fabrican las células de la sangre.
Cuando aparece la enfermedad, el cuerpo fabrica una gran cantidad de glébulos blancos
anormales, invaden la médula y destruyen las células sanas.

Tumores Infantiles del Sistema Nervioso Central: Los tumores del cerebro y de medula
espinal, algunos son extirpados por cirugia como primer paso, para luego agregar otros
tratamientos como la radioterapia y la quimioterapia.

Tumores Oseos Infantil: Estos se originan en el esqueleto y el mas frecuente es el
Osteosarcoma el cancer de los huesos pediatrico. Ocurre en el proceso de la adolescencia
donde el crecimiento en los infantes se dan el estiron corporal. EI tumor se aloja en las
extremidades superiores e inferiores. Otro tumor es el de Sarcoma de Ewing este se aloja
en las costillas.

Linfomas Infantiles: Aparecen en el sistema linfatico. Hay dos varianzas de linfomas:
Enfermedad de Hodgkin y No-Hodgkin. Esta ultima es frecuente en nifios, aparece en el
intestino delgado o en las glandulas linfaticas, tiene buen prondstico.

Neuroblastoma Infantil: Aparece en nifios muy pequefios se presenta en el primer afio de
vida. Es necesario la extirpacion y con la ayuda de otros tratamientos se anulan.
Rabdomiosarcoma Infantil: El sarcoma de tejidos blandos son los mas frecuentes en los
niflos es extremadamente maligno; se inicia en el tejido musculo-esquelético y se
posesiona en la cabeza y el cuello, en el tracto genito-urinario o en extremidades y su
tratamiento es quimioterapia avanzada.

Tumor de Wilms Infantil: Se desarrolla rapidamente en el higado, después de estar
controlado por el tratamiento vuelve a aparecer, ya no en el higado, sino en los pulmones.
En la actualidad la combinacién de cirugia, radioterapia y quimioterapia se tiene el

control de la enfermedad.
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e Retinoblastoma Infantil: Es una enfermedad hereditaria, pero tiene altos indices de

morbilidad, en ocasiones dafa la vision.

1.2.4 Manifestaciones del cancer

De la Torre (2008) describe las manifestaciones del cancer y sefiala como ejes principales los
signos, la velocidad del desarrollo y la posible expansion que se presenta. En la mayoria de
casos los tumores no presentan dolor y pueden llegar a crecer y no tener complicaciones hasta
que ya no tienen espacio suele manifestarse en los rganos que se ven afectados.

Algunos tumores comparten nervios, 6rganos delicados y vasos sanguineos. Los tumores
malignos son denominados como cancer Yy cuando estan avanzados suelen desequilibrar todo el
cuerpo. Estos provocan dolores de cabeza, fiebres, pérdida del equilibrio, manifestaciones de
desnutricion o situaciones secundarias como la anemia, infecciones o alteraciones de

coagulacion.

Porta (2008) comenta que la sintomatologia del cancer es uno de los aspectos intrigantes de esta
enfermedad. Los signos y sintomas son tan complejos como la enfermedad misma, por eso es
tan dificil de diagnosticarla antes de llegar a una etapa avanzada y en otros casos es necesario

confirmar las células tumorales si son malignas o benignas por medio de una biopsia.

Urmeneta (2010) indica algunas manifestaciones claves para identificar al infante que padece de
cancer, estas son: fatiga inexplicable, convulsiones, anemia, irritabilidad, problemas de
equilibrio, sudores nocturnos, dolor en alguna parte del cuerpo, fiebres, fuertes dolores de cabeza,

problemas de vision, cambios de conducta.

1.2.5 Causas del cancer

De la Torre (2008) explica que las causas del cancer pueden ser internas y externas. Las internas
seran el resultado del ADN dafiado y cambian el cddigo de las funciones y divisiones o lo que le
Ilamamos indisposicion genética. Las externas son ocasionadas por exposiciones quimicas, fisica

0 biologica que afectan los genes de las células convirtiéndolas en células cancerosas.
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El consumo de tabaco es uno de los causantes del cancer pulmonar, la radiacion de ciertas
longitudes de onda, la cual se Ilama radiacion ionizante tiene suficiente energia para causar dafios
en el ADN vy causar cancer, este tipo de radiacion incluye la radiacion ultravioleta la cual su
fuente principal es la luz solar. EI sol siendo la principal fuente de rayos ultravioleta que puede
tener altos indices de desarrollo para el cancer de piel, agentes infecciosos como el virus de
Hepatitis B que produce cancer del higado, virus papiloma humano VPH que produce cancer

ano-genital, cancer de vias respiratorias superiores.

1.2.6 Efectos emocionales en nifios con diagndstico de cancer

Gonzalez (2007) considera que los efectos emocionales y psicologicos en el infante oncoldgico
deben ser cuidados como si fueran de la misma gravedad de la enfermedad terminal por la
familia y el personal multidisciplinario, porque si no se le da importancia puede llegar a tener un
grado de peligrosidad y aumentaran los problemas aparte de la enfermedad. Los trastornos de la
ansiedad o comportamientos ansiosos, la rebeldia y la violencia pueden ser conductas muy
notorias porque los infantes desean e imploran llevar la vida de juegos y libertad que tenian antes
de la enfermedad, también se debe tomar en cuenta que estas conductas pueden ser
consecuencias de analgésicos que son ingeridos porque el tratamiento lo exige.

El dolor corporal es una manifestacién consecuencia de la misma enfermedad, esto es controlado
por el grupo multidisciplinario, doctor oncologo, doctor pediatra, doctor radiélogo, psicologo
infantil, y familia del infante para lograr que esté tranquilo o pasivo en el tratamiento y con él
mismao.

Los trastornos de  humor o también puede Ilamarse labilidad afectiva es por lo que se
manifiestan en ataques de risa, llantos, felicidad, gestos afectivos pero con expresiones
exageradas y en momentos inadecuados, posiblemente se den por medicamentos, por la misma
enfermedad y que tienen consecuencias en cambios en el estado de animo. EIl delirio otra
manifestacion que puede ser expresada por alteraciones en el sistema nervioso central donde
tumores malignos se ven alojados.

