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Introduccion

Esta presentacion, que serealizacomo Trabajo Integrativo Final correspondiente ala
Especializacion en Psico-Oncologia, tiene como finalidad evaluar la capacidad de
resiliencia que presentan pacientes con enfermedad de Hansen o lepra, que también
cursan una patol ogia oncol 6gica terminal, y que habiendo realizado tratamientos
especificos no tuvieron posibilidad de curacion, siendo por lo tanto derivados ala Unidad
de Cuidados Paliativos. (*)

Histéricamente, este tipo de pacientes ha sido discriminado por la sociedad, sufriendo
desarraigo al ser alegjados del seno de sus hogares para ser internados en leprosarios, -
perdiendo contacto por afios con sus familias, mientras sus cuerpos se iban transformando
y mutilando con el paso del tiempo.

En el capitulo 1, se expondran antecedentes de esta enfermedad milenaria, lalepra, y se
realizara una resefia historica sobre el hospital Nacional Baldomero Sommer, como asi
también antecedentes de otros leprosarios en la Republica Argentina.

En el capitulo 2, se caracterizaran aspectos informativos sobre ambas patol ogias:
enfermedad de Hansen y cancer en estadio terminal, y en el capitulo 3, o que se entiende
por -calidad deviday resiliencia, ademas de |as posibilidades relacional es de estos
conceptos. -

En el capitulo 4, se expondran consideraciones en relacion a procesos de afrontamiento,
de vital importancia dentro del campo de la psico-oncologia, los referidos ala calidad de
vida, -y se redlizara una descripcién de | as técnicas empleadas y su fundamentacion.

Posteriormente se presentaran casos de pacientes internados en la Unidad de Cuidados
Paliativos del Hospital Nacional Baldomero Sommer, (C4p. 5) en los que se pudo observar
capacidad de resiliencia a partir del abordaje psicoterapéutico. : aceptacion a cambios
culturales, adaptacion al sufrimientoy aladiscriminacion, al diagnostico de cancer y ala
posibilidad de la muerte

Dentro de los factores de riesgo traumatico que pudieron luego generar resiliencia se —
observaron: historia de enfermedad prolongaday crénica (lepra), largos periodosde -
internacion (afos), y serias dificultades de tipo socio-econdémicas en lamayoriade los
Casos.

En el capitulo 6y 7, referido aandlisis y resultados, se describira como en cada uno de los
pacientes se identifica la adversidad, los factores que intervienen en laresiliencia, las
fortalezas intrapsiquicas y las condiciones personales.

Por ultimo en el capitulo 8 se llegara alas conclusiones, concretando la propuesta que se
realizo a iniciar este trabajo.



En el capitulo 9 seincluira una anexo donde se presentan |os protocol os de | as técnicas
implementadas.

Dado que no se ha encontrado bibliografia que relacione los conceptos aqui mencionados,
gran parte de las observaciones han sido extraidas de la experiencia personal.

(*) Laeleccion del mismo se fundamentaen el particular interés de laautora, que desempefia como
psicologa desde hace més de diez afios, en laUnidad de Cuidados Paliativos del Hospital Nacional
Baldomero Sommer.



Capitulo 1
Antecedentes y fundamentacion
Evolucion histérica delaleprat

Existen registros en India que datan del 600AC, en que se describe pacientes con lesiones
enlapiel caracteristicas de lepra.; .también en China, en el 500 A C aparecieron escritos
sobre esta enfermedad.

En el afio 1500DC, en Grecia, Aretaus describi6 por primera vez lalepra, mencionando las
“faciesleoninas’; que asi sedio enllamary se llaman alin en la actualidad, las
deformaciones que causa esta dolencia en € rostro.

Entreel siglo IV y VI DC estemal se disemino por Europa: |os romanos la introdujeron
en Espafia, y cien afios mas tarde se volvio endémica en Gran Bretafia.

L os primeros |eprosarios de que cuentala historia, seinstalaron en St. Gallen en Suizay -
luego en Espafia; y en laedad media el principal objetivo del gobierno eraaislar a estos
pacientes en esas instituciones. Entre los afios 1050 y 1348 Franciaya contaba con 2000 -
leprosarios y otros tantos en Inglaterra.

Entrelos siglos XVI y XVIII lalepra se disemino por el nuevo continente.

En 1873, € investigador noruego Dr. Gerhard Armauer Hansen, identifica el bacilo dela
lepra, y en 1897 sellevaacabo el ler Congreso Internacional de Lepraen Berlin, con la
destacada presentacion del médico argentino Dr. Baldomero Sommer y el Dr. Vencer de
Paris.

Entre las conclusiones de dichas exposiciones, se establece que: “en todos |os paises en
gue lalepra formafocos o toma una gran extension, el aislamiento es el megjor medio de
impedir |a propagacion del mal” 2

Mientras tanto, en Ameérica Latina se observa el aumento de laendemia, y € concepto
cada vez mas firme del contagio del bacilo de Hansen.

En lalera. Conferencia Nacional de Lepra, en € afio 1906, como conclusiones mas
importantes se sefialaron |os siguientes puntos:

-Tratamiento sanitario del enfermo

-Denunciaobligatoria a las autoridades

-Creacion de un establecimiento adecuado parala asistencia leprologica
-Necesidad de un registro o censo de los enfermos.

Estas conclusiones fueron base y fundamento para un proyecto de ley que fue elevado al
gobierno de laNacion en 1907 y gque fue sancionado 20 afios mas tarde, impulsado por €l
Dr. Aberasturi.

! Manual de lepra, Secretaria de Salud de México
2 Quiroga M. Historiade lalepraen la Argentina. Editorial Ministerio de Justiciay Educacion. Buenos
Aires. Argentina. 1964



El 21 de septiembre de 1926, se sancionalaley 11.359, de profilaxis delalepra, que
declara obligatoriala denuncia de contacto :” parael medico que asistiera, hubiera
asistido, conociera o fuerallamado parareconocer aun enfermo de lepra, paralosjefesy
administrativos inmediatos del persona ocupado en servicios publicosy privados de toda
indole, directores y maestros de escuelas publicas y privadas, directores, médicos de
hospitales publicos y sanatorios publicos y privados, gerentes de hoteles y pensiones,
comandantes o0 patrones de buques que entren en nuestros puertosy de los gue hacen €
tréfico de pasgjerosy cargaen los rios’.

Laley Aberasturi, con su aplicacién, y la creacién de sanatorios-colonia, trajo aparejado
conflictos politicos y culturales, que invocaban €l peligro alainstalacion de dichas -
instituciones.

El Hospital Nacional Baldomero Sommer, que nacié como sanatorio-colonia de leprosos
el 21 de noviembre de 1941, est4 ubicado en el cuartel 1V de Gral. Rodriguez, en pleno
campo, a24 Km. de laplantaurbana delaciudad, (Fig. 1)

Fig 1: Entrada del Hospital Macional B. Sommer.

Su ubicacion no fue accidental, las barreras geogréficas, fisicas y arquitectonicas, estaban
ideadas para aislar al enfermo de la sociedad, con las caracteristicas de las instituciones
totales. tiempo libre o recreacion, trabajo y descanso, Fig.2 (Goffman, E.1969)



Fig 2: Antiguo parlatoric. Actualmente, centro de recreacion.

Estainstitucion [leva ese nombre en homenaje a Dr. Baldomero Sommer, pionero dela
dermatol ogia en nuestro pais, que tuvo una destacada actuacion en el campo dela
leprologia.

Fue el primer presidente de la Sociedad Dermatol 6gica Argentina, Secretario dela 1ra.
Conferencia lnternaciona de Lepraen Berlin en 1897 y Presidente de la 1ra. Conferencia
Nacional de Lepra, en Argentina en 1906.

Cabe mencionar ademés la destacada actuacion del Dr. Balifia quien sefidlaba lo siguiente:
“calculo que hay alrededor de 1.500 a 2000 |eprosos que necesitan internarse en
establecimientos publicos por la indole avanzada del mal y su carencia de medios para
atendersey aislarse. (....) Hay ademas millones de leprosos ambulantes que tratar y
vigilar en consultoriosy dispensarios antileprosos’. Estas colonias agricolas ganaderas
debian ser “extraurbanas, es decir no deben estar ni dentro, ni demasiado lejos del
perimetro urbano”?!

Finalmente, en cumplimiento de laley11.359, modificada parciamente por laLey11.410
que le otorgd mayor flexibilidad en relacion alos sitios de ubicacion de los
establ ecimientos, se construyeron cinco sanatorios-colonia que agui se enumera:

1- Sanatorio Pedro L. Balifia (Posadas-Misiones).Inaugurado el 6 de febrero de 1938.

2- Sanatorio Jose J. Puente. (San Francisco del Chafiar-Cordoba). Inaugurado el 18 de
marzo de 1939.

3- Sanatorio Maximiliano Aberastury (Isladel Cerrito-Chaco). Inaugurado el 30 de marzo
de 1939.

4- Sanatorio Baldomero Sommer (Gral.Rodriguez, Buenos Aires) Inaugurado €l 21 de
noviembre de 1941.

5- Sanatorio Enrigue Fidanza (Diamante-Entre Rios). Inaugurado el 28 de marzo de 1948.

! Balifia P. Sobre lamanerade llevar alaprécticalaLey Nacional antileprosa. Notacomunicadaa Sr.
Presidente del Departamento Nacional de Higiene, Dr. Gregorio Aréoz Alfaro, el 29 de Noviembre de 1926.
LaPrensa Médica Argentina 1926



En el Sanatorio-Colonia Buenos Aires, como se [lamo originalmente a actual Hospital
Nacional Baldomero Sommer, se alojaron inicialmente unos 800 pacientes provenientes
del Hospital Muiiiz, aunque tenia capacidad para 1000 personas; en |0s afios cincuenta, €l
hospital llegd atener cinco mil pacientes.

Lamisma se encontraba distribuida en 10 pabellones de internacion, que incluia servicio
de cirugia, partos, anatomia patol 6gica, laboratorio, radiologia, farmacia, rehabilitacion, 6
barrios con casas para matrimonios 0 de hombres o mujeres solas, iglesia, teatro, escuel a,
registro civil, usina, crematorio, carcel, comisaria, cementerio, teatro escuela, talleres,
carpinteria, biblioteca, frigorifico, etc. todo aguello que permitiera garantizar las
situaciones de viday de muerte, sin salir al exterior. Fig. 1

De todas formas, a pesar de sus buenas intenciones y su completud, es comprensible que
este plan no podia reemplazar la falta de contacto con lafamilia, las relaciones sociales o
laborales, y la discriminacion que padecian.

En el afio 1946 el Poder Ejecutivo, gracias a un reclamo elevado por la Asociacion de
Internos, otorgo un sueldo Ilamado® peculio”, 0 sea una asignacion monetaria por 1os
trabajos realizados dentro de lainstitucion en tareas administrativas, de limpieza o de
ayuda en el sector de enfermeria. *

El Dr. Ricardo Manzi, director del hospital entre los afios 1956-1986, lucho activamente
por lareinsercion eintegracion de los pacientes a resto de la sociedad, y por la
adquisicion de derechos que antes no gozaban, como la convivencia familiar y permisos
parasalir del establecimiento; también se destruyeron las cercas que separaban la“ Zona
A” de sanos, dela“ZonaB” de enfermos.

Finalmente, e Ministerio de Salud en 1993 realiza €l cierre de los leprosarios, quedando
el Hospital Baldomero Sommer como Unico referente nacional de esta enfermedad, que a
su vez extiende su atenciédn a otras patol ogias.

En el marco de lareestructuracion y apertura de este Hospital, desde el afio 2001 funciona
en lainstitucién una Unidad de Cuidados Paliativos para pacientes con HIV, cancer y
otras enfermedades terminal es.

En la actualidad también posee, cementerio, comisaria, iglesia, bar, canchas de futbol,
teatro, carpinteria, pefia, centro de jubilados, proveeduria, que pertenece ala Asociacion
de Internados , como asi también emisoras radiales dirigidas por 10s propios pacientes,
jardin de infantes y escuela primaria.

Cuenta con cuatro barrios: e San Martin, el Sommer, el Madre dela Cruz y el padre
Arnau.

! Torres Hildebrandt J. Resefia histérica del Hospital Nacional Baldomero Sommer. Revista del Hospital
Nacional Baldomero Sommer. 1998.
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Fig.1

a) Pabellon de internacion N° 10; b) Iglesia; c) Tejeduria; d) Escuela Primaria.



Capitulo 2
Marco conceptual

En este capitulo se expondran los conceptos basi cos para abordar |a problemética de este
trabajo, acerca de la enfermedad de Hansen y cancer en estadio terminal .

2.1 Enfermedad de Hansen o Lepra

La enfermedad de Hansen, conocida desde la antigliedad como lepray aludidaen laBiblia
como un padecimiento grave y estigmatizante, es una enfermedad infecto contagiosa
bacteriana crénica, producida por € Mycobacterium leprae, que afecta preferentemente:
piel, mucosas, nervios de las manosy de los pies, y las membranas de la nariz. -

Etiologia

El Mycobacterium Leprae, su agente etiol 6gico, es un bacilo &cido resistente, con forma
de bastén que mide de 1 a8 micrones de largo y 0,2 a 0,5 micrones de ancho. Puede
presentarse en forma aislada, 0 agrupados en “ paquetes de cigarrillo” o globis.

No se puede cultivar pero si inocular en animales (raton) reproduciendo la enfermedad y
obteniendo el bacilo de las|esiones.

Patogenia

Lalepra se transmite en formadirecta, es decir por contacto inter-humano; o puede
adquirir cualquier persona, pero no se contagiatan facilmente como antes se creia.

