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RESUMEN
No siendo deseada, la enfermedad es un hecho y una experiencia agresiva en la vida humana, una
amenaza potencial o el sufrimiento en personas afines. Un ejemplo por excelencia es el cancer, que ocupa
mundialmente los primeros lugares de morbimortalidad humana, relativamente infrecuente en la infancia,
con un pronostico de supervivencia que ha mejorado de forma significativa, aunque sigue siendo la causa
maés habitual de muerte infantil por enfermedad, con un impacto significativo en la vida cotidiana, tanto
del menor como de sus familiares, sobre todo, de aquellos convocados a sus cuidados. El rol de cuidador
implica un desafio, dada su enorme significacion emocional y social tradicionalmente visto desde una

perspectiva negativa, pero siendo factible su enfoque desde la psicologia positiva y un afrontamiento
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marcado por la resiliencia. De aqui que esta investigacion se propuso como objetivo general, caracterizar
la resiliencia en cuidadores primarios de pacientes oncopediatricos, del Instituto de Oncologia y
Radiologia (INOR), de La Habana, en el periodo comprendido de marzo a mayo de 2024.
Metodoldgicamente, se apeld a un enfoque mixto, con una muestra de cuarenta cuidadores primarios
informales (CPI), que brindaron su consentimiento informado y a los que se les aplico el analisis
documental, una entrevista semiestructurada y el test de resiliencia validado de Wagnild y Young. Los
resultados mas relevantes indican la presencia francamente mayoritaria de la resiliencia en los cuidadores
evaluados, resaltando la cualidad de perseverancia, ademas de la ecuanimidad y la confianza en si
mismos. Todo ello, relacionado con la amenazante e imprevista emergencia de la enfermedad, como
importante determinante de haber salido fortalecidos, transformando el evento traumético en una
vivencia de aprendizaje y otorgando, de este modo, una dosis adicional de significado a la existencia.

Palabras clave: resiliencia, cuidadores, cuidadores primarios informales, paciente oncopediatrico.

ABSTRACT

While undesirable, illness is a reality and an aggressive experience in human life, a potential threat, or
a source of suffering for loved ones. A prime example is cancer, which ranks among the leading causes
of human morbidity and mortality worldwide. Relatively infrequent in childhood, with a significantly
improved survival prognosis, it remains the most common cause of death from disease in children, with
a significant impact on the daily lives of both the child and their family members, especially those called
upon to care for them. The role of caregiver presents a challenge, given its enormous emotional and
social significance, traditionally viewed from a negative perspective. However, it is possible to approach
it from a positive psychology perspective, fostering a coping strategy marked by resilience. Therefore,
the present research aimed to characterize the resilience of primary caregivers of pediatric oncology
patients at the Institute of Oncology and Radiology of Havana during the period from March to May
2024. Methodologically, a mixed-methods approach was used, with a sample of 40 informal primary
caregivers (IPCs) who provided their informed consent. Document analysis, a semi-structured interview,
and the validated Wagnild and Young Resilience Scale were administered to these caregivers. The most
relevant results indicate a clear majority of the caregivers evaluated exhibiting resilience, highlighting
the qualities of perseverance, equanimity, and self-confidence. All of this is related to the threatening
and unforeseen emergence of the disease, which has been a significant factor in their resilience,
transforming the traumatic event into a learning experience and thus giving their lives added meaning.
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INTRODUCCION

Aunque no deseada, la enfermedad es un hecho y una experiencia fundamental en la vida humana. Las
personas estdn mas 0 menos expuestas a esta realidad, bien como una amenaza potencial que todas tienen,
como una realidad que les ha tocado vivir o como el sufrimiento en personas proximas: familiares,
amigos e incluso vecinos. Un ejemplo de ello es el cancer, enfermedad cronica no trasmisible, que ocupa
los primeros lugares en la morbilidad y mortalidad humana a nivel mundial. Es relativamente infrecuente
en la infancia, con un prondstico de supervivencia que ha mejorado de forma significativa, aunque sigue
siendo la causa més habitual de muerte infantil por enfermedad (Anuario Estadistico de Salud de Cuba,
2023).