Es necesario que el psicologo evalle a los pacientes oncoldgicos para monitorear si hay niveles

de depresion, ira, ansiedad, delirio o conductas suicidas que estén poniendo la vida del nifio en
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peligro o bien algunas manifestaciones de comportamientos regresivos que en ciertas etapas del
desarrollo ya habia pasado y las retoman nuevamente.

En los nifios con enfermedades oncoldgicas se pueden manifestar mecanismos de defensa tales
como:

La negacion en estos casos se debe de aclarar que no es el concepto que se tiene de negar algo o
de oponerse sino al contrario de negar que la enfermedad lo vencera y retomar la esperanza como
escudo para luchar y salir adelante.

Racionalizacion no es hacer el esfuerzo de tomar cargas afectivas que solamente vayan
relacionadas a la enfermedad sino tomar enfoques diferentes para no centrarse en la enfermedad.
El desplazamiento no es més que la conducta manifestada en ese momento como rabia, tristeza,
enojo, violencia, depresion pero desahogarse con un miembro de la familia al que esté mas
apegado para sacar las cargas afectivas. También pueden presentar trastornos adaptativos que se
desarrollan o se manifiestan por situaciones estresantes en este caso la enfermedad misma y
algunos sintomas como el humor depresivo, la ansiedad, alteraciones de la conducta y las

emociones.

Urmeneta (2010) describe como afecta considerablemente la enfermedad a un infante, porque ya
no convive con personas de su edad, sino casi siempre estd entre adultos y se manifiesta la
sobreproteccidn sobre él, quitdndole inconscientemente la intimidad e independencia. Tiene poco
contacto con el entorno infantil y como consecuencia problemas de socializacién. La actividad
fisica esta totalmente limitada por el tratamiento que los deja agotados.

Los cambios drasticos que pueda tener como sintomas de inferioridad, aislarse de sus
compafieros y apartarse pueden ser por manifestaciones del tratamiento que son muy dolorosos
y se sienta indefenso, ademas pueden sentir cansancio o fatiga. Los sentimientos o pensamientos
Ilegan a ser tan intrinsecos que no desea hablar con nadie, los interioriza. En algunos casos el
nifio puede sentirse culpable por estar enfermo y ser una carga para la familia y la estructura del

hogar cambie totalmente.

En el proceso del tratamiento el nifio en su interior sufre muchas pérdidas o duelos, por los
cambios fisicos que tiene, las pérdidas de las relaciones sociales que tenia antes de estar enfermo,

la restriccion de actividades y proyectos.
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Soutullo y Mardomingo (2010) refieren que en algunas ocasiones las conductas manifiestas de
los nifios son el aislamiento y debilidad corporal, él sabe que va a morir. Los adultos pueden
interpretarlo como un deseo del nifio de estar solo. EIl nifio manifiesta mucha fatiga y cansancio
no solo fisicamente sino emocionalmente porque la razon de vivir, emociones, metas, ciclo de
vida, actividades diarias y el colegio han sido cambiados de forma acelerada y dréstica y se le
debe de entender y dejarlo que manifieste todo lo que tiene guardado.

1.2.7 Caracteristicas de la madre para acompafar al nifio con cancer

Lopez (2005) explica que la responsabilidad del cuidado de un familiar en estado grave o
critico es una tarea tan absorbente, entregada a las necesidades de la persona, en este caso del
propio hijo. En la familia todos estan con cierta disposicion de cuidar al miembro enfermo pero
en momentos donde puedan y tengan tiempo, a diferencia de la madre que siempre va estar

presente.

Las caracteristicas de la progenitora cuidadora seran:
e Tenacidad en los momentos de crisis.
e Fortaleza en atender a su propio hijo.
e Ser conocedora de la enfermedad de su hijo.
e Aprender el proceso y el tratamiento de su hijo.
e Informarse de la enfermedad de su hijo.
e Estar en el proceso del tratamiento hospitalario.
e Conocer las reacciones negativas y positivas de su hijo.
e Tener el equilibrio entre su nuevo rol y el de la familia.
e Estar pendiente no sélo del enfermo sino de los otros hijos.
e Mantener la calmay la serenidad en casos se presenten algun caos familiar.
e Estar en plena colaboracion con el psicoterapeuta.

e Tomar decisiones si fuera el caso.
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1.2.8 Intervenciones psicoldgicas dirigidas al nifio enfermo durante tratamiento

Soutullo y Mardomingo (2010) aconsejan las siguientes terapias.

e Terapia cognitiva
Se puede trabajar la educacion emocional que tiene como finalidad ensefiarle al enfermo que las
emociones existen y son exteriorizadas de diferentes formas y no se presentan de la mima
manera. La reestructuracion cognitiva tiene como meta la identificacion de los pensamientos
que le causan problemas y afrontarlos con la realidad o en ocasiones poder sustituirlos por
pensamientos adaptativos.

e Las técnicas de distraccion
Esta consiste en que el nifio centre la atencidn en recuerdos positivos con los amigos o familia, la
idea principal es porque en el momento de alguna situacion médica dolorosa el nifio minimice el
dolor y piense de esta forma.

e Terapia conductual
La técnica de relajacion tiene como propdsito el poder controlar los estados de tensién, ansiedad
o0 alguna crisis ante una situacion desagradable. La técnica de estimulos busca en el paciente el
control de conducta y esperar lo mejor de él en cualquier momento que se necesite de su
colaboracién y premiarlo con recompensas.
Se dice que la conducta puede ser modificada para ello se tiene siempre un modelo a seguir en el
caso de los nifios con enfermedades terminales manifiestan ansiedad, miedos, rebeldias y un sin
fin de actitudes que empeoran el proceso del tratamiento pero algo muy importante es tener como
modelo alguna conducta que ya haya superado en la enfermedad para ser guia y estimulo para él
y que pueda seguir en la batalla del cancer.

e Terapia psicodinamica
La terapia del juego es una herramienta muy util para el psicdlogo y hasta para la familia porque
el nifio expresa sentimientos, miedos, esperanzas, fantasias y una serie de reacciones que una
buena forma de que lo pueda exteriorizar es por medio no solo del juego sino también del
lenguaje simbolico que lo acomparia.

e Terapia gestaltica
En la técnica de la silla vacia, el nifio puede expresar lo que siente en ese momento con un

mufieco sentado frente a €l y puede manifestar conductas desde llanto hasta agresividad.
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e Terapia grupal
Consiste en participar nifios de 3 a 12 afios aproximadamente donde estos verbalicen las
emociones que les provocan el estar internados en un centro hospitalario y el cambio radical que

conlleva el estar enfermo y fuera de la rutina de su familia.