Aun no esta claro como es realmente su transmision, pero € vivir en lamismacasay €
contacto prolongado con una persona enferma parece aumentar el riesgo; |os objetos
contaminados por otra parte, pueden desempefiar un papel importante en el contagio de las
bacterias.-

Por |o expresado anteriormente son tres las condiciones para que se produzca el contagio:

a) Paciente bacilifero: es aguel que presenta bacilos infectados en sus fosas nasales y
piel. Cuando se instaura el tratamiento, rpidamente el paciente se convierte en no
bacilifero.

b) Huésped susceptible: es aquel con cierto grado de inmunocompromiso, por
ejemplo, promiscuidad, falta de higiene, mala nutricion, causas genéticas, etc.

c) Contacto intimo prolongado: a modo de definicion del termino contacto, se puede
decir “la persona que convive bajo el mismo techo, y efectlia por |o menos una
comida en comun” o “la persona que convive no menos de 40 horas semanales’,
por ggemplo en el ambiente laboral.

! Curso de leprologia basica. Ministerio de Salud y medio Ambiente de la Nacion. Hospital Nacional
Baldomero Sommer
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Sumado a un periodo prolongado de tiempo, |0os contactos ocasionales no son tenidos en
cuenta, por lo tanto se dice que es “la menos contagiosa de todas la enfermedades
infecciosas.

Manifestaciones clinicas

Lainstalacion de lalepraes insidiosa con manifestaciones en piel y sistema nervioso
periférico. Los sintomas pueden ser muy diferentes dependiendo del tipo de lepray en
relacién ala zona corpora afectada

Algunos sintomas incluyen: dolor en la piel, entumecimiento de las manosy pies, nddulos
en el cuerpo y nariz congestionada.

En piel y mucosas se puede presentar en forma de:

Macula: cambio de coloracion en lapiel

Tubérculo: lesion dérmica, solida, del tamario de una avellana

Nédulo: lesién hipodérmica solida mas palpable que visible, es mas comun en €l tipo
lepromatoso y nodular infantil.

Infiltracion: lesién extendida con engrosamiento y aumento de relieve en la piel

Lesiones mucosas:. se inician en las fosas nasales y se extienden a cavun, fauces, faringey
laringe.

SECUELAS:

R s
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Sistema nervioso periférico

Se observa en pacientes con lepra algun grado de dafio neural, por |o que se dice que “toda
lepra es |epra neural”

La célula de Schwaun que mantiene el bacilo en su interior, genera dos fendmenos: -
Persistencia bacilar, biopsiando |os nervios periféricos de un paciente con mejoria
dermatol 6gica se encuentran bacilos después de un largo tratamiento.

Comportamiento como cuerpo extrafio, se determinan procesos inmunol dgicos causando
severo dafio neural.

L os nervios mas afectados son: cubital, ciético, popliteo externo, tibial posterior, rama
auricular del plexo cervical superficial mediano, facial, trigémino y radical. Figl

Ademés debido ala perdida de sensibilidad se producen lesiones por diversos
traumatismos o quemaduras, que derivan en Ulceras 0 amputaciones. Fig.2

Ojo

Es un 6rgano mas cominmente afectado, |as lesiones oculares pueden deberse a
Invasion bacilar directa Fig3

Sensibilizacion por el bacilo, iridociclitis, requiere tratamiento urgente. Figd
Lesiones por paralisis muscular palpebral, disminucion del parpadeo

L esiones secundarias. glandulas lagrimales, sistema de drenaje, alopeciaen cejasy
pestanas.

Compromiso visera
L os érganos mas afectados son: higado, rifién, testiculo, bazo, huesos, articulaciones,
gangliosy medula 6sea.

12
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Clasificacion

Lareaccion de lepromina se utiliza para clasificar alos pacientes de lepra.

Dicha sustancia fue descubierta por el Dr.Hayashie, investigador japonés que obtiene la
suspensién de bacilos a partir de nédul os de los pacientes |lepromatosos alos cuales [lamo
lepromina; y en 1939 se redlizala 12 clasificacion de esta enfermedad en: lepromatosay
neural.

Es de vital importancia clasificar correctamente los casos de lepra, yaque de ello
dependeralaevolucion y tratamiento.

En laactualidad hay tres clasificaciones en uso:

Clasificacion de Madrid

Distingue cuatro formas clinicas

Dostipos: lepromatoso y tuberculoide, afectalapiel y nervio periféricos Fig.2

Dos grupos: Indeterminado y dimorfo o Bordelaine, afecta piel, nerviosy ganglios, esla
forma mas temprana de la enfermedad Fig.1

Clasificacion de laOMS considera dos formas clinicas, segun la cantidad de bacilos, esta
es mucho més sencilla.

Pancibacilares: baciloscopia negativa, leprominorreaccion positiva

Multibacilares: baciloscopia positiva, |eprominorreaccion negativa

Clasificacion de Ridley y Jopling

Se basa en |as caracteristicas inmunol 6gicas de la enfermedad.
Se conocen las siguientes formas.
LLp: lepromatoso polar

LLs: lepromatoso subpolar

BL: IBordelaine- Lepromatoso Fig. 1
BB: Bordelaine-Bordelaine

BT: Bordelaine-Tuberculiode fig.1
TTs: Tuberculoide subpolar

TTp : Tuberculoide polar

| : incaracteristica
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LEPRA TUBERCULOIDE:
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LEPRA LEPROMATOSA:
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Forma Lepromatosa Tuberculoide Bordelaine o Indeterminada
clinica Dimorfo
clinica Maculas color hoja Maculas o placas | Maculas o Maculas
seca, limites difusos. | eritematosas de placas eritematosas o
Tubérculos- bordes netos, eritematosas o | hipocromicas
Noédulos. rodeados o no ferruginosas, netas. Numero
Infiltraciones por anilladas de escaso.
lesiones simétricasy | microtubérculos, | borde interno Hipoestésicas.
numerosas. anestésicas, neto y externo
Compromiso escasas. difuso. Numero
neuronal y viseral Asimétricas. variable.
frecuentes. Compromiso Compromiso
neural precozy neural
severo
Baciloscopia | Positiva Negativa Generalmente Generalmente
Positiva Negativa
Lepromina Negativa Positiva Generalmente Generalmente
Negativa Positiva
Histologia Atrofia epidérmica. Células Infiltrados Infiltrado
Muro de contencidén. | epiteloides, lepromatososy | perianexial y
Células de Virchow linfocitos, células | tuberculoides perineural de
Multiples bacilos gigantes en la misma células

(granulomas)
rodeando anexos
y nervios

biopsia, en dos
sitios diferentes
o en dos
momentos
evolutivos
diferentes

mononucleares.
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2.2 Cancer

L os pacientes estudiados, a su vez se encuentran padeciendo una enfermedad oncol 6gica
avanzada de curso progresivo, con diverso grado de afectacion de la autonomia, respuesta
variable a tratamientos especificos, y que evolucionaran haciala muerte a mediano plazo.

El impacto del diagndstico y tratamiento del cancer provoca una serie de respuestas
psi coneuroinmunol égicas, psicobioldgicasy psicosociales que afectan ala calidad de vida
del paciente.

El cancer es un conjunto de enfermedades en las cuales el organismo produce un exceso
de células malignas (conocidas como cancerigenas o cancerosas), con crecimiento y
division més alla de los limites normales, (invasion del tejido circundante y, a veces,
metastasis). La metastasis es la propagacion a distancia, por via fundamentalmente
linfética 0 sanguinea, de las cdlulas originarias del cancer, y €l crecimiento de nuevos
tumores en los lugares de destino de dicha metastasis.

El cancer puede originarse a partir de cuaquier tipo de célula, en cualquier tejido corporal.
Lamayor agresividad de los tumores malignos es su capacidad de diseminacion fuera del
lugar de origen.

Lainvasion de los tejidos vecinos, puede producirse por infiltracion o extension, o a
distancia produciendo crecimientos secundarios, que se denomina metéstasis.

El cancer se puede originar a partir de cualquier tipo de célula, no es una enfermedad, sino
un conjunto de enfermedades que se clasifican en funcién del tejido o la célula de origen.

Clasificacion.

Se clasifican en tres principal es subtipos:
Sarcomas

Carcinomas

Linfomasy leucemias

L os sarcomas, proceden del tejido conectivo, como, huesos, cartilagos, nervios, vasos

sanguineos, musculos y tejido adiposo, por |0 que se agrupan en: sarcomas de tejidos
blandos, y sarcomas 6seos.

L os carcinomas, proceden de tejidos epiteliales, piel o del peritoneo viseral, epitelios que
tapizan las cavidades y érganos, y de los tejidos ganglionares de mama, préstata, pulmon,
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cabezay cuello, tracto gastrointestinal, pancreas, higado, vesicula, vias biliares,

ginecol 6gico, tracto urogenital masculino, tiroides y glandulas suprarrenales, melanomasy
otras neoplasias cutaneas.

L os que tienen una estructura similar alapiel, se denominan carcinomas de células
escamosas. A |os que tienen estructura ganglionar, se los denomina adenocarcinomas. -

Los linfomas, son un conjunto de enfermedades cancerosas que se desarrollan en €l
sistemal linfético, que también forman parte del sistemainmunitario del cuerpo humano.
Se los llama también tumores sdlidos hematol dgicos para diferenciarlos de las leucemias.

Estos se clasifican en dos tipos segun su origen, evolucion, tratamiento y pronostico, que -
son:

Enfermedad de Hogdkin, disminuye su prevalencia

Linfomas no Hogdkin, aumenta su incidencia.

Lasleucemias o leucolisis, es un grupo de enfermedades malignas de la medula 6sea,
cancer hematol 6gico, que provoca un aumento indiscriminado de leucocitos o glébulos
blancos.

Hay dos tipos de leucemias, mieloides o linfoides, las mismas pueden ser agudas 0
cronicas.

El linfoma no Hogdkin con presencia de células linfomatosas, también es otro tipo de
leucemia.

El cancer no es una enfermedad contagiosa, sino multicausal. Entre |os factores mas
comunes que influyen en su aparicion, se puede mencionar: herencia, infecciones o virusy
traumas, productos quimicos, radiaciones ionizantes, a cohol y tabaco.

Diagnostico del cancer *

Biopsia

El diagndstico del cancer se basa generalmente en la biopsia del tumor para un estudio
histol6gico, con grado de diferenciacion y de invasion, y para un estudio molecular que
determine sus marcadores bioldgicos y genéticos.

Estadificacion del cancer

Determinala extension de la enfermedad basada en que €l cancer se extiende en tres
niveles que son el local, regional y adistancia. Existen dos tipos de estadificacion:

o Laestatificacion clinicabasadaen laexploracion fisica, lasradiografias, el TAC, la
RMN, lagammagrafiay otras técnicas de imagen.

o Laedtatificacion anatomopatol dgica o quirdrgica que consiste en € analisis
histol6gico de todos los tejidos extirpados durante la cirugia, la extirpacion
definitivadel tumor primitivo, o0 como un procedimiento para determinar €l
estadio.

Grado y Estadificacion

! Roland T. Skeel; Quimioterapiadel cancer. Hospital Manual .Quinta edicion. Editorial Marban

20



El grado se usa para clasificar las células cancerosas en cuanto a su diferenciade las
células normales cuando se ven a microscopio y alarapidez probable de diseminacion del
tumor. El grado histol6gico, también [lamado diferenciacion, se refiere ala semejanza que
tengan las células del tumor con las células normales del mismo tipo de tejido.

Grado:
e GX No esposible asignar un grado (Grado indeterminado).
o Gl Biendiferenciado (Grado bajo).
o G2 Moderadamente diferenciado (Grado intermedio).
o G3 Mal diferenciado (Grado ato).
e G4 Indiferenciado (Grado alto).

El sistema de estadio més empleado es el TNM (Tumor, Node (n6édulo, ganglio) y
Metastasis) que valorala enfermedad local (tamafio tumoral), regional (nimero de
ganglios afectados) y diseminacion a distancia (presencia de metastasis). EIl TNM fue
codificado por la Union Internacional Contra el Cancer y la American Joint Comité on
Cancer

Tamafio del Tumor

TX El tumor primario no puede ser evaluado.

TO No hay evidencia de tumor primario.

Tis Carcinomain situ (cancer inicial que no se ha diseminado a tejidos vecinos)
T1, T2, T3, T4 Tamafo y/o extension del tumor primario.

Ganglios Linféticos Regionales

e NX No esposible evaluar los ganglios linfaticos regionales

e NO No existe complicacion de ganglios linfaticos regionales (no se encontré cancer
en los ganglios linfaticos).

e N1, N2, N3 Complicacion de ganglios linféticos regionales (nimero y/o extension
de diseminacion).

Metastasis Diseminante
e« MX No esposible evaluar una metastasis distante.
e MO No existe metastasis distante (el cancer no se ha diseminado a otras partes del

cuerpo).
« M1 Metéstasis distante (el cancer se ha diseminado a partes distantes del cuerpo).

Elementos comunes de | os Sistemas de Estadificacion

o Sitio de tumor primario.
e Tamafio y nimero de tumores.
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o Complicacién de ganglios linféticos (diseminacion del cancer alos ganglios
linféticos).

o Tipodecélulay grado del tumor (qué tanto se parecen las células cancerosas a
tejido normal).

e Presenciao ausenciade metéstasis.

Tratamiento del cancer

El tratamiento del cancer se fundamenta en tres pilares: cirugia, quimioterapiay
radioterapia

Existe un cuarto pilar Ilamado terapia biol 6gica que incluiriala hormonoterapia,
inmunoterapiay nuevas terapéuticas no citotdxicas. El tratamiento del cancer es
multidisciplinar donde la cooperacion entre los distintos profesional es que intervienen
(cirujanos, oncdlogos médicos, oncologos radiotergpicos y psicologos), es de maxima
importancia parala planificacion del mismo; sin olvidar el consentimiento informado del
paciente. En todo momento, &l apoyo emocional es fundamental y la busqueda de los
posi bles detonantes psicoemocionales o psicobiol gicos.

Aquellos pacientes en que la ciencia médica no puede erradicar la enfermedad, por su
agresividad o su estado avanzado de evolucion, seria de esperar que fueran derivados a
tratamientos paliativos, que les proporcionen el menor grado posible de malestar y los
conduzcan a una muerte digna. En estos casos, € apoyo emocional cobra unaimportancia
primordial.

