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Resumen ejecutivo

El presente estudio se centra en analizar la vivencia a partir del diagnostico de cancer
linfatico en personas costarricenses, especificamente en personas diagnosticadas con
linfoma de Hodgkin (LH) y linfoma de no-Hodgkin (LNH). Ante la falta de estudios y
programas de abordaje centrados en las reacciones emocionales, estrategias de
afrontamiento y necesidades en el proceso de diagnostico y tratamiento en poblacion con
cancer linfatico, se hace evidente la urgencia de este diagndéstico. La investigacion utilizé un
enfoque cualitativo con una muestra de cuatro participantes, divididos en dos mujeres y dos
hombres, en distintas etapas del proceso, tres en estado de remision y una con cancer activo.
Se recopilaron datos sociodemograficos mediante un cuestionario digital y mediante una
entrevista con preguntas semiabiertas. Los resultados revelaron que las principales
reacciones emocionales incluyen: incertidumbre, angustia y shock. Las estrategias de
afrontamiento mas utilizadas fueron la resignificacion de la enfermedad, el optimismo, el
apoyo familiar y el fortalecimiento espiritual. Asimismo, se identificaron necesidades en
cuanto al acceso a informacion clara, apoyo psicolégico continuo y un trato digno en el

sistema de salud.

Esta investigacion evidencia la importancia de una atencidén psicooncolégica
integral, que considere las dimensiones personales, emocionales, econdmicas y espirituales
del paciente. Ademas, visibiliza a la poblacion adulta joven y adulta en el abordaje
oncoldgico en Costa Rica, y ofrece insumos para el disefio de politicas publicas y servicios

de salud mental mas inclusivos.



indice de contenido

LOF: 10 1 (1] o 00 SR 9
INEFOTUCCION ..o b et e e bbbt e b e s e e e 9
LU € o7 o o PSSR 12

(0T 11 (1] [0 122U 18
ANLECEdentes NACIONAIES ........ccui ittt nre e nnes 18
Antecedentes INtErNACIONAIES...........cuoiiiiiiiee e enes 19
T o0 I 7o) [ o SRS 24

ReacCioNes BMOCIONAIES...........coiiiieieie et sne e 29
D101 (o TSR 31
Estrategias de afrontamiento .............coiiiiiiiiiiie e 34
FACIOrES PrOTECIOIES. ... .o iieiii e 36
N oot o o T[S 38

(OF: 011 (1] [0 T SO U SRSPOSORRTN 41
SITUACION PrODIEMA ...t ra e e 41
ODJELIVOS ...ttt ettt ettt e et et e e e reerearaeareens 42

ODJELIVO GENETAL ...ttt et neaneenae s 42
ODjJetiVOS ESPECITICOS. ... cvieiiciiciie ettt 42
Pregunta de INVESIQACION..........c.ciieieeieiie sttt sre e 42
/1 (0T [o PSPPSR 42
DiseN0 MEtOAOIOGICO. .......cveiiieieiiece e 42
PaITICIPANTES ...ttt e et e e e b et e et e pe e nraeanrs 43
Tabla 1. Presentacion de los participantes de la investigacion.............cccccoveeeecieiienen, 43
Tabla 2. Criterios de inclusion y exclusion de personas participantes ............ccccccevenen. 44
Estrategias de INTEIVENCION .......cc.oiiiiiiiiiieeeee e 44
o (o T0t=To [T a1 =] 1 (o TSR 45
Proceso de recoleccion de infOrmacCiON..........cooeveiiieriiineseee s 45
TECNICAS U ANANISIS ....vveeeieriiie ettt 46

Procedimiento para mantener la confidencialidad y proteccion de la poblacion
O L[] =T (=SSR 47



CONSIACTACIONES BLICAS ....vvvveeeeeeee e e et e e e e et e e et e e e e e e e e et ettt eeeeeea e e eeeeeeeeeananenns 47