El cancer en edad pediatrica supone una experiencia que afecta a diferentes ambitos de la esfera vital del
nifio (Acha, 2001), Las experiencias mas traumaticas estan relacionadas con la hospitalizacién, los
procedimientos médicos, los efectos secundarios del tratamiento y la necesidad de aislamiento,
afectandoles no solo fisica y psiquicamente, sino también a nivel social (Martinez & Rueda, 2014). Un
ejemplo lo constituyen las complejidades derivadas del retorno a su sistema de actividades cotidianas: el
juego, la escuela y el sistema de relaciones interpersonales con los coetaneos. Incluso asistir a las
consultas periddicas de seguimiento puede actualizar una serie de vivencias y emociones, que en
apariencia ya hacia mucho tiempo habian quedado atrés (Roca, 1994).

Esto ha despertado el interés a nivel biomédico, donde se vienen realizando esfuerzos por identificar los
factores de riesgo asociados a su génesis y la busqueda de intervenciones médicas mas efectivas para su
tratamiento, y también para otras disciplinas, como la psicologia, que busca generar estrategias de
prevencion e intervencion en torno a los efectos emocionales y comportamentales asociados al
diagnostico de cancer y su tratamiento (Castafieda & Camargo, 2019), en el caso del enfermo y su
entorno, de familiares y personas vinculadas que sufren su propio proceso de adaptacion a la nueva
situacion, como expresion de una crisis paranormativa en la familia, que condiciona el surgimiento de
un nuevo rol mas cercano al enfermo: el cuidador primario informal (CPI).

Este término se puede conceptualizar, como aquella persona que es responsable de atender las
necesidades diarias de otra que es incapaz de cuidarse a si misma y esta por tanto en condiciones de
dependencia, debido a enfermedad o discapacidad (Mendoza, Olvera, & Quinto, 2014). De igual modo
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2015), lo define, como una persona que brinda atencion a
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uno o0 méas miembros de su familia, amistades o0 comunidad de manera informal, y en general, no recibe
remuneracion.

El cuidador juega un rol decisivo en la ayuda y apoyo a la persona en situacion de dependencia por
enfermedad y sus consecuencias, particularmente en el cancer, como paradigma de enfermedad de riesgo
para la vida, pero a la vez sobrelleva la significativa propia carga fisica y emocional y de trabajo que
conllevan estos cuidados (Gonzalez et al., 2017).

Las ciencias médicas y la psicologia en particular han dado gran relevancia al estudio y la atencion clinica
de los cuidadores primarios informales (CPI), por ser un grupo de riesgo, vulnerable al padecimiento de
afecciones fisicas y psicoldgicas. No obstante, la familiaridad acritica de la labor del cuidador ha
provocado que este sector sea poco reconocido. En ocasiones no se tiene en cuenta que asumir el cuidado
de un familiar con cancer supone afectaciones en el orden fisico, psiquico y socioeconémico, que en
conjunto conllevan a una «carga» fisica y emocional, que interfiere en el manejo adecuado del enfermo
y la propia evolucién de la enfermedad, y provoca al mismo tiempo el empeoramiento de la calidad de
vida del cuidador y sus personas cuidadas (Martinez, Ruiz, & LLant4, 2019).

Este contexto puede generar en esa poblacion una mayor tendencia a desarrollar enfermedades sométicas
0 psiquiatricas, ya que no siempre el CPI tiene las habilidades y competencias suficientes para brindar el
cuidado a su familiar y evitar o atenuar consecuencias sobre su propia salud (Lipa, 2018). De ahi que en
muchos estudios esta problemética haya sido abordada esencialmente desde la psicopatologia. No
obstante, a finales del pasado siglo y sobre todo a partir del presente, diversos autores proponen
reconceptualizar la experiencia traumatica resultante de algunas enfermedades cronicas, como el cancer,
a partir de un modelo mas saludable que, basado en métodos positivos de prevencién, tenga en
consideracion la habilidad y competencia natural de los individuos para afrontar, resistir e incluso
aprender y crecer en las situaciones méas adversas (Ramirez, Gonzalez, Ruiz, Oudhof, & Barcelata ,
2023).