1.2.9 Tratamiento del cancer infantil

e Quimioterapia.
Gonzélez (2007) expone que la quimioterapia es como uno de los tratamientos mas importantes
en las enfermedades terminales, en este caso del cancer.
La quimioterapia consiste en el uso de farmacos para destruir las células cancerosas en el proceso
de crecimiento, pero también destruyen a las células que crecen normalmente  porque el
tratamiento es por via intravenosa y ademéas manifiestan efectos secundarios.
Este tratamiento se hace si hay o no una reseccién completa, los objetivos del tratamiento
dependeran del tipo de cancer y de cuando se haya diseminado, es eliminar las células enfermas y
gue no regresen y si en caso no se lograra el objetivo, retrasar el crecimiento de las mismas.
Segun el tipo de tratamiento los enfermos pueden recibirlo en los hospitales, clinicas o hasta en
su casa, se administra por periodos de tratamientos y luego periodos de recuperacion llamandoles
ciclos.
La quimioterapia se usa después de un tratamiento de radioterapia o después de una cirugia para
destruir la células enfermas que pudieran quedar en el organismo, también se pueden utilizar
antes del diagndstico de tumores malignos para disminuir el tamafio del tumor. Para la leucemia

o0 cancer en la sangre puede ser que la quimioterapia sea el Gnico tratamiento que se administre.

e Radioterapia
Coleman (2008) explica que el tratamiento de la radioterapia se utilizan rayos X de alta potencia
para destruir las células cancerosas. La radioterapia se usa para combatir a las células enfermas
porque estas se reproducen rapidamente, tiene como propdésito disminuir el tamafio del tumor
antes de la cirugia, ayudar a otros tratamientos como la quimioterapia y la misma cirugia. Se usa
también para tratar otros tipos de cancer donde no se pueda utilizar la cirugia como tratamiento.

Los efectos secundarios de este tratamiento pueden ser la destruccion de células sanas, pero todo
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dependera de las dosis de radiaciéon y la frecuencia con que se haga la terapia. Este tratamiento
puede causar cambios en la piel, pérdida del cabello, ardor o enrojecimiento de la piel y

adelgazamiento del tejido.

e Intervencion quirdrgica.
Coleman (2008) explica que la cirugia se realiza para la extirpacion de tumores, estando fuera

estos, se hace una biopsia que determinara si son benignos o malignos.

e Cuidados paliativos.
Gonzélez (2007) expone algunos principios de suma importancia que deben de ser tomados en
cuenta en el cuidado paliativo en las enfermedades oncoldgicas. La agonia se define como el
estado que acontece o se dard& en momentos proximos a la muerte. Los nifios, comprenden la
muerte de forma diferente a los adultos, pero también es necesario preparar a los infantes y a la
familia en ese proceso.
La finalidad de los cuidados paliativos es disminuir el estrés, la tension, la ansiedad y sobre todo
el temor que rodea al nifio y a la familia y enfrentar el suceso con tenacidad.
El objetivo principal de los cuidados paliativos es: el bienestar del paciente en relacion a
atenderlo lo mejor posible y que sienta cierta comodidad en medio de la enfermedad. El
enfermo y la familia son los entes a tratar. Estos tratamientos también ayudan a buscar el bien
comun de ambos para tomar las decisiones terapéuticas que se necesiten.
La conviccion terapéutica activa para poder superar la idea de que no hay nada que mas hacer,
tener la mente positiva y satisfaccion de que se hizo el mejor de los trabajos en relacién al
cuidado del paciente. Crear un ambiente de intimidad, frescura, paz, unioén familiar, comunidad
constante y soporte para que el enfermo pueda percibir entes positivos y tranquilidad para
controlar crisis de ansiedad y perturbacion. Cuando se sabe que el fallecimiento seré en cualquier
momento, la familia y el enfermo tratan la forma de ya no ser hospitalizado, sabiendo que ha
pasado por todo el proceso médico-terapéutico que requiere las enfermedades terminales, le pasa

entonces a priorizar la atencion en casa.

Soutullo y Mardomingo (2010) exponen que el tratamiento paliativo no significa que las

esperanzas de sobrevivir van a culminar pero para algunos el significado es todo lo contrario, es
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un alivio el dejarlo ir sabiendo que tiene permiso para ello. En cuanto al nifio en cuidados
paliativos es necesario asegurarse que reciba apoyo en todo, que este no se sienta que sera
abandonado y sus choques internos tanto emocionales y fisicos seran controlados hasta el

momento de muerte.

De la Torre (2008) expone que el término paliativo significa “capa” lo cual refiere a una capa
para cubrirse del frio. En relacion a las personas con enfermedades terminales es cubrir al que
padece la enfermedad, es minimizar los sintomas como el dolor, el sufrimiento tanto del enfermo
como de la familia en la Gltima etapa de la enfermedad.
Los objetivos generales de los cuidados paliativos son los siguientes:
e Darle seguridad al paciente pero sabiendo que la muerte es inevitable.
e Minimizar el dolor por medio de farmacologia.
e EI sufrimiento que estos padecen de manera integral es atendido en las necesidades
fisicas, psiquicas, sociales y espirituales tanto del enfermo como de la familia.
e Decirle la verdad al paciente respetando el derecho y la decisiones que él quiera tomar.
e Motivar al paciente a ser independiente y apoyarlo como sea posible.
e Facilitar la calidad de vida del paciente hasta la muerte, disminuyendo el sufrimiento y
agonia.
e Brindarle los cuidados paliativos hasta el Galtimo momento.
Los cuidados paliativos son realizados por un equipo multidisciplinario. Los problemas que se
presentan en los cuidados paliativos en la persona que los cuida son: insomnio, irritabilidad,

incapacidad para relajarse.