(OF: 10 (1] [0 TR USSR 48
RESUITATUOS ...ttt bbbttt b bt be s e e 48
Capitulo 1: Fase de diagnOStICO ........c.ccveirerieiieieeie et sre e 48

Proceso de dIagNOSTICO ......c.ueiuiiieiieie ettt sttt e e e e sreenee e 48
REACCION INICIAL ..ottt 52
IMPACLO PSICOIOGICO .....veeiiiiiicie e 54
CaAPITUIO 22 DUBIO ...t et 58
PErAIdas FISICAS ....eveivieieeieieie ettt ettt teere e e e e eneas 58
Pérdidas en los distintos &mbitos de vida (social, econdmico, personal, laboral y
FAMITIA) «. ettt bbbt e s 60
Resignificacion de la vision de vida a raiz del proceso de CANCEr ...........ccoevrieriennnnen, 63
Culpabilizacion ante el manejo de la enfermedad.............cccooeiiiiiiiinincncieee, 65
Capitulo 3: Estrategias de afrontamiento ..o, 67
Estrategias de afrontamiento Utilizadas............ccooeiiiiiiiiiiiicic e 67
Falta de informacidn acerca de estrategias de afrontamiento ...........cccccocereirinenenen, 69
Percepcion de si miSmO Y del ProCESO ........cccoeirirerereere e 72
Capitulo 4: FaCLOres ProtECLOTES .......ccvceierieeeiiiie ettt en s 74
Red de apPOY0 d& SOCIAL........cueiiieiiiiric s 74
Red de apOoy0 FamMITia.......cooiiiiiiiieeee s 77
ESPINTUAIAA ..o et 79
Capitulo 5: NECESIAAUES. .......ccviiieiieeie et re e 81
Comunicacion del diagnOStiCO ..........ccccveiiiiieii e 81
ACCESO @ INFOMMACION .....cvieiieiieie et 83
Acceso a servicios de salud mental ... 85

(OF: 1011 (1] [0 JE= SRR ROPTOSORRTN 88

Dol U1 o ST ORPSPSP 88
Sintomas iniciales y automediCaCion .............cccvoviiieiieie i 88
Comunicacion y falta de acceso a informacion............ccccoccvevveveiiece e, 89
Desconocimiento acerca del cancer lINFAtiCO .........ccoovviiiiiieiiiiie e, 91
Manejo emocional en torno al proceso ONCOIOGICO.......c.ccvvevviieivere e 92
Acompafiamiento psicoldgico/psiCOONCOIOYICO...........ccvvereeierierieie e 93
Estrategias de afrontamiento UtIlIZadas...........ccccovvveieiie e 95
Nocidn de responsabilidad individual sobre la salud...........ccccccooveiiiieiicincc e 96



ESPINTUAIAA ..ot 97

Diferencias SOCIOBCONOIMICAS .........ciuurrerrierieiesiesiesie e ste s e sie bbb enee e s 100
Cancer activo Vs estado de reMISION ........cccuiieieriirene e 102
SHNMEESIS L.ttt bbb bbbttt b e bt r e 103
L IMITACIONES. ...ttt bbbttt bbbt e s 104
CONCIUSIONES ...ttt bbbttt et bbbt n st 106
RECOMENUACIONES ...ttt sttt e te s e sbeeneesreesbeenseaneenreas 109
RETEIBNCIAS. ...ttt et s e be e teere e beebeeneenreas 111
AANIEXOS ..ottt bbbt bt e e n b e e b e e e Rb e e e nr e e rreeenes 125
INStruMENto de eVAIUACION .......cveveiecie e 125
Formularios de consentimiento iNfOrmMado ............ccooveviiieiiienie s 128