En el plan de tratamiento entonces, habra que definir si laintencion es curativa o
paliativa.-

Larespuesta al tratamiento puede ser:

o Completa: S se haproducido |a desaparicion de todos los signos y sintomas de la
enfermedad.

e Parcial: S existe unadisminucion mayor del 50% en todos|os signosy sintomas.

o Objetiva Eslarespuestacompleta o parcial.

e Progresion: Si aparece cualquier lesién nueva o existe un aumento mayor del 25%
en todos los signos y sintomas

o Estable: Si existe crecimiento o reduccion del tumor que no cumple ninguno de los
criterios anteriores.

Si luego de realizados todos | os tratamientos anteriormente mencionados, no se obtuvo
una respuesta favorable, es decir que €l paciente esta fuera de todo tratamiento
oncoespecifico, y se cree imposible la curacion, |os pacientes deberian ser derivados ala
Unidad de Cuidados Paliativos.

Dicha derivacién no implica gue se suspenda todo tratamiento, ya que también la
terapéuti ca oncol 0gi ca sefial ada anteriormente, puede ser utilizada para paliar |os
sintomas, en ese caso dejarade llamarse curativa, para cumplir unafuncién paliativa.
Esto significa que los pacientes recibiran un control sintomético, con el que se tratara de
mejorar su calidad de vida, aliviando los sintomas frecuentes en este tipo de enfermedad.
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L os Cuidados Paliativos son un abordaje integral que mejora la calidad de vida de los
pacientes y sus familiares, que trabaja frente alos problemas asociados a enfermedades
que amenazan lavida através de laprevenciony € alivio del sufrimiento, mediante la
tempranaidentificacion y evaluacion precisadel dolor y otros problemas fisicos,
psicoldgicos, socialesy espirituales.

Son objetivos esenciales de |os cuidados paliativos e control de sintomas producidos por
la enfermedad o por |os tratamientos realizados y el acompafiamiento del enfermoy su
familia, con €l fin de brindar lamejor calidad de vida.

Ponen el énfasis en la calidad de vida, es decir, en lapaz, lacomodidad y ladignidad de la
persona

Se trata de un concepto de la atencién a paciente y su entorno significativo, que incluye a
profesionales de lasalud y a voluntarios que proporcionan apoyo médico, psicologico y
espiritual aenfermos terminalesy a sus seres queridos.

L os programas de cuidados paliativos proporcionan servicios en varias situaciones: en el
hogar, en centros de cuidados paliativos, en hospitales o en establecimientos capacitados
para asistir enfermos.

“Cuidado Paliativo significa encuentros. Fisico y espiritual, hacer y aceptar, dar y recibir:
todos estan juntos....la persona que muere necesitala comunidad, su ayuday su
compaiiia.....la comunidad necesita la persona que muere para pensar |os aspectos
relacionados con la eternidad y hablar de ellos...estamos en deuda con los que

nos hacen aprender estas cosas.....debemos ser gentiles y tratarlos con verdadera atencion

y respeto” *

! Dame Cicely Saunders, UK, 1978
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Capitulo 3
3.1 Calidad de vida

El objetivo es comprender el concepto de calidad de viday €l rol central del pacienteen la
valoracién de lamisma, e incorporar dicho concepto a la préactica asistencial

Todo individuo es un complejo biopsicosocial.

Ladimension biolOgica se refiere alas caracteristicas fisicas heredadas o adquiridas a
nacer y durante su vida, incluyendo sus resistencias y vulnerabilidades organicas.

La dimensién psicol 6gica nos da cuenta de |os procesos afectivos, emociones concientes e
inconscientes que forman el caracter y las diversas formas de vincularse socialmente,
incluyendo pérdidas, amenazas y traumas.

Ladimension social revelalos valores socioecondmicos, € rol en la organizacion socia y
cultural alaque pertenecey el medio ambiente en el cual habita.

Seleccién de Algunas definiciones de calidad de vida®

" Es un concepto multidimensional que incluye los aspectos fisicos,
psicologicosy sociales. Midey captura el impacto en el diaadiadela
enfermedad y el tratamiento en el funcionamiento y en la percepcion del

bienestar 2

- "Percepcién del individuo de su posicion en lavidaen el contexto de la culturay
sistema de valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, expectativas,
estandares y preocupaciones” (OMYS).

- "LaCalidad de vida (CV) de una persona enferma es un proceso dinamico y cambiante
gue incluye interacciones continuas entre el paciente y su medio ambiente. De
acuerdo a este concepto, la CV de una persona enferma es laresultante de la
interaccion del tipo de enfermedad y su evolucién, la personalidad del paciente,

el grado de cambio que inevitablemente se produce en su vida, €l soporte social
recibido y percibido y la etapa de lavidaen que se produce la

enfermedad.”

En 1930 se realizo la primerainvestigacion de bienestar material® y en los afios 50 aparece
por primeravez e término calidad de vida®. A pesar de |as diferencias tedricas de los
distintos model os sobre necesidades humanas desarrollados por filosofos, investigadores
sociales, politicos y antropdlogos, se observariague todos comparten las siguientes
categorias de necesidades: °

1. Necesidades fisiol 6gicas (alimentacion, agua, cobijo, aire, etc.)

! Se tomaron autores que después volverdn a se mencionaran en ladentro del desarrollo de los casos clinicos
2 Aaronson NK., Cella DF-Patrick D

3 Shwartzmann, L, Olaizola, |, Guerra A, Dergazarian S;

Francolino, C; Porley G; Ceretti, T, 1999

4King

® Ordway, 1953

® Angermeyer y Killian 2000
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2. Necesidad de relacién emocional con otras personas
3. Necesidad de aceptacion social
4. Necesidad de realizacion y de sentido

Hoy queda claro que la calidad de vida (CV), involucra ademés de las habilidades
funcionales, €l grado de satisfaccion que tiene cada persona con su situacion fisica,
estado emocional, vida familiar, social y amorosa, su sexualidad, os aspectos laborales,
econdémico-financierosy su dimension espiritual.

L as actual es definiciones marcan dos tendencias:
1) Unaes poner énfasis en los aspectos externos que influyen en la calidad de vida

2) Laotrase ocupade lapercepcidn subjetiva en relacion a este constructo. Esta
ultima es la que se tiene en cuenta en la actualidad.

La percepcion subjetiva se refiere a 1a sensacion de bienestar de una persona proveniente
de la satisfaccion o insatisfaccion de las &reas mas importantes de su vida, esta definicion
nos pone de manifiesto que las necesidades para una buena calidad de vida son propias de
cada individuo.

Influye en la evaluacion subjetiva que |a persona hace respeto de su estado de salud,
dentro de un contexto social y cultural predeterminado.

Este constructo, surge de latoma de conciencia de laimportancia de los factores
biopsicosociales relacionados con la salud.

LaOMS, designo un grupo para su estudio, cuyas siglas son WHUOE, que definieron la
calidad de vida como; “La percepcion que tienen los individuos de su situacion en el
contexto de la cultura, del sistemade valores en el que viven'y en relacion a sus metas,
expectativas, normas e intereses.”

La nocién de este término fue tomando mayor importancia en el campo de la salud, ya que
el mismo esta vinculado con la bioética, paraevaluar las diversas posibilidades
terapéuticas y latoma de decisiones.

Este grupo, tiene en cuenta para evaluar la calidad de vida 7 items:

Laesferafisica

Laesfera psicol6gica

El nivel de independencia

Larelacion socia de sujeto

El medio ambiente

Espiritualidad o religion, creencias personales.

Seguin el autor Eric Allardt,* la calidad de vida puede entenderse en torno a 3 ejes:

1) Tener:
Satisfaccion, necesi dades materiales, nutricion, proteccion contra el clima, contra
las enfermedades.
Ambiente fisico y bioldgico

! Allanardt,E., “Tener, amar, ser” en: The quality of life, Nussbaum, M. y Sen, (compiladores), Oxford
University Press,1993
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Recursos econdmicos
Vivienda empleo
Condiciones de trabajo
Salud

Educacion

2) Amar:
Felicidad, necesidades sociales.
Comunidad, arraigo, contactos
Familia
Comparieros de trabajo
Compafieros de asociaciones

3) Ser:
Necesidades de desarrollo personal
Participacion de necesidades en su vida
Participacion en actividades politicas
Participacion en actividades recreativas
Participacion de actividades |aborales
Relacion con lanaturaleza

3.2 Resiliencia

Existen personas que sometidas a situaciones de riesgo, enfermedades o circunstancias -
adversas de diferente tipo, superan la situacion y salen fortalecidos.

A partir de esta observacion se comenzo a estudiar este fendGmeno, que en la actualidad se
lo denominaresiliencia.

Se trata de un concepto relativamente nuevo, y se define como la capacidad humana para
enfrentar, sobreponerse, ser fortalecido o transformar activamente la realidad, después de
haber vivido experiencias adversas. -.

En lalengua castellana, este vocablo es poco utilizado y proviene del latin “resilire”, que
significasaltar haciaarriba.

Eningles“resilience”, se aplica en ingenieriacivil, especialmente en metalUrgica
aludiendo ala capacidad de ciertos materiales que después de estar sometidos a grandes
presiones logran recuperar su forma natural.

En relacién a este término, se pueden mencionar algunas definiciones segun diferentes
autores:

“Laresiliencia es un fendmeno que manifiestan sujetos jévenes que evolucionan
favorablemente, aunque hayan experimentado una forma de estrés que en la poblacion
general se estima que implica un grave riesgo de consecuencias desfavorables’ *

! Rutter,1993
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“Laresiliencia es la capacidad de tener éxito de modo aceptable parala sociedad, a pesar
de un estrés o de una adversidad que implican normal mente un grave riesgo de resultados
negativos’*

“Capacidad humana universal para hacer frente alas adversidades de la vida, superarlas o
incluso ser transformado por ellas. Laresiliencia es parte del proceso evolutivo y debe ser
promovido desde la nifiez” . 2

Historia de adaptaciones exitosas en el individuo que se ha visto expuesto a factores
biol6gicos de riesgo 0 eventos de la vida estresantes, ademés implica la expectativa de
continuar con una baja susceptibilidad a futuros estresares *

Lainvestigacion realizada por Werner y Smith da origen a nuevas teorias basadas en dos
corrientes que buscan explicar la actitud de los individuos después de un traumafisicoy/ o

psicol6gico, mas 0 menos duradero y grave. -

1) Deorigen genetista e individualista, considera que las condiciones que
hacen que un individuo se sobreponga ala adversidad, tiene como sustrato
caracteristicas basicamente congénitas, propias de dicho individuo.

2) Estabasadaen €l vinculo, en lainteraccion, en la sociabilizacién, como
componentes ineludibles del desarrollo humano. Consideraalaresiliencia
como un proceso a desarrollar, donde deben incluirse todos |os vincul os
que rodean a un individuo: familia, instituciones, comunidad y cultura.

Y tendrian en cuenta dos elementos. -
1) Lapercepcion subjetiva, que el individuo tengo del trauma
2) Laimportanciay representacion del trauma.

Segun Vanstendadl incluiria: -

1) Capacidad de proteger la propiaintegridad bajo presion

2) Capacidad para construir un conductismo vital positivo pese a circunstancias dificiles.
Vanstendael .1994

En el concepto de resiliencia, se tiene en cuentalos componentes innatos y adquiridos, y
los recursos latentes de cada sujeto y del entorno familia, sociedad, comunidad y
profesionales.

Esta caracterizada, como un conjunto de procesos sociales e intrapsiquicos que posibilitan
tener unavida sana, viviendo en un medio insano. Estos procesos tendrian lugar através
del tiempo, dando af ortunadas combinaciones entre atributos del nifio y su ambiente
familiar, social y cultural. De este modo laresiliencia no puede ser pensada como un
atributo con que los nifios nacen, ni que los nifios adquieren durante su desarrollo, sino que
se trataria de un proceso interactivo entre estos y su medio®

Laresilienciainvolucra una combinacion de factores que permiten a un nifio, a un ser
humano, afrontar y superar los problemas y adversidades de la vida.®

! Vanistendael, 1996
2 Grotberg, 1995

3| uthar y Zingler, 1991; Masten y Garmezy, 1985; Werner y Smith, 1982).

4 Rutter, 1992.
5 Sudrez, 1995
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Se hadesignado como pilares de laresiliencia, através de observaciones de nifios y
adolescentes resilientes |os siguientes atributos:*

1) Introspeccion: es el arte de preguntarse asi mismo y darse una respuesta honesta.
Solida autoestima, fruto de una buenarelacion con los otros significativos,
capacidad de relacionarse socialmente como consecuencia de la necesidad vital
gue manifiesta todo ser humano.

2) Independencia: es el saber fijar limites entre uno mismo'y el medio con problemas.
Adecuado desarrollo del principio de realidad, que permite juzgar una situacion
externasin que influyan los deseos propios del sujeto que lo [leven a distorsionar
larealidad situacional.

3) Capacidad de relacionarse, habilidad para mantener vinculos sociales, para
balancear la propia necesidad de afecto con la actitud de brindarse a otros.

4) Iniciativa: capacidad de ponerse a prueba en tareas progresivamente exigentes

5) Humor: encontrar lo comico en la propiatragedia. Es un rasgo que constituye un
comportamiento muy significativo, muestra como la percepcion de una situacion
puede replantearse y producir un cambio en el afecto y en el comportamiento del
sujeto, es un efecto liberador, comico o creativo.