Se trata de posturas que conectan con el llamado modelo salutogénico de la salud (Antonovsky, 1987),
el cual parte de aspectos positivos y no de déficit, de fortalezas y no de debilidades —sin que estas sean
ignoradas—. Ademas, propone centrarse no tanto en el estudio de las causas de enfermar, sino en los
procesos de resistencia y fortaleza ante situaciones de riesgo, asi como de promocionar lo positivo mas
que inhibir o desconocer lo negativo (Rodriguez, Couto, & Diaz, 2015).

Esa cuestion se relaciona con la psicologia positiva, que se enfoca en el bienestar de las personas y en el
lado creador de sus existencias, sin negar la inevitable presencia de la adversidad humana (Seligman, &
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Csikszentmihalyi, 2000). Convoca a afrontar los retos de la vida, a tener la grandeza de seguir adelante
a pesar de los obstaculos y hacer lo necesario de manera constructiva en vez de paralizarse en una
autocompasiva e ineficaz postura autoflagelante (Roca, 2022). Por ello, dedica especial atencién a
categorias que tributan al bienestar psicologico, como son la resiliencia, el optimismo y el sentido de
vida, categorias que constituyeron las variables objeto de estudio de esta investigacion —aunque ahora
nos centraremos solamente en la resiliencia—, al considerar que estas pueden influir de manera
significativa en la calidad del cuidado brindado, en la salud emocional y fisica de los cuidadores, en la
propia funcionalidad familiar y en el bienestar general de los pacientes, con el fin de generar ambientes
de cuidados mas saludables, afectuosos y efectivos para todos los involucrados y con ello fomentar un
mejor ajuste a la enfermedad.

Se trata de una mirada despatologizante de la psicologia, en aras de mayores niveles de bienestar, pues
en asuntos humanos, como declara la terapia de aceptacion y compromiso, «[...] el dolor es inevitable,
el sufrimiento es opcional» (Hayes, Strosahl, & Wilson, 2012). La resiliencia es un constructo que ha
adquirido creciente relevancia e interés en la comunidad cientifica y hace referencia fundamentalmente
a la capacidad del individuo para afrontar situaciones de adversidad o experiencias de vida negativas, y
salir fortalecido de estas (Madariaga y otros 2014), lo que subraya las potencialidades del individuo y la
importancia de su entorno, implicando asi un cambio de paradigma en la psicopatologia, que ha estado
centrada casi exclusivamente en la alteracion y el riesgo.

En las ciencias sociales, particularmente la psicologia, se trata semanticamente (ya existian antecedentes
en la psicologia humanista) de un concepto relativamente nuevo, apoyado en estudios empiricos referidos
a las diferencias individuales observadas en el estudio de personas y poblaciones en situaciones de alto
riesgo, especificamente en lo referente a las diversas maneras de enfrentar las dificiles y complejas
situaciones y circunstancias de la vida, siendo capaces no solo de adaptarse, sino de salir adelante (Roca,
2020).

Hoy es un término que sirve para describir a individuos que manifiestan esfuerzo y valor para adaptarse
de manera proactiva ante las fuertes dificultades e infortunios de la vida, saliendo crecidos de ellos. Se
trata de un constructo complejo, en el cual confluyen diversos componentes que determinan el grado de
sobrecarga sufrida por los cuidadores principales de pacientes oncoldgicos. Segun Wagnild y Young
(1993), la resiliencia se caracteriza por la presencia de factores que seran contemplados en el presente
articulo, como: perseverancia, satisfaccion personal, ecuanimidad, confianza en si mismo y sentirse bien
solo.
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De igual manera, la resiliencia no es un fendmeno exclusivamente individual, de fortaleza personal
(Kobasa, 2024), sino que tiene un profundo carécter interactivo, dependiente de las redes de apoyo social
(emocional, material, etc.), del sistema de relaciones interpersonales, especialmente familiares, de que
dispone una persona.

