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RESUMEN

La adherencia al tratamiento implica aceptar vy
participar en el cuidado de la salud. Se sabe que la
resiliencia en pacientes con cancer fortalece la salud
mental y proporciona herramientas para una mejor
adaptacion, por lo que, se considera un adecuado
recurso para afrontar la enfermedad. En este
proceso, la colaboraciény el trabajo en equipo entre
el personal de salud, la familia y el paciente es muy
importante. El objetivo de este estudio fue identificar
los factores de resiliencia que favorecen la
adherencia al tratamiento de nifios con Leucemia
Linfoblastica Aguda. Se aplicaron entrevistas
semiestructuradas a tres nifios con este diagndstico
para obtener informacién referente a su
conocimiento sobre la enfermedad, el tratamiento, y
los recursos psicosociales con los que enfrentan
dicho padecimiento. Los resultados muestran que
cuando los niflos tienen conocimiento de su
enfermedad y de los procedimientos terapéuticos
requeridos, se comprometen con el tratamiento
médico; la familia y la institucién donde reciben
atencién son importantes redes de apoyo para el
cumplimiento de este. Se identifican habilidades
psicosociales que les permiten hacer frente a la
enfermedad, visualizdndola como una oportunidad
para vivir de manera diferente.
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pediatria, resiliencia, psicoeducacion.

ABSTRACT

Adherence to treatment involves accepting and
participating in healthcare. Resilience in cancer
patients is known to strengthen mental health and
provide tools for better adaptation, making it a
valuable resource for coping with the disease. In this
process, collaboration and teamwork among
healthcare personnel, family, and the patient are
essential. The objective of this study was to identify
resilience factors that support treatment adherence
in children with Acute Lymphoblastic Leukemia (ALL).
Semi-structured interviews were conducted with
three children diagnosed with ALL to gather
information regarding their knowledge of the
disease, the ftreatment, and the psychosocial
resources they use to cope with their condition. The
results indicate that when children have an
understanding of their illness and the therapeutic
procedures required, they become more committed
to their medical treatment; the family and the
institution providing care serve as significant support
networks for adherence. Psychosocial skills that
enable children to cope with the illness were
identified, allowing them to view it as an opportunity
to live differently.
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INTRODUCCION.

El cancer es una enfermedad que puede desarrollarse en cualquier etapa de la vida,
aungue la probabilidad de que se presente aumenta con la edad (World Health
Organization [WHQ], 2021). Su incidencia a nivel mundial ha ido al alza entre el nacimiento
y los 18 afios (Rivera-Luna, 2022).

De acuerdo con la WHO (2021) existen diferentes tipos de cancer que nifios y jovenes
desarrollan a diferentes edades. De los canceres infantiles la leucemia linfoblastica aguda
(LLA) es considerada la neoplasia maligna pediatrica mas comun (Gonzalez-Mendez et al.,
2021), ademas de ser un problema de salud publica prioritario por su alta incidencia y tasa
de mortalidad (Garcia et al., 2022).

Lassaletta (2012) explica que los tratamientos deben estar dirigidos a los distintos grupos
de riesgo (bajo, estandar, alto, muy alto); ademas, se deben considerar las fases de:
induccion (para erradicar mas del 99% de las células leucémicas iniciales), intensificacion
(para eliminar las células residuales que resistieron al tratamiento de induccion), y
mantenimiento (aplicable cuando se encuentra enfermedad minima residual y a los
pacientes se les administra el medicamento requerido y su tratamiento se efectla de
forma ambulatoria).