1.2.10 Etapas de duelo

De la Torre (2008) manifiesta que el duelo es un estado emocional donde el pensamiento y el
sentimiento sufren a consecuencia de la pérdida de una persona amada donde las manifestaciones

son sintomas fisicos y emocionales

Rojas (2008) cita al doctor John Bowly definiendo cuatro etapas que tienen lugar a partir de la

muerte del ser querido:
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La primera es el aturdimiento, este puede durar unas horas o incluso dias, se trata de la etapa
donde se siente la persona sin capacidad de procesar la informacidn, puede experimentarse una
anestesia sensorial, es decir la personal cree que no siente nada o no puede expresar el dolor que
siente.

La segunda etapa es la afioranza o busqueda, esta dura desde dias a meses, el dolor se hace
intenso y la separacion causa el deseo de blsqueda de la persona pérdida. El Ilanto es continuo y
hay posibles alteraciones del suefio, incluso la persona puede creer haber escuchado a la persona
fallecida, lo cual le da cierta confianza, pero esto solo agrava sus malestares.

La tercera etapa es la desorganizacion y desesperanza, puede durar un afio, la persona llega a la
realidad, toca tierra, se intelectualiza la pérdida, se reconoce la necesidad de adaptarse, son
comunes las pesadillas y el sentimiento de culpa.

La cuarta etapa es la reorganizacion alrededor de los dos o tres afios, la persona adopta de nuevo

su vida, se adapta de forma consiente a la nueva realidad y se abre a nuevas opciones de vida.

e Tipos de duelo
Bermejo (2005) expone los diferentes tipos de duelo. El duelo anticipatorio, el duelo retardado,
duelo cronico, duelo patolégico.
El duelo anticipatorio es la experimentacion de un dolor proximo por la fatalidad de una noticia
inesperada. El duelo retardado se da cuando las personas se niegan a esa notica o fallecimiento
y no manifiestan dolor, es como que si estuvieran anestesiados, no experimentan ese
sentimiento, pero cuando viene la soledad se toman ese tiempo para tomar conciencia de la

situacion que es tan real y que tienen derecho a exteriorizar sus manifestaciones.

El duelo cronico se relaciona con la persona que por muchos afios lleva puesta la vestimenta de
negro, porgue no ha podido superar el duelo y lo manifiesta dia a dia con esa conducta, pero no es
mas que la incapacidad de reintegrarse a la sociedad, a sus actividades diarias con normalidad,
ya que el sujeto se ve rodeado de recuerdos tan profundos que fantasean con ellos hasta el punto
de ver que son reales y cuando despierta de ese suefio, vuelve el ciclo vicioso y presenta ese dolor
como que si fuera un dia antes. Parece que al tratar de salir de esa situacién cadtica piensan que

le falta el respeto a la persona fallecida o a la circunstancia que viva.
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El duelo patoldgico se relaciona con todos los tipos de duelo a diferencia de que este se
denomina complicado porque se manifiestan una  serie de conductas inapropiadas o
enmascaradas a tal grado que es necesario la intervencion psicolédgica. En este tipo de duelo el
individuo llega a manifestar ciertos sintomas fisicos y emocionales como la depresion y ansiedad

entre otros.

e Familia en duelo
Bermejo (2005) considera algunas conductas que la familia toman en estos sucesos que son de
significado incalculable para los miembros de la misma.
Jamas se prepara para ver morir a los hijos al contrario la ley de la vida siempre es ver el
descenso de los padres y luego hijos y asi sucesivamente. En estos casos es diferente, en los
padres que enfrentan el momento final de la vida de los hijos se toman en cuenta la diferencias
personales, sociales, culturales, porque la responsabilidad, negacion, rabia, tristeza e
incomprension son sentimientos que embargan el corazén de los padres al saber que se despiden
definitivamente del hijo.
Algunas reacciones de los padres ante esta catastrofica situacion son: el sufrimiento y la tristeza.
Estos sentimientos siempre se han manifestado en todo el proceso pero son mas crénicos en
momentos finales. En el duelo anticipado, en la familia se inicia este proceso como una manera
de hacer menos dolorosa la pérdida.
Cuando el enfermo llega a la agonia es porque se ha enfrentado al proceso de una enfermedad
grave y a tratamientos largos y el nivel de estrés supera el umbral de los padres de familia. La
conspiracién del silencio es muy controversial porque la familia decide si hablara con el nifio de
la muerte y la forma como lo abordaran.
En ocasiones el nifio no tiene la necesidad de que los padres le informen acerca del tema porque
ellos mismo elaboran su propia forma de hacerlo y hablan de forma simbdlica, pero también
podemos decir lo contrario, el paciente oncoldgico desea conocer su situacién pero la familia no
quiere proporcionarsela.
Se debe facilitar la comunicacion y expresion de los sentimientos pero con cautela y como medio
de desahogo para manejar la ansiedad que genera estos temores, pero también es bueno hablar

con la familia de que estos procesos conductuales como el shock, la tristeza, la culpa y el dolor
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son normales y Utiles. Compartir estos sentimientos donde hayan recuerdos positivos disminuye

la sensacidén de aislamiento que ellos puedan estar experimentando.

