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Resumen

Las Neoplasias Mieloides se caracterizan por la proliferacion y/o alteracidén clonal de células
hematopoyéticas. Entre sus clasificaciones encontramos: Neoplasias Mieloproliferativas
Crénicas, Sindromes Mielodisplasicos y Leucemia Mieloide Aguda, principalmente. La mayoria
de los pacientes reciben tratamientos tendientes al control de la enfermedad, salvo en el
escenario del trasplante alogénico de médula ésea unico tratamiento potencialmente curativo
en los casos que esté indicado, estos pacientes conviven con la enfermedad de manera
cronica. La eficacia del tratamiento se basa en la medicion de respuestas clinicas como
paraclinicas. A pesar de su importancia y efectividad, estas mediciones de eficacia no reflejan
el estado emocional del paciente ante su enfermedad. Por este motivo decidimos trabajar en
el analisis de la resiliencia percibida por el paciente, la capacidad de adaptacién ante la
adversidad y qué relaciéon tiene con el soporte social que recibe el paciente. Los resultados
reportados por el paciente o PROS (Patient Related Outcomes), utilizando los instrumentos de
medicion correspondientes, deberian de ser un objetivo a lograr por el equipo de salud.
Consideramos su andlisis un estudio de relevante importancia, por la repercusion positiva que
podria tener respecto al tratamiento del paciente y por la ausencia de estudios que evaluen

estas variables en estos pacientes en la region.
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Introduccién

Las Neoplasias Mieloides son procesos clonales de las células hematopoyéticas, en los que
ocurre 1) maduracion celular ineficaz, 2) maduracion eficaz de alguna de las lineas celulares e
ineficaz en las restantes o 3) no maduracion, en los que las células permanecen estancadas
en un estadio poco diferenciado. Dentro de este amplio grupo encontramos Neoplasias
Mieloproliferativas Cronicas, Sindromes Mielodisplasicos y Leucemia Mieloide Aguda,
principalmente.

Los pacientes reciben tratamientos tendientes al control de la enfermedad, pero salvo el
trasplante alogénico de médula ésea (Unico tratamiento potencialmente curativo y que no es
una opcion para la mayoria), conviven con su enfermedad de manera cronica. Las mediciones
de eficacia de estos tratamientos se basan en el examen fisico, hemograma, respuestas
moleculares y necesidad de reposicion con hemoderivados, por ejemplo. Estos son datos
objetivos, reportados por el clinico y el laboratorio y son esenciales para valorar la respuesta al
tratamiento.” Sin embargo, las mediciones de eficacia asi entendidas no reflejan como se
sienten o viven los pacientes, qué desean conseguir con un tratamiento o como enfrentan la
enfermedad. Con este objetivo ha aumentado el interés por la obtencidn de resultados
reportados por los pacientes o PROs por sus siglas en inglés (Patient-Reported Outcomes),
que se basan en la percepcidon del paciente de la enfermedad y su tratamiento. Uno de los
PROs es Resiliencia, la capacidad de adaptacion positiva, enfrentamiento y fortalecimiento
ante una situacion adversa.? Proponemos medir el nivel de Resiliencia en pacientes
diagnosticados con Neoplasias Mieloides y establecer su relacion con el grado de soporte
social percibido, un PRO que sera un indicador de los recursos que el paciente posee frente a
situaciones de vulnerabilidad. Ante la ausencia de estudios enmarcados en este contexto a
nivel nacional y regional, consideramos que se trata de un analisis novedoso, que podria

asentar las bases para futuras investigaciones.



Marco Teorico

1) Neoplasias Mieloides

Las neoplasias mieloides constituyen un subgrupo de enfermedades hematologicas que
provienen de la expansion clonal de células hematopoyéticas de linea mieloide, en donde el
estado de diferenciacién y tipo de transformacién celular, determina el fenotipo de la
enfermedad.® Partiendo de esta premisa, existen cuatro grupos fundamentales: Neoplasias
Mieloproliferativas Cronicas (NMPC), Sindromes Mielodisplasicos (SMD), Leucemias
Mieloides Agudas (LAM) y Sindromes de superposicion Mielodisplasia/Neoplasia
Mieloproliferativa (NMP/SMD), que seran expuestos en forma breve.’

Las Neoplasias Mieloproliferativas Cronicas son enfermedades clonales de las células madre
hematopoyéticas, por lo que existe una proliferacion aumentada de las tres series (eritroide,
granulocitica y megacariocitica), pero con predominancia en alguna, que provoca un aumento
de globulos rojos, granulocitos o plaquetas, respectivamente. Dentro de este grupo se
encuentran la Policitemia Vera (en donde la serie predominantemente afectada es la roja,
produciéndose poliglobulia); la Trombocitemia Esencial (en donde se afecta con
preponderancia la linea megacariocitica, con consecuente aumento de plaquetas); la
Mielofibrosis Primaria (caracterizada por una fibrosis medular progresiva, que evolutivamente
lleva a hematopoyesis extramedular, especialmente en el bazo); y otras menos frecuentes.
Este grupo de neoplasias tienen en comun la presencia de mutaciones driver adquiridas en
genes JAK2, MPL o CALR asi como la posible evolucion a leucemia aguda. Se caracterizan
por una evolucion cronica, relativamente indolente en el caso de Policitemia Vera (PV) y
Trombocitemia esencial (TE), en donde el riesgo mayor es la trombosis venosa o arterial y en
menor medida, riesgo de evolucion a mielofibrosis. El tratamiento crénico esta dirigido a
disminuir dicho riesgo y al control de los sintomas vasomotores. La Mielofibrosis Primaria
(MFP) tiene una evolucion mas agresiva, generando citopenias y esplenomegalia progresiva
en la fase final de la enfermedad. Son un grupo de neoplasias no “curables” que requieren
controles y tratamientos cronicos con acido acetil salicilico y citorreductores en la PV y TE, o
farmacos para el control de la anemia y de la esplenomegalia en la MFP. La sobrevida en la
TE y PV es algo menor que la de la poblacién general, pero es sustancialmente inferior en la
MFP.



Merece especial énfasis la Leucemia Mieloide Crénica (LMC) ya que constituye el paradigma
de la identificacion y clasificacion de las neoplasias mieloides, por presentar el cromosoma
Philadelphia, que resulta de la translocacion reciproca de los cromosomas 9 y 22 [t (9; 22)
(q34; q11)], que genera la fusion de los genes BCR y ABL1. Este gen quimérico se traduce a
una proteina oncogénica con actividad tirosina kinasa incrementada capaz de generar una
proliferacion de la linea granulocitica. De esta forma, las demas neoplasias son caracterizadas
como Ph negativas."*® Es la NMPC de mayor importancia clinica debido a su alta frecuencia
(1-2 cada 100.000 habitantes/afo) y su incidencia aumenta con la edad.3 La edad media de
presentacion en Uruguay es de 59 afios, y su incidencia de 1.01 cada 100.000 habitantes en
el afio 2017.°

La LMC como el resto de las NMPC, es una enfermedad no curable, excepto por el trasplante
alogénico de progenitores hematopoyéticos, tratamiento muy utilizado hasta hace 20 afios,
con moderada morbi-mortalidad. El disefio y desarrollo de drogas target inhibidores de tirosin
kinasa (ITK) orales, han permitido una revolucion terapéutica en esta enfermedad,
consiguiendo remisiones completas bajo la administracién cronica de dichos farmacos y
logrando una alta sobrevida global. Sin embargo, hasta 1/3 de los pacientes tienen intolerancia
o efectos adversos que obligan a suspender o cambiar el tratamiento. Es asi que la LMC,
como las demas NMPC, requiere de control y tratamiento de por vida.® En nuestro pais, los
ITK los cubre de manera universal el Fondo Nacional de Recursos (imatinib, dasatinib,
nilotinib).