Una de las experiencias mas devastadoras para los padres de familia, es recibir la noticia
que su hijo ha sido diagnosticado con cancer. Como lo refieren Alvarez y Ulibarri (2022)
“...los padres lo definen como la situacion mas traumatica de la vida” (p. 143). Para los nifios
el tratamiento tiene un fuerte impacto psicoldgico, pues implica cambios en el hogar y en
su vida diaria (Méndez et al, 2004). Durante el tratamiento, deben enfrentar
procedimientos que pueden resultarles muy desagradables, asi como los efectos
secundarios de la quimioterapia, ademas de la hospitalizacion que de alguna manera les
separa de su familia y entorno. También les genera una amplia y compleja gama de
emociones que pueden exacerbarse cuando se evita hablar del tema (Bravo & Vintimilla,
2023; Sierra-Murgufa & Padrés-Blazquez, 2023). A esto se suman los efectos secundarios
de la guimioterapia, como algunas alteraciones cognitivas (Quero, 2022), dolor, molestias
y limitacion funcional (Massera & Farberman, 2022) y otros efectos mas visibles como el
extremo cansancio y la alopecia.

El impacto de la enfermedad en los nifios y sus familiares dependera en gran medida de
lo amenazante que les resulte la situacion, asi como de los recursos con los que se cuenta.
Es por ello, que el interés de este estudio se centrd en indagar sobre los factores de
resiliencia o como lo nombran Kalawaski y Haz (2003) factores protectores que favorecen
la adherencia al tratamiento en nifios con LLA. Los factores de resiliencia, de acuerdo con
Jadue et al. (2005) se refieren a “procesos, mecanismos o elementos moderadores del
riesgo” (p. 46). En el presente estudio, se conciben como recursos para promover el
desarrollo de habilidades para una mejor adaptacion (manejo de la enfermedad) vy
adherencia al tratamiento.
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El concepto de resiliencia se ha diversificado (Huaire-Inacio et al., 2023) y definido segun
diferentes enfoques y areas disciplinarias (Montt et al., 2022). Se le identifica como una
capacidad que puede ser influenciada por factores sociales y culturales (Santacruz-Pardo,
2022) y se puede concebir como “..un proceso dinamico que puede ser impulsado en
cualquier organismo al estar expuesto a la adversidad y el estrés generado por esta,
depende de la interaccion de factores internos y externos al organismo, dando lugar a tres
resultados posibles: mantenerse, enfrentar o superar, o adaptarse a la adversidad y estrés”
(Aguilar-Maldonado et al,, 2019, p. 95).

Enfrentar la adversidad es un aspecto fundamental para el desarrollo de la resiliencia. El
afrontamiento puede entenderse como cualquier esfuerzo para manejar el estrés y evitar
el dafio por las adversidades de la vida y estos esfuerzos se traducen en estrategias de
afrontamiento para frenar, amortiguar y, en la medida de lo posible, anular los efectos de
las situaciones amenazantes (Moran-Astorga et al., 2019).

Cuando los nifios estan mas informados sobre su enfermedad, tienden a mostrar mayor
disposicion para hacer frente a los procedimientos médicos (Clarke et al.,, 2009), como
resultado, la adherencia al tratamiento puede resultar mas favorable para la recuperacion
del menor.

Existen investigaciones que han indagado sobre la adherencia a tratamientos médicos en
poblacion infantil, en las que los adultos son los informantes clave. Uno de estos estudios
es el de Cortez-Gomez y Garcia-Chong (2023) realizado en Chiapas, quienes desde una
aproximacion cualitativa se centraron en analizar las dificultades en el tratamiento de la
leucemia aguda de nifios indigenas, asi como el papel de las cuidadorasy las redes sociales
de ayuda en la adherencia al tratamiento. En sus resultados, resaltan las dificultades de
caracter cultural estructural (percepcion del sistema de salud y del tratamiento, barreras
linguisticas que dificultan la comunicacion entre el personal de salud y los pacientes, la
falta de traductores o mediadores culturales) que podrifan afectar la adherencia, no
obstante, esta se mantiene gracias a que las madres de los nifios toman un rol activo en
todo el proceso de tratamiento, tanto en el hospital (aprender sobre el tratamiento, las
repercusiones de la quimioterapia, los medicamentos y sus efectos, acompafiamiento en
las citas y hospitalizaciones) como en casa (dan seguimiento al tratamiento). Los autores
también mencionan que la adherencia se ve favorecida por el papel activo de las
cuidadoras y las redes sociales de ayuda que se hacen presentes durante el proceso. El
estudio alienta ampliar las redes de apoyo, por ejemplo, la implementacion de traductores
y/0 mediadores culturales que no solo traduzcan el proceso del tratamiento, sino que
hagan las adaptaciones o adecuaciones culturales de la informacién que se les
proporciona a las familias para que el impacto psicolégico que esto pueda tener sea
menor. De igual manera, sugieren generar apoyos a la economia de las familias y facilitar
su acompafiamiento (albergues, comedor que ofrezca desayunos y comidas para
familiares de los nifios, entre otros).