6) Creatividad: capacidad de crear orden, bellezay finalidad a partir del caosy €l
desorden.
Maslow, realiz6 estudios sobre la creatividad y saco estas conclusiones:. “Lo que he
descubierto durante estos ultimos diez afnos, que las fuerzas del tipo de creatividad
gue realmente nos interesa, es decir, la gestion de ideas realmente nuevas, se
encuentra en lo mas profundo de la naturaleza humana. Todavia no disponemos de
un vocabulario adecuado paraello, si queréis podemos hablar en términos
freudianos, es decir hablar del inconsciente”. 4

El acto creativo, llevaimplicita una catarsis o descarga, que tiene la virtud de
amalgamarse con |las zonas més elevadas del espiritu. 3

7) Moraidad: la consecuencia para extender el deseo personal de bienestar atodala

humanidad y |a capacidad de comprometerse con valores. Este elemento ya es
importante desde lainfancia, pero sobre todo a partir de los 10 afios donde ya hay
una conciencia moral.

8) Autoestima: eslabase delos demas pilares, es el fruto del cuidado afectivo
consecuente del nifio o adolescente por un adulto significativo. Fruto del cuidado
afectivo del nifio o adolescente por un adulto significativo “suficientemente” bueno
y capaz de dar una respuesta sensible. Una autoestima baja o exageradamente alta,
producen aislamiento. Si es baja por auto exclusion, si es demasiado alta puede
generar rechazo por la soberbia que se supone.

! Suérez Ojeda, 1997
2 Abraham Maslow. “La personalidad creadora’ 1991.

3 M. Bosnic, “Humanizacion de lasalud” UCES
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9) Capacidad de pensamiento critico: pilar de 2do. Grado fruto de los pilares
anteriores. Es analizar criticamente las causas y responsabilidades de la adversidad
que se sufre, y se propone modos de enfrentarlasy cambiarlas.

Para hacer frente a las adversidades, superarlasy salir de ellas fortalecido o incluso
transformado, Edith Grotberg * hace una clasificacion similar alaqueyase ha
mencionado cuando se definio CV, segun € autor Eric Allardt.

Los nifilos toman factores de resiliencia de cuatro fuentes; reformul ar

Tengo

1- Personas alrededor en quienes confid y que me quieren incondicional mente.

2- Personas que me ponen limites para que aprenda a evitar los peligros y problemas.

3- Personas que me muestran por medio de su conducta la manera correcta de
proceder.

4- Personas gque quieren que aprenda a desenvolverme solo.

5- Personas que me ayudan cuando estoy enfermo o en peligro, o cuando necesito
aprender.

1- Unapersonapor laque los otros sienten aprecio y carifio-
2- Feliz cuando hago algo bueno por los demasy les demuestro mi afecto.
3- Respetuoso de mi mismo y del préjimo.

1- Dispuesto aresponsabilizarme de mis actos.
2- Seguro de que todo saldra bien.

Puedo

1-Hablar sobre cosas que me asustan 0 me inquietan.

2-Buscar la manera de resolver mis problemas.

3-Controlarme cuando tengo ganas de hacer algo peligroso.

4-Buscar el momento apropiado para hablar con alguien o actuar.

5-Encontrar a alguien que me ayude cuando o necesite.
Las fuentes Soy y Estoy hablan de las fortalezas intrapsiquicas y condiciones personales.
Laincorporacion de valores comunes, el sentido de pertenencia, la autoestima, vinculos
familiares (elemento principal para sobrellevar la adversidad), expresiones culturalesy
religiosas, humor, estudio, trabajo y participacion comunitaria, favorecen el
fortalecimiento de laresiliencia.

Boris Cyrulnik, neuropsiquiatray et6logo franceés, autor de varios libros sobre resiliencia,
incorpora el oximoron en su andlisis

El oximoron es “ una figura retorica que consiste en reunir dos términos antinbmicos’, nos
muestracomo €l cieloy e infierno son parte del proceso de resiliencia, ni 1a desgracia ni
lafelicidad son algo puro, la posibilidad de representar € sufrimiento atravésdela
simbolizacién permite la expresion de los afectos, “ dulce amargura’, convertir el golpe en
palabras, en expresiones de arte, compartir con otros su significado, permite desplegar €l

! Edith Henderson Grotberg, "Resiliencia, descubriendo las propias fortalezas", Paidés 2003
2 Sudrez Ojeda.2002.
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dolor, humaniza el horror delo intolerable, el sufrimiento cobra sentido y habilita el
camino de la reconstruccion.

“El oximoron revela el contraste de aquel, que a recibir un gran golpe, se adapta
dividiéndose. La parte de la persona que harecibido €l golpe sufrey produce necrosis,
mientras que la otra parte, mejor protegida, aun sana, pero mas secreta, reline con la
energia de la desesperacion todo 1o que puede seguir dando un poco mas de felicidad y
sentido alavida’. *

Laescision del yo no se sutura, permanece en el sujeto compensada por recursos yoicos
gue se enuncian como pilares de laresiliencia, con todo esto, mas el soporte de otras
personas que otorgan apoyo indispensable, queda asegurada la capacidad de resilienciay
el sujeto continua su vida.

En la2da. Topicade Freud, € yo como instancia debe manejar |as relaciones del sujeto
con sus deseos conscientes e inconscientes, |0s requerimientos de su conciencia moral
(SUper Yo) y losde susideales (Ideal del Yo) y los del mundo externo, estimulalos pilares
de laresiliencia intimamente ligados a las capacidades del Y o.

H. Kohut 2, psicoanalista austriaco que introduce el término empatia, autor de varios libros
cuyo trabgjo principal se centraen el narcisismo, denomina transformaciones del
narcisismo a desarrollo consciente de la autoestima que habilitan a determinar logros
personales, que son algunos de los denominados pilares de la resiliencia mencionados
anteriormente:

Ademés agrega otros conceptos, a estos se agrega:

# Creatividad: esla capacidad de generar condiciones de vida aptas paralos deseos y
ambiciones del individuo, y su satisfaccion en e mundo. -

#Empatia: capacidad para acceder ala experienciamental del otro, teniendo confianzaen
larelacion con los semejantes.

Laempatia primigenia se da en larelacion con lamadre, que prepara al nifio paralas
futuras experiencias con los demés.

#Sentido de humor: dice Kohut *El sentido de humor coloca a sujeto en una suerte de
nivel superior, desde donde se observa a través de una conciencia critica, neutralizada por
esa observacién de segundo orden que constituye el humor o laironia.

El sentido de humor no ofrece un cuadro de grandiosidad y euforia, sino de un sereno
triunfo interior con una cierta mezcla de melancolia no negada’. Kohut H. “Formas de
transformacion del narcisismo” 1968.

#A ceptacion de lafinitud de la experienciay sabiduria: se trata de aceptar las limitaciones
fisicas, intelectuales y emocional es, manteniendo una actitud estable frente alaviday
semejantes.

#Sistema de valores: En la constitucion del psiquismo del sujeto, €l superyoy € ideal del
yo, congtituyen alavez lainstanciamoral del sujeto y através del conciente e
inconsciente marcan |o que se puede y 1o que no en las primeras relaciones con los

! Cyrulnik,B., Lamaravilladel dolor, 2001.
% H. Kohut, 1969.
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progenitoresy luego con las relaciones de otros individuos, |0 que es aceptado socia mente
y lo que no, de esta manera se origina la moralidad de cada individuo.

En este pilar de laresiliencia, dependeran los registros vinculares en el desarrollo del
sujeto, en donde & g emplo de los otros es determinante.

“Laresiliencia no debe ser entendida como la armada negacién de las experiencias de la
vida, dolores y cicatrices, es mas bien la habilidad de seguir adelante apesar deella’. *

! Rutter.1998
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Capitulo 4

Objetivos

Criterios de seleccion de casos
Entrevistas

4.10bjetivo general

Caracterizar:
1) laresilienciaen pacientes con enfermedad de Hansen y cancer en estadio
terminal.
2) lasfortalezasintrapsiquicasy condiciones personales en pacientes de la
muestra.
3) losestilosy estrategias de afrontamiento en dichos pacientes.
4) identificar relaciones entre resilienciay Hansen

¢QuEé caracteristicas adopta laresiliencia en | os pacientes con enfermedad de Hansen y
cancer en estadio terminal ?

Para responder a este interrogante, y evidenciar 10s objetivos de este trabajo, se expondran
los resimenes de | as entrevistas realizadas a los pacientes de la muestra.

Todos ellos reunieron |as caracteristicas esenciales, es decir pacientes que han atravesado
situaciones estresantes y de adversidad que han marcado profundamente susvidas. La
situacion de padecer una enfermedad deformante y mutilante como es lalepra, sufrir
discriminacion, sobrellevar el dolor con valentia, afrontando ademés el diagnostico de
cancer y encontrando un sentido a sus vidas.

4.2Criterios de seleccion de casos

Caracterizacion de los pacientes entrevistados

Lamuestraesintencional y sin representacion estadistica.

Se estudiaron 5 pacientes voluntarios internados en la Unidad de Cuidados Paliativos, que
no presentaban trastornos en la cognicién a momento de la entrevista, con un rango de
edad de 75 a 90 afios.

Dentro de la rutina de habituales pruebas que se realizan en el servicio alos pacientes
internados, se seleccionaron 5 casos que reunian las caracteristicas fundamental es para ser
presentarlos en este trabajo:

Pacientes con lepra, padeciendo de cancer en estadio termina que no presentaban al
momento de la entrevista, trastornos en la cognicion.
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Para la evaluacion de |os mismos, fueron administrados |os siguientes instrumentos; *

Entrevista semi estructurada: es un instrumento o técnica fundamental del método
clinico y es un procedimiento que se realiza en beneficio del entrevistado (consulta
psicoldgica) o bien que se puede llevar a cabo con objetivos de investigacién. La
entrevista es un campo de trabajo en el cual seinvestigala conductay la personalidad de
los seres humanos. Ni €l texto, ni las preguntas estan prefijadas, pero hay un esquemao
pautas para ser cumplimentadas. Las entrevistas realizadas en situaciones normales
durarén cuarenta minutos, con un enfermo internado, o grave, pueden alargarse o acortarse
considerablemente.

ESAS Esta herramienta esta disefiada para ayudar en la evaluacién de los nueve sintomas
comunes en pacientes con cancer: dolor, cansancio, nauseas depresion, ansiedad,
somnolencia, apetito, bienestar y faltade aire Lagravedad en el momento de la
evaluacion de cada sintoma es valorado de 0 a 10 en una escala numérica, 0 significa que
el sintoma esta ausentey € 10 que es de una gravedad de lo peor posible.

Es necesario tener en cuenta la valoracion de los sintomas evaluados parareaizar la
entrevista, ya que un paciente con mucho dolor (dolor de 10/10) seria dificultosala
realizacion de lamisma, como asi también, nos sirve para evaluar sintomas asociados al
bienestar general del paciente.

HADS escala que mide ansiedad y depresion.

La escala hospitalaria de ansiedad y depresion (HADS) es un instrumento bastante
utilizado para medir trastornos psicol 6gicos en pacientes con cancer.

Es de gran utilidad implementarla en | os pacientes de la muestra, ya que en |os mismos se
puede evaluar el monto de ansiedad y/o depresion que presentan |os mismosy observar la
evolucién en dichos trastornos.

Mini-Mental. Test de Folstein EIl MMSE es un test que tiene alta dependencia del
lenguaje y consta de varios items relacionados con las funciones bésicas, es decir,
atencion, memoria, concentracion, tiempo de reaccion. Evalla s € paciente presenta
deterioro cognitivo.

! En Anexo se presentan |os protocol os de |os mismos
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Fueron excluidos de la muestra los pacientes que presentaban trastornos en la cognicién al
momento de la entrevista.

Los pacientes de la muestra, [levan mas de 40 afios de internacion en el Hospital,
afrontando las adversidades, no habiendo elegido esta forma de vida, padeciendo de los
estragos psicofisicos que iba dgando como secuela la enfermedad, en sus mentesy
cuerpos mutilados, que dejaron huellas profundas en sus vidas, alos que se sumaron
cambios, politicos, socialesy culturales, en sumundo y en el de todos.

Fue inevitable que su desarrollo humano haciala vejez estuvieratefiido de caracteristicas
tan atipicas, casi sobrehumanas, que les cambio su historiay €l modo de afrontar las
dificultades por el paso por lavida, en donde |os intentos de fuga eran castigados con la
céarcel.

Si formaban una familiay tenian hijos, estos bebes eran separados al nacer, viéndolos
después de mucho tiempo através de un alambrado, sin tener contacto fisico.

A partir de las entrevistas y en relacion al marco conceptual, se construyeron las
categorias de analisis que permiten ordenar como identifican la adversidad:

#Nivel socioecondmico (pobreza/abundancia), como se pudo observar en los casos de
la pobreza en la que vivieron desde nifios, y la abundancia en la que vivid Teresa, que no
le permitia desarrollarse como persona, |legando ella misma a no soportar a diferente.

#Discriminacion por la enfermedad, en todos | os pacientes de la muestra, se identifico
como motivo esencia de adversidad la discriminacion.

#Separacion de la pareja, vinculos sociales y familia de origen

#Falta de apoyo familiar, (como consecuencia de lo anterior) y social
#Perdida de identidad e imagen corporal

#Privacion del derecho arecibir instruccion el emental (escuela primaria)

#Aislamiento social

#Cambio cultural
#Pérdida labord

#Separacion de sus hijos recién nacidos, privandolos de la posibilidad de formarlosy
desarrollar la capacidad para ser padres
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4.3 Entrevistas redizadas

A continuacién se expondran los casos clinicos que se realizaron en base alos resimenes
extraidos de las entrevistas de |os pacientes.

Estos aspectos que identifican la adversidad se veran reflejados en cada uno de los casos
presentados a continuacion.

Anibal.
Paciente de 83 afios de edad, con diagnostico oncol 6gico de cancer de pancress.

Naci6 en un pueblito aejado de la ciudad de Salta.

El padre era herrero, y la madre cuidaba de sus once hijos, y realizaba las tareas del hogar.
Eran muy unidosy los criaron con mucho amor.

Cuando cumplio los 7 anos, €l padre se enfermay le detectan la enfermedad de Hansen,
por lo cua fueinternado sin que Anibal supiera nada de él. Obligatoriamente fue analizada
todalafamilia, y asi se descubrid que Anibal padecia esta enfermedad.

