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Objetivo: estudiar de forma cualitativa la resiliencia en sobrevivientes pediatricos de Linfoma o tumo-
res solidos que hayan sido tratados en el servicio de Oncologia del Hospital Nacional de Nifios de enero
de 1990 a del 2018

Métodos: este es un estudio descriptivo cualitativo por un periodo de 18 anos donde se incluyen pa-
cientes sobrevivientes de cancer quienes se encuentran en remision por un tiempo mayor o igual a 5
anos. Se realiza un analisis de las caracteristicas clinicas de los pacientes (sexo, lugar de residencia,
edad, tipo y localizacion del tumor, tratamiento recibido, presencia de metastasis o recaida); asi como
también una entrevista sobre la condicion psicosocial de los sobrevivientes con énfasis en las conse-
cuencias de la enfermedad sobre su vida actual.

Resultados: se analizaron en total las caracteristicas clinicas de 30 pacientes sobrevivientes. Entre los
resultados dentro del grupo analizado, se encontro que el tipo de tumor mas comin fue el Linfoma no
Hodgkin (30%), seguido de sarcomas (20%). Las localizaciones tumorales mayormente observadas fueron
en cabeza y cuello (46.7%), seguido por abdomen y pelvis (26.7%). El tratamiento mas frecuente fue la
combinacion de quimioterapia, radioterapia y cirugia (37.7%) . Pero cabe resaltar que el 80% de los pa-
cientes tratados recibié quimioterapia como parte de su tratamiento donde la mayoria de los pacientes
reportan efectos adversos y dificultades relacionadas a este tratamiento. El procedimiento quirurgico
mas empleado fue la biopsia (53-3%). La mayoria de los pacientes no presentaron recaidas (83.3%) ni
metastasis (93.3%). Con respecto a la condicion actual de los ex pacientes, la edad promedio al mo-
mento de la entrevista fue de 15.9 afos. En su mayoria residen en la provincia de San José (40%). El
100% son solteros y la mayoria viven con sus padres y hermanos (36.7%). EL 60% de los entrevistados
tienen secundaria incompleta y el 90% no trabajan. La mayoria del grupo de pacientes sefalaron reac-
ciones positivas ante el diagndstico con actitudes buenas y cooperadoras. El mayor vinculo socio afecti-
vo descrito es la familia y los amigos, no obstante un grupo no menospreciable de los pacientes recalca
el apoyo institucional.

Conclusiones: A pesar de que no se pueden realizar generalizaciones sobre los pacientes en remision,
la informacion obtenida permite conocer la condicion clinica de los pacientes ya tratados; asi como el
impacto psicosocial de la enfermedad en la actualidad y la actitud positiva de los sobrevivientes. Fina-
liza ademas con algunas recomendaciones para promover la resiliencia.

Descriptores: cancer infantil, tumores sélidos, caracteristicas clinicas, resiliencia, Costa Rica.



Abstract

Aim: to study resilience in pediatric cancer survivors who have being treated from 1990 through 2018
at Costa Rica’s National Children Hospital.

Methods: a descriptive 18 year study which includes pediatric cancer survivors who have being on re-
mission for at least 5 years.

Based on an interview, the patient’s clinical characteristics and actual social and psicological conditions
were obtained.

Results: 30 cancer patients survivors were analyzed. Among the results, the most common tumors
found were Non Hodgkin Linfoma (30%) followed by sarcomas (20%). The more frequent tumor locations
were head and neck (46.7%) and pelvis and abdomen (26.7%). A combination of chemotherapy, radio-
therapy and surgery was the most applied (37.7%), however overall 80% of patients used chemotherapy.
The most common surgical procedure applied was the biopsy (53-3%). Most of the patients had no dis-
ease recurrences (83.3%) or metastasis (93.3%). About the actual conditions of the cancer survivors,
mean age at the interview was 15.9 years. Most of them live in San José (40%). All of them are single
and the majority live with their parents and siblings (36.7%). 60% of the patients have not finished high
school and do not work. Most of patients describe a good and cooperative reaction after their cancer
diagnosis. The most important support described during their disease were family and hospital’s health
workers.