Mas recientemente, en un estudio cuantitativo realizado por Oscanoa y Podesta (2024) se
indago sobre los factores asociados a la adherencia al tratamiento de nifios peruanos con
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anemia y edades de 1 a 3 afios; esta investigacion se dirigi¢ a las madres de dichos nifios.
Los resultados reportan que 55.6% tuvo adherencia baja, 24.3% adherencia media, 4.7%
adherencia alta, y, el 15.4% no mostré adherencia al tratamiento antianémico. Los factores
que mas contribuyeron a la adherencia fueron: el conocimiento que las madres tenfan
sobre la enfermedad (anemia), recibir por parte del personal de salud buen trato e
informacion facil de entender, ademas de la educacion de las madres y su cercania con los
nifios. A partir de esto, y para mejorar la adherencia sugieren la intervencion educativa
comunicacional, la participacion de la familia, el fortalecimiento de los sistemas de
vigilancia, entre otras estrategias. Aungue este estudio no se centra en la LLA, aporta
informacion relevante sobre aspectos que pueden favorecer la adherencia a tratamientos
médicos en poblacién infantil.

Los estudios previos destacan que el contar con redes de apoyo social y el conocimiento
de la enfermedad y su tratamiento, son fundamentales para enfrentar, y resistir ante
ciertas condiciones de vida. El apoyo social segin Aranda y Pando (2013) se refiere a “las
interrelaciones que se dan entre las personas, con conductas que también se relacionan
entre si como el demostrar carifio e interés, escuchar [...] cuidar a alguien, dar afecto,
sentirse amado, dar consejo, aceptarse, satisfacerse, informarse [...] y por redes de apoyo
social sean estas formales e informales a las instancias que moderan esas conductas de
apoyo..." (p. 240).

Partiendo de estas ideas, el propdsito de este estudio fue identificar los factores de
resiliencia que favorecen la adherencia al tratamiento de nifios con LLA. Se establecieron
varias preguntas orientadoras, a partir de las cuales se delined la propuesta metodoldgica
de esta investigacion: ¢Cual es la informacion que tienen los nifios respecto a su
enfermedad y el tratamiento que recibe en el hospital y como lo interpreta? ;Cuales son
los sentimientos y/o pensamientos asociados? ;Con qué recursos psicosociales cuentan
los nifios para enfrentar la enfermedad y cémo percibe el apoyo de su familia durante el
tratamiento? ;Coémo enfrentan los nifios su enfermedad? ;Cual ha sido el mayor
aprendizaje que la enfermedad les ha dejado en su vida?