Profundizando entonces en las caracteristicas del proceso de resiliencia, y teniendo en cuenta su caracter
dinamico y cambiante, seria deseable afirmar que méas que hablar de individuos concluyentemente
resilientes, lo real es que se trata de personas con potencialidades, disposiciones o tendencias para la
resiliencia, pero también fragiles en algun sentido, como seres humanos al fin. Las personas con
tendencias resilientes serian aquellas quienes han sido capaces de mantener su competencia a pesar de
estar expuestas al riesgo resultante de la interaccién con su ambiente y de haber pasado por momentos
muy dolorosos de frustracion, desespero, colera, tristeza, etc., pero de los cuales han salido crecidos,
otorgando una dosis adicional de significado a sus existencias (Roca, 2020).

En su forma més elemental, ser resiliente significa reponerse de las circunstancias dificiles y salir

fortalecidos de ellas, en palabras de Lavin (2018, pag. 20):

[...] la resiliencia es considerada como la capacidad para adaptarse y ajustarse positivamente que
resulta de un proceso dinamico de interaccion entre los atributos del individuo (internos) y su
ambiente familiar, social y cultural (externos), que permite no sélo afrontar el riesgo y la adversidad
de forma constructiva sino salir fortalecido de ella.

Como se aprecia, el concepto de resiliencia ofrece una mirada positiva del potencial humano que
transforma las situaciones adversas en un camino de aprendizaje (Ackerman, 2020). Es decir, cambia la
perspectiva desde ver a la persona como un individuo «dafiado» hacia verlo como un individuo
«desafiado», reafirmando asi su potencial para el desarrollo.

Esta perspectiva se puede materializar en el estudio de la resiliencia en cuidadores, que surge de la
observacion de que ante una situacion tan dificil, como la de asistir a un paciente dependiente, algunas
personas ven gravemente alterado su funcionamiento, mientras que otras, si bien también tienen que
ajustar sus rutinas y se sienten psicologicamente afectadas, son capaces no solo de asumir exitosamente
su rol, sino de evaluar la situacion como una oportunidad para aprender, crecer y desarrollarse

personalmente, identificando numerosos aspectos positivos que se derivan de esta labor, de ahi que logren
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adaptarse y superar exitosamente la dificil situacion a la que se enfrentan dia a dia (Crespo y Fernandez-
Lansac, 2015).

De esto se deriva la relacion que existe entre el proceso de cuidado y la resiliencia, cuando se evidencia
esa capacidad optimista y proactiva de la persona, estrechamente relacionada con sus expectativas y
metas realizables en su vida presente y futura. De ahi su relacion con otras categorias, como el optimismo
y el sentido de vida, dos categorias de marcada significacion en el entorno de la psicologia positiva, que

seran abordadas en posteriores publicaciones.

Con lo analizado hasta el momento es importante destacar que ser cuidador de un paciente oncopediatrico
conlleva en numerosas ocasiones aprendizajes vitales significativos, relacionados con las categorias
comentadas, que pueden ser esenciales para mejorar su bienestar emocional y su capacidad para
proporcionar cuidados efectivos.

Estos factores no solo ayudan a los cuidadores a manejar el estrés y las dificultades, sino que también
impactan positivamente en la experiencia del paciente, promoviendo un entorno mas saludable y de
apoyo durante el tratamiento del cancer, que potencialmente pueden tributar no solo a la curacién, sino
a la propia calidad de vida. En esa direccién va dirigida esta investigacion, que pretende dar respuesta a
lainterrogante y problema de investigacién: ;Cémo se manifiesta la resiliencia en un grupo de cuidadores
primarios de pacientes oncopediatricos del Instituto de Oncologia y Radiologia de La Habana en el
periodo de marzo a mayo del 2024?