Este mal eramuy visible en él, tenia manchas en lacaray como no estaba permitido
vigjar en transporte publico, tuvo que esperar nueve afos para que lo vinieran a buscar e
internarlo. Fueron muy duros esos afios de espera, donde la enfermedad siguio avanzando,
tenia que estar aislado, perdio la oportunidad de aprender ya que la maestrale prohibio la
entrada ala escuela, y asi quedo analfabeto hastalos 16 afios.

Cuando llego laambulancia lo internaron en el Hospital Rodriguez de Santa Fe.

Era un mundo nuevo para él, ya que todos padecian la misma enfermedad, y no se sentia
discriminado, alli conoci6 a su primer amigo real, le ensefio aleer y aescribir.
Queriarecuperar e tiempo perdido, también podiatrabajar. Alli paso varios afios
desgranando maiz y realizando otras tareas, hasta que después de varios afios o
trasladaron a Sommer.

En ese momento sentia mucho odio por |a sociedad, odiaba por la enfermedad, odiaba por
el tiempo perdido en que no lo fueron abuscar y laenfermedad avanzoé dejando secuelas
desastrosas, odiaba sentirse distinto y Ileno de inseguridades.

A los 20 afios conocio a Andrés, que le cambio lavida, primero lo trato mal, pero luego
acepto la Biblia que e acercaba, sintié mucho alivio, conocid y acepto la palabra de Dios,
sus odios se desvanecieron y el trato social mejoro y sus comparieros comenzaron a
relacionarse de manera distinta.

Queriaayudar alos demés, trabajo como agente sanitario, ayudd aformar laescuela, y
paradar un gemplo en un afio realizo la primaria.

A través de los afios comprendié que el mayor problema del enfermo no es el bacilo, sino
el resentimiento haciala sociedad, y |a eterna pregunta ¢Por qué ami?

El trauma que deja el diagnostico, el estigma de lalepra, eslo mas dafiino. Empezo a
comprender alos que tienen miedo del enfermo. “Y o le tengo miedo al ridiculo, otro le
tiene miedo a un sapo, ahora no puedo enojarme con €l que le tiene miedo alalepra, €
miedo esinvoluntario. Trato de ayudar alas personas a comprender la diferencia entre el
miedo y la discriminacién, la discriminacion en si no es miedo, yo la considero maldad”.
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Se caso alos 74 afos y adoptaron a una sobrina, la hicieron estudiar, hoy es técnicade
rayos. Adoptaron aFrancisco que essu alegriay el que vaacuidar de su esposa cuando
é yano este.

El diagndstico de cancer no lo asusta, no le teme ala muerte ni a sufrimiento, vivio,
conoci6 la verdadera amistad, que hoy pocos la conocen, predico la palabrade Diosy
transmitiendo esperanza a la juventud, “conoci € verdadero amor y Dios nos regalo dos
hermosos hijos que son nuestro orgullo”.

Laenfermedad |o ha golpeado muy fuerte, pasd afios muy dificiles, encerrado en si mismo
y sin consuelo, se sintié inmensamente rico por haber podido cambiar.

También, reconocio gue su gran sentido de humor, que a pesar de todo nunca perdio, 1o
ayudd muchisimo, también ayudando a sus compafieros, que siempre festejaban sus
chistes basados en su propia desgracia.

Ahora siendo un hombre grande, y con una enfermedad irreversible y terminal, sigue
teniendo muchas ideas para aportar, teniendo la energia pararealizar 10s proyectos.

Sergio
Paciente de 85 afios de edad, diagndstico oncol dgico: cancer. de esofago

Naci6 en Chaco, su familia estaba compuesta, por € padre, lamadre, y un hermano
mayor. El padre tenia campo, cosechaba algodon, y criaba algunos animales, su madre lo
ayudabay con el hermano también colaboraban en las tareas rurales.

Eran muy felices, no les faltaba nada, sobre todo |o afectivo, eran muy unidosy en su casa
habia mucho amor.

Cuando tenia 9 afos, a su hermano de 14 afios |o [levaron ainternar por una enfermedad
gue no se sabia bien que era, no recuerda mucho esta situacion, con €l paso de los afios
pensd con mucho dolor que su hermano habia muerto.

A los 18 afos vigj6 a Bs.As. porque su vocacion era ser policia, estudio, ingreso ala
policia, se casd y formo una familia, tuvo dos hijos, un mujer y un varon.

Comenzo6 con mucha picazén en la espalda, fue aver al medico policia y le dijo que era
el mal de Hansen, fue algo tremendo para él, no lo podia creer, siempre colaboro con los
enfermos de lepra, sin saber que le podia llegar a pasar. Antes en los lugares publicos
habia al cancias para ayudar alos pacientes con Hansen, siempre colaboré y pensaba pobre

Lo primero que sintio fue el vacio de sus comparieros, vivié en carne propiala
discriminacion, no queria seguir viviendo.

Lo internaron en Gral. Rodriguez, en el “leprosario”, experimento larealidad de la
enfermedad y decia “que puedo hacer acd’, no tenia ganas de seguir adelante, muchas
veces pensd en terminar con mi vida.

Alli, en ese lugar, encontrd a su hermano, tantos afios separados y sin saber porque.
Recibié mucha contencion y apoyo de sus comparieros, y también de su hermano que o
ayudo ala adaptacion.

Se reunian y todos contaban su historia, se sintio dichoso porque tuvo una buena familia,
gue le brindo amor, dandole una buena educacion, pudo cumplir e suefio de ser policiay
formar unafamilia. Esto lo ayudo mucho paraluchar y seguir adelante.

Hace 50 afios que estainternado, y pasd por todos |os cambios del hospital.
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Recuerda que una noche se escapd porque queriair a pueblo, y cuando la policialo vio, lo
Ilevé inmediatamente al hospital, recuerda que le mostro la credencial de policia pero no
lesimporto.

Su hermano murié en el hospital, pero compartieron muchos momentos inolvidabl es.
Cuando ya podian salir regresd a su casay se enteré que su mujer se habia casado y tenia
otrafamilia, queriaver asus hijos.

Los encontré y hoy su hijacon mi nieto viven con él, ahora elloslo cuidan, porque le
diagnosticaron cancer, este diagnostico no o afecto, porque vivid, y no leteme ala
enfermedad ni al sufrimiento ni ala muerte.

“Lucho en contra de la discriminacion que eso es o que hay que temer porgque hace
estragos y deja mas secuelas, que cualquier diagnostico.....

Agradezco alavidalos hijos que tuve, ya que ellos me dieron lafuerza suficiente para
seguir luchando.”

Maria
Pac. de 75 afios con diagnostico de condrosarcoma humero escapular.

Nacio en Bs. As., Unica hija, en unafamilia con buena posicion econdmica. Nuncale
hicieron faltar nada, y fue la nifia mimada.
Siempre iban de vacaciones, sus padres |e dieron una buena educacién y una buena vida.
Realizo estudio primarios, secundarios, pensaba seguir estudiando, estaba de noviay
decidi6 casarse.
Al poco tiempo que nacié su hijo, aparecieron unas manchas blancas en su cuerpo, su
madre la acompafio al médico y el diagnostico fue lepra. “Y o no lo podia creer, me
preguntaba ¢por que a mi?, inmediatamente pensé en mi esposo, en la sociedad ¢que iban
adecir demi?’ No queria seguir viviendo. No lo podia aceptar. “Y o que siempre fui tan
arrogante y no podia soportar al que no erade mi clase, llegando a discriminar, ¢Cémo me
podia pasar eso ami?’ No queria seguir viviendo.
Cuando hablé con su familia, ya que atodos se tuvieron gue estudiar, y ninguno era
positivo, pensd nuevamente ¢Por qué a mi?, se habia criado en un buen ambiente, con
todo lo que deseabay no sabian, ni siquieralos médicos de donde provenia esta
enfermedad.

Lainternaron en G. Rodriguez, creia que se iba avolver loca, no soportaba estar internada
ahi, hoy en dia reconoce que discrimind, no erael nivel a que estaba acostumbrada a
relacionarse.

Con el paso del tiempo, y lapsos prolongados de no ver asu familia, ya que no se les
permitialavisitafrecuente, se fue endureciendo y conociendo otrarealidad. Unarealidad
en laque, lavidatenia otras facetas.

Una de las comparieras que siempre se acercaba, y ella despreciabale hizo ver larealidad
le ensefio o que es el verdadero sufrimiento através de su propia historia, y sobre todo a
encontrarle un sentido alavida, y hoy, ellaes su verdadera amiga.

Serefugi6 en Dios, aceptar a Dios, laayudo muchisimo y asi fueron pasando |os afios,
cuando creia que su familiano laiba aaceptar.

Laley cambioy le permitieron ir asu casa.
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No le quedaron secuelas muy evidentes, porque realizo el tratamiento atiempo.

Su esposo que siempre la espero cuidando del hijo, quiso que hiciera el tratamiento
ambulatorio.

Es asi como se reinsertd en su hogar, y también en la sociedad, que ladiscriminé a saber
de su enfermedad, sus padres habian fallecido, pero se pudo sobreponer a esta pérdida
gracias a amor y la contencion de su esposo y su hijo.

“Mi vida habia cambiado, yo era distinta, aunque seguia siendo muy mimada por mi
esposo, |os verdaderos valores habian cambiado en mi vida, antes mis preocupacionesy
dramas se centraban en pequefieces, que cuando las recuerdo me arrepiento no haber
disfrutado de lavida’.

L uego de varios afios su esposo fallece y su hijo lacuidd y le brindo todo su apoyo, junto a
SuU hueray sus nietos, su vida recobro sentido.

Comenzé con problemas en un hombre, después de varios estudios le diagnosticaron
cancer, fue muy duro, se dijo otravez mas, “no quiero sufrir, ¢por queami?’, se
preguntaba unay mil veces, fue entonces cuando recordd todo lo sufrido anteriormente, y
como pudo sobreponermey crecer, y se dijo: “ ¢Por que no ami?, esto también mevaa
dejar una ensefianza’. “ Tengo que sobreponerme'y luchar, no bajar |os brazos’.

Es asi como hoy se encuentro cursando esta enfermedad, con total dignidad, algo que
nunca tenemos que perder.

Como consecuenciadel cancer le amputaron un brazo, esta situacion lallevé a
deprimirme, se sintio mal en un principio pero le encontrd sentido al sufrimiento, si bien la
lepra no e habia dejado secuelas que dieran cuenta de su enfermedad, podia seguir
viviendo sin un brazo, y agradeciendo alavida por € amor que siempre recibio.
Ahorapiensaque si esto e hubiese pasado sin haber tenido la experiencia de vivir con
lepra, cree que nuncalo hubiese podido soportar. Le cambio laviday el sufrimiento la
hizo mas humanay sensible, dejando atras el egoismo y hasta la discriminacion que sentia
por demés.

“Puedo gracias aesto disfrutar del verdadero amor y de lafamilia maravillosa que Dios
me dio.”

Marcelo
Paciente de 82 afios de edad con diagnostico de cancer de proéstata.

Nacio en Chaco, su padre trabajaba en el desmonte, su madre cuidaba de ellos, eran doce
hermanos.

L a situacion econdémica no era buena, a veces no les alcanzaba para lo necesario, como
alimentosy estudios.

A pesar de todas las carencias su madre siempre quiso que estudiaran, aunque el colegio
guedaba muy lgjosy tenian gque caminar mucho, y la mayoria de las veces iban descalzos a
la escuela, pero aprendieron aleer y escribir muy pronto ya que sacaban provecho de las
horas de clase.
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El padre trabajaba duro y todos |o ayudaban en su trabajo, eramuy exigente y respetaban
lo que decia, “no como ahora que |os hijos hacen lo que quieren, antes la palabra de los
padres era sagraday no se discutia nada, pero era muy bueno igual que mi madre”.

El padre se enfermayy fallece quedando su madre a cargo de todos, sin tener ingresos
suficientes para vivir.

Sus hermanos mayores empezaron amigrar hacia otros lugares en busca de mejoras
econdmicas, erael mayor de los que habian quedado viviendo con lamadre, tenia 16 afios
y se hizo cargo de sus hermanos mas chicos para que pudieran estudiar, seguia trabajando
en el desmonte, hasta que sus hermanos empezaron atrabajar.

Cuando tenia 23 afios, un hermano que viviaen BsAs., le consiguié trabajo y no dudo en
vigar, yaque con la ayuda que le podia mandar a su familia podrian pasarla mejor.
Conocié a una maravillosa mujer, que a poco tiempo fue su esposa, con muchas
dificultades alquilaron una precaria casita, ali nacieron sus hijos, 2 varonesy a mujer,
cuando naci6 lamas chica, se lastimo la mano trabajando, se habiainfectado y lo raro era
que el no sentia nada, también not6 que iba perdiendo las cgjas, fue al médicoy le
diagnostico €l mal de Hansen, el no sabialo que era, le pregunto y le dijo o que nunca
hubiese querido escuchar, lepra.

Inmediatamente le hicieron todos los estudios a la familia, dandoles, los estudiosa todos
negativo, lo internan en Gral., Rodriguez, un mundo que nunca habia imaginado. Encontré
amucha gente que lo ayudd, y comprendi6 que no estaba solo, que habia muchos en su
misma situacion, 1o ayudo, también encontrarse con pacientes de sus pagos, de Misiones,
de Paraguay y todos los de esas zonas, y pudo recobrar las costumbres de su tierra, que le
hicieron recordar su lugar tan querido, se reunian para, escuchar musica, cantar y bailar.

Su preocupacion seguia siendo su familia, no tenian ingresos y una casa donde vivir,
tampoco los veia con frecuencia, 2 0 3 veces por afio através de un alambrado sin tener
contacto con |os mismos.

El amor aDiosy acercarme aél predicando su palabra, |0 ayudo muchisimo.

“Gracias aDios, tuve trabajo dentro del hospital, y me dediqué a ahorrar todo lo que
podia, sembrabamos, teniamos animales, y para subsistir teniamos de todo”.