Conclusions: Despite this study does not permit generalizations in pediatric cancer patients survivors,
this is valuable information about the clinical characteristics and psicological conditions of a group of
survivors in our country. We analice resilience and posttraumatic growth in this patients and finalice

with some suggestions in the future management of cancer patients.
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“Lo que no te mata, te hace mas fuerte”; una expresion, que aunque modificada de la original de
Frederich Nietzsche, es dura, pero cierta.’

La resiliencia es un proceso dinamico con el que la persona adquiere fortalezas al afrontar la adversi-
dad. Es la capacidad de resistir, de encarar, de recuperarse y surgir de cara a experiencias dificiles de
la vida.?

Un evento traumdtico es aquel que involucre una amenaza de muerte, herida de gravedad o amenaza
la integridad psicologica, logrando desencadenar una reaccion intensa de miedo, desesperacion y hor-
ror. 3 En palabras de Janoff-Bulman y Frieze: “Cuando la tragedia ataca, nuestras suposiciones funda-
mentales son destrozadas, nuestras ilusiones protectoras son destruidas y los sobrevivientes estan
forzados a confrontar su propia vulnerabilidad y fragilidad”. 4

Se ha descrito que todos los seres humanos tenemos capacidad de resiliencia , no obstante la misma
puede modificarse segun la presencia o ausencia de ciertos factores; los cuales se han pretendido de-
mostrar con estudios en nifos con cancer y sus familiares. Ademas se han propuesto hipotesis que ex-
pliquen las razones que caracterizarian la capacidad de resiliencia de una persona. Por ejemplo, seglin
el estudio de Rosenberg et al, la resiliencia proviene de 3 razones fundamentales: un rasgo preexis-
tente que permite el crecimiento personal ante la adversidad, un proceso dinamico de adaptacion posi-
tiva o mas bien representa un resultado final o un estado de relativo positivismo tras un evento adver-
so. Sin embargo, en ninguno de los estudios las razones para comprender la capacidad de resiliencia
son claras y mas bien se sugiere la misma surge de un conjunto de factores. Por lo tanto, el en-
tendimiento de la resiliencia y su promocion en pacientes alin no se ha comprendido completamente,
pero los beneficios alrededor de su presencia si han sido bien descritos. 5

Tener cancer, recibir sus tratamientos prolongados, afrontar las incertidumbres de si la terapia resulta
o si se va a sobrevivir tiene sin duda un profundo efecto en el ajuste psicologico de los pacientes y con-
secuentemente un impacto en su vida 6. En sobrevivientes de cancer se han observado sintomas rela-
cionados al estrés de padecer la enfermedad, el cual puede conducir a un sindrome de estrés post-
traumatico. En relacion a estos sintomas hay reportes de disminucion en la adherencia a regimenes
médicos y aln de mayor impacto, disminucion en la calidad de vida de los pacientes. 6.8 Sin embargo,
con un cambio en el significado de la experiencia y un reajuste de los esquemas personales preconce-
bidos, estos sintomas ya no se traducen en estrés post-traumatico (EPT) sino mas bien en un crecimien-
to post-traumatico (CPT); y en estos casos se observa un aumento de la positividad de los pacientes y
en la satisfaccion de su vida. Asi también como una mejoria en las habilidades y recursos sociales, per-
sonales y en los mecanismos de adaptacion. 8

Los predictores para el crecimiento o estrés post-traumatico ain no estan del todo claros y hay pocos

estudios al respecto. Se reporta haber encontrado mayor crecimiento post-traumatico cuando el diag-



nostico de cancer se da a edades mas tempranas, sin embargo otros estudios reportan también mayor
crecimiento con mayor edad. 38 Ademas, el tipo de apoyo que reciben estos pacientes modifica su
proceso emocional, lo que conlleva a una mejor experiencia y crecimiento cuando hay mayor grupo de
soporte emocional, conversacional y social.3