METODO

Participantes

El estudio fue realizado con una no probabilistica por conveniencia, conformada por tres
menores, dos nifios y una nifia (en adelante se referira a los tres como nifos), con un rango
de edad de 10 a 12 afios, diagnosticados con LLA dos afios previos a la realizacion de este
estudio y atendidos en Instituto Estatal de Cancerologia del Estado de Colima. El contacto
con las familias para explicar el proyecto y solicitar su participacion en este, se hizo a través
del departamento de psicologia del Instituto de Cancerologia. Por cuestiones éticas se
mantiene en anonimato la identidad de los participantes, por lo que, para su identificacion
se utilizaron siglas. En la tabla 1 se ofrece una breve descripcion de los nifios al momento
de realizar las entrevistas en el instituto Estatal de Cancerologfa.
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Tabla 1
Descripcidn de la muestra

Sexo Edad Siglas de Estructura familiar
identificacion
Hombre 10 afios A Familia nuclear, compuesta por papa, mamay un hermano de 14 afios.
Hombre 11 afios J Familia nuclear, conformada por papa, mama y hermano de 6 afios.
Mujer 12 afios Y Familia nuclear compuesta por papd, mama y hermana de 5 afios.

Se establecieron como criterios de inclusion, contar con el consentimiento informado por
escrito de los padres, el asentimiento de los nifios para participar de forma voluntaria en
la investigacion y que se encontraran en tratamiento activo (intervencion terapéutica de
quimioterapia) al momento de realizar el estudio. Se excluyeron a niflos que se
encontraban en etapa de vigilancia del tratamiento, es decir, aquellos que culminado el
tratamiento acudian a revisiones mensuales. Se dejo claro tanto a papas como a los nifios,
que, si en algun momento decidian abandonar la investigacion, podian hacerlo sin ningun
problema. Asimismo, se considerd que ante un estado critico en la salud de los nifios o por
abandono de su tratamiento quedarian fuera de la investigacion. La investigacion pudo
desarrollarse hasta el final con la participacion de los tres nifios.

Escenario

El estudio se llevo a cabo en el Instituto Estatal de Cancerologia del Estado de Colima en el
que se brinda atencion médica especializada a personas diagnosticadas con algun tipo de
cancer. La atencion que se ofrece esta dirigida a poblaciéon adulta e infantil que padecen
la enfermedad. El area lUdica- recreativa, es muy gustada y visitada por los nifios, pues a
través del juego hacen mas llevadero su permanencia dentro del hospital, dentro de esta
area se llevd a cabo la aplicacion de las entrevistas, con la finalidad de que estuvieran en
un lugar que les procurara tranquilidad emocional.

Procedimiento

Para la realizacion de este estudio, el protocolo de investigacion fue sometido a evaluacion
por el Comité de Etica de la Facultad de Psicologia de la Universidad de Colima, quien
dictamind favorablemente, ya que cumplia con las consideraciones éticas requeridas para
su implementacion: anonimato, confidencialidad, consentimiento informado de la madre
y/0 padre de familia y asentimiento informado de los(as) nifios(as), claridad en el objetivo
y procedimiento inocuo para la obtencion de informacion. Posteriormente, se solicito
autorizacion a la responsable Estatal del area de Psicooncologia Pediatrica del Instituto
Estatal de Cancerologia para la realizacion del estudio. Esto se hizo por medio de un oficio
emitido por la direccion de la Facultad de Psicologia dirigido a la responsable del area de
psicooncologia pediatrica. Consecutivamente, se solicitd el consentimiento informado por
escrito a los padres de familia de los nifios que conformaron la muestra de este estudio,
asf como el asentimiento informado por escrito a los nifios. Cabe decir que la carta de
consentimiento informado de los padres incluyo la autorizacion para que las entrevistas
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realizadas a sus hijos fueran grabadas en audio. Una vez obtenidos los permisos
correspondientes, se procedio a la aplicacion de las entrevistas, las cuales fueron
realizadas dentro del consultorio de psicologia, y programadas en el horario matutino en
los dias que los nifios recibian la quimioterapia en el Instituto de Cancerologia.
Posteriormente, se procedio a realizar las transcripciones de las entrevistas.

La aplicacion y transcripcion de las entrevistas fueron actividades alternadas (ir y venir); es
decir, se aplicd una primera entrevista e inmediatamente se transcribid y se iniciaron los
analisis preliminares de la misma. Se aplico la segunda entrevista, luego se transcribid y se
realizaron los andlisis preliminares correspondientes, y asi sucesivamente con cada
entrevista aplicada, de esta forma se identificd la informacion central de la
complementaria.