La particularidad de los Sindromes Mielodisplasicos radica en que las células progenitoras
hematopoyéticas de la médula ésea realizan una hematopoyesis inefectiva, en donde existe
una alteracion morfolégica y funcional de las mismas con el consiguiente desarrollo de
citopenias periféricas. Este grupo heterogéneo de enfermedades clonales presenta la
posibilidad de evolucionar a Leucemia Mieloide Aguda, y se subdivide en dos grupos
dependiendo de la existencia o no de una causa desencadenante: en los SMD primarios no
hay causa aparente, y los SMD secundarios se asocian fuertemente a exposiciones previas de
quimioterapia, terapia radiante, agentes inmunosupresores y/o factores ambientales como el
benceno y sus derivados.” La edad de presentacion suele ser entre los 65-70 afios y
presentan una incidencia de 3-5 cada 100.000 habitantes/afo, que aumenta sustancialmente
con la edad.®*” Segun los datos mas recientes del Programa de Vigilancia, Epidemiologia y
Resultados Finales (SEER por sus siglas en inglés Surveillance, Epidemiology and End

Results Program) del Instituto Nacional del Cancer de los EE.UU, la tasa de incidencia para



las personas menores de 40 afios es de solo 0.1 casos cada 100.000 habitantes/afio; pero
aumenta significativamente desde la sexta década de vida, siendo mayor incluso para los
hombres asi como para personas de raza blanca.® El tratamiento de los SMD, radica mas
frecuentemente en soporte transfusional, farmacos para el tratamiento de la anemia, uso de
hipometilantes como la 5- azacitidina o decitabina (de administracion subcutanea o
intravenosa) que se brindan hasta la progresion o muerte del paciente.

Los Sindromes de superposiciéon Mielodisplasia/Neoplasia Mieloproliferativa son poco
frecuentes; se trata de neoplasias clonales mieloides que comparten caracteristicas
fenotipicas mieloproliferativas y mielodisplasicas. De esta manera, coexisten citopenias y
cambios displasicos con leucocitosis y/o trombocitosis y, en ocasiones, organomegalias.
Dentro de la clasificacion WHO 2016 la neoplasia mas caracteristica de este grupo es la
leucemia mielomonocitica cronica, en la cual prolifera la serie granulo-monocitica."” El
tratamiento es similar al de los SMD o NMPC Ph negativos segun el fenotipo y etapa de la
enfermedad.

Leucemias Mieloides Agudas son un subgrupo de neoplasias mieloides que tienen origen en
alguno de los precursores hematopoyéticos y producen la proliferacion de células inmaduras
que invaden la médula 6sea de forma aguda. Esta infiltracion impide el crecimiento normal y
la maduracion de los demas precursores hematopoyéticos, por lo que generalmente los
pacientes presentan leucocitosis, anemia y plaquetopenias severas, llevando a infecciones,
anemias, hemorragias, que pueden aparecer en forma aislada o combinada.'® La edad media
de presentacion al momento del diagnéstico es de 68 afios. La incidencia es de 4.3 cada
100.000 habitantes/afno en los EE.UU.10 En nuestro pais, segun datos aportados por el
Registro Nacional de Leucemias Agudas de 2017, la incidencia fue de 2.6 cada 100.000
habitantes para ese afio, y mantuvo una relacion de 0.4/1 entre hombres y mujeres. La edad
media de presentacion fue algo menor: 62 afios.®

Las leucemias agudas presentan un curso fulminante si no son tratadas, con una
supervivencia media menor de 4 meses. La eleccidon del tratamiento intensivo o no intensivo
se realiza segun diferentes variables como comorbilidades, escala de riesgo y edad. El
tratamiento no intensivo radica en soporte y uso de hipometilantes. El esquema de tratamiento
intensivo consiste en una induccién a la remisién y una fase de consolidacion. El objetivo de la
induccion es lograr la remisién de la enfermedad y el de la consolidacion erradicar la
enfermedad residual; sin consolidacién recaen virtualmente el 100% de los pacientes. La

quimioterapia de induccion produce aplasia medular que suele durar de dos a tres semanas,



asociandose con infecciones y sangrado y presentando una mortalidad mayor en pacientes
afnosos. Las estrategias de consolidacion se guian segun el riesgo de recaida dado por
alteraciones citogenéticas y moleculares que caracterizan a la biologia tumoral, siendo los
factores prondsticos mas significativos para la respuesta, la SLL y SG. Estas estrategias de
consolidacion, pueden incluir el uso del trasplante alogénico, histéricamente considerado
como potencial “tratamiento curativo”. Cabe destacar que, en el caso de las leucemias
agudas, la recaida postrasplante puede ascender hasta el 50%.°

La probabilidad de remision en pacientes mayores de 60 afios es menor al 50%, mientras que
los porcentajes de mortalidad oscilan entre 12% y 60%. La estrategia actual se ha centrado en
el desarrollo de nuevos regimenes de quimioterapia y la mejora del tratamiento de soporte,
favorecida por el conocimiento de la biologia de transformacioén neoplasica.

Como se ha mencionado, la conducta terapéutica adoptada para cada una de las patologias
cronicas mencionadas no esta encaminada a la curacion de la enfermedad sino a la
supervivencia y mantenimiento de una situacién clinica 6ptima, lo que reafirma el caracter de
cronicidad de la enfermedad y el hecho que el paciente deba aprender a vivir con esa
condicion. En general, como se menciond, las opciones son diversas, segun la enfermedad.
Es de suma importancia que los controles se realicen en los tiempos estipulados para una
correcta evaluacién de la respuesta y deteccion de recaidas tempranas, control de efectos
adversos, sobre todo si se trata de pacientes con multiples comorbilidades, afiosos, que dada
la edad de presentacion de estas neoplasias constituyen la mayoria de la poblacion de
estudio. Para el caso de las LAM, la conducta terapéutica es muy variable segun tipo de
tratamiento y estrategia de consolidacién, pero se destaca la alta mortalidad de la enfermedad,
la alta incidencia de complicaciones, internaciones prolongadas y controles estrictos
ambulatorios, que provocan mayores impactos en la vida de los pacientes, incluso si se
comparan con las patologias cronicas.

Ante esta realidad consideramos de crucial importancia conocer cuales son las herramientas
que poseen los pacientes para sobrellevar su enfermedad, y cuantificar en qué grado les

ayudan.

2) Resiliencia
Recientemente se ha puesto mucho énfasis en las investigaciones sobre la resiliencia, la
capacidad de lograr el desarrollo saludable a pesar del riesgo, y en desarrollar las fortalezas a

pesar de las debilidades. La resiliencia podria ser la clave para explicar la resistencia al riesgo



a lo largo de la vida y cédmo las personas se recuperan y lidian con varios desafios
presentados desde la infancia hasta la edad adulta, como los problemas de salud. La creacién
de intervenciones y politicas con el fin de promover la resiliencia requiere medidas confiables y
validadas. Esto genera la necesidad de mejorar el conocimiento sobre los factores implicados
en desarrollo, mantenimiento o reduccion de la resiliencia y como se podria promover la
resiliencia para mejorar la salud y el bienestar."

Sin embargo, la complejidad de definir resiliencia ha sido ampliamente reconocida, lo que ha
creado problemas considerables al desarrollar una definicion universal y esto crea un
importante desafio en la actualidad. La Red de Resiliencia y Envejecimiento Saludable,
financiada por el programa del Reino Unido, define resiliencia como “proceso de negociacion,
gestion y adaptaciéon a fuentes importantes de estrés o trauma. Los activos y recursos dentro
del individuo, su vida y su entorno facilitan esta capacidad de adaptacion y recuperaciéon ante
la adversidad. A lo largo del curso de la vida, la experiencia de resiliencia variara”. Esta
definicion, surge de una sintesis de mas de 270 articulos de investigacion, proporciona un
punto de referencia util para comprender la resiliencia en vistas a la medicién.'