La enfermedad no habia dejado grandes secuelas en su cuerpo, pero no tenia sensibilidad y
el cuidado era de no lastimarme 0 no quemarme”.

Un diadecidi6 fugarse, con el dinero que habia ahorrado mas el trabajo que conseguia
logro darle una casa a su familia, pero habia abandonado el tratamiento, la enfermedad
hizo estragos y tuvo que regresar a hospital, con secuelasirreversibles, su imagen eraotra,
su rostro eradistinto, pero les pudo dar una casitaa su mujer y asus hijos, esto eslo que
lo llevo aluchar y seguir adelante.

También se dedico a escribir 1o que sentia, haciendo poesias.

Su mujer fallecié y hoy lo vistan sus hijos.

“Me diagnosticaron cancer, y no voy a salir de esto. Pero gue mas le puedo pedir alavida,
el gran amor y respeto de mi mujer y mis hijos. Me preguntan si le tengo miedo al
diagnostico, esto no es nada, después de todo |o que pase como me voy a asustar, sufrir de
ladiscriminacion de la gente es |o peor gue le puede pasar a un ser humano, tengo hoy lo
gue pocos tienen e amor inmenso de mis hijos que nunca me abandonan, yo les doy
fuerza a ellos para que no sufran cuando yano este mas’.

“Siempre mantengo mi humor, a pesar de mi deformidad, siempre haciamos chistes con
mis comparieros de la situacion, también muchas veces nos causaba gracia ver alos de
afuera como nos observaban”

Me miro al espejo veo un rostro deformado, mis manos mutiladas, pero miro mi ama, mi
interior y me siento en paz, le vuelvo adar gracias aDios...por todo lo que me dio.”
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Alberto
Paciente de 83 afios de edad, con diagnostico oncol 6gico de cancer de cabezay cuello.

Naci6 en Formosa, en una familia humilde, eran 7 hermanos, su padre murid cuando €l era
chico, y lamadre trabajalavando ropa g ena.

Todos iban alaescuela, y asi terminaron la primaria, sus hermanos mayores trabajaban en
el campo y ayudaban en la economia del hogar, lafatadel padre los marco mucho a
todos, pasaron muchas necesidades, pero gracias a gran amor de su madre salieron
adelante, siempre les ensefid a ser buenas personas, respetuosos y a cuidarse entre
hermanos, les ensefio |0 que es el amor, respetar alos mayoresy respetar al diferente,
siempre les decia “todos somos hijos de Dios, todos somos iguales ante sus 0jos, € quiere
vernos unidos’ ........

Sus hermanos mayores fueron formando sus familias, y él quedo con su madrey sus dos
hermanos menores.
Vigj6 solo a Bs.As. en donde habia conseguido trabajo como repartidor y ni bien pudo
establecerse, trgjo a su madre y hermanos.
A su madre le costo mucho la adaptacion, todo era diferente, extrafiaba sus amistades, sus
costumbres, pero estaba trabajando duro y sus hermanos también colaboraban, no tenian
gue pasar necesidades.

L os afios fueron pasando, se casd, y pudo construir una vivienda precaria, alli vivian todos
juntos, su madre, sus hermanos, y su esposa, hace su primer hijo, “estabamos todos muy
bien, hasta que empecé con picazdn en mi cuerpo, hacia tiempo que habia empezado con
unadisfonia, pero nuncale di importancia, comenzaron a aparecer unas manchas blancas
en mi rostro, y cuando fui al medico el diagnostico fue fatal: lepra, yo no sabiacomo ibaa
continuar mi vida’.

Inmediatamente |e hicieron estudios atodalafamilia, €l Unico afectado eradl, teniaque
ser aislado, asi le dijeron, seinterno en Gral. Rodriguez, lacércel sin rgjas.

Fue tremendo, comprendio larealidad el dia que seinterno, nadie podia salir, tenian todo
lo necesario, pero no se podia salir ni tener contacto con ninguna persona de afuera.

2 0 3 veces por afno recibian lavisitade lafamilia, su madre lo visitaba con sus hermanos,
su mujer lo habia abandonado, llevandose a su hijo y nunca mas los volvid a ver.
Comenzo a padecer ladiscriminacion en carne propia, y entendio |a valiosa ensefianza de
su madre, aceptar a diferente.
Trat6 de encontrarle un sentido a la enfermedad, se reunié con un grupo de personas, que
formaron la comisién de internados, como asi también en la organizacién de bailesy
eventos en |la pefia, aprendio enfermeriay pudo ayudar a sus comparieros, todo esto le
sirvio paravaorar lavida

De esta manera pudo dejar laadiccion al acohol, ya que para borrar sus penas se habia
volcado ala bebida, refugiarse en lareligion también |o ayudo a dejar de tomar.
Cuando pudo salir, su madre ya habiafallecido, fue un dolor muy grande, y sus hermanos
lo recibieron con todo el amor. Conocié a sus cufiados, cufiadas y sobrinos, que hasta el
diade hoy lo visitan y lo invitan a pasar las fiestas en sus casas.
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Hoy con 83 afios le diagnosticaron cancer, no se asusta, ni se angustia, €l dolor |o soporta,
es un dolor fisico por su enfermedad, o dificil de mangjar es el dolor del alma, pero se
puede, se puede superar y sobrellevar, e dolor fisico no es comparable con e dolor de
sentirse discriminado y abandonado, notando como € cuerpo se va deformando, como el
rostro no deja ni huellas de lo que uno fue, las manosy |os pies se van mutilando por la
enfermedad y la mayoria de las veces por las quemaduras, ya que no se tiene sensibilidad.
“Unavez un medico me dijo cuando me diagnosticaron cancer de garganta, si no hubiese
fumado y tomado esto no |e hubiese pasado, alo que yo le conteste, si no le hubiese
encontrado un sentido alavida no habriallegado alos 83 afios....nadie se imaginalo que
uno tuvo que luchar para soportar esta enfermedad, pero 10 que mas afectaesla
discriminacion. Vivi, sobrevivi, ayudé, estudié, trabajé, pero por sobre todas las cosas fui
buena persona, me sobrepuse a todos los golpes de la vida, enfermedad, discriminacion,
perder un hijo, no cumplir con la promesa que le hice ami madre de volver a nuestra
tierra’”.

“Cuando muera me gustaria que me entierren en mis pagos, y sino aca donde este fue mi
segundo hogar y aprendi a cultivar grandes amistades.”
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Capitulo 5
Resultados y andlisis.
Factores que identifican a la adversidad.

En todos estos relatos se puede observar un denominador comuan en relacion a factores
desencadenantes para dar cuenta de aspectos resilientes.
Este factor coman es la discriminacion.

5.1 Discriminacion

Ser discriminado es un acto de hacer una distincion o segregacion que atenta contrala
igualdad de oportunidades, afectando directamente la calidad de vida.

Como conductas discriminatorias alos que se vieron expuestos |os pacientes se puede
mencionar:

1) Creencia generaizada de que la enfermedad es un fendmeno publico que debe
aidarsey no un dato personal del enfermo

2) Rechazo socia y trato despectivo

3) Ausenciade préacticas educativas que faciliten el acceso al aprendizaje

4) Desmerito de sus capacidades como ser humano. Exclusion deliberada del campo
laboral.

5) Abandono de susfamiliares

6) Ausencia de medidas gubernamental es apropiadas que no los confinen.

7) Aidlamiento social de su culturay costumbres. Desplazamiento geografico
forzado.

8) Hospitalizacién prolongada

En relacién alas medidas gubernamentales, la falta de reglas mas humanitariasy la
conducta discriminatoria se observo por jemplo, en que a no poder vigiar en transportes
publicos, debian esperar afios paralograr atencion e internacién, con sistemas de salud
muy lentos, que daban lugar a que la enfermedad avanzara irreparablemente.

El aislamiento y encierro se ha visto reflegjado en todos |os casos mencionados
anteriormente.

El rechazo social y trato ofensivo, es otra conducta discriminatoria observada en los
relatos.

Debido alas caracteristicas de esta patologiay las secuelas visibles dgjadas por |lamisma,
no solamente se sintieron aislados por padecer de esta dolencia, sino también por €l
maltrato recibido de ser castigados si trataban de salir del “encierro”.

Otraforma de castigo es el desmerito de sus capacidades humanas, separados de sus
trabajos, Sergio, nunca mas pudo gjercer su vocacion de ser policia, Anibal que fue
privado de recibir instruccién en la ensefianza publica.

El desplazamiento geografico forzado, es otro acto discriminatorio, muchos de ellos,

vivian en el nortey litoral de nuestro pais, perdiendo de este modo sus costumbresy
cultura, el abandono forzado de sus familiasy la separacion de sus hijos recién nacidos.
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Y aen edad avanzada, recibir €l diagnostico de cancer, con todo el sufrimiento padecido
anteriormente, hace que esta situacién sea aceptada con dignidad, temiendo al sufrimiento
fisico, pero implementando mecanismos de afrontamiento que les permitieron superar
cualquier tipo de adversidad ocasionada por la enfermedad, orgullosos de haber tenido
“unabuenavida’.

5.2 ¢(Como se identificala adversidad?

Como se hamencionado con anterioridad, e impacto de estas enfermedadesy la
discriminacion pareceriaser un factor comin y desencadenante que promueve en los
pacientes de lamuestra, laresiliencia; pero ademas se pueden mencionar otros factores,
gue estan relacionados con la historia personal de cada uno.

Anibal:

Discriminacion por enfermedad

Privacion de la ensefianza publica

Larga espera paralainternacion

Imagen corporal

“Estaba prohibido vigjar en transporte publico, espere 9 afios para que me vinieran a
buscar” ...

Sergio

Separacion de su hermano

Discriminacion

Algjamiento de comparierosy amigos

No ser reconocido como sujeto, ni respetada su profesion

Diagnostico de lepra

“El médico policial me dijo que erael mal de Hansen, fue algo tremendo, no lo podia
creer”

Maria

Diagnostico de lepra

Separacion de su familia

Diagnostico de cancer

Discriminacion

Fallecimiento de sus padres

Amputacion

“Lasociedad me discrimino al conocer mi enfermedad”

Marcelo

Pobreza

Fallecimiento del padre
Diagnostico de lepra

Deterioro fisico, imagen corporal
Discriminacion
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“Sufrir ladiscriminacion, eslo peor que le puede pasar a una persona’

Alberto

Pobreza

Fallecimiento del padre

Diagnostico de lepra

Aislamiento, encierro

Discriminacion

Deterioro de sus vinculos familiares: abandono de su esposa, muerte de su madre y
pérdida de su hijo.

Deterioro fisico

“Nadie seimaginalo que uno tuvo que luchar para soportar esta enfermedad, pero lo que
mas afecta es la discriminacion”*

En cas todas las expresiones, |a adversidad identificada por |os entrevistados es la
pobreza, y se observatambién las diferentes formas de superacion mediante cualidades
propiasy también en relacion a grupo familiar.

Lamayoria de los entrevistados provenian de familias numerosas muy carenciadas
econdémicamente, pero no carentes de afecto.

Pero todos sufrieron la separacion de los vinculos familiares, el cambio cultural y el
desarraigo fueron situaciones de gran impacto emocional .

El diagnostico de cancer, es un nuevo evento catastrofico.

Esta informacién es procesada mentalmente, como cualquier noticia de una perdida
importante, debido al significado que losindividuosy la sociedad dan a cancer : muerte,
incapacidad, desfiguro fisico, dependenciay disrupcién de las relaciones con otros.

Todo esto refleja el miedo ala muerte, a un futuro incierto, a posibles cambios fisicosy al
impacto que produce en los otros; es otro golpe dificil parael paciente, que le genera gran
impacto emocional, angustia, desesperacion.

Sin embargo, se observa una buena adaptacion ala nueva realidad, que se supone tiene
gue ver con |os mecanismos de af rontamiento que con anterioridad ya experimentaron los
pacientes.

! Expresiones textuales de |os pacientes
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5.3Calidad de vida

Como se menciond con anterioridad, podemos tener en cuenta los factores que sefialan un
grado de afectacion que alterala calidad de vida.

Dentro de laesferafisica: hay que tener en cuenta el deterioro progresivo que la
enfermedad deja como secuela no solo mutilando, generando incapacidad fisica, sino
también deformando el rostro.

Se pone énfasis también en € dolor, y laposibilidad que el paciente tiene de mangjarlo,
teniendo confianza en el profesiona que lo ayudara a controlar esta situacion, cuanto
mejor es el mangjo del dolor, menor es el temor a padecerlo.

En la esfera psicol 6gica, setiene en cuenta, € sufrimiento, angustia, tristezay depresion
como consecuencia no solo por e diagndstico, tanto de lepra como luego de cancer, sino
por ladiscriminacion y el encierro.

También tiene relacion en funcion de como el paciente imaginay proyecta el futuro,
generando alternativas para reconstruir sus vidas através del estudio, trabajo, pareja, etc.

El nivel de independencia, tiene que ver con la autonomiadel pacientey el temor a perder
lamisma. La capacidad de elegir donde'y como vivir.

Se ve afectada esta esfera, ya que fueron desterrados de sus lugares de origen, perdiendo
costumbres y cultura, en un medio ambiente totalmente distinto al que estaban
acostumbrados a vivir y padeciendo del encierro involuntario, viéndose deteriorada la
relacion social del sujeto, perdiendo vinculos importantes para el desarrollo del ser
humano, (familia, amigos).

Lareligiony las creencias personales no se vieron afectadas, setomé como unaayuda, un
recurso que brindo satisfaccion, bienestar, consuel o, fortaleza frente a las dificultades.

Se puede inferir por |o expresado, en relacion ala calidad de vida, un cierto grado de
afectacion de la misma desde una edad muy temprana.