METODOLOGIA

Objetivo general:

e Caracterizar la resiliencia en cuidadores primarios de pacientes oncopediatricos del Instituto de
Oncologia y Radiologia de La Habana, en el periodo comprendido entre marzo y mayo de 2024.

Objetivos especificos:

e Elaborar un perfil sociodemografico del cuidador primario de los pacientes oncopediatricos objeto
de estudio.
e Especificar la presencia de la resiliencia y sus dimensiones en los cuidadores primarios de pacientes

oncopediatricos objetos de la investigacion
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En la realizacién del estudio, de alcance basicamente descriptivo, se utiliza una metodologia mixta, que

permite combinar los enfoques de investigacion cuantitativo y cualitativo, con el fin de emplear de

manera complementaria las fortalezas de ambos, de modo que implica un proceso de recoleccion, analisis

y vinculacion, tanto de datos cuantitativos como cualitativos, en un mismo estudio, para dar una respuesta

integral, concurrentemente triangulada y confiable al problema de investigacion en cuestion (Sampieri,
y otros, 2014).

Definiciones conceptuales que guian el estudio:

Paciente oncopediatrico: Referido a aquellos pacientes que requieren atencién de salud por ser
diagnosticados de alguna patologia oncologica en edad pediatrica (desde el nacimiento hasta los 18
afios de edad).

Cuidador primario informal: Referido a la persona que ejerce un papel més estable en el cuidado del
paciente durante el proceso de su enfermedad, que suele destacarse por su relacién de parentesco, sin
recibir remuneracion por su labor de cuidados ni capacitacion especifica para ello (Vazquez, y otros,
2014)

Resiliencia: Referida a la capacidad para adaptarse y ajustarse positivamente, lo que le permite a la
persona no solo afrontar el riesgo y la adversidad de forma constructiva, sino salir fortalecido de ella
(Lavin, 2018, p. 20).

Poblacion y muestra:

Poblacion: Todos los cuidadores primarios de pacientes oncopediatricos que reciben atencién a la
salud en el Instituto de Oncologia y Radiologia de La Habana, en el tiempo comprendido de marzo a
mayo de 2024.

Muestra: Se opta por una muestra no probabilistica intencional, en la que se eligen todos los sujetos
que cumplen el criterio de inclusion: ser un cuidador primario de un paciente oncopediatrico que
recibe atencion a la salud (sea por hospitalizacion o consulta externa) en el Instituto de Oncologia y
Radiologia de La Habana, en el periodo comprendido entre marzo y mayo de 2024. Se excluyen los
cuidadores primarios que tengan trastornos psiquiatricos severos, afectaciones organicas o
neuroldgicas que impidan la comprension y el completamiento de los instrumentos, asi como aquellos
que intencionalmente declinen participar.
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Métodos, técnicas e instrumentos de recogida de la informacion:

e Analisis documental: se consulta las historias clinicas de los pacientes oncopediatricos cuidados, para
obtener informacion de las variables sociodemograficas y clinicas de estos.

e Entrevista semiestructurada: Permitid la obtencion de los datos sociodemograficos de los cuidadores
primarios objetos de estudio, asi como propicid un intercambio empatico que favorecié la
profundizacidn en la dindmica subjetiva de los participantes, a través de la exploracion del significado
que atribuyen a su realidad actual.

e Test de resiliencia: La escala de resiliencia utilizada, de tipo Likert, fue construida y revisada por
Wagnild y Young (1993), adaptada al espaiiol por Novella (2002) y validada en el contexto
sociocultural cubano por Gonzélez (2011). La escala evalla los componentes: perseverancia,

satisfaccion personal ecuanimidad, confianza en si mismo y sentirse bien solo.

Procedimiento para la recogida, procesamiento y analisis de la informacion

Para la realizacion de la investigacion se contact6 con los miembros del Servicio de Psicooncologia, del
Instituto de Oncologia y Radiologia de La Habana, donde con la aceptacion y cooperacion de la jefa de
psicooncologia y su equipo de trabajo se define con precision la temaética, los objetivos, los instrumentos
y las técnicas para el estudio.

