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RESUMEN

Introduccioén: vivir un acontecimiento traumatico como la enfermedad de un hijo
transforma la vida de una persona. La resiliencia permite al hombre la superaciéon del
dolor, la continuidad de la vida plena y la prevencion de enfermedades. Objetivo:
determinar el nivel de resiliencia que manifestaban. Método: se realizé un estudio
descriptivo cuantitativo en las madres de hijos con enfermedades hematoldgicas en el
periodo comprendido entre el primero de enero y el primero de diciembre de 2018.
Resultados: se estudiaron un total de 40 madres con edades comprendidas entre 18 y
60 afios, predomind el subgrupo entre 16 y 30 afios. El predomino fue para las madres
de pacientes con anemia drepanocitica, seguidas de las que tenian hijos con hemofilias y
leucemias agudas. El andlisis de los diferentes parametros de la prueba de resiliencia
arrojo que las madres de hemofilicos tuvieron una resiliencia media, mientras que las de
pacientes con leucemias agudas la tuvieron baja. Conclusiones: toda persona dispone
de una serie de recursos de afrontamiento de manera innata, pero también es necesario
gue se aprendan y se desarrollen nuevas habilidades.
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ABSTRACT

Introduction: living a traumatic event such as a child's illness transforms a person's life.
Resilience allows man to overcome pain, to continue to live a full life and to prevent
illness. Objective: to determine the level of resilience shown by mothers. Method: a
quantitative descriptive study was carried out on mothers of children with hematological
diseases between January 1 and December 1, 2018. Results: a total of 40 mothers
between 18 and 60 years old were studied, the subgroup between 16 and 30 years old
predominated. The predominant group was for mothers of patients with Sickle-cell
anaemia, followed by those who had children with hemophilia and acute leukemias. The
analysis of the different parameters of the resilience test showed that the mothers of
sickle-cell and hemophiliac patients had medium resilience, while those of patients with
acute leukemias had low resilience. Conclusions: everyone has a series of innate coping
resources, but it is also necessary to learn and develop new skills.
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INTRODUCCION

La salud es algo mas que la ausencia de enfermedad, las emociones positivas son
algo mas que la ausencia de emociones negativas. Es posible plantear la utilidad
de las emociones positivas para prevenir enfermedades, para reducir su
intensidad y su duracion y para alcanzar niveles elevados de bienestar subjetivo.
Quienes se consideran felices buscan, asimilan y recuerdan mejor la informacion
sobre riesgos de salud.®)

En la enfermedad no puede identificarse como estresante un Unico suceso ni un
intervalo temporal concreto, por lo que pueden ser fuente de estrés el propio
diagndstico, el prondstico asociado, las intervenciones, la agresividad de los
tratamientos médicos, las modificaciones de la imagen corporal y los cambios en
la autonomia y en los roles del enfermo y de los familiares. El estresor es de
naturaleza interna, de modo que resulta mas dificil evitar las sensaciones
asociadas y existe una anticipacion de amenaza futura, tanto de la propia salud
como de la relacién con las personas cercanas.(?

Se considera resiliencia familiar o familia resiliente a la familia que, de forma
duradera, cambia su dindmica y su funcionamiento y se orienta a resolver
cualquier problema que suponga un estrés y que se encuentre durante la vida de
sus miembros. Este concepto puede dividirse en cuatro componentes
fundamentales: las caracteristicas intrinsecas de la familia, la orientacién de cada
miembro familiar, la respuesta al estrés y la orientacién externa.®

Las personas que sufren una experiencia traumatica como la enfermedad de un
hijo, al ser invadidas por emociones negativas como la tristeza, la ira o la culpa,
pueden expresar también emociones positivas que pueden ayudar a reducir los
niveles de angustia y afliccion que siguen el proceso de enfermedad; esta
capacidad de superar el trauma se conoce con el nombre de resiliencia.®

La resiliencia y el crecimiento post-traumatico surgen como conceptos de
investigacion a través de los que se explica por qué algunos individuos consiguen
aprender de sus experiencias e incluso encontrar beneficios de ellas. La resiliencia
se sitla en una corriente de psicologia positiva y dinamica de fomento de la salud
mental y parece una realidad confirmada por el testimonio de muchas personas
que, después de vivir un trauma, han conseguido encararlo y seguir viviendo,
incluso, en un nivel superior.®®