Instrumento

Para fines del estudio se elabord una entrevista semiestructurada para indagar sobre el
proposito del estudio (ver Tabla 2).

Tabla 2
Guia de entrevista semiestructurada

Guia de entrevista semiestructurada para indagacion sobre caracteristicas resilientes en nifios con leucemia
linfoblastica aguda

Seccion de datos de identificacion

Siglas de identificacion del nifio: Sexo: Edad:
Lugar de origen:
Fecha de diagndstico:
Datos familiares (Integrantes de la familia con quienes vive):

Sexo Edad Parentesco Ocupacion

Preguntas de indagacion:

¢Qué sabes acerca de la enfermedad que tienes (LLA)? platicame.

¢Qué te ayuda a aceptar el tratamiento médico que recibes aqui en el hospital?

é¢Como le haces para vivir con tu enfermedad? ¢ COmo te imaginas que serd tu vida en 2 afios o mas?
¢Qué has aprendido de tu enfermedad?

Fuente: elaboracion propia.

Las preguntas que integran esta entrevista se derivan de las preguntas orientadoras
propuestas en este estudio, y a partir de las primeras fue posible identificar las estrategias
y redes de apoyo con las que contaban los nifios, vistas como factores movilizadores de la
resiliencia. Por otra parte, se indago sobre el conocimiento que tenian de la enfermedad,
crucial en el estudio de la resiliencia pues un aspecto importante es construir a partir de
eventos adversos —como la enfermedad- y dar sentido a la propia existencia, por lo tanto,
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entenderla puede generar mayor compromiso para seguir las instrucciones de los médicos
y profesionales de la salud, centradas en el cumplimiento del tratamiento.

Andlisis de la Informacién

El analisis de contenido de las entrevistas se llevé a cabo siguiendo la propuesta de Taylor
y Bodgan (1987), en la cual se resaltan tres momentos de la investigacion: descubrimiento,
codificacion y relativizacion, todos ellos con la finalidad de lograr una mejor comprension
de la informacion.

Con relacion a la primera fase, de descubrimiento, los autores resaltan la importancia de
identificar temas relevantes, a través del analisis de todos los datos, identificar los temas
emergentes, leer recursos bibliograficos, entre otros. La fase de codificacion consiste en
Crear categorias, separar datos de diversas categorias y refinar el andlisis. Finalmente, la
fase de relativizacion, con el fin de interpretar la informacion obtenida en el contexto.

RESULTADOS

Los resultados se presentan en funcion a cuatro categorias, mismas que se corresponden
con las preguntas que integran la entrevista aplicada: 1) Conocimiento de la enfermedad y
del tratamiento; 2) Habilidades psicosociales (recursos psicosociales); 3) Afrontamiento de
la enfermedad vy vision de futuro; y 4) Aprendizajes significativos (experiencias con la
enfermedad).

1) Conocimiento de la enfermedad y del tratamiento

Resulta trascendente analizar en el contexto de una enfermedad, la relevancia de que los
nifios conozcan e identifiquen las principales caracteristicas de su enfermedad, asi como
el tratamiento que requieren. Al respecto, se percibe que los nifios estan contextualizados
con la gravedad de su enfermedad y la importancia de recibir un tratamiento:

“..es grave y..por eso necesitaba en veces quedarme aqui en el hospital para que las
enfermeras pudieran cuidarme” (A).

“... esta en mi cuerpo, que quiere que yo me vaya... que me muera... estan luchando... las
células malas estan luchando contra las células buenas” ().

“..es una enfermedad que puede ser grave, si no se atiende...” (Y).