Por ende, la resiliencia y el crecimiento post-traumatico en pacientes con cancer y sobrevivientes de
cancer atraen beneficios para si mismos. Hasta el momento la mayoria de las investigaciones se han
enfocado en obtener informacién clinica de los pacientes o la medicion de la respuesta terapéutica,
pero ésta pretende dar un enfoque positivo que permita conocer no sélo algunas caracteristicas clinicas
de los pacientes analizados, sino también su condicion psicosocial actual tras sobrevivir al diagndstico

de cancer infantil.

Métodos
El siguiente es un estudio descriptivo que se basa en la revision de informacion clinica y psi-
cosocial obtenida de una entrevista semiestructurada realizada a pacientes sobrevivientes de cancer

infantil con un periodo de remisién mayor o igual a 5 afos.

El estudio fue aprobado en la sesion nimero SABI/CLOBI 003-2016 por el Comité Local de
Bioética e Investigacion.

Se incluyeron pacientes sobrevivientes de cancer con antecedente de Linfoma o tumor sélido
que fueron tratados en el Servicio de Oncologia del Hospital Nacional de Nifios desde el afio 1990 al
2018, con 5 o mas anos de remision clinica. Se excluyeron pacientes que no deseen participar de la
entrevista, pacientes quienes no completaran mas del 90% de la entrevista y pacientes que se re-
husaran a firmar el consentimiento informado.

De todos los pacientes se obtuvo la siguiente informacion: sexo, lugar de residencia, edad, tipo
y localizacién del tumor, tratamiento recibido, presencia de metastasis o recaida; asi también informa-
cion sobre la condicion psicosocial de los sobrevivientes con énfasis en las consecuencias de la enfer-

medad sobre su vida actual.

Resultados
Caracteristicas clinicas y epidemioldgicas

De los 30 pacientes analizados, se encontraron 14 mujeres (46.7%) y 16 hombres (53.3%). La mayoria de
los entrevistados residen en la provincia de San José (40%) y Cartago (20%), el resto se distribuye en las
demas provincias excepto Limén, de donde no se entrevisté a ningln sobreviviente. La edad promedio
encontrada es de 15.9 anos (DE: 3.6). El tiempo de traslado promedio para la cita de la entrevista fue
de 2.3 horas. (Cuadro 1)



Los principales diagnosticos encontrados en los pacientes fueron: Linfoma no Hodgkins (30%), sarcomas
(20%), Linfoma Hodgkins (16.7%) y tumores del sistema nervioso central (13.3%). La localizacion tu-
moral mas frecuente fue a nivel de cabeza y cuello (46.7%), seguida de abdomen y pelvis (26.7%).
(Cuadro 1)

Tipos de Tratamiento y Evolucion tumoral

La mayoria de los pacientes recibié como tratamiento de primera linea una combinaciéon de quimioter-
apia, cirugia y radioterapia (37.7%), pero en el 80% de los casos, ya fuera de forma aislada o en combi-
naciones, los pacientes recibieron quimioterapia. Unicamente 16.6% de los pacientes requirieron de
una segunda linea de quimioterapia y tuvieron recaidas. Solo uno de los pacientes con recaida se

sometio a transplante de médula o6sea.
El tipo de cirugia mas cominmente empleada fue la biopsia (53.3%), seguida de la reseccion tumoral
(43.3%). Dentro de los pacientes a quienes se les realizo reseccion, dos sufrieron enucleacion (uno de

ellos bilateral) y uno amputacion de la extremidad superior izquierda.

Condicion Psicosocial de los sobrevivientes

EL 100% de los pacientes son solteros y viven en su mayoria con ambos padres y hermanos (36.7%). Con
respecto a la escolaridad, la mayoria cursa con secundaria incompleta (60%). Unicamente 3 sobrevi-
vientes cuentan con titulos universitarios y laboran (10%).