En las ultimas décadas se ha producido un cambio sustancial en el ambito de las
enfermedades crénicas en la poblacion infantil tanto en lo concerniente al
tratamiento médico como en la atencion psicosocial a los nifios afectados y sus
familiares. Una de estas enfermedades es el cancer, que se ha incrementado de
manera impresionante, con un caracter crénico, aversivo y prolongado en el
tiempo. Segun estimaciones de la Organizacion Mundial de la Salud cada afo se
diagnostican en el mundo aproximadamente 260 000 casos nuevos.®>™®

Las enfermedades hematoldgicas malignas y no malignas constituyen, en su
mayoria, enfermedades invalidantes que comprometen o limitan la vida de quien
las padece y afectan, sobre todo, la actividad fisica de los ninos y su desarrollo
social producto de multiples ingresos y del compromiso de varios sistemas de
organos. Por este motivo se ha escogido el estudio de la resiliencia de las madres
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de hijos que deben enfrentar estas enfermedades porque la madre constituye el
pilar y el sostén de la familia, fundamentalmente de los nifios y para determinar
el nivel de resiliencia que manifiestan las madres de hijos con enfermedades
hematoldgicas segun el tipo de enfermedad.

METODO

Disefio y poblacion:

e Tipo de estudio: descriptivo cuantitativo

e Periodo de tiempo y sitio de la investigacidon: del primero de enero al
primero de diciembre del afno 2018 en el Hospital Pediatrico Universitario
“Paquito Gonzalez Cueto” de la Ciudad de Cienfuegos y de la provincia del
mismo nombre

e Seleccion de participantes: la poblacidon de estudio quedd constituida por el
total de madres que acudieron a la Consulta de Hematologia con nifios que
padecen enfermedades hematoldgicas, la muestra quedd conformada por
40 madres que cumplieron con el criterio de seleccidon de acceder al estudio
psicoldgico

e Variables de estudio:

-Edad: se establecieron los siguientes grupos etarios: >16-30afos, >30-
40anos, >40-50anos, >50-60anos

-Diagnodstico: cuando el paciente cumplié con criterios diagndsticos de las
siguientes enfermedades: leucemia aguda, hemofilia, sicklemia, talasemia,
leucemia crénica y trombopenia inmune primaria

-Nivel de resiliencia de las madres: se utilizé la prueba de resiliencia de Edith
Henderson Grotberg que consta de cinco categorias o areas en las que se
clasifican los factores y las conductas resilientes:®® |a primera columna, “Yo
soy”, tiene 36 items y evallua las fuerzas internas personales como las
cualidades y las destrezas; la segunda columna, “Yo puedo”, consta de 28
items y evalla lo que se puede hacer y las habilidades sociales; la tercera
columna, “Yo estoy”, con 20 items, evalla la disposicién de hacer las cosas; la
cuarta, “Yo tengo”, evalla las habilidades que dice tener y la Ultima categoria,
“Yo creo”, hace referencias a las convicciones que se tienen. El margen para
evaluar cada items es de uno a siete. La prueba permite medir cdmo estan en
las categorias los factores de resiliencia.

Procedimientos y recoleccion de los datos: se entrevistaron las madres de
los pacientes y se revisaron las historias clinicas, de las que se obtuvieron los
diagnosticos de los pacientes, los tratamientos recibidos y la evolucion.

Toda la informacién se manejé de forma reservada y se cumplieron los principios
éticos, los datos se recogieron en una base de datos y se utilizd el programa
EXCEL. El procesamiento estadistico se realizé con el empleo del programa SPSS
version 15.1. Se utilizaron medidas de resumen para variables cualitativas como
la frecuencia absoluta y relativa, asi como la prueba estadistica de Mann-Whitney
para la comparacién de variables cuantitativas. Para las tablas de contingencia se
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utilizé la prueba estadistica de Chi cuadrado. Se considerd significativo un valor
de p>0,05. )
Este estudio fue aprobado por el Comité de Etica de la institucién.

RESULTADOS

La familia resiliente cambia su dinamica y su funcionamiento y se orienta a
resolver cualquier problema que suponga estrés y que se encuentre durante la
vida de sus miembros.(®

Se estudiaron un total de 40 madres con edades comprendidas entre 18 y 60
anos, con la caracteristica comun de tener un hijo que ha sido diagnosticado con
una enfermedad hematoldgica.

El margen para evaluar cada items es de uno a siete, la prueba permite medir
como estan en las categorias de los factores de resiliencia.