Diversas son las definiciones de resiliencia que se manejan, partiendo de los conceptos de
diccionario. Viene del latin “resilire” que significa “para saltar hacia atras”. Las definiciones
generales del diccionario dicen que el sustantivo resiliencia es derivado del adjetivo resiliente
que se puede usar tanto para indicar retroceso, o volver a la forma original después de sufrir
deformacion, asi como también tiene su uso para definir a aquella persona capaz de resistir o
recuperarse rapidamente ante condiciones adversas.

La resiliencia también se define en diccionarios especificos de algunas disciplinas como la
velocidad de un sistema para recuperar estructura y funcion después de un estrés o
perturbacion, una medida de la resistencia de un cuerpo a la deformacion. La literatura dedica
un numero importante de trabajos orientados principalmente a la psicologia y ciencias
sociales, pero con respecto a la salud y medicina existe escasa evidencia. Como dato comun
entre los documentos se encuentran las dificultades para definir la resiliencia.

A modo de resumen, se presenta una visidn general representativa dentro de diferentes
disciplinas.

Para la Psicologia del desarrollo la resiliencia es definida como el proceso, la capacidad o el
resultado de una adaptacion exitosa a pesar de las circunstancias desafiantes o amenazantes.
La resiliencia en los adultos es la capacidad para resistir la mala adaptacion frente a

experiencias arriesgadas y para mantener un equilibrio estable. Desde una perspectiva



longitudinal, la resiliencia se ha definido como la capacidad de "recuperarse" de la adversidad
y continuar con la vida."

Desde la psiquiatria, es superar el estrés o la adversidad con resistencia a experiencias de
riesgo psicosocial. Medir la resiliencia es analizar los posibles resultados psicolégicos, no solo
centrarse en uno inusualmente positivo. Para la neurociencia la resiliencia es el
funcionamiento eficiente y adecuado a pesar de la adversidad, es un proceso dinamico
influenciado por la autoorganizacion neuronal y psicoldgica, y la comunicacion entre el
contexto ecolégico y el organismo en desarrollo.

Otros sugieren que la resiliencia representa cualidades personales que hacen posible
prosperar frente a la dificultad, siendo la resiliencia un rasgo de la personalidad relativamente
estable capaz de conducir a la superacién, recuperacion ante la adversidad.

Puede verse como un factor de personalidad que protege contra las adversidades de la vida y
las emociones negativas mediante la adaptacion ingeniosa y la flexibilidad.

También se refieren a la resiliencia como un proceso dinamico que abarca la adaptacion
positiva dentro del contexto de adversidades significativas. Se ha descrito como procesos y
patrones de adaptacion positiva en el desarrollo, durante o después de las amenazas a la
adaptacion.

La Asociacion Americana de Psicologia (APA) define la resiliencia como el proceso de
adaptarse bien ante la adversidad, el trauma, la tragedia, las amenazas o incluso las fuentes
importantes de estrés, como problemas familiares y de relacién, problemas de salud graves o
estresores financieros y laborales. Significa "recuperarse" de las experiencias dificiles.

Una definicion multidimensional de resiliencia, que se refiere al proceso de resistir los efectos
negativos de la exposicion al riesgo, demostrando un ajuste positivo ante el trauma o la
adversidad y superando las probabilidades asociadas con los riesgos, enfocandose en la
desventaja socioeconomica y la pobreza.

Para lograr la resiliencia, es crucial el papel de los factores protectores y su interaccion
dindamica, que permiten la capacidad de responder positivamente a los riesgos y reducir los
efectos de la adversidad, asi como facilitar la competencia que es la capacidad o motivacién
que permite el uso adaptativo de recursos de la persona y del entorno. Se basa en las
creencias de efectividad percibida en la adaptacion y surge de las interacciones con el medio
ambiente, lo que puede inspirar mayor confianza para afrontar eventos futuros. Los factores
protectores se dividen en tres niveles, el individual que habla de las caracteristicas de la

persona que le facilitan la recuperacidn como su neurobiologia o sus rasgos psicolégicos. El



nivel social, que habla de las relaciones interpersonales como por ejemplo la cohesién familiar,
y el nivel de comunidad que tiene que ver con el sistema de apoyo social.

Del analisis de G Windle se identifican tres requisitos necesarios para la resiliencia: la
necesidad del riesgo, la presencia de activos o recursos para compensar los efectos de la
adversidad, y la adaptacion positiva. En base a este analisis se desarrollé la siguiente
definicion que abarca las tres caracteristicas clases para la comprension de la resiliencia: “La
resiliencia es el proceso de negociacion efectiva, adaptacion o manejo de fuentes
significativas de estrés o trauma. Los activos y recursos dentro del individuo, su vida y su
entorno facilitan esta capacidad de adaptacion y 'recuperacion' ante la adversidad. A lo largo
del curso de la vida, la experiencia de resiliencia variara”.

Este trabajo ha adoptado un enfoque novedoso para aclarar la naturaleza de la resiliencia y
poder abordar su medicidon basandose en tres enfoques que cubren las perspectivas
académicas y otras areas de interés: revisidon sistematica, analisis de conceptos y talleres de
consulta. Ha permitido la identificacion de areas importantes que de otro modo podrian
haberse pasado por alto si solo hubieran utilizado un enfoque, permitiendo una comprension
mas profunda de lo que se entiende por resiliencia."’

De las diferentes definiciones, a pesar de que se diferencian en ciertas caracteristicas como
el dinamismo o la estabilidad, el ser rasgo de una personalidad o ser fruto de una
construccion independiente de la misma, de los factores que se ven involucrados en la
adquisicion y el ejercicio de esta habilidad y de las formas mas efectivas de medirla, se puede
apreciar que existe un nucleo comun que es la capacidad de adecuacion a la adversidad,
lograr adoptar una conducta adaptativa para superar los eventos estresantes que se le
puedan presentar al individuo a lo largo de su vida.

Existen estudios publicados''*+'5'® que demuestran que la resiliencia se asocia al bienestar de
los pacientes, por ejemplo, se correlaciona positivamente con nivel de salud mental y
negativamente con depresion y ansiedad. Los diferentes enfoques de medicion de resiliencia
originan inconsistencias con los factores protectores y de riesgo implicados, asi como también
en las estimaciones de prevalencia.'?

Con el fin de garantizar que los datos recabados sean de calidad es necesario utilizar escalas
de medicion de resiliencia validadas. Esto quiere decir que la herramienta de medicion
demuestre que mide con precision lo que desea independientemente de quien responda,

cuando responda y quien la aplique.



La validacion de un método de medicion debe establecer el rango y las razones de las
imprecisiones y las posibles fuentes de sesgo. Los respondedores deben aceptarla bien y las
preguntas incluidas deben reflejar con precision los conceptos de resiliencia.'? Para realizar
las medidas de Resiliencia se conocen numerosas herramientas psicométricas las que
deberian poder reflejar la complejidad del concepto y la dimension temporal y adaptarse al
cambio en un proceso dinamico. De las revisiones de trabajos cientificos surgen los
instrumentos de medicion de resiliencia mas utilizados en investigacion segun Ahern, Kiehl,
Sole y Byers (2006)". The Baruth Protective Factors Inventory (BPFI), que cuenta con 16
items en una escala tipo Likert, con cuatro dimensiones: personalidad adaptable, soportes
ambientales, pequefios estresores y compensar experiencias '®. La prueba The Adolescent
Resilience Scale (ARS) comprende 11 items en una escala tipo Likert que puntua de 1-5y
cuenta con tres dimensiones: busca de novedad, regulacién emocional y orientacion positiva
hacia el futuro . The Brief-Resilient Coping Scale (BRCS) cuenta con 7 items en una escala
tipo Likert que va de 1 a 5 y esta disefiada para medir tendencias de afrontamiento al estrés y
la manera mas adaptativa de afrontarlo.?