Capitulo 1
Introduccion

El cancer linfatico, o linfoma, es una enfermedad que afecta especificamente el
sistema linfatico. Este sistema engloba una red de 6rganos como el bazo, el timo, los
ganglios linfaticos, conductos, vasos linfaticos, médula 6sea y tejidos que forman una parte
esencial del sistema inmunitario de nuestro cuerpo, ya que protegen al mismo de gérmenes,
bacterias y virus. En este tipo de cancer, las células malignas se desarrollan en subconjuntos
de linfocitos B, linfocitos T y células NK (Garcés Ortega et al., 2021). La funcion principal
del sistema linfatico es transportar y producir linfa desde los tejidos hasta el torrente
sanguineo. Es por lo anterior que la funcion inmunitaria se ve comprometida cuando se da
la aparicién de la enfermedad, lo que genera un impacto significativo en la calidad de vida,
debido a que no solo enfrentan una mayor fragilidad en su salud, sino que también deben
lidiar con una constante exposicion a infecciones y otras condiciones médicas. Es por esto
por lo que los linfomas consisten en un tipo de cancer de sangre que se divide
especificamente en dos tipos: el LH y el LNH (Sureda, 2023), aspectos que, de forma méas
especifica, se abordaran en el Marco Teorico.

Ademas de que se establezcan estos dos tipos de linfoma como los principales,
existen también otras subclasificaciones segun el tipo de funcién celular y de hallazgos
histopatoldgicos. De igual manera, existen otras formas de clasificarlo que van a depender
de las caracteristicas clinicas, moleculares, genéticas, morfoldgicas e inmunofenotipicas. En
este sentido, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2017) actualiz6 su sistema de
clasificacion en el que se lograron reconocer mas de 100 tipos diferenciados o provisionales,
gue toman en cuenta factores como la agresividad, prondstico y el origen celular del tumor

(Garcés Ortega et al., 2021).



A nivel mundial, los linfomas representan aproximadamente el 5 % de los casos de
cancer mas frecuente y el 4 % de las causas de defunciones por tumores malignos, el cual
predomina en la poblacién adulta. Segun la Agencia Internacional para la Investigacion en
Cancer (Bray et al., 2018), en el informe GLOBOCAN 2018, se estima una incidencia global
del mismo de 2,8 casos de LNH y 0,44 casos de LH por cada 100.000 habitantes.

Recibir un diagnostico de cancer puede generar un gran impacto emocional y
desencadenar en el paciente diversos efectos psicoldgicos. Dentro de los efectos maés
comunes estan el experimentar cambios en el estado de animo, ansiedad o incluso
sintomatologia depresiva que se caracteriza por la pérdida de interés en actividades
cotidianas, alteraciones en el suefio, fatiga y cambios en los habitos alimentarios debido a
efectos secundarios del tratamiento oncolégico. De la misma manera, pueden manifestarse
pensamientos intrusivos y una sensacion de angustia persistente mas alla de preocupaciones
comunes del dia a dia, como pesadillas, irritabilidad e incluso recuerdos persistentes que
tienen relacion con la experiencia vivida, por ejemplo, ir al hospital o ver alimentos
consumidos durante el tratamiento que pueden llegar a desencadenar ideas que generan
angustia que causan malestar (Leukemia and lymphoma society, 2021).

Estas implicaciones recalcan la importancia de una disciplina que pueda ocuparse de
las respuestas emocionales de todas las partes involucradas en el proceso de cancer, sean
pacientes, familiares o incluso personal de salud, siendo esta disciplina la psicooncologia.
Misma que interviene en el estudio de las variables psicoldgicas, sociales y conductuales,
asilo que, de este modo, influye en la prevencion, el riesgo y la sobrevida de quienes lo
padecen (Cabrera Macis et al 2017).

En cuanto a estadisticas nacionales, se realizé una bisqueda exhaustiva sobre datos
que reflejen la realidad nacional de las personas diagnosticadas con este tipo de cancer, no

obstante, tal y como lo mencionan Calderon et al., (2023) en su estudio Epidemiological
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Patterns of Common Cancers in Costa Rica: An Overview up to 2020, se presentaron
dificultades en la recoleccion de datos, ya que los registros nacionales contaban con
informacion limitada solo hasta 2015 sobre mortalidad y hasta 2014 sobre incidencia.