Teniendo en cuenta los tres gjes mencionados con anterioridad segun el autor Eric Allardt
1) Tener:

Cubrieron sus necesidades materiales, ya que €l hecho de estar internados les dio la
posibilidad de cubrir las necesidades béasicas, comida, vivienda, atencidn sanitaria, trabajo.
Desarrollando una actividad laboral, como, por ejemplo, enfermeria, y de esta manera,
teniendo una actitud altruista aprendiendo a cuidar y a cuidarse.

También pudieron acceder a la alfabetizacion, desarrollando de este modo la capacidad
intelectiva.
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2) Amar

Dichos pacientes que habian sufrido del aislamiento social, cubrieron sus necesidades
sociales creando grupos recreativos (bailes, pefias, centro cultural) asociacién de
internados, programas radiales, expresando sus costumbres, no perdiendo la capacidad de
amar, ya que pudieron formar unafamilia, tener hijos o adoptar brindarles una educacion,
una profesién, cultivando amistades y llegando ala vejez rodeados de amor.

3) Ser

Tener participacion activa en todo tipo de actividades, que ellos mismos generaron,
actividades politicas, recreativas, culturales, laborales, mantener un contacto activo con el
exterior visitando sus lugares de origen y manteniendo un contacto activo con la
naturaleza.

Lacarne del hombre -escribe Rodolfo Walsh en Laislade los resucitados, la crénicade la
isladel Cerrito, Chaco, que publico en 1966 en Panorama- sometida a una lenta explosion,
que arranca aca unamano y alla un pie y termina rodedndose de fealdad, ceguera,
desesperanza, locura." Esalenta explosion de la carne sucediaen el siglo XX como en la
Edad Media, igual.

El doctor Omar Moyano, que esdirector del Hospital Nacional Baldomero Sommer desde
2004.dice:

“Laenfermedad era cruel, y la solucién era meterlos en un campo de concentracion: esto.
Ahora, aunque sblo & 40% de las trescientas camas tenga pacientes con lepra, tenemos a
trescientas cincuenta personas viviendo aca, todas curadas, con un promedio de 69 anos.”

“Los mundos cerrados, como |os mundos abiertos, tienen sus reglasy sus revoluciones,
sus guerras sordas o gritadas. En el Sommer, como en todas partes, hubo muertos que
nadie maté. Dios tiene sus tiempos. Al final ayuda.”

Insondables, les dicen. A esos caminos les dicen insondables. “*

L «E] ultimo refugio” RevistaVivade Clarin Domingo 1 de marzo de 2009 |
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Capitulo 6
Andlisisy resultados

6.1 Como se identificala adversidad.

Se puede aplicar en cada uno de los casos los pilares de laresiliencia.

En relacién a preguntarse asi mismo y darse una respuesta honesta, como lo es el impacto
del diagnostico de lepra, llevo a cada paciente a cuestionarse ¢Por que ami?, y
encontrando una alternativa que le diera sentido al sufrimiento.

Pudiendo lograr un grado de independencia, fijando limites entre ellos mismosy €l
problema.

Laenfermedad con las consecuencias de la misma, no les impidi6 desarrollar unavidalo
mas saludable posible, viviendo para ellos mismosy no para la enfermedad.
A pesar de ladiscriminaciony el aislamiento lograron adaptarse al medio, desarrollando
sus actividades de la megjor manera posible, manteniendo buenos vincul os sociales,
pudiendo brindarse y ayudando a otros paralograr 10s propios objetivos, crecer haciendo
uso de la propia creatividad con una postura altruista ayudando al préjimo, encontrando un
sentido de comicidad ala propia situacién angustiante y de este modo generar una
conducta que les posibilite cambiar |0 malo por o bueno, 1o feo por belleza, e desorden
por €l orden, extendiendo el deseo personal de bienestar alos demés.

L a autoestima, es un factor sumamente importante, para el desarrollo saludabley
fortalecedor en todo ser humano, proviene desde lanifiez, es el fruto del cuidado afectivo,
lamiradadel otro con afecto y amor.

Laresilienciatambién se ve favorecida realizando actividades educativas, estudiando y
ensefiando.

Teniendo un sentido de pertenencia, compartiendo situaciones semejantes de adversidad,
promoviendo actividades culturales, religiosas, recobrando vinculos familiares perdidos y
formando una nueva familia.

Teniendo en cuenta, segun Edith Grotberg, los factores de resiliencia de cada individuo
gue son tomados de 4 fuentes, y aplicando las mismas alas caracteristicas personales e
historiavital de los entrevistados, se puede inferir que:
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Tengo

En todos | os casos familias continentes que brindaron amor.

Tuvieron personas en quienes confiar, los primeros formadores, que fueron los padres, que
pusieron limites para evitar peligrosy problemas, que les inculcaron una manera correcta
de actuar, aprendiendo a respetar a projimo, que por medio del esfuerzo y también debido
acircunstancias adversas, aprendieron a desenvolverse solos.

Encontrando, a pesar de la enfermedad, del encierro y el aislamiento, personas que l0s
contuvieron y ayudaron, profesionales que le brindaron la asistenciay cuidados
necesarios, recibiendo instruccion y educacion el emental .

Todos |os pacientes contaron con una persona, familiar o no, que los aceptara en forma
incondicional. La influencia mas positiva eslarelacion de afecto, carifiosay estrecha con
un adulto significativo

Soy

Todos formaron lazos de amistad muy fuertes, fomentando una verdadera amistad,
sintiéndose queridos y acompafiados en circunstancias dificiles, inclusive, hastala muerte.
Acompaiiando y cuidando de otros pacientes que | os necesitaban dando mucho amor.
Muchos de ellos se formaron como agentes sanitarios, estudiaron enfermeria para cuidar
de sus propios comparieros.

M anteniendo una buena autoestima, una propia valoracion, que les sirvio para salir
adelante, y poder brindar amor y afecto, dejando de lado €l dolor que produce la
discriminacion, entendendiendo y valorando a préjimo, manteniendo la capacidad de
relacionarse con los otros como consecuencia de la necesidad de sociabilizarse que
manifiestatodo ser humano

Maria, que pudo comprender |os verdaderos valores de la vida, dejando de lado €l egoismo
y ladiscriminacion

Estoy

Responsabilizandose de sus propios actos, asumiendo consecuencias por la conducta
adoptada, teniendo féy esperanza en € futuro, creando nuevas alternativas ante la
adversidad. Seguros de s mismos manteniendo una solida autoestima fruto de una buena
relacion con |os otros.

Puedo

Hablar de la enfermedad, de la historia vital, de sus temores y necesidades, hablar de la

muerte, del sufrimiento, con total normalidad.
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Buscar una alternativa paralas situaciones dificiles y angustiantes, tener claridad mental
para resolver los problemas.

Mantener el control de los actos, cuando no se quiere seguir y se piensaen lamuerte,
cuando se piensaen “bgar los brazos’ porque todo esta perdido y crear nuevas visiones
paramejorar el futuro.

Pidiendo ayuda cuando se necesita, hablar con un profesional, un compariero, alguien
significativo que ayude aresolver conflictos, teniendo en cuenta que siempre se cuenta
con alguien cuando se necesite.

6.2 Estilos y estrategias de afrontamiento

Anibal

Reconocimiento de la posibilidad de afrontar la adversidad
Capacidad pararelacionarse

Iniciativa

Moralidad

Humor

Autoestima

Sentido de pertenencia

Expresiones culturalesy religiosas

Estudio, trabajo

Sergio

Reconocimiento de habilidades para afrontar |la adversidad
Autoestima

Moralidad

Capacidad de relacionarse

Creatividad

Independencia

I ntrospeccion

Maria

I ntrospeccion

Expresiones religiosas

Capacidad de relacionarse

Reconocimiento de habilidades para afrontar |a adversidad
Independencia
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Marcelo

Iniciativa

Capacidad de relacionarse

Expresiones culturalesy religiosas

Moralidad

Creatividad

Reconocimiento de habilidades para afrontar la adversidad
Independencia

I ntrospeccion

Alberto

Reconocimiento de habilidades para afrontar la adversidad
Moralidad iniciativa

Capacidad de relacionarse

Expresiones culturalesy religiosas

I ntrospeccion

Independencia

El reconocimiento de la posibilidad de afrontar la adversidad, es una funcion subjetiva de
laresiliencia, la subjetividad es “un sistema de representaciones y significaciones que le
dan sentido alavida, valores éticos y morales, regidos por € deseo inconscientey los
ideales del yo que determinan |os comportamientos précticos del individuo”.!
Estas representaciones le permiten al individuo frente a situaciones adversas, tener

confianza en su capacidad para enfrentarles, sobrellevarlasy transformarlas.

“la enfermedad me ha golpeado muy fuerte, pase afios muy dificiles encerrado en miy sin
consuelo, hoy me siento inmensamente rico por haber podido cambiar......

“me preguntaron si le temiaa diagnostico de cancer, esto no es nada, después de todo 1o
gue pasé como me voy a asustar”

El humor lleva ala busqueda de recursos que fortalecen la subjetividad, se establece un
vinculo donde encontrar cosas comicas dentro de latragedia.

“... me siento inmensamente rico por haber podido cambiar, mi buen sentido del humor
me ayudo muchisimo......"?

! Galende 2004
2 Los pérrafos mencionados corresponden a expresiones textual es de |os pacientes.
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Estudio, trabajo, la posibilidad de aprender aleer y escribir, la capacidad de superarse
estudiando y ensefiando es una conducta resiliente en aquellas personas que no recibieron
una educacion en el momento oportuno.

El trabajo es fortalecedor de laresiliencia, realizar una actividad de valor comunitario,
sintiéndose (tiles, ganandose el sustento, como también el trabajo voluntario con la
finalidad de sentirse (til y valorado personalmente.

“trabajé como agente sanitario, ayudé aformar la escuelay para dar un g emplo en un afio
realice laprimaria’

Expresiones culturalesy religiosas. laimportancia de mantener vivo las costumbres de sus
lugares de origen, las tradiciones familiares. Mantener vivo el espiritu de un pueblo-
Laimportancia que varios entrevistados expresan en relacion alamusica, €l baile,
actividades recreativas, expresiones escritas através de la poesia, radio, teatro, etc.

El lugar, de vital importancia que se da a las necesidades espirituales, la partencia a
diversas religiones (catélicos, evangelistas) también se expresa como una fortaleza que
brinda apoyo.

“....merefugie en Dios, aceptar a Dios me ayudo mucho...disfruté del verdadero amor de
lafamiliaque Dios medio.....”

El sentido de pertenencia, la autoestima colectivay laidentidad cultural, permiten
construir un sentido de mismidad que favorece el fortalecimiento de laresiliencia.

Otro elemento importante fue la formacién de la Asociacion de internados, para mantener
apoyo mutuo y organizarse laboralmente, sino también para organizar la convivenciaen €l
hospital, y defender |os derechos de los internos, donde el espiritu de colaboracion y
ayuda mutua es parte de la vida cotidiana, fomentando una participacién comunitaria,
participacion en espacios donde encuentran contencion, afecto, valoracion, desarrollo de la
creatividad, vida social, cultural, recreacidn, e incrementando la autoestima, através dela
formacion de agentes sanitarios, escuela, pefia, iglesia, radio, talleres, etc.

El derecho ala salud se defiende gjerciéndolo, unaformade cuidar la salud propiay
colectiva mediante |a participacion protagonica.

“...ahora siendo un hombre grande, con una enfermedad irreversible y terminal sigo
teniendo ideas para aportar y sigo con la energia pararealizar proyectos....”
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En todos estos relatos podemos dar cuenta como cada paciente implementd una estrategia
de afrontamiento en relacion a su estilo personal.

Anibal que con edad avanzaday con una enfermedad terminal, tenia energias para seguir
generando proyectos, como todos en definitiva encontraron un sentido ala adversidad, ala
enfermedad y alavida, cambiando odio, resentimiento y hasta falta de moralidad en €l
caso de Maria, todos pudieron revertir aspectos negativos para ser mas humanosy
sensibles ante el sufrimiento.
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Capitulo 7
Conclusiones

L os resultados de este trabajo permiten arribar a determinadas conclusiones, demostrando,
como cada sujeto implementa mecanismos para sobrellevar la adversidad y que estos
factores resilientes estan ligados a la personalidad de cada individuo.

Mediante la exposicion de |a historia de cada entrevistado, se puede sefialar como factores
de riesgo que ateran la calidad de vida:

Factores sociales y ambientales, situacion familiar perturbada, fallecimiento de los padres,
problemas crénicos de salud, discriminacion.

L a discriminacién como subestimacion de | as capacidades personalesy colectivas surge
también en las entrevistas como un elemento que corroe 'y vulnerala condicion humana.

En las entrevistas realizadas se mantuvo una actitud de escucha, respetuosay abierta,
integrando |os conceptos tedricos a las manifestaciones expresadas en relacion ala historia
vital de cada paciente.

Estainvestigacion se desarroll6 en un contexto de relacion previa, a partir de un trabajo
realizado durante muchos afios, con la atencion de pacientes terminales con patol ogia de
Hansen.

Seinicio estainvestigacion en la busqueda de un conocimiento alos prondésticos con los
gue se estigmatiza y marcan a quienes padecen o han padecido unaenfermedad como la
lepra, con todas las consecuencias mencionadas derivadas de lamismay gue concluyen
sus vidas con una enfermedad terminal como es el cancer, afrontando el dolor y aceptando
el destino final.

Para la evaluacién de dichos pacientes, se administraron instrumentos, Hads, Esas,
Minimental, se pudo observar, que no se mantuvieron indicadores de depresion (HADS),
si un indice levemente elevado de ansiedad, en algunos pacientes, como caracteristica
constitucional de la personalidad, no expresaron tristeza ni angustia elevada, (ESAS)
valoresde 3y 4, bienestar de 7y 8, con dolor controlado, funciones basicas conservadas
(MINIMENTAL) no presentando alteraciones cognitivas.

L as mismas aportaron indicadores para comprobar € estado animico y condiciones
mentales.