La prueba The Connor-Davidson Resilience Scale (CD-RISC), escala tipo Likert ha sido
utilizada en poblacién general, en ambito clinico y actualmente se cuenta con una version
espanola de esta escala (Connor & Davidson, 2003). Consta de 25 items, cada uno calificado
en una escala de 5 puntos (0—4), con puntajes mas altos que reflejan una mayor capacidad de
recuperacion.?'

La Escala de Resiliencia de 14 items (RS-14) que se basa en la escala de Resiliencia de 25
items de Wagnild y Young de 1993. Esta escala resulté ser uno de los primeros instrumentos
de evaluacion desarrollados, convirtiéendose en una de las mas utilizadas y precisas para
medir resiliencia tiene una adecuada consistencia interna y validez de criterio calculada con
otras medidas de resiliencia general, pero con una estructura factorial distinta a la version
original. Ademas, se obtiene una adecuada correlacion inversa con ansiedad y depresion.
Esta escala breve de resiliencia puede ser recomendada para ser utilizada en investigacion y
en la practica clinica. La escala RS en su version de 25 items ha sido traducida al italiano,
ruso, sueco, holandés, aleman y al espafiol en mujeres hispanohablantes que residian en
Estados Unidos. Esta nueva version breve (RS-14) de Wagnild, se ha traducido y validado a
diversos idiomas y colectivos, incluyendo el espafiol.?

Por lo tanto, la escala de resiliencia en su version abreviada de 14 items, parece presentar

propiedades psicométricas adecuadas para medir la capacidad de recuperacion en diversas



personas y colectivos. Mide el grado de resiliencia individual, considerado como una
caracteristica de personalidad positiva que permite la adaptacién del individuo a situaciones
adversas. Ademas, esta escala correlaciona negativamente con depresidon y ansiedad. La
RS-14 mide dos factores: Competencia Personal (11 items, auto-confianza, independencia,
decision, ingenio y perseverancia) y Aceptacion de uno mismo y de la vida (3 items,
adaptabilidad, balance, flexibilidad y una perspectiva de vida estable). El autor de la escala
original plantea los siguientes niveles de resiliencia, entre 98- 82=Muy alta resiliencia;
81-64=Alta resiliencia 63-49=Normal; 48-31=Baja; e 30- 14=Muy baja.?

Estas herramientas de medicion de resiliencia aplicables para la practica clinica nos permiten
realizar un estudio de la misma en personas que padecen ciertas enfermedades que
repercuten muy negativamente en su estado de salud y en su calidad de vida. Dentro de estas
se encuentran las neoplasias que por el gran impacto que generan en la vida del paciente que
las padece ameritan la busqueda de intervenciones dirigidas a mejorar las percepciones de
resiliencia de los pacientes con el fin de mejorar el bienestar, el afrontamiento y la
subsiguiente supervivencia. Por lo tanto, comprender el papel de la resiliencia y mejorarla
puede ayudar a optimizar los resultados de los pacientes con cancer y sus familias, tanto
durante como después de la terapia.?® La resiliencia es la capacidad de un individuo para
mantener el bienestar fisico y emocional frente a la adversidad. Aunque las teorias entran en
conflicto acerca de cdmo o cuando medirlo objetivamente, siempre sugieren que la capacidad
de recuperacion individual permite a los pacientes aprovechar los recursos necesarios para
mantener el bienestar durante y después de la terapia contra el cancer, ir mas alla de su
experiencia con esperanza y perspicacia, y mejor adaptarse a la futura adversidad.

Datos del Estudio de Salud y Jubilacién de los Estados Unidos sugieren que la resiliencia
informada por los pacientes amortigua el impacto de las nuevas condiciones de salud crénicas
en las actividades de la vida diaria. Varios son los estudios realizados estudiando la resiliencia
en pacientes que padecen cancer. Un trabajo muy interesante es el realizado a sobrevivientes
de trasplantes de células hematopoyéticas en el Seattle Children's Hospital, de tipo
transversal, en el periodo de un afio entre 2013 y 2014, mediante una encuesta anual
realizada por correo a pacientes mayores de 18 afnos.

Se evalud el estado funcional y de salud informado por el paciente; resiliencia medida con la
Escala de Resiliencia Connor Davidson de 10 items; el crecimiento postraumatico entendido
como el cambio positivo en la vida después de experiencias traumaticas como en este caso

es el trasplante de células hematopoyéticas, medido con el inventario de crecimiento
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postraumatico (PTGI); la medida del cancer y la angustia del tratamiento; y la calidad de vida
medida con la Escala de calidad de vida 12 de Short-Form 12. Se incluyeron variables
demograficas y de salud como diagndstico inicial, tipo de trasplante, régimen de
acondicionamiento y eventos posteriores al trasplante como la enfermedad de injerto contra
huésped cronica y recaidas extraidas de la base de datos.*

La escala de resiliencia que usaron presenta buena psicometria y capacidad de respuesta, e
incluye elementos que miden la capacidad personal para manejar situaciones dificiles como
preguntar si uno puede adaptarse a los cambios, o si suele recuperarse de enfermedades
facilmente, si confia en poder lograr sus objetivos a pesar de enfrentarse a obstaculos, etc. Se
evalua la capacidad de recuperacion autopercibida. La calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS) se midi6 con el Medical Outcomes Study 12 items short-form (SF-12), que
incluye evaluaciones de salud fisica y mental, donde el puntaje mas alto indica una mejor
CVRS informada por el paciente. La angustia psicolégica se midié con la medida Cancer y
angustia de tratamiento (CTXD), disenado para identificar estados clinicamente significativos
de ansiedad, depresidn y angustia relacionada con el cancer.

El Inventario de crecimiento postraumatico (PTGI) usado mide los beneficios percibidos vy el
cambio positivo en la vida después de tratamientos como el trasplante (TPH) donde los
puntajes mas altos indican un mayor crecimiento. A pesar de que diversos estudios sugieren
que los sobrevivientes de TPH tienen una alta capacidad de crecimiento postraumatico®,en
este trabajo se encuentra una correlacion insignificante entre la capacidad de recuperacion
autopercibida y el crecimiento postraumatico. Teorias recientes sugieren que la resiliencia
difiere para las personas que enfrentan estresores cronicos en comparacion con las personas
que enfrentan estresores agudos. Los autores sostienen que la resiliencia informada por el
paciente es importante para el cribado, la estratificacion del riesgo y la intervencion dirigida.
En base a esta afirmacion es que les interesa investigar la correlacion entre la resiliencia
autopercibida y los resultados entre los pacientes con cancer. Identificaron importante relacion
entre resiliencia, el estado de salud actual, y los resultados psicosociales. Observaron que una
resiliencia baja se asociaba con malos resultados de manera independiente. Podria ser que
las autopercepciones de resiliencia se desarrollen solo después de eventos vitales
significativos. Por ejemplo, pacientes que tuvieron EICH crénica grave pueden destacar que
tienen una CVRS actual mas pobre y/o una menor capacidad de recuperacion personal.
Piensan que la autopercepcion de resiliencia puede modificarse mas rapido que las

condiciones médicas que tiene el paciente y por otra parte si la resiliencia es baja puede
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indicar que estda mas vulnerable a futuros eventos estresantes. La baja resiliencia
autopercibida predice una peor farmacoadhesion entre los pacientes con diabetes, y una
mayor capacidad de recuperacion predice respuestas positivas al tratamiento entre pacientes
con trastorno de estrés postraumatico.