Contindan explicando que, para complementar la informacion, accedieron al sitio
web de la Agencia Internacional para la Investigacion sobre el Cancer (IARC) para obtener
datos hasta el 2020, lo que pudo afectar los resultados particularmente del cancer de linfoma
y de leucemia. Entre los resultados del estudio, se destaco que, en el 2000, el cancer de
ganglios linfaticos, incluyendo el LNH y LH, present6 una tasa de incidencia de 5,6 en
poblacién masculina. Para el 2020, el LNH se posicion0 en el quinto lugar entre los tipos de
cancer mas comunes con una tasa de 6,9, lo que denota un incremento en su incidencia a lo
largo de los afos. Por otro lado, en el afio 2014 la incidencia del cancer linfatico en hombres
menores de 25 afios fue de 11,67 representando el segundo tipo de cancer mas frecuente en
este grupo de edad. Estas cifras denotan que afecta principalmente a personas menores de
25 afos y en poblacién masculina.

Por otro lado, aungue no es una investigacion realizada en el pais y es un estudio
relativamente longevo, Diumenjo et al. (2016) desarrollaron un estudio que tenia como
objetivo la incidencia del LNH en paises de América Central y América del Sur en el periodo
entre el 2003 al 2007. En este sefialan que las tasas mas altas de mortalidad se encontraron
en Uruguay y Costa Rica, asi como un aumento en las tasas de incidencia y mortalidad,
nuevamente, en Costa Rica durante los ultimos 10 afios en comparacion con el afio de
publicacién del estudio.

Las cifras correspondientes a la incidencia marcan un 1.5 % para hombres y 2.7 %
para mujeres y en mortalidad un 2.8 % para hombres y 5.9 % para las mujeres. En contraste
las Estadisticas Vitales 2023 del Instituto Nacional de Estadisticas y Censos (INEC) refleja

cifras especificas acerca del tumor maligno del tejido linfatico, de los Organos
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hematopoyéticos y de sitios multiples independientes con un total de 620 casos, 351
representado por hombres y 269 por mujeres. En cuanto a los rangos de edad con mayor
incidencia corresponden a las edades de 65 afios en adelante con 353 casos, seguidos de las
edades entre los 15 y los 64 afios de edad con 250 (INEC, 2024).

Como se puede observar, son limitados los estudios acerca de la incidencia del cancer
linfatico. No obstante, aunque se pueden hallar estudios del tema, estos lo abordan desde
una perspectiva general o desde un enfoque meramente medico. Se encontraron a su vez,
limitantes en lo que son grupos de edades, ya que la mayoria de las investigaciones tratan
de poblaciones infantojuvenil o adulta mayor, sin embargo, la informacién acerca de la
poblacién adulta joven y adulta es escasa.

Asimismo, es necesario tomar en consideracion gque cada tipo de cancer presenta sus
propios retos y dificultades para quienes lo enfrentan, ademas de las circunstancias
particulares de cada persona. En el caso del cancer linfatico, en particular, existe un
desconocimiento significativo por parte de la poblacidn en general. Este tipo de cancer, que
afecta al sistema linfatico, puede resultar especialmente dificil de comprender, lo que
ciertamente afiade una capa adicional de complejidad, tanto en el diagnostico como en el
tratamiento. La falta de informacion sobre los linfomas puede generar confusién y malestar
en los pacientes, quienes se enfrentan no solo a la enfermedad, sino también a la

desinformacién que la rodea.