A cada cuidador de la muestra seleccionada se les inform¢é sobre los objetivos y fines del estudio y se les
aclar6 que tiene un caracter confidencial. Luego de ofrecer su consentimiento informado, se procedi6 a
la aplicacion de las técnicas.

Las sesiones tuvieron lugar unas en la sala y otras en un espacio cercano a la consulta, en dependencia
de la situacion de ingreso al instituto por parte de la muestra. Estas tuvieron una duracion aproximada de
entre 30 y 45 minutos y con la aceptacién de los implicados se grabd la voz de las entrevistas para su
posterior transcripcién, procedimiento que favorecid el procesamiento cualitativo (CUAL) de la
informacion, mediante el analisis de contenido. Para el procesamiento cuantitativo (CUAN) de los datos
sociodemograficos y clinicos, asi como de la informacion brindada en los cuestionarios, se utilizaron los
paquetes estadisticos: IBM SPSS 22 y Microsoft Excel 2016.
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Luego de esta recoleccion de los datos y la interpretacion de resultados de los componentes CUAN vy
CUAL, y la necesaria triangulacion metodoldgica, se establecieron metainferencias que integraron los
hallazgos, las inferencias y las conclusiones de ambos métodos y su conexion o mezcla.

Aspectos éticos

Las personas contactadas para formar parte del estudio brindaron su consentimiento, mediante
documento explicativo de las caracteristicas de la investigacion, asi como su pertinencia e importancia.
El completamiento de los instrumentos se realiz6 de forma andnima, mediante la utilizacién de un cédigo,
adjudicado a cada sujeto conocido exclusivamente por la investigadora principal.

RESULTADOS

Perfil sociodemogréfico de los cuidadores primarios informales

La muestra estuvo integrada por 40 cuidadores primarios informales de pacientes oncopediatricos, que
recibieron atencién a la salud en el Instituto de Oncologia y Radiologia de La Habana, durante marzo y
mayo de 2024. El perfil sociodemogréafico identificado se caracterizé por un predominio del sexo
femenino (33), al representar 82,5 % del total de la muestra, con relacion al masculino (7). En cuanto a
su relacion de parentesco con el paciente oncopediatrico, hubo una participacion de 33 madres, 6 padres
y 1 tio materno. Con una media de 3,17, la edad de los cuidadores se encontré entre los 24 y 59 afios,
siendo el grupo etario con mayor poblacién la adultez media con 65 % del total.

Con relacién al nivel académico reportado por los cuidadores, 65 % es bachiller, 20 % universitario y
solo 15 9% tiene un noveno grado. Un 60 % de los cuidadores, ademas de cuidar a su familiar enfermo
tiene vinculo laboral, mientras que el resto solo ejerce la labor de cuidador, aunque la mayoria no asistia
a su puesto laboral en el momento del estudio, porque se encontraba junto con el paciente en proceso de
hospitalizacion.

Respecto a las relaciones de pareja, 77,5 % mantiene una relacion estable, mientras que 20 % esta sin
pareja y solo 2,5 % posee un vinculo no estable. Por su parte, 72,5 % de la muestra reportd tener mas de
un hijo. Con relacion a su area de residencia, mucho mas de la mitad de los cuidadores pertenece al
occidente del pais, y una minoria al centro y al oriente., lo que puede estar relacionado con el lugar donde
se encuentra el hospital, en la capital del pais, lo dificultaria el acceso de personas de otros territorios o
sencillamente son atendidas en centros mucho mas cercanos a su domicilio. En cuanto a los pacientes
oncopediatricos que son cuidados por la muestra, 65 % del total pertenece al sexo masculino, en su

mayoria adolescentes, todos estudiando en centros educativos segun la edad.
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o0 no valoraban lo suficiente, demostrando que las experiencias dificiles, como el cuidado de un paciente
oncopeditrico, puede tener también una impronta positiva en sus vidas.