Se observa que los participantes conocen la finalidad de recibir el tratamiento
(quimioterapia) y asi, poder curarse. Esto puede influir en su adherencia al tratamiento,
pues al saber que la quimioterapia es necesaria, pueden mostrar mayor cooperacion con
el personal de salud; reconociendo de manera indirecta la importancia de la funcion vy el
apoyo del personal de salud como parte de su recuperacion. A continuacion, algunas de
las frases expresadas por los nifios:
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"o

“Me sirve para recuperarme...” “..necesario para curarme y estar bien” ().

"

“Me dan quimioterapia y me la ponen para que se me quite el cancer...
curarme” (A).

...lo necesito para

“Las quimioterapias son para matar la leucemia...” (Y).

Se puede observar que los menores son afectados de una u otra manera por el
tratamiento que reciben para hacerle frente a la LLA. Cada nifio lo vive a su propia manera
y lo toleran, es parte del camino hacia su recuperacion:

"o

“Me hacen sentir dolor, por los piquetes que me ponen...
con la quimio...” (Y).

...5se me empez0 a caer el pelo

nou

“..siento dolor cuando me hacen biometria y me ponen sueros
vomite y me sienta mal...” (A).

... la guimio hace que

2) Habilidades psicosociales

Esta area representa un aspecto de gran relevancia, pues a través de ella se ven reflejadas
caracteristicas resilientes ante la enfermedad, el tratamiento y sus consecuencias.

El tratamiento que reciben los menores para la LLA puede resultar muy agresivo y ser de
larga duracion, tiempo en que los nifios experimentan diversidad de emociones, las cuales
emergen frente a los procedimientos médicos a los que son sometidos y ante las
consecuencias fisicas asociadas a dicho tratamiento.

Una de las principales consecuencias fisicas tras recibir la quimioterapia, es la caida del
pelo, lo cual trae sin duda un cambio significativo. Al inicio muestran rasgos de timidez en
sus relaciones sociales, pero en la medida en que cada nifio hace uso de sus recursos
personales, es posible apreciar en ellos la disposicion resiliente para afrontar la experiencia
de la enfermedad, incluido el tratamiento que esta exige:

“..usabagorra..” (A)

“...con la peluca me siento mas contenta...” “... la mama de Montse hacia gorritos, con esos
no me daba tanta verguenza” (Y).

A pesar de las constantes hospitalizaciones y las limitaciones para jugar como cualquier
nifio de su edad, encuentran alivio teniendo acceso a dispositivos electronicos, lo que hace
que no perciban la enfermedad como algo incapacitante:

“...no me aburre estar enfermo... puedo hacer muchas cosas igual que antes...estar en mi
Tablety jugar...” ().

Al preguntarle directamente a los nifios "en una escala de 1 a 5, ;qué tan capaz eres para
enfrentar la enfermedad?, donde 5 significa completamente capaz", se pudo observar una
percepcion positiva de si mismos, manifestando que se consideran capaces para ello:
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“... Mucho, me pongo en el cinco” (A).
“... me siento capaz... no he renegado...” (Y).
“... le echo ganas y me dejo inyectar... por eso digo que soy capaz” ().

La experiencia de hospitalizacion les da la oportunidad de convivir con mas nifios
enfermos, sentirse que no son los Unicos que estan pasando por esta situacion, y
recuperar en parte la socializacion “arrebatada” por la enfermedad:

“... hice amigas aquil en el hospital...y conoci mas nifios enfermos...” (Y).

Este punto resulta muy importante, pues muchas veces, al ver como otros nifios enfrentan
la enfermedad, puede servir de estimulo para enfrentar su propio diagndstico vy
tratamiento.

3) Afrontamiento y vision de futuro

El nifio afronta la enfermedad, sabiendo que también depende de él su recuperacion, por
ello si la enfermedad fuera vista como un problema, la forma de solucionarlo es poner de
su parte y colaborar en el proceso:

“Le estoy echando ganas para recuperarme...me siento bien.” ()).