Justificacion

El céancer linfatico puede llegar a generar profundas secuelas emocionales,
psicoldgicas y sociales que varian segun la edad, el género, la etapa de la enfermedad y la
accesibilidad a servicios de apoyo médico y psicosocial. Tal y como mencionan Montenegro
et al. (2023), el LH puede impactar la calidad de vida en diferentes ambitos: fisico,
psicoldgico, social y espiritual.
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Estas repercusiones se pueden ver reflejadas en forma de secuelas emocionales,
como lo son la preocupacion, el nerviosismo y el enojo; secuelas psicoldgicas, como
depresion y ansiedad (Almanza Mufioz y Holland, 2000), y secuelas sociales, como asumir
conductas riesgosas como consumir sustancias (Robert et al., 2013). Asimismo, y en general
respecto al cancer, la incertidumbre ante la noticia de un diagndstico tardio, los efectos
secundarios de los tratamientos y la posibilidad de que la enfermedad pueda aparecer
nuevamente generan desafios que no solo requieren de una atencion médica, sino también
de estrategias de afrontamiento y redes de apoyo que le permitan al paciente oncoldgico
sobrellevar la enfermedad de una mejor manera (Cabrera Macias et al 2017).

Cada tipo de cancer genera diferentes tipos de secuelas emocionales, psicologicas y
sociales Unicas, que ciertamente van a depender del diagnostico, el tratamiento y los recursos
tanto emocionales como de salud. Aportando a esta idea, Salazar Ramirez (2015), en su
estudio sobre la atencion cognitivo conductual emocional al paciente oncoldgico que asiste
al departamento de psicooncologia y hemato-oncologia del Hospital México de Costa Rica,
resalta el hecho de que existen diversos tipos de cancer y que, por lo tanto, el abordaje de
las necesidades de cada uno de ellos va a variar dependiendo del tipo, del prondstico y de la
etapa de la enfermedad. Esto es debido a que el proceso puede variar, por lo que resulta
fundamental aprender a escuchar cuéles son sus necesidades del paciente y que estas no se
limitan a cuestiones fisicas del control del dolor u otros sintomas, sino también a necesidades
emocionales como comprension, seguridad, sentirse queridos, confianza, etc.

En el caso especifico del linfoma, debido a sus caracteristicas clinicas y las
dificultades asociadas con su diagnostico temprano, quienes tienen el diagndstico podrian
llegar a experimentar situaciones que deben ser estudiadas como lo plantea este trabajo, las
cuales pueden ser situaciones de incertidumbre, miedo y estrés que tienen la posibilidad de

empeorar a medida que avanza la enfermedad. Dentro de estas particularidades que hacen al
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cancer de linfoma diferente a otros tipos de cancer, es que suelen manifestarse clinicamente
a través de adenopatia (inflamacion de los ganglios linfaticos) (Younes, 2016), condicién
que resulta indolora y que persiste en el tiempo. No obstante, en algunos tipos los pacientes
pueden no presentar esta inflamacidén ganglionar caracteristica de este tipo de cancer a la
hora de su examen fisico, lo que dificulta una deteccion temprana.

Es relevante agregar que, aunque estas adenopatias son caracteristicas indispensables
para el diagndstico de cancer linfatico, no son exclusivas de este tipo de cancer, ya que
igualmente se presentan en otras enfermedades (enfermedades infecciosas, procesos no
infecciosos y metastasis de otros tipos de cancer) que provocan también este proceso
inflamatorio a nivel de ganglios linfaticos. Partiendo de esto, se recalca la importancia de
que el proceso de diagnostico puede ser prolongado debido a la inespecificidad de sus
manifestaciones, muchas de las cuales pueden aparecer tras una infeccion u otras patologias
que retrasan la sospecha inicial y el acceso a un tratamiento oportuno (Escalera Rivero,
2022).