En dltima instancia, esta investigacion puede traducirse en estudios prospectivos de deteccidn
y / o intervencidn disefiados para mejorar los resultados entre los sobrevivientes de cancer.?®
Existe muy poca informacion sobre resiliencia en neoplasias linfoides. En un trabajo realizado
en 2019 en la Policlinica de Sindromes Linfoproliferativos Cronicos de la Catedra de
Hematologia del Hospital de Clinicas, se evidencié que los pacientes tenian altos niveles de
resiliencia y que ésta se correlacionaba positivamente con la calidad de vida y negativamente
con la depresion y ansiedad (comunicacion personal, datos no publicados).
Desafortunadamente, existen escasos trabajos publicados sobre la resiliencia en pacientes
portadores de neoplasias mieloides y ningun trabajo sobre nuestra poblacién, nacional o
regional. En los ultimos afos, la idea de resiliencia como algo absoluto y global ha sido
descartada, considerandose mas bien como algo relativo y especifico, pues depende en gran
medida del ciclo de vida del individuo y de los factores personales, familiares y sociales, asi
como de determinadas areas de adaptacion psicologica; lo cual ha quedado evidenciado en

gran medida en los pacientes que cursan con enfermedades crénicas como las neoplasias.?®

3) Soporte Social

Las neoplasias hematolégicas afectan al paciente no solo desde el punto de vista
organico-funcional sino también en el aspecto psicosocial. Biolégicamente, el paciente es
diagnosticado con una enfermedad que puede tener una evolucion agresiva, con sintomas
debilitantes, y/o con evolucion crénica. Al comprender el contexto biopsicosocial del paciente,
se admite que, ante esta realidad, puede enfrentar grandes dificultades tales como: alteracion
de la rutina diaria debido al tratamiento, mayor dependencia a la atencidn de terceros,
cambios en los habitos tdxicos, alteracion de su imagen, entre otros. Todo esto puede
conllevar a un dafo psicologico evidenciado por sintomas como depresion, ansiedad,
sentimientos de miedo e incertidumbre sobre el futuro.?

El apoyo social puede definirse como los recursos existentes, percibidos u objetivamente
disponibles para una persona en su red social. Se consideran necesarios para un buen

soporte social: 1- el hecho de proporcionar un recurso, 2- que el receptor tenga una sensacion
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de cuidado o una sensacion de bienestar, 3- que el acto tenga implicito un resultado positivo,
4- la existencia de una relacion entre el proveedor y el receptor.?’

El apoyo social o soporte social, es un parametro psicométrico, que a lo largo de los afos ha
sido discutido y estudiado por diversos autores, justamente por su importancia frente a
cuestiones relacionadas con el bienestar y la calidad de vida. Varios autores realizaron
amplias investigaciones del tema, y observaron que el apoyo emocional repercute de manera
positiva en el tratamiento psicolégico en pacientes con cancer. En la visidon de Rodriguez y
Cohen (1998) y Seeman (1998), existen diferentes tipos de apoyo que una persona puede
recibir de la red social, siendo tres los mas ampliamente estudiados: soporte emocional
(percibido como expresion de carifio, cuidados y preocupacion), soporte instrumental (ayudas
practicas que pueden ser dadas a otras personas) Yy soporte informacional (nociones
indispensables que permitiran que el individuo pueda guiar y orientar sus acciones en el
momento de resolver problemas o tomar decisiones).?

En muchos estudios psico-oncolégicos se ha probado que este soporte recibido por los
pacientes mejora su capacidad de enfrentamiento a la enfermedad, ademas se ha visto la
disminucion del estrés provocado por la misma, favorece su bienestar y calidad de vida
relacionado con su salud.®

Se han construido varias herramientas para evaluar soporte social: La Escala de apoyo social
especifica de enfermedad version corta-8 (ISSS-8) tiene como obijetivo evaluar el apoyo social
positivo y negativo auto percibido en pacientes con enfermedades cronicas. Esta escala no se
encuentra validada el espafiol. El soporte negativo, particularmente en los pacientes
neoplasicos, se deriva de sus redes sociales y asociaciones respecto a la calidad de vida
relacionada con su salud. Su determinacién permite proporcionar apoyo profesional,
psicosocial y adecuado a los pacientes y a sus cuidadores mas importantes: aquellos que
estdan en posicion para ofrecer apoyo social positivo y reducir los patrones de apoyo
negativos.®

La Escala de Duke-UNC, es un cuestionario de autoevaluacion, sencillo y breve, validado en
espanol, con una consistencia interna medida con el Alfa de Cronbach de 0.92; consta de 11
items, evaluado mediante una escala de Likert con 5 opciones de respuesta, puntuadas de 1 a
5 (desde mucho de lo que deseo hasta mucho menos de lo que deseo). Se trata de un
cuestionario que recoge la opinién de la persona entrevistada acerca de la disponibilidad de
las personas capaces de ofrecerle ayuda en situaciones dificiles, asi como de facilidades para

la relacién social y para poder comunicarse empatica y emotivamente. Este solo evalua el
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“apoyo confidencial” (posibilidad de contar con personas para comunicarse) y el “apoyo
afectivo” (demostraciones de amor, carifio y empatia). Fue validado para los cuidadores de
los pacientes en Espafa.? La escala MOS Es un instrumento desarrollado por Sherbourne y
cols. en pacientes participantes del Medical Outcomes Study (MOS), con una consistencia
interna medida con el Alfa de Cronbach de 0.97 para la puntuacién total, permite conocer la
red familiar y extrafamiliar. Sus elementos fueron seleccionados intentando que los items
fueran cortos, faciles de entender, y restringidos a una unica idea en cada caso. Es utilizado
desde hace mucho tiempo para la evaluacion del apoyo social en pacientes con enfermedades
cronicas y mostrando buenas propiedades psicométricas, evaluando distintas dimensiones del
apoyo social. Se caracteriza por ser breve, de facil comprensién y autoadministrado; permite
investigar el apoyo global y sus cuatro dimensiones: a) afectiva (demostracion de amor,
carifio, y empatia), b) de interaccion social positiva (posibilidad de contar con personas para
comunicarse), ¢) instrumental (posibilidad de ayuda doméstica), y d) informacional (posibilidad
de asesoramiento, consejo, informacion)?. Del andlisis factorial extraemos 3 factores: apoyo
emocional /informacional, apoyo afectivo y apoyo instrumental. La cuarta dimension propuesta
en la version original del instrumento, interaccion social positiva, queda incluida en la
dimension de apoyo emocional / informacional.

Por su simpleza, su facil administracion, su consistencia interna, su capacidad de evaluacion
global y en distintas dimensiones y estar validada en espafiol en Latinoamérica, decidimos
utilizar esta herramienta para evaluar soporte social en pacientes con neoplasias
Mieloides.?*°

El apoyo social percibido actua como una barrera contra el alto estrés para las personas,
satisface sus sentimientos de compromiso y ayuda a proteger y fortalecer los sentimientos de
identidad. Tener un bajo nivel de apoyo social puede afectar negativamente el estado mental
de las personas. Los pacientes con neoplasias se benefician del apoyo de profesionales de la
salud, incluida la informaciéon y ayuda para adaptarse a las dificultades psicolégicas debido a
la enfermedad. Los aspectos informativos y emocionales del apoyo social pueden tener una
influencia positiva en la adaptacién al cancer. El apoyo cognitivo para pacientes con cancer
incluye informacion sobre la enfermedad, el diagndstico y el prondstico, el tratamiento y los
efectos secundarios, asi como informacion sobre los servicios disponibles, como los grupos de
apoyo.26'27

Es importante que todos los profesionales de la salud comprendan mejor la necesidad de

apoyo social y la declaracion del estado funcional de los pacientes con cancer en un intento
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por mejorar las intervenciones clinicas y la atencion. Por lo tanto, se deben medir los niveles
de apoyo social de los pacientes como un factor al evaluar el estado funcional del cancer. Las
preguntas sobre las necesidades de atencion de enfermeria de un paciente deben resolverse,
por ejemplo, quién puede brindar apoyo hospitalario y ambulatorio, y dénde se puede
brindar.?’