Esta frase de “echarle ganas” para ellos significa cooperar con los procedimientos médicos,
el seguir las recomendaciones que les dicta el doctor, como usar cubre bocas, lavarse las
manos frecuentemente, evitar comer alimentos chatarra. Esto los mantiene esperanzados:
“...el deseo de querer curarme y poder estar bien” (Y).

Uno de los principales objetivos a futuro de los menores tras ser diagnosticados vy
sometidos a diversos tratamientos invasivos en busqueda de su recuperacion, es el ya no
pasar mas dias hospitalizados. Se visualizan sin la enfermedad, continuando con sus
actividades normales como el asistir a la escuela:

“...ya no quiero estar hospitalizado, solo venir a consulta con el doctor.” (A).
“...ya no estaré enferma, estaré en la secundaria y mi pelo ya me saldra...” ().
“...curarme para estar con mi familia mas tiempo” (J)

4) Aprendizaje significativo

La enfermedad es un reto y al mismo tiempo una oportunidad de salir favorecido con esta
experiencia de vida, convirtiéndolos en pequefios gigantes enfrentando al monstruo de la
enfermedad.

“.. es como una leccion para valorar mas a mis papas... [hay un deseo de] “...investigar
sobre esta enfermedad, para las personas que tengan cancer” ()).
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DISCUSION

La resiliencia es la capacidad de sobreponerse a situaciones desfavorables, por lo que las
personas deben poseer fortaleza y resistir ante la adversidad (Mateos et al,, 2022). Al
respecto, se identifican capacidades resilientes (formas de afrontamiento saludables) en
los nifios con LLA ante la enfermedad, tales como, la cooperacion (aceptar el tratamiento
y cumplir las indicaciones del médico), busqueda de alternativas para compensar los
efectos del tratamiento, autoeficacia (sentirse capaces de afrontar la enfermedad), y un
futuro esperanzador (aliviarse y continuar con sus actividades normales).

Los resultados evidencian un importante factor asociado a la adherencia al tratamiento, el
cual refiere a que los nifios estan informados y son conscientes de la gravedad de la
enfermedad; asimismo, saben que es necesario ser atendidos por profesionales de la
salud para enfrentarla y colaboran. Esto coincide con lo reportado por Oscanoa y Podesta
(2024), quienes en su estudio identificaron el conocimiento sobre la enfermedad como
uno de los factores que mas contribuye a la adherencia.

Resulta importante mencionar que uno de los participantes, hace alusion a la posibilidad
de morir por la enfermedad, esto podria afectar su capacidad de afrontamiento, sin
embargo, consideramos que esta situacion de vulnerabilidad y riesgo, representa un motor
que moviliza recursos, conduciendo a manifestar un mayor compromiso para aceptar el
diagndstico y cumplir con el tratamiento sugerido por el personal médico; como lo
mencionan Cerezo y Rueda (2020), las personas con alta resiliencia “...muestran mayor
amabilidad y capacidad cooperativa” (p. 93), a lo cual se suma la esperanza de superar la
enfermedad.

En la medida en que los nifios aprenden sobre su enfermedad y comprenden los
procedimientos para tratarla -aun con todo el dolor fisico y emocional que esto genere-,
les sera menos dificil aceptar el tratamiento, pues el conocimiento previo les disminuye la
incertidumbre; ademas, saben que cuentan con el apoyo de la familia y del personal
médico que los prepara para afrontar y aceptar el tratamiento requerido. Contar con redes
de apoyo se constituye como otro factor asociado a la adherencia, asi lo mencionan Cortez-
Gomez y Garcia-Chong (2023) refiriéendose a que la adherencia se ve favorecida por el
papel activo de las cuidadoras, quienes se comprometen al no interrumpir y darle
continuidad al tratamiento, porque perciben gque “es la Unica via para sobrevivir a la
leucemia aguda” (p. 129).