Debido a la ausencia de programas de cribado que permitan la identificacion
temprana de sintomas propios de cancer de linfoma, la mayoria de los casos se diagnostican
en estadios avanzados (Garcés Ortega et al., 2021). La presencia de sintomas B (diaforesis
nocturna, fiebre y pérdida de peso inexplicable) es un factor de mal prondstico y se observa
en aproximadamente en el 70 % de los pacientes con enfermedad avanzada, lo que subraya
la importancia de una evaluacién integral para el diagndstico oportuno y el manejo adecuado
de la enfermedad (Orejuela Erazo et al., 2023). Como se puede observar, este tipo de cancer
cuenta con caracteristicas diferentes respecto a otros tipos de cancer, en los cuales la
deteccidn temprana es mas comun, como, por ejemplo, el cancer cervicouterino, que cuenta
con diversas pruebas de cribado que se aplican dentro de procedimientos usuales, como en

el caso de la citologia convencional (prueba de Papanicolau), entre otras (OMS, 2007). De
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igual forma, es importante explorar otros aspectos dentro de la experiencia del linfoma como
condicion, como en el caso de la condicion socioeconémica y el como esta pueda influir en
la vivencia de la enfermedad, en el tanto que la realidad de algunos pacientes podria ser la
de tener que viajar al extranjero por su tratamiento por diversas razones, como lo puede ser
el tratamiento ofrecido, la accesibilidad real al mismo u otras, que conviene de igual manera
explorar.

Otra particularidad del cancer linfatico, mas alld de su diagndstico tardio, se
encuentra en que la persona con esa patologia debe aguardar por examenes mas rigurosos
que determinen el subtipo, asi como el estadio de la enfermedad, aspecto fundamental por
las particularidades propias del tratamiento. La complejidad del diagnéstico por su gran
variedad de subtipos y pocas pruebas para su deteccion temprana afiade un componente de
incerteza que lo diferencia de otros tipos de cancer, como el cancer de piel, por ejemplo, ya
que el mismo puede detectarse a simple vista, dentro de lo cual el diagnéstico implica una
evaluacion detallada de toda la piel por parte de la persona profesional en medicina
(Livingston, 2016). Eso le da caracteristicas diferentes a la vivencia del linfoma en
particular.

Partiendo de lo anterior, se puede observar que el proceso de diagndstico puede ser
prolongado debido a la inespecificidad de sus manifestaciones, lo cual puede tener un
impacto a nivel emocional incluso antes de recibir la noticia del diagnostico. Ademas,
partiendo de la incertidumbre propia que se genera al estar anuente de recibir la noticia de
la enfermedad, muchas veces el diagnostico no es acertado o asegurado en un principio por
la ausencia de programas de cribado, por lo que el paciente debe someterse a un constante
monitoreo y a segundas opiniones médicas, hasta esclarecer el tipo de linfoma (Leukemia
and Lymphoma Society, 2014; Garcés Ortega et al., 2021; Lymphoma Research Foundation,

2022a), para que, a partir de ese momento, se puedan tomar decisiones acerca del tipo de

15



tratamiento especifico que se debera seguir, proceso que puede tardar de semanas a meses.
Por esta razén, se considera indispensable conocer, por parte de las propias experiencias de
los pacientes, como estas implicaciones propias del cancer linfatico pueden impactar
emocionalmente el como sobrellevan su proceso oncoldgico. Asimismo, ante la falta de
informacion disponible, la investigacion resulta de interés para el campo de la
psicooncologia en Costa Rica y en la region latinoamericana en donde pueda existir
condiciones socioecondmicas similares.

De la misma manera, una de las razones principales por las que la psicologia es vital
en el contexto del cancer linfatico es que la enfermedad puede afectar a personas en diversas
etapas de la vida y las respuestas emocionales y psicologicas que vayan a tener los pacientes
van a tender a variar significativamente dependiendo de la edad, el contexto social, las
estrategias de afrontamiento y el tratamiento que reciban.