Cuando se les interroga sobre la reaccion inicial al diagnostico, la mayoria refiere haberse mostrado
cooperadores y con una buena respuesta (50%), no obstante un porcentaje no despreciable refiere sin-
tomas mas negativos como enojo, depresion y miedo (20%). Siete pacientes no recuerdan su reaccion
(23,3%) y los restantes (6.7%) reportan una mezcla de emociones (enojo, miedo, cooperacion, depre-
sion) (Grafico 1). Con respecto a la reaccion de sus familiares, el 40% reporta buena respuesta y coope-
racion. Un 20% de los familiares reaccionaron con emociones mas negativas y otro 40% con sentimientos
varios (enojo, miedo, depresion, cooperacion) (Grafico 2). Se consulté también sobre la respuesta de
los amigos cercanos, la cual en su mayoria asocid emociones positivas (56.7%). Un 23.3 % reporta dis-
tanciamiento, trato diferenciado o respuesta negativa. El resto no especifica o refieren tenia escasa

edad al momento de su diagnostico (Grafico 3).

Sobre el apoyo recibido durante el evento de su enfermedad, la mayoria recalca el apoyo familiar (20%)
e institucional (30%) como su soporte mas importante.

Sobre las dificultades durante la evolucion de su enfermedad, la mayoria reporta adversidades secun-
darias al tratamiento con quimioterapia (53,3%) y al dolor (16.7%). Dichosamente, la mayoria no asocia
dificultades actuales (40%); Unicamente el 16.7% de los pacientes reportan problemas con su salud ac-

tual y 23.3% refieren dificultades varias (académicas, emocionales y sociales).



Dentro de las consecuencias positivas que refieren al analizar su enfermedad, el 93.3% refiere fortale-
zas emocionales, sociales y académicas. Y la mayoria le otorgan mucho mas valor a su familia y salud
(56.6%).

Discusion

En el estudio se analizaron las entrevistas realizadas a 30 pacientes sobrevivientes de cancer
infantil.

Se observo que hubo mas casos de hombres que de mujeres sin demostrarse diferencia signifi-

cativa.

La edad promedio al momento de la entrevista es de 15.9 anos lo cual se relaciona con el crite-
rio de inclusion de al menos 5 afos de remision clinica de la enfermedad y correlaciona con la mayoria
de estudios realizados, donde las edades son similares pero la mayoria de veces con un nimero de pa-
cientes inferior a este. 3.4.8,10

Sobre los diagnosticos predominantes entre los sobrevivientes entrevistados, se logran eviden-
ciar patologias cuya sobrevida a 5 afnos en pacientes con edades de 15 a 19 afos es de las mejores (tu-
mores del SNC, enfermedad de Hodgkin, rabdomiosarcomas)'

En la mayoria de los casos, los pacientes requirieron de quimioterapia para su manejo, no obs-
tante se documenta que un grupo importante requirio del uso de triple terapia (quimioterapia, radiote-
rapia y cirugia), resaltandose como estos pacientes fueron sometidos a tratamientos mas intensos y con
mayores complicaciones. Esto toma importancia en el estudio ya que se encuentran en la literatura
descripciones sobre las preocupaciones de los sobrevivientes con cancer en su reincorporacion a la so-
ciedad (capacidad de desarrollar relaciones afectivas, tener hijos, contraer matrimonio, culminar estu-
dios o laborar). 212 Dichosamente en este estudio, el 100% de los jovenes reporta logro reincorporarse

a la sociedad sin complicaciones significativas.