Existe mucha bibliografia sobre las neoplasias hematologicas referente a su incidencia,
diagndstico, prondstico, tratamiento y evolucién. Sin embargo, existe poca informacién sobre
el apoyo social percibido, la resiliencia y su repercusiéon en la salud de estos pacientes.
Proponemos medir la resiliencia y el soporte social percibido en los pacientes con neoplasias
mieloides. Las herramientas que vamos a utilizar para obtener los datos de las variables PROs
se denominan PROMs (Patient-Reported Outcomes Measures). Se trata de una idea
novedosa, no reportada en la literatura a nivel nacional ni regional. Conocer esta informacion
nos permitiria en el futuro apostar a mejorar cdmo perciben los pacientes su enfermedad

implementando estrategias especificas.
Hipoétesis de trabajo:

La resiliencia se correlaciona positivamente con el soporte social de los pacientes con

neoplasias mieloides.

15



Objetivos

Objetivo General:

e Evaluar la Resiliencia y Soporte Social percibido en los pacientes con neoplasias mieloides.

Objetivos Especificos:

e Caracterizar y Cuantificar la resiliencia percibida mediante la Escala de Resiliencia de 14
items (RS-14)

e Caracterizar y cuantificar el soporte social percibido en los pacientes con neoplasias
mieloides utilizando la escala MOS.

e Establecer la relacidn existente entre la resiliencia y el soporte social percibido en pacientes
con neoplasias mieloides.

e Evaluar el impacto de ambas segun el tipo de neoplasia y tratamientos.
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Metodologia

El presente trabajo es un estudio de investigacion de tipo observacional, de corte transversal.
Los criterios de inclusién son: pacientes mayores de 18 afos, con diagndstico confirmado de
neoplasia mieloproliferativa cronica, sindrome mielodisplasico o leucemia aguda mieloide
segun la definicion de la WHO 2016, que se asisten en las policlinicas de especialidad del
Servicio de Hematologia del Hospital de Clinicas.

Los criterios de exclusion son: pacientes con otras neoplasias que no sean las de la poblacion
de estudio establecida, que no se asistan en el Hospital de Clinicas, que hayan abandonado
los controles o que no otorguen su consentimiento.

Las variables a relevar son referidas a datos patronimicos (edad, sexo); variables referidas al
estatus clinico de su neoplasia (tipo, edad de diagndstico, tiempo de seguimiento) asi como de
la duracion de su tratamiento (tratamiento crénico, tratamiento culminado, en tratamiento
actual, etc), del tipo de tratamiento (oral, intravenoso, subcutaneo), y de la presencia de
efectos adversos (escala CTCAE).

Realizaremos encuestas por via telefénica dada la situacion epidemioldgica actual, utilizando
como herramientas las Escalas RS-14 y MOS. Para medir la resiliencia vamos a utilizar la
Escala de Resiliencia de 14 items (RS-14) que se basa en la escala de Resiliencia de 25
items de Wagnild y Young de 1993. Esta herramienta ya ha sido validada al idioma espafriol %'
y mide dos factores: la competencia personal (autoconfianza, independencia, decision, ingenio
y perseverancia) y la aceptacién de uno mismo y de la vida (adaptabilidad, balance, flexibilidad
y perspectiva de vida estable). Brevemente, cada uno de los items encuestados se responde
mediante una escala graduada de 7 puntos, que va desde un minimo de 1 punto (es decir
“totalmente en desacuerdo”) hasta un 5 maximo de 7 puntos (“totalmente de acuerdo”). El
puntaje total de la encuesta se entiende como el nivel de resiliencia, con valores mas altos
correspondientes a niveles mas elevados de resiliencia. De acuerdo al autor de la escala
original el nivel de resiliencia se considerara bajo cuando el puntaje total sea igual 0 menor a
48, moderado si esta entre 49 y 63 puntos y elevado con un puntaje igual o mayor a 64
puntos.

Para medir el soporte social percibido utilizaremos la escala MOS, que consiste en 20 items.
El primer item se refiere al tamano de la red social y los 19 restantes evaluan las cuatro
dimensiones del apoyo social: emocional, instrumental, interaccion social positiva y apoyo
afectivo. Los items se presentan de la siguiente manera: apoyo emocional (items 3, 4, 8, 9, 13,

16, 17 y 19), apoyo instrumental (items 2, 5, 12 y 15), interaccién social positiva (items 7, 11,
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14 y 18) y apoyo afectivo (items 6, 10 y 20). Se pregunta mediante una escala de tipo Likert de
5 puntos, con qué frecuencia esta disponible para el entrevistado cada tipo de apoyo. Se
obtiene también una puntuacion total donde mayor puntuacion seria mayor apoyo percibido.
Con relacion al equipo y materiales a utilizar, vamos a disponer de las encuestas para realizar
las mediciones de las variables y un teléfono para establecer la comunicacién con la poblacion
de estudio. Contemplando la responsabilidad ética que implica obtener datos personales de
los pacientes para realizar trabajos de esta indole, vamos a asegurarnos de obtener su
consentimiento informado antes de proseguir con la obtencion de los mismos. El mismo va a
tener toda la informacidén que necesite el paciente para dar su consentimiento, el objetivo del
proyecto, la confidencialidad de sus datos y el uso que pretendemos darle a los mismos. Ver
consentimiento.

Analisis Estadistico

Es un estudio de tipo observacional/transversal, con variables a evaluar de tipo Cuantitativas y
discretas. Segun nuestro objetivo: correlacionar ambas variables con el fin de buscar una
dependencia entre ellas: Regresion Lineal Simple. Para variables cuantitativas, asumiendo
que estamos en presencia de datos que cumplen con los supuestos de la estadistica clasica:
normalidad, homogeneidad; utilizamos pruebas paramétricas para comparar dos grupos
independientes con el Test de T. Para analisis de variables discretas: Chi cuadrado de
Pearson. Para todos los contrastes se adoptara un valor umbral de alfa de 0,05. Se utilizara
paquete estadistico SPSS v24.

Como hipétesis planteamos:

Hipotesis nula: No existe una dependencia entre la resiliencia y el soporte social en los
pacientes con neoplasias mieloides.

Hipotesis alternativa: Existe una dependencia entre la resiliencia y el soporte social en los
pacientes con neoplasias mieloides.

Recursos necesarios: Para este trabajo vamos a utilizar los teléfonos celulares personales de
los estudiantes integrantes del grupo de trabajo y las encuestas que hemos descrito y que
adjuntamos en la seccidon Anexos.

Cronograma de ejecucion:

e Recoleccion de datos- julio- septiembre de 2020

e Armado de base de datos- septiembre de 2020

e Analisis de datos y escritura de la monografia- octubre de 2020
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Resultados

1. Caracteristicas generales de la poblacion.

De la totalidad de pacientes que se atienden en el servicio de hematologia del Hospital de
Clinicas “Dr. Manuel Quintela”, contamos con 80 pacientes que cumplian con los criterios de
inclusion y exclusion de este trabajo, y fueron invitados a participar. De esos, 55 pacientes
accedieron a formar parte de nuestro trabajo.

La mediana de edad de nuestros pacientes fue 56.3 afos (IC 95% 51.69 - 60.96), y la mitad
tenian 60 o mas afos (50.9%). El sexo predominante fue el femenino con 34 pacientes
(61.8%) y masculino 21 (38.2%), para una relacion de 1.6:1. La mayoria de los pacientes
presentaban diagnéstico de Neoplasias Mieloproliferativas cronicas, 30 (54.5%), seguido por
Sindrome Mielodisplasico con 13 pacientes y Leucemia Mieloide Aguda con 12. Con respecto
al tratamiento y sus vias de administracién, la via oral fue utilizada en 29 pacientes (52.7%),
22 no recibian tratamiento (40%) y la minoria presentaba tratamiento endovenoso y
subcutaneo. En la Tabla 1 se pueden apreciar las caracteristicas generales de nuestra

muestra estudiada.