Es por esta razon por la que la presente investigacion contribuye al campo de la
psicooncologia en Costa Rica, dado que proporciona informacién relevante acerca de la
manera en la que los pacientes sobrellevan el proceso de tener cancer linfatico segun su etapa
de vida y la fase actual de su enfermedad. Los hallazgos podran ser utilizados para disefiar
futuras estrategias de intervencion psicoldgica adaptadas al contexto costarricense, asi como,
programas de acompafiamiento que respondan a las necesidades emocionales especificas de
cada grupo, lo que permitiria mejorar la calidad del tratamiento oncoldgico mediante la
promocion de un enfoque mas integral. En tanto, tras la revision de literatura, no se
encontraron estudios respecto a las dificultades emocionales o psicoldgicas del linfoma en
el contexto nacional. De igual forma, es importante explorar los diferentes aspectos
contextuales y socioecondmicos de la enfermedad en Costa Rica, los cuales inciden en el

bienestar de las personas que la padecen.
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Costa Rica presenta las tasas de incidencia, prevalencia y mortalidad més altas de
Centroamérica con respecto al cancer linfatico (Sdenz Madrigal et al., 2015). Ademas,
durante las ultimas décadas, los casos de linfoma han venido en aumento, lo que representa
anualmente del 2 % al 3 % de los casos de cancer. Por otro lado, del total anual de muertes
por cancer, el LNH ha representado el 2,4 %y el LH el 0,5 % (Drogo Huaranga et al., 2020).

Es asi que la presente investigacion pretende proporcionar evidencia sobre la
importancia de personalizar la atencion psicooncoldgica, segun las caracteristicas
individuales de los y las pacientes, lo sirve, de este modo, como una base para futuras
investigaciones y para la formulacion de politicas de salud que garanticen un acceso mas
equitativo a servicios de apoyo emocional para personas con cancer linfatico.

El presente estudio no solo pretende ampliar el conocimiento sobre la vivencia del
cancer linfatico desde una perspectiva psicologica, sino también contribuir a la
implementacion de estrategias mas efectivas para mejorar la calidad de vida de quienes
enfrentan esta enfermedad. Al abordar la experiencia desde una mirada integral, se espera
que exista una mayor visibilidad y sensibilidad sobre las necesidades de la poblacion adulta
joven y adulta oncoldgica costarricense, lo que favorece, dado que genera un tratamiento
mas humanizado y centrado en el paciente.

Por todo lo anterior, el objetivo de esta investigacion es analizar las diferencias y
similitudes en las historias de vida de pacientes con cancer linfatico, al considerar variables
como el tipo y el estado actual de la enfermedad, la edad, el género, las reacciones
psicoldgicas, las estrategias de afrontamiento, los factores protectores (creencias

espirituales, redes de apoyo Yy nivel socioecondémico) y las necesidades.
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Capitulo 2

Antecedentes nacionales

En cuanto a antecedentes en Costa Rica, se realizd una basqueda bibliogréfica
exhaustiva sobre los temas pertinentes de la investigacion, no obstante, en el pais la
investigacion cualitativa sobre la vivencia de personas con cancer es limitada, como lo
menciona Salazar Ramirez (2015), quien, a través de la busqueda bibliogréafica de trabajos
finales de graduacion y articulos, halla un notable vacio en cuanto a la atencién
psicooncoldgica. Los escasos estudios encontrados abordaban el tema desde el cancer en
general o desde un enfoque meramente medico, en deja por fuera aspectos emocionales y
psicoldgicos de la enfermedad. Se encontro a su vez limitantes en cuanto a diversos grupos
etarios, ya que la mayoria de las investigaciones tratan de poblaciones infantojuveniles o en
adultos mayores, sin embargo, la informacion acerca de la poblacion adulta joven y adulta

€S escasa.