En la figura 1 se muestra la distribucidon de la muestra segun los grupos etarios.
Predominaron las madres en edades comprendidas entre 16 y 30 afos (21), con
menor prevalencia del grupo de mayores de 50, que solo presentd dos casos, lo
que corresponde con lo esperado.

W :16-30
B >30-40
B >40-50
u >50-60

Figura 1. Distribucidon segun los grupos etarios

En el grafico 2 se recogieron las principales enfermedades de los pacientes hijos
de las madres que fueron objeto de estudio son las leucemias agudas (4), la
hemofilia (8) y la anemia drepanocitica (28) -figura 2-.
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Figura 2. Distribucion de los pacientes segun su enfermedad

Se analizaron las medias aritméticas para cada parametro de la resiliencia segun
los parametros para medir de la prueba de resiliencia (figura 3):
- en el area “Yo soy”: niveles bajo 86, medio 172 y alto 258; una media de
182 significa que presentan resiliencia media.
- en el area del “Yo puedo”: niveles bajo 65, medio 130 y alto 195; una
media de 149 significa que se tiene resiliencia media.
- en el drea “Yo estoy”: niveles bajo 47, medio 84 y alto 141; una de 105
indica que se encuentra en resiliencia media.
- en el area “Yo tengo”: niveles bajo 42, medio 84 y alto 126; una media de
97 indica que se tiene una resiliencia media.
- en el area “Yo creo”: niveles bajo 12, medio 24 y alto 36; una media de 31
muestra una resiliencia media.
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Figura 3. Nivel de resiliencia de las madres segun la enfermedad de los hijos
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El estudio arrojé un nivel de resiliencia bajo para madres de nifos enfermos por
leucemias agudas, excepto en el acapite “Yo estoy”, en el que se encontré un
nivel de resiliencia alto. Para las madres de pacientes hemofilicos se informaron
niveles medios de resiliencia, mientras que las madres de pacientes con anemia
drepanocitica se indicaron niveles de resiliencia medios, excepto para el “Yo soy”.

DISCUSION

Resiliencia es un concepto utilizado en las ciencias fisicas para describir la
capacidad que tiene un material para recobrar la forma original después de
someterse a una presion deformadora. En los afios setenta fue utilizado en
Sociologia para describir a las personas que, pese a haber sufrido graves
trastornos econémicos, eran capaces de recuperar una estabilidad psicoldgica que
les permitia afrontar la situacidon critica de una forma sanadora y creadora.
Posteriormente el concepto fue retomado por la Psicologia para definir la aptitud
de las personas que, tras haber sufrido graves conflictos, eran capaces de
mantener un equilibrio mental que les proporcionaba paz.*

En los ultimos diez anos la Psicologia de la Salud ha enfocado su atencién hacia la
resiliencia y la ha definido como la capacidad de las personas para mantener la
salud y el bienestar psicoldgico en un ambiente dinamico y desafiante. La
investigacion basada en la evidencia ha sido concluyente al afirmar que la
resiliencia es una variable protectora de la salud fisica y mental en momentos de
enfermedad. La enfermedad crénica es considerada como un trastorno organico
funcional que cambia la vida de una persona, es persistente en el tiempo, por lo
general, sin un principio ni un curso ni fin definibles, y raramente tiene una
cura.®

Entre la poblacién estudiada predomind el grupo etario de 16 a 30 afios, que
representd el 52,5% de la muestra, con un promedio de edad de 25 afos. Los
estudios de Saavedra y Villalta indican que los niveles de resiliencia no estan
relacionados directamente con los tramos de edad y solo aprecia una diferencia
significativa entre los 19 y los 24 afios, que informan los puntajes mas altos en
resiliencia, y los adultos entre los 46 y los 55 anos de edad los mas bajos. El
estudio de Gomez, al hacer referencia a la resiliencia respecto a la edad, indica
que la resiliencia se situa en la trayectoria del ciclo vital de las personas y grupos
humanos.®

Como la familia deviene en un importante factor de proteccion para favorecer el
desarrollo de la resiliencia infantil resulta crucial su inclusién en el cuidado
integral del paciente oncoldgico pediatrico, que implica también al personal
médico y socio-sanitario, a la comunidad educativa y al movimiento asociativo,
con el objetivo de favorecer las caracteristicas individuales y familiares
resilientes.(*?