Lopez (2005) concluye que una familia felizmente integrada con los miembros cumplen con
las responsabilidades dentro del hogar y los derechos que conlleva ser parte de ella y se les
puede Ilamar familias estables. Pero qué hay de las familias que en tiempo pasado fueron
integrantes responsables en los derechos y obligaciones que buscan el bien comun, que pasa con
los miembros de la familia donde ahora son parte de la vida de un familiar enfermo, donde el bien
comun cambia, propositos, objetivos y metas seran cambiados radicalmente no por decisién sino
por obligacion y deben retomar todo enfocado al integrante enfermo. Dejaran de ser familias
sanas Y se elabora un duelo por la identidad de la perdida, la familia debe de reorganizarse para

hacer cambios y estar pendientes de lo que pase en el futuro.
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Il. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La resiliencia, es la activacion de la proteccion emocional y racional considerada como tenacidad
que permite a la persona que pasa por la adversidad ser fortalecida y encarar la problematica.
El término resiliencia surge para dar una explicacion de cdmo los individuos, en este caso la
madres logran sobrellevar, manejar o controlar la situacion dificil de una enfermedad terminal en
la vida del hijo. EI cancer en el siglo XXI es como la batalla campal entre dos mundos, lo mas

preciado laviday lo tragico la muerte.

El cancer infantil plantea muchos retos sobre todo para la familia en especial para la madre que
sera la persona que generalmente esté dedicada en la totalidad al desarrollo del tratamiento del
hijo ya que se presenta mucha incertidumbre por las caracteristicas que conlleva esta

enfermedad.

Los tipos de cancer que mas afectan a los nifios son: leucemia, linfomas y tumores cerebrales.
Los tratamientos oncoldgicos infantiles son muy extensos y requieren de muchas visitas al
hospital y numerosos cuidados en el hogar. Los tratamientos mas relevante son la quimioterapia,
radioterapia y en ocasiones las cirugias. La habilidad de la madre para poder sobrellevar de
forma positiva la enfermedad, serd de mucha importancia para el hijo cuando se presenten
situaciones como: inseguridad, miedo, dolor, tiempo, en ocasiones operaciones que tendra que
someterse en el trayecto del tratamiento.

El estrés, cansancio, frustracion y situacion econémica seran unos de los muchos obstaculos que

tendra que controlar la progenitora ya que sera el fundamento emocional del nifio enfermo.

La madre esta preparada para apoyar y afrontar el proceso que trae un tratamiento oncolégico,
es muy incierto ya que algunas progenitoras pudiese ser que no tengan el potencial que se
requiere para encarar la problematica y se desbordaran tanto, que la resiliencia no haré su efecto
en ellas, por el contrario algunas madres al conocer el diagnostico de la enfermedad oncolégica
se informaran y buscaran patrones a seguir para apoyar adecuadamente al hijo.

Por lo antes expuesto se genera la siguiente pregunta de investigacion ¢Que nivel de resiliencia

manifiestan las madres de hijos con enfermedades oncologicas?
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2.1 Objetivo general

Determinar el nivel de resiliencia que manifiestan las madres de hijos con enfermedades

oncologicas.

2.1.1 Objetivos especificos

Establecer los avances informativos que se tienen para el apoyo de la familia y la madre de
hijos con enfermedades oncoldgicas que serviran en el futuro.
Establecer las edades de las madres que tienen mayor o menor resiliencia de hijos con

enfermedades oncoldgicas

2.2 Variables

Resiliencia en madres.

Hijos con enfermedad oncoldgica.

2.3 Definicion de variables

2.3.1 Definicién conceptual

Resiliencia en madres

Forés y Jordi (2008) indican que el apoyo de la madre es la base para el desarrollo integral
del infante, siempre va relacionado al entorno de la progenitora y la confianza que el nifio le
tiene. La madre entiende el rol que ella tiene desde la fecundacion, el desarrollo en el vientre
hasta el momento del alumbramiento, los instintos que estaban guardados en el interior salen a
luz, cubre al hijo de las vicisitudes que le puedan hacer dafio.

La adversidad hace a la madre una mujer tenaz, temeraria, el soporte del proceso de la

problematica, el activador, el motor que hace que todo esté en orden y dispuesta a seguir con lo
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desconocido. Ella toma el nuevo rol y abandona la vida en este caso los quehaceres laborales
y econdmicos, hasta de ella misma, para estar al servicio del hijo.

Hijos con enfermedades oncoldgicas.

De la Torre (2008) expone que las enfermedades oncoldgicas son aquellos padecimientos graves
y complejos que el cuerpo sufre al percibir los 6rganos saturados de células enfermas y
contagiadas, se trata entonces de aquellas enfermedades donde se requiere del andlisis y
tratamiento de tumores tanto malignos como benignos, enfermedades terminales como lo es el
cancer en el cual depende el tipo de afeccion, el momento y tiempo que se diagnostique para
determinar el impacto y deterioros fisicos, psicoldgicos y sociales que sufra la persona que lo

padece.

2.3.2 Definicion operacional

En el estudio se realizd los niveles de resiliencia que son resultado de la prueba de resiliencia de
Edith Henderson Grotberg que consta de cuatro categorias que evalla: El yo soy y yo estoy, el
yo puedo, el yo tengo, el yo creo y que clasifica los factores y conductas resilientes.

2.4 Alcances y limites

Se tom6 como muestraa 76 madres comprendidas entre los 16 a 65 afios que se caractericen por
tener un hijo diagnosticado con cualquier tipo de cancer infantil, que son parte del tratamiento
registrado en la Unidad Oncoldgica Pediatrica de Guatemala, ubicado en el ala poniente del
Hospital Roosevelt.

2.5 Aporte

Para el pais, el estudio les sera til porque promueve estrategias para lograr seguridad, confianza,

ensefianza del valor de una mujer sobre todo en el entorno familiar para compartir el peso que

conlleva tener un hijo con una enfermedad oncologica.
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Este material sera un apoyo a la sociedad y comunidad que necesiten ayuda, informandose de
algunas pautas que conllevan a la union familiar para que éstas no se sientan solas ni
desamparadas. A las madres que fueron parte del estudio ayudara a crear en ellas estrategias de
afrontamiento para que puedan ser soporte para su familia.