De los pacientes que sufrieron recaidas y requirieron una segunda linea de tratamiento, soélo
una de ellos fue sometido al proceso de transplante de médula 6sea y en la actualidad se desenvuelve
adecuadamente en la sociedad y es madre de un nifio. Vale la pena resaltar que dentro de la literatura,
estos pacientes transplantados representan un grupo particular; ya que quienes lo constituyen se consi-
deran de alto riesgo para su reincorporacion a la sociedad tras el tratamiento recibido. En estos pa-
cientes se han realizado evaluaciones sobre el desarrollo verbal, cognitivo, facultades para lectura y

comprension matematica documentandose un buen rendimiento en la mayoria de estos sobrevivientes.
13



En los pacientes a quienes se les realizo reseccion tumoral, se encontraron dos casos donde se
realizo enucleacion (una de ellas bilateral) y otro amputacion del miembro superior izquierdo. Estos
pacientes en la actualidad reportan complicaciones relacionadas a su salud (adaptacion a ser no viden-
te y dolor neuropatico) no obstante afirman mayores beneficios y consecuencias positivas secundarias a
la enfermedad afrontada. Dicha satisfaccion se relacionada con la literatura donde se describe como en
este grupo de pacientes hay riesgos particulares (efectos a largo plazo en su funcionalidad fisica y ne-
cesidad de reajuste para reincorporacion a la sociedad) pero cursan con un desarrollo satisfactorio de
relaciones con sus pares y de su mundo partiendo de una nueva imagen de si mismos. Inclusive hay re-
portes de menos sintomas depresivos y mejor vida sexual. También estos pacientes se sienten orgullo-
sos de si mismos por haber sobrellevado la batalla del cancer y lucen con orgullo su munédn, cicatriz o

protesis con lo que demuestran ser vencedores. 2,14

Con respecto a la condicion actual de los sobrevivientes, su estado civil y escolaridad se asocia
principalmente a su edad adolescente.

Al abordar las reacciones vividas en el momento del diagnostico por los sobrevivientes, sus pa-
dres y amigos, predomina una actitud positiva y cooperadora en los tres grupos. El enfoque que se le
atribuye a la noticia y el apoyo emocional y social durante el proceso de enfermedad son desencade-
nantes de crecimiento o estrés post-traumatico; y éstos Gltimos se asocian o disocian de beneficios ge-
nerales para los sobrevivientes.?2,3,7,8

El crecimiento post-traumatico fue descrito en psicologia en los afos 90s donde se observd
como tras ciertas experiencias traumaticas o amenazantes de vida se podian generar cambios y benefi-
cios para quienes las sobrellevaban. Dicho crecimiento se alcanza tras una modificacion de las visiones
personales, lo que permite una reconstruccion del significado del evento y finalmente un entendimien-
to de la situacion. 10

Encontrar el significado de situaciones como el diagndstico de cancer requiere de un proceso.
El camino a la aceptacion del diagnostico inicialmente se describe cargado de negatividad e incerti-
dumbres (“;Por qué yo?, ;Por qué mi hijo(a), ;Qué hice mal? ;Es esto un castigo?), las cuales estan do-
cumentadas en niflos pequenos y adolescentes. Pero, si durante el proceso, éste se acompaia de apoyo
(emocional y social) y hay una suficiente reestructuracion de las creencias preexistentes, se logra en-
contrar un significado nuevo. Este ultimo puede ocurrir de alguna de estas formas principales: encon-
trar un significado religioso (“Dios tiene el control y tiene planes para mi”), hallando beneficios secun-
darios a la enfermedad (“nuevas amistades o se obtuvo crecimiento que de otra forma no se hubiera
logrado”), o interiorizando que se es un ser especial en un contexto no religioso.10

En los pacientes sobrevivientes en quienes se ha logrado identificar este crecimiento post-

traumatico se describen también cambios y beneficios como: modificaciones en sus valores y priorida-




des de vida: creandose mayor conciencia por la fragilidad de la vida y la salud, variabilidad a la hora de

escoger amistades o parejas: se le otorga mas satisfaccion a las contribuciones emocionales de los de-

mas, mayor auto-consciencia: son capaces de verse a si mismos como personas mas fuertes y orgullosas

de la situacion que sobrellevaron, cercania o union familiar: debido a la enfermedad, los padres suelen

acercarse mas a sus hijos y ser mas abiertos con respecto a los sentimientos y emociones; y nacen de-
seos de devolver a la sociedad: como parte del agradecimiento y reconocimiento de la labor de otros,

en muchos pacientes surge el deseo de colaborar con otros en situaciones similares o buscan profesio-
nes afines (educadores, enfermeria, fisioterapeutas). 3,7,8,10,14