En cuanto a la escala “Yo soy”, que evalua, segun los estudios de Wagniid y
Young y Quinceno, la competencia personal con cualidades como auto-confianza,
independencia, decisidn, poderio, ingenio y perseverancia, se presentaron
mayores valores en la serie correspondiente a las madres de pacientes enfermos
con anemia drepanocitica y fue menor en la de pacientes con cancer. Esto
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coincide con la bibliografia revisada, en la que se plantea que la adaptacion de la
familia ante una enfermedad maligna del nifio es menor.(®

Favorecer la resiliencia en algunos grupos vulnerables ha sido motivo de estudio
por algunos investigadores: De Posada y Broche, en su intervencién educativa a
madres adolescentes detectaron insuficiente apoyo educativo, por lo que se
vieron afectadas las categorias de adaptabilidad y afectividad y la capacidad de
fijarse lo positivo en la resolucién de problemas.(*?)

En su investigacién sobre adolescentes con insuficiencia renal créonica en fase
terminal Sanchez Masé y Jiménez Betancourt recomendaron la promocién de la
resiliencia y el fortalecimiento personal, igualmente favorecer la intervencién
familiar para modificar las actitudes negativas como la sobreproteccién.(*?
Desarrollar la resiliencia, la capacidad para afrontar con éxito la adversidad, el
trauma, la tragedia y las amenazas puede ayudar a manejar el estrés y los
sentimientos de ansiedad y de incertidumbre. La labor del profesional de la salud,
vista desde la psicologia positiva, debe servir para reorientar a las personas a
encontrar la manera de aprender de la experiencia traumatica y progresar a partir
de ella, teniendo en cuenta la fuerza, la virtud y la capacidad de crecimiento de
las personas. V)

Dentro de las caracteristicas que se proponen para identificar los perfiles de
resiliencia se describen:

- Competencia social (incluye cualidades como estar listo para responder a
cualquier estimulo, comunicarse con facilidad, demostrar empatia y afecto y
tener comportamientos prosociales y sentido del humor)

- Resolucion de problemas (capacidad de resolver problemas desde la nifiez
temprana; en la adolescencia, capacidad de jugar con ideas y sistemas
filosoficos)

- Autonomia (sentido de la propia identidad, habilidad para poder actuar
independientemente y control de algunos factores del entorno)

- Sentido de propdsito y futuro (expectativas saludables, motivacion para los
logros, sentido de la anticipacién y anhelo de un futuro mejor).®*

Asghari Nekah en su estudio relacionado con el status de resiliencia y el dafo
psicoldgico en madres de nifios con cancer concluyd que el 68,7% sufrid stress, el
56,2% ansiedad y el 53,1% depresidn, con bajos niveles de resiliencia.*¥
En esta serie se evidencidé que la madre fue capaz de conocer cada sintoma de la
enfermedad y estar pendiente del proceso clinico tanto evolutivo como regresivo;
los instintos de madre son tan minuciosos que ella sabe y 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 en el que la madre
no esté pendiente del hijo.
Se identificaron como principales caracteristicas de la madre cuidadora:

e Tenacidad en los momentos de crisis
Fortaleza al atender a su propio hijo
Conocer la enfermedad
Aprender el proceso y el tratamiento del hijo
Aprender a conocer las reacciones de su hijo
Mantener el equilibrio entre su nuevo rol y el de la familia
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e Mantener la serenidad y la confianza
e Tomar decisiones transcendentales si fuera necesario.

Varios autores plantean que el stress de los padres aumentd en el primer afio del
diagndstico de la enfermedad.(!*!> Las personas con alto nivel de resiliencia
envueltas directamente en un problema pueden confrontar situaciones de stress y
usar este poder, lo que reduce el stress emocional.¥

Al igual que en otro de varios autores,*!® |a religiéon resultd un factor de
soporte positivo para la familia en este estudio.

En algunos estudios revisados se incluyen otras variables como determinantes
relacionadas como el stress, la satisfaccion parental, la resiliencia, la calidad de
vida, la funcionabilidad familiar y las esperanzas.*®

El objetivo de las investigaciones en resiliencia apunta a realzar los factores
protectores para ayudar a las personas a ser mas resilientes porque se le
considera una variable protectora, moduladora y amortiguadora de la salud fisica
y mental.??