A la universidad y profesionales, crear una fuente de consulta, un aporte a nuevas
investigaciones sobre el tema. Y hacer énfasis para nuevas investigaciones al dejar plasmado el
proceso de tesis como lineamiento de un alto nivel académico que mantiene esta institucion

educativa.
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I1l. METODO

3.1 Sujetos

Se trabajé con una poblacién de 150 madres, una muestra de 76, comprendidas entre las
edades de 16 a 65 afios, que se caracterizan por tener un hijo diagnosticado con cualquier tipo de
cancer infantil, que son parte del tratamiento registrado en la Unidad Oncologica Pediatrica de

Guatemala, ubicado en la ala poniente del Hospital Roosevelt..

3.2 Instrumento

Para la investigacion se utilizé la prueba de resiliencia que consta de cinco categorias o areas
donde se clasifican los factores y conductas resilientes de Edith Henderson Grotberg.

La primera columna tiene 36 items y lleva por nombre “Yo soy” que evalta las fuerzas internas
personales como cualidades y destrezas. La segunda columna consta de 28 items y lleva por
nombre “Yo puedo” evalta lo que podemos hacer asi como las habilidades sociales. La tercera
columna con 20 items lleva por nombre “Yo tengo” evalta la disposicion de hacer las cosas, las
cuarta lleva por nombre “Yo tengo” y evalUa las habilidades que dice tiene y la Gltima categoria
“Yo creo” y hace referencias a las convicciones que se tienen. EI margen para evaluar cada items

esdela7. Laprueba permite medir como estan en las categorias de los factores de resiliencia.

3.3 Procedimiento

Seleccion y aprobacion de tema: Se elaboré tres sumarios con temas de interés del investigador,
de los cuales uno fue aprobado.

Fundamentos teoricos: Se realizaron antecedentes con estudios preliminares y marco tedrico con
fuentes cientificas.

Aplicacion de instrumento: se trabajé con 76 madres quienes representan la muestra de la
poblacién.

Método de la investigacion: se procede a realizar estadistica de los resultados obtenidos y se

confrontan tedricamente.

32



Discusion: Se analizan los resultados obtenidos de acuerdo los objetivos, antecedentes y marco
tedrico.

Conclusiones y recomendaciones: Estas surgen de la interpretacion, evaluacion y analisis de
resultados.

Propuesta: se realiza un plan de charlas mensuales para ayudar a la obtencion de herramientas de
afrontamiento.

Referencias: surgen de todas las fuentes de investigacion de los temas.
3.4 Tipo de investigacion, disefio y metodologia estadistica

Tipo Cuantitativo y disefio descriptivo.

Achaerandio (2010) expone que es necesario que el investigador tome el control de las variables
para que la validez adquiera un nivel que no deje ningun tipo de duda. Se caracteriza por tener
objetos de estudio muy preciso donde se formula el disefio de la investigacion, utilizando la

estadistica descriptiva.

Lima (2014). Presenta las siguientes formulas estadisticas para la fiabilidad de la media
aritmética.

Se establece el nivel de Confianza: NC = 95%

El estimador insesgado para el intervalo de confianza: Z, = 1.96
2

. . : (Xs = X|)+1
Amplitud del intervalo: i = -
1+ (3.322 x logaritmo de N)

Se determina la:
, f.Xm
Media aritmética: X = ZT

Se calcula la desviacion tipica o estdndar muestral:
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=)

Fiabilidad de la Media Aritmética:

o

Error Tipico de la Media Aritmética: oy = N1
JN =

Hallar el error muestral maximo: ¢= oy X Z,

2

Establecer los limites del Intervalo confidencial: Ic = )_( t &

Anélisis de resultados:
Si la Media Aritmética se encuentra dentro de los limites del intervalo confidencial, se dice que

el estudio es Fiable
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1V. PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS.

A continuacidn se presenta los datos estadisticos obtenidos a través de la aplicacion de la prueba
de Resiliencia de Edith Henderson Grotberg. a un total de 76 madres de hijos con enfermedades

oncologicas de la Unidad Oncoldgica Pediatrica de Guatemala.

Areas X Total Objetivos
Yo | Yo Yo Yo Yo General
Soy | puedo | Estoy | Tengo | Creo | X o oX |E IC Fiable
182 | 149 105 |97 31 112,28 | 12.48 | 1.44 | 2.82 | 109.46- | Si X
115.10

Segun los resultados obtenidos, se infiere que el nivel de resiliencia en las madres de hijos con
enfermedades oncoldgicas es media.
Se identifica una media aritmética de 112.28 esto demuestra que el estudio es fiable ya que se

encuentra dentro del intervalo confidencial que es 109.46 a 115.10
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Gréfica 1

AREA YO SOY
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182

Fuente: Trabajo de Campo 2014.

Seguln los parametros para medir del test de resiliencia en el area Yo Soy, el nivel bajo es 86,
medio 172 y alto 258. Tenemos una X de 182 que significa que presentan resiliencia media.

36



Gréfica 2

AREA YO PUEDO.

Yo Puedo

= Yo Puedo

149

Fuente: Trabajo de campo 2014.
Se presenta el area del Yo Puedo del test de resiliencia donde los pardmetros medibles son nivel

bajo 65, medio 130 y alto 195. Teniendo una X de 149 tue significa que se tiene resiliencia

media.
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Gréfica 3

AREA YO ESTOY

= Yo Estoy

Fuente : Trabajo de campo 2014.
El area de Yo Estoy del test de resiliencia tiene los parametros para calificar en los siguientes

niveles, bajo 47, medio 84 y alto 141. La »-es de 105 que no indica que se encuentra en

resiliencia media.
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Grafica 4

AREA YO TENGO

o /
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H Yo tengo

97

Fuente: Trabajo de campo 2014.

El area de Yo tengo del test de resiliencia, maneja los siguientes niveles, bajo 42, medio 84 y alto
126. La X es de 97 indicando que se tiene una resiliencia media.
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AREA YO CREO

Grafica b

Yo Creo
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31

Fuente: Trabajo de campo 2014.