Todas estas fortalezas conllevan un efecto positivo sobre relaciones sociales, conceptos exis-

tenciales, bienestar psicologico, espiritual y permiten un mayor control del estrés. 10,15

El apoyo reconocido por los pacientes en este analisis se otorga a la familia y al equipo de salud
institucional. Es importante recalcar que los recursos con los que cuenta el paciente y la familia repre-

sentan un importante factor protector. 615

Es claro que durante el tratamiento y la evolucion de la enfermedad, los pacientes pueden
sufrir maltiples complicaciones asociadas a los tratamientos. En este estudio se documenté como la
mayoria refiere efectos adversos a la quimioterapia o dolor. Estas complicaciones estan asociadas a la
intensidad de los tratamientos, pero a su vez son sintomas esperados en el contexto del cancer infantil.
Sin embargo, a pesar de haber manifestado estas complicaciones, en la actualidad es una minoria la
que describe dificultades.

Es seguro decir que el 100% de los pacientes reporta consecuencias positivas atribuidas a la en-
fermedad, lo cual puede relacionarse con un crecimiento post-traumatico como el descrito por Calhoun
y Tedeshi. 10

Para finalizar, la resiliencia es una caracteristica que favorece el crecimiento de todas las per-
sonal, y ésta también se ha descrito en sobrevivientes de cancer infantil. Alun los factores contribuyen-
tes para su aparicion no estan del todo definidos pero si los beneficios que giran alrededor de la mis-
ma. En pacientes quienes sufren una noticia traumatica o amenazante para su vida puede desencade-
narse un crecimiento posterior en el cual el personal de salud puede influir. Por ejemplo, el brindar
espacios para conversar y resolver dudas, mantener una comunicacion clara con los familiares y los pa-
cientes, fomentar espacios sociales, grupos de apoyo y utilizar terapias complementarias (musicotera-
pia, arte terapia, relajacion, meditacion) permiten un mejor control del dolor, de la salud mental y el
autoestima.1®

A pesar del esfuerzo que conlleva fomentar y participar en estas tareas, son mayores los bene-

ficios que se producen en la calidad de vida de los pacientes y es importante iniciar y divulgar progra-



mas institucionales que busquen este bienestar. En palabras del Professor Massera: “No debemos consi-
derar que gran parte de los sobrevivientes sufran estrés postraumatico sino explorar, conocer y reforzar

el concepto de que la mayoria reflejan un crecimiento postraumatico”. °



Anexos
Cuadro 1
Caracteristicas clinicas de los pacientes sobrevivientes de cancer infantil tratados

en el servicio de Oncologia del Hospital Nacional de Nifos
de Enero de 1990 a Diciembre del 2018

Caracteristica Numero (%)

Sexo
Femenino 14 (46.7)
Masculino 16 (53.3)

Provincias de Residencia
San José

Cartago

Alajuela

Heredia

Puntarenas

Guanacaste
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Diagnosticos de los pacientes entrevistados
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Grafico 1

Reaccidn inicial al momento del diagnostico documentada en pacientes sobrevivientes de cancer trata-
dos en el servicio de Oncologia del Hospital Nacional de Nifios de 1990 a 2018
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Grafico 2

Reaccion de los familiares al momento del diagndstico documentada en pacientes sobrevivientes de
cancer tratados en el servicio de Oncologia del Hospital Nacional de Nifios de 1990 a 2018
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Grafico 3

Reaccion de los amigos al momento del diagnoéstico documentada en pacientes sobrevivientes de cancer
tratados en el servicio de Oncologia del Hospital Nacional de Nifios de 1990 a 2018
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