En lo que respecta a la enfermedad cronica se aprecia que el apoyo social, las
creencias espirituales, la autotrascendencia, el optimismo, la autoestima, la
autoeficacia, el autocontrol, el sentido y el propdsito en la vida y el afecto positivo
son variables que favorecen y modulan la resiliencia y sirven como factores de
proteccién hacia la salud.?®

Los estudios con enfermos crénicos indican que la resiliencia puede reducir el
dolor y el estrés y aumentar la calidad de vida y favorecer en la adaptacién a la
enfermedad.® Cabe esperar que la satisfaccidén con la vida guarde relacién con la
resiliencia al tratarse de un concepto mas amplio y con mayor estabilidad que el
bienestar psicoldgico.??

Al igual que lo comprobado en este estudio, en las investigaciones actuales sobre
resiliencia se llega a la premisa de que la resiliencia es la formacion de personas
socialmente competentes que tienen conciencia de su identidad, que pueden
tomar decisiones, establecer metas, satisfacer sus necesidades basicas de afecto,
relacion, respeto, metas, poder y significado para transformarse en personas
productivas, felices y saludables.??

En la actualidad la prueba de resiliencia que con mayor frecuencia se utiliza para
medir el constructo, es la de Connor-David-Davidson, que ha sido objeto de
varias modificaciones y validaciones pero que mantiene, al igual que este estudio,
las bases fundamentales de la prueba original; una de las de mas reciente
validacién es la descrita por Ye ZJ y colaboradores con 10 items. (2324

En un muestreo no probabilistico conformado por trescientos adultos mayores
pertenecientes a un centro del adulto mayor de Lima Metropolitana, Perq, el 43%
estuvo conformado por varones y el 57% por mujeres entre 70 y 96 anos. Se
aplicé la prueba de resiliencia de Saavedra (SV-RES) de 2008 y la prueba de
resiliencia modificada (RESI-M), adaptada por Palomar y Gomez en 2010 para el
analisis convergente. Como resultados, las correlaciones entre la escala de
resiliencia SV-RES y la de RESI-M fueron positivas y significativas. Mediante el
uso del coeficiente alpha de Cronbach se obtuvieron valores mayores a 0,70.
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Estos resultados permiten concluir que el SV-RES y sus puntuaciones son una
medida valida y fiable para medir la resiliencia.(®*

Uno de los retos de la psicologia positiva supone crear nuevos instrumentos de
evaluacién centrados en identificar las fortalezas del individuo, que sean validos,
fiables y capaces de medir y delimitar las variables propias de esta area para asi
orientar la prevencion y los tratamientos y potenciar el desarrollo personal de las
personas que luchan contra una enfermedad. La evaluacién tradicional y los
modelos surgidos a partir el padecimiento han hecho patentes la enfermedad vy la
debilidad del ser humano. Es necesaria la creacion y el disefio de programas de
intervencion y de técnicas dirigidas a desarrollar los valiosos recursos que las
personas, los grupos o las comunidades sin duda poseen y de instrumentos que
permitan evaluar los recursos y las emociones positivas para conseguir
desarrollar modelos mas funcionales, dindmicos y saludables.*®

Cuando una situacion critica se presenta el primer mecanismo que se activa es el
de afrontamiento, que es la capacidad para asumir en el momento una situacion
que puede ser destructiva. Si bien el afrontamiento prepara para recibir el
impacto inicial, la resiliencia equipa para sobreponerse al evento critico y
transformar la situacién en una fortaleza a futuro.®®

Cuando se atiende a un paciente crénico que dia a dia ve minimizadas sus
capacidades no resulta nada sencillo motivarle para visualizar planes futuros; sin
embargo, existen varias competencias de vida que pueden fortalecerse en él y
gue sin duda influirdn para que muestre una actitud mas participativa hacia los
tratamientos médicos y se sienta comprometido. Quizas alguna persona tenga
mas exaltado un componente a diferencia de otro y sera justo esa caracteristica
la que se evidencie durante el proceso de vivencia, reorganizaciéon y cambio de
percepcidn respecto a la enfermedad.®”

CONCLUSIONES

Se determind que la resiliencia de las madres que tienen hijos con enfermedades
hematoldgicas crdénicas es predominantemente media y que es menor mientras
mas severa es la enfermedad. Se manifestaron los cinco factores de la resiliencia
con mayor predominio de las areas “Yo estoy” y “Yo creo”. Las madres mas
resilientes fueron las de 35 afios o mas. Los beneficios de tener niveles de
resiliencia medio-altos estan en que permite a las madres poder tener una mejor
adaptacion y responsabilidad en el cuidado del nifo.
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