L os resultados de | as entrevistas se detienen en dos aspectos primordiales:

-Como seidentifica la adversidad

-Cuales son los factores que intervienen en el desarrollo de laresiliencia.

L os entrevistados mencionaron una variedad de situaciones y experiencias vividas que dan
cuenta de situaciones adversas muy dificiles.
Varios de los entrevistados padecieron tanto sufrimiento que en algunos casos, losllevo a
pensar en la muerte, y encontrando sentido ala vida, implementando mecanismos
resilientes, pudieron salir fortal ecidos ante |a adversidad, mejorando considerablemente la
calidad de vida.
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El interrogante planteado al inicio de este trabajo, en relacioén a como se expresabala
resiliencia en los pacientes de la muestra, y a partir de los resultados obtenidos a modo de
conclusién, laresiliencia se expresa, atravésdel reconocimiento de la capacidad de
expresar laadversidad, el humor, otro factor que permite aliviar situaciones dificilesa
partir de la capacidad de reirse de uno mismo.

Un pilar inicial importante observado en los enfermos, es la autoestima, todos los
entrevistados recibieron en lainfancia amor, se formaron en el seno de familias que
fomentaban afecto carifio, moralidad, respeto a préjimoy asi mismos.

De esta manera se puede inferir que laresiliencia se adquiere a partir de los primeros
vinculos afectivos que recibe €l sujeto, através de |os progenitores o personas
signifitavivas que ayudaron en € desarrollo y formacion del sujeto, sin descartar laidea
genetista que cada individuo trae al nacer factores predisponentes para el desarrollo de la
resiliencia, como lo sefialalainvestigacion realizada por Werner y Smith.

El sentido de pertenencia, sentirse comprendidos por sujetos en iguales condiciones, es
otro factor de vital importancia para superar la discriminacion, pudiendo compartir €l
sufrimiento y a partir de este fomentar una autoestima col ectiva, relacionandose,
expresando y desarrollando actividades sociales, culturales, laborales, estudio,
manteniendo la capacidad |Udicay creativa. que los ayudd a recobrar parte de los perdido.

L as expresiones simbdlicas que permiten el desarrollo del espiritu, dan significado,
expresion, contenido y despliegan las potencialidades creadoras del sujeto activo.
Laimportancia de no perder vinculos religiosos, lafe en Dios, fue de gran ayuda,
encontrando através de la espiritualidad un sentido alavida.

La espiritualidad esta relacionada con una menor afliccién y unamejor calidad de vida
independientemente de la percepcion que se tenga de la gravedad de la enfermedad.

El bienestar espiritual, especialmente, la sensacién de significado y paz, se relaciona de
manera primordial con la capacidad de |os pacientes para continuar disfrutando de lavida
apesar de altos grados de dolor o fatiga producto de las patologias presentadas.

Algunos aprendizajes que se desprenden de esta investigacion:
1) Laresiliencia se construye alo largo de toda lavida
2) Laresiliencia se construye con otros en relaciones afectivas.

1) Laresiliencialejos de ser un atributo personal es un proceso que se construye, que se
puede por momentos perder y luego recuperar. Aun en aquellas personas que en
determinados momentos de su vida atraviesan situaciones de exclusion social, econémica
0 por situaciones de enfermedad, padeciendo la discriminacién y la anulacién como
sujetos, que padecen depresiones e incluso piensan en laidea de la muerte para terminar
con el sufrimiento, y que pueden fortalecer sus caracteristicas resilientes.

2) Laresiliencia es un proceso gque se construye con otrosy permite la creacion de una
nuevarealidad frente al dolor.

Es en e encuentro, en las relaciones afectivas significativas que se tgjen las posibilidades
del desarrollo de las potencialidades resilientes.

Es también en el seno de lavida comunitaria, en |a participacion activa, asi como en €
disfrute de las expresiones culturales.
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A partir de los resultados obtenidos, se puede considerar que dentro del &mbito de la salud,
familia, vinculos sociaes, y desde el estado se podrian implementar politicas sociales que
contribuyan a desarrollar en las personas posibilidades de enfrentar en mejores
condiciones situaciones de adversidad, estas politicas serian de contencidn, de estimulos a
la participacion, y practicas educativas.

Es posible através de apoyos especificos, propiciar, desde €l lugar de profesionales de la
salud, los vinculos familiares, entendiendo laimportancia que los mismos tienen, como
sostén y continencia. Ayudando a descubrir potencialidades ocultas en |os pacientes,
fomentando lo creativo através del arte, musica, manualidades etc., de acuerdo alas
caracteristicas de cada individuo, dejando de esta manera una ensefianza resiliente en los
deudos, ya que no se entregan ala muerte, sino que continlian desarrollando actividades de
acuerdo a sus limitaciones fisicas.

Es evidente que la educacion publica proporcionalas herramientas indispensables, a partir
de las cuales pueden desarrollarse otras posibilidades en la educacién para generar €l
aprendizaje de conductas resilientes

..... "Arte de vivir en paz con aquello que no puedas cambiar"
"Tener coraje para cambiar aquello que pueda ser cambiado"
"Sabiduria para conocer diferencias,

entre lo que puede y no se puede cambiar"......

Goicochea, C., (1952)!

! Goicochea, C. (1952): "Diccionario de citas'. Barcelona. Editorial Labor SA, 2001
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Capitulo 9
Anexo

HADS
Consta de 14 frases que deben ser sefialadas en relacion acomo se sintié el paciente en la

ultima semana. El resultado se obtiene sumando los puntos, A: ansiedad; D: depresion.
Esta evaluacion se realiza semanalmente.

Fechal__ | LI Apslico y nomores =

INSTRUCCIONES.
Este cuestionaric es Importants para su salud. Margue con uns X da scoerds & comss U |
s& ha sentldo an la ditima semana,
No demore sus respuseias; su rescclén inmediata a8 mejor que pensar muche gue fee-

pander,

Me sharmte fensofa) o nerviosoa):
O Siempre

O Gran parie dal tempo.
O De ver en cuando

3 En ningdn momento

PrMun

Todavia disfrule con fe que snfes me gustaba;
O Igual que antes.
O No tanto como antes
O Solaments un poco,
O Nada

Tango una sansaciin de misdo, como al mige horrible me fuers o sucedar:
O S, y muy fuerte.
0O 35i, paro no muy fuerts
d Un poco, pero no me preccupa,
O  En ningdn momento
Puedo reirme y vor of lado divertido de las cosas:
O Igual gue siempre.
O Actusimenie no mucho.
O Caslnunca
O Nunce

Tango mi ments Vens de preccupeciones;
< Siempra
O Gran parle del iempo
O Devez en cuands
O Muy poco

‘ﬂ-mwh|wwrpp'P~NPh e = -

Me siento alegre;
Q Nunca
=1 Muy poco
2 Algunas yeces
J La mayor parte del tismpo, o siempre

Popel

A Me slerto tranquile (a) ¥ relajadefa):
a Siempre

1. O Generalments,

2, O Muy poco

3. O HNunca.




D. Me slento como si estuviera muy lentofa):

3. O Casitodo el tiempo.

2, O Frecuentemente.

1. O  Algunas veces,

0. O En ningn momento.

A, Tengo una sensaclén de intranquilidad, como un vacio en el estémago:
0. O En ningidn momento.

1. O Ocasionalmente.

2, O Frecuentementa.

3. Q Casilodosltiempo. :
D. He perdido interds en mi aspecto personal:

3. O Definitivamente si. )

2, O Mo le pongo tanto cuidado como debiera.
1. O Podria tener un poco més de cuidado.

[ g Me sigo cuidando igual que siempre.

A, Me siento inquietofa), y no puedo parar de moverme:
3. O Me pasa mucho.

2. O Me pasa frecuentemente.

1 O Mo mucho.

o 2 Enningdn momento.

D. Mire al futuro con alegria:

0 O Como siempre.

1 O Menos de lo gue acostumbraba.

2. Q Muy poco.

3 4 Casinunca.

A De un momento & ofre slanto pénico:

3 O  Muy frecuentemente,

2 QO Con cierta frecuencia.

1 O No muy frecuentementa,

0 O En ningln momento

B Puedo disfrutar de un buen iibro, o de programa de radio o televisidn:
0 O Muy frecuentemente.

L 2  Algunas veces,

2 o Raravez

3 3 Casi nunca.

Bor favor aseglrese de haber contestado todas las preguntas. Gracias.

HADS. T (-5 [+) P ) —

57



[(T} +1] = tode io que cormasponds

Fochal__|_1 1 RO e
Pacienla:., o i e s
o o e T < T S ST e P )
Lugar Indoemmncitn
O Caesa J residencia 0 (1] o 2 Tens
O Consullorio 0 Vioepitsl do din El Ho tiena
O Inlssnacdn ne CP (m] = likslonnn Parcial, 51N cumunicstidn progroshnn
Cl_intamacion CFP ] A DISTANCIA I_'I Parcipl, COM comumndcaciin progresia)
Il-} 'lulmsmlﬁ

o (20T T N — — - ) MTIC) F erinciomang
w O Frechors polohipen . (=] brestnal, .
o O Hemoeags o O Chetnaciin VS
m i1 Hemiperesisipiajin 8 Paranom et

O physrcoicamia 0 ProcEls
8 a Mo 0 Pl
m O Mpohpseppucemis (=
= o Fg=mntreonis o Fleloiwsdsn ininoris aygieie
Iﬂ- 8 HIA [ - T R ——
o o HIE
= o lobericia
(=] o .o
a o .o
o (=] - |
[~ (%] (=]
o =] o
o [ o
= & o
= aa il duineicons L=
= E Linfosdema.. SR . ﬂl'

Megmosis susremiss

ETOIAT (dtimas 24 homs )

- ol1|2]3/4|6]{6)T 619 10 =3
DoLoR ——yy -
TEANEARCID B i | ®oeo=d
HALINEAS :
TRETTEA =T i i —1—: BAGTANTE =&
ANSGURTIA = s -
BOMNOLEHGLA | ) WATRCHG = 10
TAPETITG =l
"D, == _}_' ; (===
¥, Do = I 1 8 1 Mo
(L5aTTE 7T A R R T A ! —
THENES AR " | I T
ECAF | i
Confa 1 CAM [+] 1 CAM (=)
ldction | | Erdnrmarsa | ! Famila L ] L2
e —Ei L L : e JMSEl i
ECLG R
T O auiedomslicn, oci 1,
o “mmlwc?'::eu:;‘:::u.u: merAdme oAl Hidmipgico,
23 ahmbemdio, en cars mancy cel 50 5% el dla 10ml 15C 1EV 1 Reclal 1 SHNG
S ¥ alniomiies, e chms ks del 50 % dal i |

5 moone EVERLE, p pUEE CBCERESET FoEr R |

lmizrmaciones evte consuitas,
_ldiael____ldlsw] jchigen

T/A= FC= FR= T =

ESAS:

Evala | os sintomas que pueden presentar |0s pacientes, como asi también losregistros de
tension arterial, frecuencia cardiaca, respiratoriay temperatura. (*)

En esta planilla también se registra donde fue asistido el paciente, que informacion posee

en relacion a su diagnostico y pronostico, otros trastornos presentados 'y el estado de
confort en general.

(*) Registros que son tomados por enfermeria.
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MINI-MENTAL TEST DE FOLSTEIN

PACIENTE ..iiiiiiiiiiiininsa T Fechal___i___I__IPuntas {........... .
ORIENTACION (......ccce.) max. 10,
Fida al paciente gque responda las siguianies praguntas.

= Qua dia as hoy ? = Cue afo 7 = Qua mas 7

= Que dia de la samana 7 = Clue estacion 7 = Que hospital es este 7

= Que pizo 7 = Que ciudad 7 = Que barrio o partido 7

= Que provincia 7

Valerice con un punto cada respuesta correcta,

REGISTRO (.icoiineeiaas ) max. 3.
MNombre tres obfelos; cada uno en un segundo: PELOTA, BANDERA , ARBOL.

FPida al paciente gue repifa los tres objefos, v valonce gon un punto cada respuesta correcta en el primer
intento,

ATENCION Y CALCULO (i, ) max. 5.

« Pida al pacienle que reste: 100 -7, -7, -7, -7. -7 (93, B&, 78, 72, 85} .

« Si el paciente no sabe restar, pidale que deletree la palabra "MUNDQ" de atras hacia adoelant
{ODMNUM).

valorice con un punio cada respuesis comecHs

RECUERDO | ) man. 3
Fidis & pacenie gue rapis los res obiyelos memonizados antes; (PELOTA, BANDERA, ARBOL.)
SOrTS oo e Deie CERES rESpLGSTE COMEC!R

EENGUASE (... ...)max 9.
= Biyestre ol pacients un RELOJ v un LAPIZ, y pidale que lo nombre {2 puntos).

= Pida al paciente que rapita "NADA DE NDES, SIES O PEROS"

= Plda al paciente que cumpla la orden do tres atapas "TOME LNA HOJA DE PAPEL CON SU MANO
DERECHA, DOBLELA POR LA MITAD v DEPOSITELA EN LA MESA" (3 puyntos)

= Pida al paciente que lea y oboedezca "CIERRE SUS OQJOS" (1 punial

= Pidla al paciente gue escriba una frase con sufelo y verbo_ (1 punta)

= Fida al paciente que copie of dibufo_ (1 punto)

Mivel de conciencia

Alerta Somnoliento Estupor Curr!a
_— Escolaridad. — Edad : |
Cuartilos =39 |40-49 | 50-59 | 60-69 | 70-79 | =-80
20 4 120 19 18 |16
[ 24 24 1235 24 23 |22
Q- ifios 28 2& | 27 E? 25 23
Universidad o Diploma terciario l29 |29 Lﬂﬁ 27 26

Alucinaciones (TACTILES, AUDITIVAS, VisuaLEs) SI/ NO \
Miocionias SI/NOD \

El Mini-Mental se toma semanal mente o cuando se percibe una alteracion en las funciones
basicas del paciente.
Se evalUala orientacion, atencion y cdculo, memoriay lenguaje.
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