Caracteristicas de la poblacion N= 55
Sexo
Masculino 21 (38.2%)
Femenino 34 (61.8%)
Edad (media, IC 95%) 56.3 (51.69 - 60.96)
2 60 afios 28 (50.9%)
Diagnéstico
Neoplasias Mieloproliferativas 30 (54.5%)
cronicas
Sindrome Mielodisplasico 13 (23.6%)
Leucemia Mieloide Aguda 12(21.8%)
Tratamiento
Sin tratamiento 22 (40%)
Via Oral 29 (52.7%)
Via Endovenosa 2 (3.6%)
Via Subcutanea 2 (3.6%)

Tiempo de seguimiento

(Mediana, IC 95%) 49 (3.8-6.1)
Edad de Diagnéstico
(Mediana, IC 95%) 51.4 (46.6 — 56.2)

Tabla 1. Caracteristicas generales de la poblacion.
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En la figura 1 se muestra la distribucién de la poblacion de acuerdo al diagndstico y el
tratamiento que se encontraban recibiendo en el momento del estudio, donde se aprecia que
la mayoria de los pacientes que no recibian tratamiento eran los que tenian Sindrome
Mielodisplasico (SMD) para un total de 10 (18.2%). Con tratamiento por via oral prevalecian
los pacientes con Neoplasias Mieloproliferativas crénicas (Nmpc) 23 (41.8%), con via
endovenosa solo habia pacientes con Leucemia Mieloide Aguda (LAM) 2 (3.6%) pacientes y
via subcutanea 2 pacientes con Sindrome Mielodisplasico y Leucemia Mieloide Aguda
respectivamente.
Distribucion de la poblacion por
Diagnostico y Tratamiento
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Figura 1: Distribucion de la poblacion por diagnéstico y tratamiento.

2. Resiliencia

La Resiliencia fue medida con la Escala de Resiliencia de 14 items (RS-14), esta se mide de
manera cuantitativa con la suma de los valores de las respuestas como lo indica el
cuestionario y de manera cualitativa obtenemos el nivel de resiliencia.

La mediana de resiliencia en nuestra poblacion fue de 84.4 puntos (IC 95% 81.7 — 87.2), que
se corresponde con un nivel de Resiliencia muy alto. (Figura 2). En la figura 3 se puede
apreciar la distribucidn del nivel de resiliencia en nuestros pacientes, donde se aprecia que la
mayoria de los pacientes presentaron un nivel muy alto, 36 (65.5%) y la minoria su nivel fue
normal 3 (5.5%).
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Figura 2: Mediana de Resiliencia de nuestra poblacion
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Figura 3: Distribucién del nivel de resiliencia de la poblacion

Las medianas de resiliencia de acuerdo al diagndstico son para Neoplasias Mieloproliferativas
cronicas 88.0 (IC 95% 84.6 — 90.5), en Leucemia Mieloide Aguda 85.0 (71.2 — 88.0) y en
Sindrome Mielodisplasico 81.0 (IC 95% 76.0 — 87.4), (Figura 4). No hay diferencias
estadisticamente significativas entre las medias de resiliencia para los distintos diagndsticos,

si bien existe una tendencia (p = 0.069).
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Figura 4: Distribucién de la mediana de resiliencia por diagndstico

Se realiz6 el analisis de la resiliencia con las demas variables en estudio, no encontrando
relacion de la misma con el sexo, la edad de los pacientes, la edad de diagnéstico de sus
patologias, ni con el tiempo de seguimiento de las mismas o el tratamiento que se encuentran

recibiendo, como se muestra en la tabla 2.

Variables Valor p
Sexo 0.618
Edad 0.499
Tiempo de seguimiento 0.584
Edad de diagndstico 0.592
Tratamiento 0.091

Tabla 2: Andlisis de las variables con la resiliencia
3. Soporte Social

El soporte social percibido en los pacientes fue evaluado con el cuestionario MOS, el cual

evalua cuantitativamente las respuestas de los pacientes, dicha herramienta se divide en 4
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items, y un apoyo global o funcional que recoge la suma de todos. Cualitativamente creamos
una escala de acuerdo al valor medio de resultados que ofrece la escala MOS.

La media de apoyo emocional es de 34.3 (IC 95% 32.0 — 36.5), la de la interaccion social y
apoyo instrumental es 17.7 (IC 95% 16.6 — 18.7), el apoyo afectivo tuvo una media de 13.9 (IC
95% 13.2 — 14.5) y el apoyo funcional fue 83.9 (IC 95% 79.4 — 88.4). De acuerdo a la media
de cada item y la media global establecida en el cuestionario, los resultados tuvieron un nivel

alto de soporte social (Figuras 5y 6).

45

40

Apoyo emociona Apoyo instrumental e interaccion social B Apoyo afectivo

Figura 5: Media de los items del soporte social en la poblacion.
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Figura 6: Mediana del apoyo funcional en la poblacion.

Para el soporte social fue analizado cada item de manera independiente y el apoyo global con
cada una de las variables en estudio: sexo, diagndsticos, edad actual, edad de diagndstico,
tiempo de seguimiento; sin relevar ningun resultado estadisticamente significativo, como se

puede observar en la tabla 3.

Variables Valor p
Sexo 0.067
Edad 0.703
Edad de diagndstico 0.683
Tiempo de seguimiento 0.347
Tratamiento 0.813

Tabla 3: Andlisis del apoyo global con las variables.

4. Resiliencia'y Soporte Social

En el analisis de nuestros datos encontramos una relacion estadisticamente significativa entre

el apoyo social global y el nivel de resiliencia de nuestra poblacion, es decir que mayores
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valores de apoyo social percibido se correlacionaron con altos niveles de resiliencia (valor p <
0,004).

Sin embargo, cuando se analizé cada item de manera independiente no logramos demostrar

una relacion estadisticamente significativa con los niveles de resiliencia.
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Discusion

El objetivo general de nuestro trabajo ha sido evaluar la Resiliencia y el Soporte Social
percibido en los pacientes con neoplasias mieloides. Los PROs en la practica clinica diaria nos
ayudan a evaluar y realizar un seguimiento adecuado del estado de salud de los pacientes,
para evaluar objetivamente como ellos viven su enfermedad. Se ha demostrado previamente
en estudios® que la presencia de apoyo social positivo se expresa mediante muestras de
afecto, escucha, consejo y comprension; ratificando que la familia es la principal fuente de
apoyo social. Los datos de nuestro estudio sugieren que el soporte social es una condicion
promotora de resiliencia y que actuaria como un factor protector en medio de la adversidad
que significa afrontar una enfermedad hemato-oncolégica.

Los niveles de resiliencia obtenidos en nuestra muestra a partir de su analisis son altos.
Suponemos que una de las razones por las que se reportan tales niveles de resiliencia en el
estudio es el hecho de que la investigacidn se realizé en un hospital publico, en donde la
mayoria de los pacientes a los que asiste poseen un nivel socioecondémico y cultural bajo, que
deben afrontar a lo largo de su vida muchas dificultades tanto en la esfera econdémica, como
laboral, familiar y social entre otros aspectos, frente a las cuales han necesitado desarrollar
fortalezas y aptitudes para superar dichas situaciones con éxito. Estas personas, dadas sus
experiencias de vida, al enfrentarse con el suceso estresante que es la enfermedad,
especificamente la patologia oncoldgica, en su mayoria optan por aceptar la situacion como
una mas de las dificultades que se le han presentado, logrando encontrar las herramientas
para salir adelante. Quizas si hubiéramos utilizado una muestra de otra poblacion
perteneciente a un hospital privado, los resultados habrian sido diferentes siguiendo esta linea
de pensamiento, aunque solamente es una hipodtesis. Al tratarse de un estudio transversal,
s6lamente nos brinda informacion de un momento especifico de la enfermedad; por lo que
seria interesante la realizacion de un estudio longitudinal para poder evaluar los Pros en
diferentes etapas de la patologia.