La tabla 1 muestra las puntuaciones de cada componente de la resiliencia, obtenidas a través de la
calificacion del instrumento utilizado para su medicion. Se puede apreciar que todos los componentes
puntuaron con valores de media y mediana cercanos al maximo que podian obtener en cada dimension

del cuestionario.

Tabla 1. Medias y medianas de la puntuacion segun la resiliencia y sus factores

Resiliencia 159,7 161,0

Perseverancia 45,3 46,0 35 49
Satisfaccion personal 25,5 27,0 19 28
Confianza en si mismo 45,8 48,0 33 49
Ecuanimidad 24,2 24,0 18 28
Sentirse bien solo 19,1 20,5 13 21

Los resultados en el instrumento fueron triangulados con la entrevista, resultando confiables, aunque se
recomienda revisar sus baremos en proximos trabajos, pues la cantidad de items que evalla cada variable
difiere, y al ser evaluados en puntuacion bruta puede introducir sesgos. No obstante, es legitimo resaltar
que se pudo dar confiabilidad a sus resultados al triangular con la entrevista y constatar la presencia
relevante de todos los componentes:

La perseverancia ofrece evidencias de que los cuidadores objeto de estudio no se rinden facilmente y
estan dispuestos a esforzarse para superar los obstaculos, asi como por presentar una elevada motivacion
para seguir luchando, mantenerse involucrado en su rol y poner en practica la autodisciplina. Expresion
de ello es la afirmacién de una madre que refiere que a pesar de los retrocesos y la incertidumbre sigue
luchando, peleando todo por su hijo y su futuro.

De igual manera, se pone de manifiesto una elevada confianza en si mismo, indicadora de que como
tendencia, los cuidadores confian en sus habilidades y capacidades para manejar las demandas del
cuidado, lo que se traduce en la posibilidad de que empleen estrategias efectivas de afrontamiento y
busqueda de soluciones a los problemas que puedan surgir en su desempefio. Expresion de ello es la

afirmacion de una madre que refiere que echando pa’lante, luchando por ella, buscando otras alternativas,
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investigo, se informo y preguntd a personas que sabian de esta situacion ,para que la ayudaran, porque la
verdad que sola asi no podia, porque no sabia,

Como resultado polémico, emerge el componente sentirse bien solo, que al triangularse cualitativamente
nos informa sobre las capacidades de los cuidadores acerca de su competencia, para disfrutar de su propia
compafiia, creando su espacio de reflexion personal, sugiriendo que presentan un adecuado nivel de
autonomia emocional que les permite afrontar situaciones estresantes sin depender excesivamente de
otros para su bienestar emocional. No obstante, narrativamente también resaltan su necesidad y
agradecimiento de sus redes de apoyo social (Roca, Pérez, 1989), evidenciado en expresiones como por
suerte no han estado solos en ese sufrimiento y nunca le han fallado la presencia de algin familiar.
También como relevantes, acorde con los indices del instrumento, aparecen valores de satisfaccion
personal, estrechamente relacionados con el sentido de la vida, como se aprecia en el item 21 del
cuestionario, al referir como significativo que «mi vida tiene significado», aunque sin descalificar los
momentos dolorosos que atraviesan, que expresan la capacidad de los cuidadores para comprender que
su vida tiene sentido y un aceptable nivel de satisfaccion con ella.

De igual manera, la ecuanimidad, indica la presencia en la muestra de la capacidad de moderar las
emociones y respuestas externas ante las situaciones dificiles, sin dejarse arrastrar por emociones
negativas que pueden afectar tanto su bienestar afirma, porque es que tienen que estar muy en control de
mi mismos, para no transmitirle al paciente su angustia.

Estos resultados se constataron mejor, lo que valida la efectividad de la Escala de Wagnild y Young,
como herramienta para evaluar la resiliencia en la muestra estudiada, al aplicar procedimientos de
correlacion de la resiliencia con sus componentes referidos, en que como tendencia se identificaron
elevados valores relacionales como se muestra en la tabla 2. Hecho que esta refrendando que el
instrumento evidencia estar reflejando adecuadamente las dimensiones que pretende evaluar. Las
relaciones encontradas ofrecen una perspectiva mas nitida sobre cdmo se manifiesta la resiliencia en la

vida cotidiana de los cuidadores.