En el estudio e identificacion de las capacidades resilientes en nifios con LLA se debe
considerar la participacion de la familia y del personal de salud que les atiende en consulta,
ya que se constituyen como fuertes factores de proteccion para sobrellevar la enfermedad
y aceptar el tratamiento. Al respecto, indirectamente los nifios reconocen la importancia
del personal de salud en la aplicacion del tratamiento y su recuperacion. Asimismo, la
presencia de otros nifios que comparten la misma enfermedad forma parte del ambiente
cercano. Como lo refieren Torrico et al. (2002), el hospital, la consulta, los enfermos con los
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cuales se coincide en el ambito hospitalario, se convierten en entornos cotidianos para la
persona enferma, considerando a la enfermedad como compleja, en la que se intrincan
multiples variables.

La participacion de los pacientes pediatricos con LLA es de vital importancia para la
comprension de su enfermedad y cumplimiento del tratamiento. Dar a conocer a los nifios
tanto el diagndstico como el curso que tomara su tratamiento debera ser en mutuo
acuerdo con sus cuidadores legales (padres y/o tutores).

En consonancia con Cortez-Gomez y Garcia-Chong (2023), es de suma importancia
construir relaciones de confianza, comunicacion efectiva y colaboracion entre el personal
de salud y la familia que contribuya al acompafiamiento, participacion y compromiso de
los familiares con el menor y su tratamiento.

Conclusiones

Es posible apreciar en los nifios con LLA ciertas habilidades psicosociales como el sentirse
con fortaleza suficiente para mantenerse con esperanzas durante todo el proceso de
tratamiento, lo que les permiten hacer frente a la enfermedad aun con todo y lo que esta
implica. El menor le otorga un sentido importante a lo que él puede hacer y asi colaborar
con el personal médico para su recuperacion.

Los nifios con LLA reconocen las consecuencias -fisicas, sociales, emocionales- de esta
enfermedad a nivel individual, e incluso en lo familiar y social. Estas consecuencias, pueden
servistas como factores de riesgo, no obstante, cuando las redes de apoyo social familiares
e institucionales conforman una alianza a favor de los nifios con LLA, las consecuencias de
la enfermedad parecen tomar una funcion dirigida a la movilizacion de los recursos
personales para afrontarla y como consecuencia, favorecer el cumplimiento del
tratamiento, afrontando y resistiendo, a pesar de lo doloroso que este pueda resultar.

Se reconoce la pertinencia de contar con profesionales de la psicologia en los servicios de
oncologia pediatrica, destacando una de sus funciones, la de promover el bienestar
psicosocial de los pacientes con cancer y sus familias, esto a través de la psicoeducacion,
la cual es considerada como una aproximacion terapéutica (Godoy et al., 2020), a través
de la cual se proporciona tanto al paciente como a los familiares informacion especifica
referente a la enfermedad, el tratamiento y prondstico de la misma, siempre con base en
la evidencia cientifica. El papel del psicélogo oncolédgico debera centrarse en mejorar el
perfil emocional y la calidad de vida de los pacientes y sus familias (Chica, 2022). De igual
manera, la promocion de la resiliencia sera de suma importancia, ya que, como lo refiere
Paez (2020), con ello se genera salud mental en la persona, contribuyendo con una
perspectiva mas positiva u optimista en el proceso salud-enfermedad, donde el paciente
tiene un papel protagonico.

Limitaciones del estudio

Es necesario tener en cuenta algunas limitaciones de este estudio, mismas que se
mencionan a modo de sugerencias, de tal manera que puedan ser consideradas en futuras
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investigaciones: ampliar la muestra de para obtener mas informacion y que sea mas
completa y detallada; incorporar como parte de la muestra a padres y madres de familia,
asf como al personal de salud. Estudiar de manera deliberada y con mayor profundidad
sobre las redes de apoyo social y factores del contexto familiar y hospitalario asociados a
la adherencia al tratamiento. Finalmente, incorporar metodologfa mixta para aproximarse
a la compresion de la tematica.
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