En nuestro estudio no se encontrd relacion entre la resiliencia y el género, lo cual mediante
una comparacion directa, observamos correspondencia con un estudio piloto donde se evalud
la resiliencia en pacientes después de un trasplante alogénico de células madres, tratados en
Alemania®*. El grado de resiliencia registrado en los 75 pacientes participantes, de ellos 44
hombres y 31 mujeres, fue ligeramente mas alto que el valor estandar de la poblacion

alemana sin efectos significativos sobre el género.
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En el trabajo observamos una tendencia de mayores valores de resiliencia en los pacientes
con Neoplasias mieloproliferativas cronicas respectos a los otros dos diagndsticos en el
estudio, aunque no se pudo demostrar una relacion estadistica debido a la pequefia muestra
con la que trabajamos. Estos valores pudieran depender de que es una patologia de curso
cronico, sin una sintomatologia tan florida en comparacion a los demas diagndsticos vy el
tratamiento recibido es por via oral.

Los resultados del soporte social percibido por nuestros pacientes fueron similares a los
reportados previamente®*° en pacientes con cancer, donde se observaron altos niveles de
soporte social. Consideramos que los altos niveles de soporte social evidenciados en nuestro
estudio estan determinados por varios factores, distinguiéndose la familia como la principal red
de apoyo.

Consideramos que los altos niveles de soporte social evidenciados en nuestro estudio se
pueden explicar por varios factores entre los que encontramos una muestra pequena. Por otro
lado, debido a las caracteristicas socioeconémicas culturales de nuestra muestra podemos
intuir que al estar acostumbrados a situaciones adversas, ser altamente resilientes, también se
conforman con el apoyo que perciben aunque quizds este no sea tan importante. Sus
respuestas fueron muchas veces poco contundentes al referirse al apoyo siempre
manifestando el esfuerzo por estar conformes con la realidad que les toca vivir y con las pocas
personas que los rodean y lo que obtienen de ellas en cuanto a afecto, ayuda y compania.
Vale la pena destacar que muchas veces a pesar de que las respuestas eran concordantes
con un alto apoyo, surgia del paciente aclarar que cada persona tiene su vida y que habia que
tratar de solucionar los problemas de la manera mas independiente posible. De todas
maneras en la mayoria de los casos la principal red de apoyo fue la familia.

No se encontro relacion estadisticamente significativa entre soporte social y variables como el
sexo, edad, diagnostico y tratamiento lo que también podria deberse a que la muestra es
pequefia. También podriamos pensar que los resultados podrian llegar a ser significativos si la
encuesta se hubiera realizado de manera presencial donde el paciente contara con una mayor
intimidad y tranquilidad a la hora de responder, donde hubiéramos tenido la oportunidad de
establecer una relacion mas estrecha con el mismo, explicar con detenimiento las preguntas
de dificil comprension y motivarlos a contestar con la maxima exactitud posible cada pregunta.
En este trabajo encontramos que los altos niveles de resiliencia se correlacionan

positivamente con el soporte social global percibido. Sin embargo, al analizar la relacién entre
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cada item de soporte social y resiliencia no encontramos diferencias significativas. Asumimos
que esto se debe a que nuestra muestra es muy pequena para detectar las diferencias.

Se ha demostrado previamente que la resiliencia del paciente oncolégico esta asociada a la
calidad de vida®, por lo que inferimos que mejorando el soporte social se podra aumentar la
resiliencia de los pacientes, y con ello su calidad de vida.

Este estudio tiene algunas limitaciones. Por un lado, se traté de una muestra pequefa que no
nos permitid en algunos casos demostrar significancia estadistica entre algunas variables.
Para futuros estudios proponemos ampliar esta muestra incluyendo pacientes que asisten a
otros hospitales publicos (Hospital Maciel, Instituto Nacional del Cancer, por ejemplo) y que
comparten las caracteristicas generales de los pacientes asistidos en el Hospital de Clinicas.
Tal vez de esta manera, podriamos obtener mayor significaciéon en la relacién de resiliencia
con cada uno de los 4 items de soporte social. Por otro lado, seria interesante incluir otras
variables que pudieran influir en el soporte social y resiliencia que no fueron medidas en el
nuestro, como: nivel socioecondmico y nivel de instruccion, entre otras.

Se nos presentaron ciertas dificultades a la hora de recolectar los datos ya que debid ser por
via telefénica dada la situacion epidemiolégica por la pandemia por SARS-COV-2. La
comunicacién telefénica limita la obtencion de la informacién, por varios motivos. En primer
lugar porque es menos probable que los pacientes accedan a participar de una encuesta via
telefonica que a una entrevista realizada en horario de la consulta ya programada en la
policlinica. Por otro lado, los cuestionarios utilizados no estan confeccionados para utilizarse
por este medio de comunicacién dadas las caracteristicas de las preguntas, que son largas y
complejas y que en muchos casos requieren cierta intimidad que es pasible de lograr en una
entrevista personal y no mediante comunicacion telefonica. El nivel cultural de nuestra
poblacion es bajo, por lo que muchas preguntas no llegaron a ser comprendidas en su
totalidad por los pacientes, especificamente algunos términos como “autoestima”, pues el
vocabulario utilizado no es acorde al nivel de instruccion de los mismos. Eso hacia que el
investigador tuviera que explicarlo con sus propias palabras y en ocasiones los pacientes no
lograban comprender con exactitud lo preguntado. Esto podria ser una limitacion del
instrumento, podria ser objetivo de préximos estudios generar un cuestionario acorde a

nuestra poblacion.
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Conclusion

Los pacientes con neoplasias mieloides asistidos en el Hospital de Clinicas presentan altos
niveles de resiliencia y soporte social percibido. La creacién de unidades multidisciplinarias
que incluyan asistente social y psicologia médica podria reforzar estos aspectos durante el
seguimiento de los pacientes, hecho que a su vez podria impactar positivamente en su calidad

de vida.
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Anexos

Ficha de recoleccion de datos: obtencién de consentimiento informado y recoleccion de datos
via telefénica.

1) Consentimiento informado:

Al tomar contacto con el paciente via telefénica le realizaremos la siguiente pregunta, que
oficiara de consentimiento informado.

“Buen dia mi nombre es xxx soy estudiante de medicina, consegui su numero por medio del
servicio de Hematologia del Hospital de Clinicas. Estamos haciendo una encuesta sobre el
apoyo que tienen los pacientes con enfermedades Mieloides que concurren a la policlinica,
para un trabajo de investigacion. La encuesta no llevara mas de 5-10 minutos. ¢Le gustaria

participar? “ Quien suscribe, declara que los datos obtenidos en la encuesta son veraces, y se

33



2) Cuestionario de 14 items de Resiliencia

ANEXO |

L.a Escala de Resiliencia de 14-ltem (ER-14)

Fecha:

Por favor, lea las siguientes afirmaciones. A la derecha de cada una se encuentran siete numeros, que van desde *1” (total-
mente en desacuerdo) a ba inquierda a "7 (totalmente de acuerda) a la derecha. Haga un circulo en o mimero que mejor
indique sus sentimientos acerca de esa afirmacion. Por cjemplo, si estd muy de acuerdo con un enunciado, e circulo de
“1". §i no estd muy seguro, haga un circulo en el "4 v si estd totalmente de acuerdo, haga un circulo en ¢ *7° v puede
graduar segin esta escala sus percepciones v sentimientos con ¢ resto de nimeros,
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3) Cuestionario de MOS para Soporte Social
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VALORES ESCALA DE MOS

Apoyo
40 42 L]

Apoyo
instrumantal 20 12 4
Apoyo de
interaccion
acciai 20 12 4
positiva
Apayo

factt 15 o 3
Indice global a5 57 18

* En la figura de los Valores de la escala de MOS, el valor medio del apoyo
emocional seria 24 no 42
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