El area de Yo Creo; del test de resiliencia, consiste en evaluar los niveles y para ellos se

presentan los estandares, bajo 12, medio 24 y alto 36.

resiliencia media.

40

Se obtuvo la X% de 31 siendo una



Gréfica 6

EDADES DE LAS MADRES PARTICIPANTES.

Edades

m Edades

40

Fuente: Trabajo de campo 2014.

Se evaluaron a 76 madres entre las edades de 16 a 65 afios de edad. Del grupo participante la

madres que mayor resiliencia presentan son las que tiene 40 afos
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V. DISCUSION DE RESULTADOS.

Cualquier cambio que sea experimentado por una persona a través de alguna pérdida o muerte
permite y brinda una oportunidad de renacer a partir de haber superado una herida. Esa
capacidad de sobreponerse ante un estimulo adverso es lo que hoy en psicologia se conoce como
resiliencia y es el punto de partida de la investigacion pues su finalidad es determinar los niveles

de resiliencia que manifiestan las madres de hijos con enfermedades oncologicas.

Pollarolo (2010) demuestra que las mujeres que son madres de familia gracias a sus fuerzas
internas, en este caso referentes al area Yo soy el cual esta en un nivel medio, superan de una
forma provechosa las situaciones adversas y traumaticas que la vida les pone. Las cualidades y
destrezas que posee una mujer son muy importantes ya que son la base para que se realicen

cambios en la familia y mas aun en el hijo que se encuentra enfermo.

Algunas de éstas cualidades son la longanimidad o serenidad ante una situacion dificil y esta
llega a ser muy importante puesto que si la madre guarda serenidad durante todo el proceso de
tratamiento de su hijo, se vera reflejado en el nifio puesto que le transmitira seguridad y
tranquilidad. También la fortaleza es otra cualidad que viene del interior y que ayuda a estar
firme ante situaciones adversas. La comunicacion es una herramienta indispensable ya que las
madres muestran la habilidad de expresar con palabras lo que estan sintiendo y esto es muy
sanador para ellas y les permite avanzar.

Borboran también nos habla de las habilidades que surgen en un momento de incertidumbre
como lo es la noticia de una enfermedad oncoldgica, habilidades internas de una madre que
ayudan a salir adelante, como la tenacidad, la perseverancia pues pareciera que no se cansan pero
tienen un cuidado tan especial por el hijo, el dominio propio pues saben que no pueden
derrumbarse delante del nifio enfermo. Sin embargo la voluntad y fe de seguir adelante a pesar
de todo pronostico es algo de admirar ese insigtht que realizan las madres para sacar fuerzas de

donde parece que no hay.

Lépez (2005) menciona algunas caracteristicas que posee una madre que esta al cuidado de su

hijo: la madre se informa de la enfermedad del hijo y aprende de su proceso y tratamiento, tiene
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templanza en los momentos de crisis, conoce las reacciones positivas y negativas que pueda
tener su hijo, esta pendiente de su hijo y también de los demas, sabe mantener la calma ante un

caos, toma decisiones y sobre todo mantiene el equilibrio dentro del hogar.

Forés y Jordi (2008) plantea que las familias resilientes pueden continuar con sus variadas
actividades a pesar de la adversidad, en el factor Yo puedo en esta investigacion resulto estar en
un nivel medio lo cual refiere que la madre ha sabido tener estables sus habilidades sociales y se
refleja en la familia pues pueden comunicarse adecuadamente, controlar sus impulsos,
experimentar el deseo de seguir en la lucha, distinguir en las cosas que la persona puede cambiar
y aquellas que no dependen de ella. En medio de incertidumbre la familia busca mantener la
unidad y sin embargo que cada miembro pueda realizar y seguir sus labores, la madre claro toma

el control y utiliza adecuadamente sus habilidades sociales en busca de un bien mutuo.

En el area Yo estoy que representa aquello que la persona esta dispuesta a hacer.

Lafaurie, Bardn, Leon, Martinez (2009) menciona los cambios tan radicales que una madre esta
dispuesta a realizar cuando descubre que su hijo tiene cancer. Estar dispuesta a otro estilo de
vida, el cual incluye pasar la mayor parte del tiempo en un hospital, cuidando por completo al
hijo enfermo, estar dispuesta a renunciar a su propia vida por la vida de alguien mas. El yo estoy
dentro de este estudio nos refiere niveles medios, esto significa que las madres de algin u otro
modo encuentran el sentido positivo a esas situaciones adversas que pasan y sin embargo tratan
de buscar estrategias para superarlas. Esto es algo de admirar en las madres pues logran una

resiliencia que se encuentra dentro de los rangos normales.

Roque (2011) comenta que el equipo multidisciplinario debe estar siempre en constante
monitoreo con la familia ya que para estos seran de mucha ayuda y minimiza la carga y la
ansiedad que conlleva tener una enfermedad entre sus miembros. El area Yo tengo, que mira los
factores externos, como un soporte emocional, El equipo multidisciplinario camina junto a la
familia, en cada proceso del tratamiento, los apoya para que estén informados y puedan ayudar
ellos también al enfermo para que continle con perseverancia en su tratamiento. La red de apoyo

fuera de la familia es importante para tener resiliencia.
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El area Yo creo se refiere a las convicciones que posee una persona. En relacion a esto
Gonzales, Nieto y Valdez (2011) menciona que la resiliencia en hijos con enfermedades
oncolégicas en gran parte dependen de la madre puesto que la relacién que entre ambos crea
lazos afectivos muy fuertes, entonces las convicciones y fortaleza que la madre posea seran un
soporte muy fuerte para que el nifio pueda resistir los tratamientos tan duros a los cuales sera
sometido.