Tabla 2. Matriz de correlaciones entre la resiliencia y sus componentes (gl = 38)

Componente Resiliencia
Satisfaccion R de

0,279
personal Pearson
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Valor p 0,081
Ecuanimidad R de
0,615***
Pearson
Valor p < 0,001
Sentirse biensolo | R de
0,612***
Pearson
Valor p < 0,001
Confianza en si|R de
_ 0,615***
mismo Pearson
Valor p <0, 001
Perseverancia R de
0,682***
Pearson
Valor p < 0,001

Nota: * p < 0,05, ** p < 0,01, *** p < 0,.001

Como puede apreciarse, con excepcion de la satisfaccién personal, con un bajo indicador correlacional
(0,279) todas las otras variables se relacionan de manera elevada con la resiliencia, con correlaciones que
tienden a valores superiores a 0,610, a un 6ptimo nivel de significacién probabilistica (0,001) legitimando
la utilidad del cuestionario. Los resultados resultan coherentes con la informacion cualitativa recogida,
asi, por ejemplo, tanto la perseverancia y su acompafiante «no rendirse», deviene la mas elevada
correlacion (0,682), algo congruente con la entrega y dedicacion al restablecimiento del paciente
oncopediatrico y es caracteristica distintiva de la persona resiliente

Por otra parte, la correlacion con la baja satisfaccion personal, rasgo distintivo de las personas resilientes,
estd mucho menos presente (0,279), pudiendo resultar natural dada la relevancia de la concreta situacion
de amenaza a la vida del pequefio paciente, que supone l6gicamente un menor componente de bienestar,
independientemente de que la persona se sienta en paz consigo misma y la labor que realiza.

Este dato sugiere que no se puede concluir con confianza que la satisfaccion personal influya en la
resiliencia en esta muestra de cuidadores. Ese resultado no es del todo incoherente si se tiene en cuenta
el dolor o sufrimiento que puede generar en los padres el hecho de tener a su hijo con cancer, el cual se
puede traducir en sentimientos de malestar, aun cuando luchen con todas las fuerzas en aras del bienestar

y la calidad de vida de su familiar.
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En el resto de los componentes, su estrecha relacion con la resiliencia resulta mas evidente, la
ecuanimidad (0,615), la confianza en si mismo (0,615) y el sentirse bien solo (0,612) indican una relacion
positiva de moderada a fuerte. EI valor p menor de 0,001 refuerza la significancia estadistica de esta
correlacion, lo que implica que hay menos de un 0,1 % de probabilidad de que esta relacién observada
sea producto del azar.

Estos hallazgos son un indicador de que la muestra esta conformada por cuidadores con potencialidades,
disposiciones o tendencias para la resiliencia. No obstante, aunque todo apunta a que se trata de personas
que poseen la cualidad que les permite adaptarse y enfrentar de una manera positiva y constructiva a cada
una de las etapas y cambios por los que transcurren, debido al proceso de enfermedad de su familiar, esto
no es necesariamente asi, en tanto la amenazante emergencia de la enfermedad, pudo haber sido un
importante determinante para que a pesar de haber pasado por momentos muy dolorosos de frustracion,
tristeza, inseguridad, etc., hayan salido fortalecidas, transformando el evento traumatico en una vivencia
de aprendizaje y otorgando, asi, una dosis adicional de significado a su existencia.

CONCLUSIONES

e El perfil del cuidador primario informal segun la muestra corresponde: principalmente a madres,
adultas medias, con un nivel educativo medio superior, en su mayoria con pareja estable y que
mantienen vinculo laboral ademas de ejercer su rol de cuidadoras.

e Se evidencid la presencia elevada de la resiliencia y de cada uno de sus componentes en la muestra

estudiada.
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