Lopez (2005) comenta que en la familia resiliente los miembros logran cumplir sus
responsabilidades con mayor compromiso y en el caso de las madres al ser ya por muchos afios
apoyo para la familia; se evidencia en el estudio puesto que quienes mostraron mayor resiliencia
fueron las madres que tienen alrededor de 40 afios, mayor experiencia en la vida para poder

reorganizar a la familia y adaptarse a los cambios.
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VIl. CONCLUSIONES

Se determiné que la resiliencia de las madres que tienen hijos con enfermedades oncoldgicas es
de nivel medio, se manifiestan los cinco factores de la resiliencia con mayor predominio del area:

YO0 estoy Yy yo creo.

Se demuestra que la madres que mostraron mayor resiliencia fueron las que cuentan con 40 afios
de edad , las relaciones que hayan entablado con personas que hayan pasado situaciones

similares les permite un mayor grado de resiliencia ya que aprenden del apoyo en conjunto.
Los beneficios de tener un nivel alto de resiliencia estan en que permite a las madres poder tener
una mejor adaptacion y responsabilidad en el cuidado del nifio, brindando asi seguridad y

fortaleza al infante.

Una herramienta muy importante para poder afrontar situaciones dificiles es el apoyo
psicoldgico que pueda recibir tanto la madre como el hijo enfermo.
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Vill. RECOMENDACIONES

Se recomienda a las madres buscar estrategias de afrontamiento que sean aplicables a la
problemaética que estén viviendo para poder ser fortalecidas y puedan salir adelante.

A la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica brindar espacios para realizar talleres de apoyo
en grupo, de manera que las madres puedan compartir emociones, experiencias y vivencias que

han pasado para superar las adversidades.

Aumentar estudios de resiliencia en enfermedades oncoldgicas infantiles como herramienta

informativa de apoyo a las madres y familia.

Incentivar a madre e hijo a recibir acompafiamiento psicologico para llevar las etapas de duelo

correctamente y continuar con el tratamiento para contrarrestar la patologia.
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ANEXQOS

1. Estadistica

Fiabilidad de la media

i=9 f Xm Y fxm d Sf/d/ Yf./d/?
75-83 2 79 158 -3 -6 18
84-92 3 88 264 -2 -6 12
93-101 11 |97 1067 -1 11 11
102-110 |12 106 1272 0 -23/+76 |0
111-119 |25 115 2875 1 25 25
120-128 | 18 124 2232 2 36 72
129-137 | 05 133 665 3 15 45
76 Y 8533 Y 53 Y183

o [V(183) -(53) ]9
76 76
o 12.48

X=85
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Promedios totales.

X =112.28

c=12.48

o X = 12.48 =12.48 = 12.48

\76-T V75 V8.66

E=144*1.96=2.82

IC=X+E
112.28 + 2.82 = 115.10

112.28 - 2.82 = 109.46
IC=109.4
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2. Propuesta

“Vive un dia a la vez”
Talleres de técnicas de afrontamiento
Introduccion:
La resiliencia permite a la persona que esta pasando alguna dificultad enfrentarla de una mejor
manera de manera 'y aprenda de la misma tomando el mayor provecho para crecimiento integral
de la persona. Haciendo uso de las distintas herramientas tanto psicoldgicas como sociales de las

cuales posee una persona.

Justificacion:

La siguiente propuesta se realizd para brindar suficiente y variada informacion a los padres de
familia que tienen a algun familiar enfermo de céncer. La importancia de aprender técnicas de
afrontamiento es que la madre o persona que lo recibe puede aprender a enfrentar de manera
adecuada las situaciones adversas. Esta propuesta surge de la necesidad de padres de familia que

precisan de obtener informacion acerca de la situacién que atraviesa.

Objetivo general:
Brindar herramientas y técnicas de resiliencia que ayude a los padres de familia en el proceso de

adaptacion al encontrarse con el diagnéstico de tener un hijo con cancer.

Objetivos especificos:
Brindar informacion de la enfermedad a familiares del enfermo.
Propiciar la adquisicion de nuevas técnicas de afrontamiento a través de grupos de apoyo.

Incentivar a padres e hijos el comunicarse con otras personas que tengan experiencias similares.

Cronograma.

No. Participantes Actividad/técnicas | Desarrollo Fecha
Progenitores Acompariamiento | Consiste en tener sesiones
Cuidadores Psicologico periddicas para apoyar a la | Enero

familia en la etapa de la
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negacion.

Progenitores

Cuidadores

Mesa Redonda

Consiste en integrar a la
progenitora a un grupo de
apoyo, donde pueda
escuchar las experiencias
de sobrevivencia y de
fortaleza en medio de la

adversidad.

Febrero

Progenitores

Cuidadores

Socializacion

Consiste en
socializar(comunicarse

con otras personas del
centro hospitalario para
que canalice informacion
positiva y que hay mas
estan

personas  que

pasando similares

situaciones

Marzo

Progenitores
Cuidadores

Familia

Delegar
responsabilidades

Consiste en repartir las
responsabilidades del
cuido del enfermo

oncologico

Abril

Familia

Taller emocional.
Areas de la

Resiliencia

Consiste en apoyarse en
conocer y apoyarse en las
areas de resiliencia, yo
puedo, yo estoy, yo creo,

yo tengo.

Mayo

Progenitores

cuidadores

La agenda

resiliente

Consiste en tomar citas de
libros de autoayuda para

escribirlos en la agenda y

Junio.
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estar literalmente
leyéndolos en momentos

dificiles.

Progenitores
Cuidadores

Desafios y Retos

Consiste en socializar con
las otras madres, algunos
juegos donde indican que
hay que sobreponerse y
esforzarse para llegar a la

meta.

Julio

Progenitores

Cuidadores

Los familiares

Consiste en tomar en
cuenta a los familiares en
actividades y visitas para
que ellos sean participes
los cambios que se puedan

dar.

Agosto y

septiembre

Evaluacion: Se realiza en cada taller a través de lluvia de ideas, observacion, preguntas escritas.

En cada una de las actividades que se presentan con anterioridad, la responsable es Lizbeth

Marcela Chuga Abauta.
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