No obstante, se encontraron algunas investigaciones que se pueden considerar, de
forma mas indirecta, como antecedentes nacionales relevantes. El primero, es una préactica
dirigida para la obtencidn del titulo de psicologia de la Universidad de Costa Rica sobre la
atencion cognitivo conductual emocional al paciente oncoldgico que asiste al departamento
de psicooncologia y hemato-oncologia del Hospital México en el que la autora resalta el
hecho de que existen diversos tipos de cancer y que por tanto, el abordaje de las necesidades
de cada uno de ellos va a variar dependiendo del tipo de cancer, prondstico y etapa de la
enfermedad, por lo que en todo el proceso sus necesidades pueden variar. Ademas, tomando
en cuenta que sus necesidades no se limitan a cuestiones fisicas del control del dolor u otros
sintomas, la autora encontrd, a partir de su investigacién, que las principales necesidades
emocionales en pacientes hemato-oncoldgicos son las siguientes: confianza y seguridad,

sentirse aceptado y comprendido, necesidad de sentirse amado, autonomia (sentirse (til), no
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sentirse abandonado y espiritualidad (encontrar sentido a su vida y a su enfermedad) (Salazar

Ramirez, 2015).

Antecedentes internacionales

A nivel internacional, en Brasil, Montenegro et al. (2023) realizaron una
investigacion con el objetivo de analizar los aspectos clinicos y psiquiatricos de los pacientes
con LH, asi como las posibles intervenciones que permitan brindarles una mejor calidad de
vida a las personas con esta enfermedad. Dicha investigacion consistié en una revision
bibliogréfica sobre articulos publicados en los Gltimos 10 afios. Las conclusiones indicaron
que el LH es mas frecuente en adultos jovenes (15 a 35 afios) y en personas mayores a 60
afios, siendo méas comun en hombres que en mujeres.

Por otro lado, Montenegro et al. (2023) sefialan que el tratamiento depende del
estadio de la enfermedad, la edad y las condiciones clinicas del paciente. De igual
importancia, destacan que los principales tratamientos consisten en quimioterapia,
radioterapia y trasplante de médula dsea. Por ultimo, dentro de las repercusiones del
tratamiento, a nivel fisico se encuentran las nduseas, vomitos, caida del pelo, infecciones,
sangrado, infertilidad, etc. Con respecto a lo emocional se pueden presentar cambios
emocionales como ansiedad, depresion, estrés postraumatico, baja autoestima, aislamiento,
etc. El estudio concluye en que el LH puede impactar la calidad de vida en diferentes
ambitos: fisico, psicoldgico, social y espiritual, por lo que se considera indispensable que
estas personas accedan a apoyo psicoldgico, social, educacion para la salud, promocién de
actividad fisica e incluso terapia ocupacional.

Cabe considerar, por otra parte, el estudio realizado por Pérez Moreno (2020) en
Espafia, titulado Un antes y un después en mi vida: relato de una mujer con linfoma no
Hodgkin. El objetivo principal de dicho estudio fue analizar las experiencias y el proceso de

padecer un Linfoma de una mujer de 52 afios diagnosticada con este tipo de cancer. En este
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trabajo se destaca el testimonio de la paciente, quien comparte su experiencia desde el
momento en que fue dado el diagndstico hasta su miedo a la recaida.

El LNH representd, en palabras de la participante, un “calvario” por los intensos
dolores que no tenian hasta entonces una explicacion médica. En el momento de su
diagnostico, lo describio como “se me cay6 el mundo encima”, en su relato se puede apreciar
la crudeza con la que fue dada la notica, ya que su médico menciona “si sabia rezar que
rezara para que el cancer que tenia no fuera de los malos” (Pérez Moreno, 2020).

Este caso atestigua como este tipo de cancer se puede diseminar en diferentes areas
del cuerpo y ser casi indetectable “tenia linfomas en hombro, columna, pelvis y cadera”
menciona que los dolores en las areas de la cadera y los hombros se habian presentado hacia
cinco afios aproximadamente, no obstante, a pesar de haberse realizado radiografias no
habian encontrado nada en ese entonces. La quimioterapia tuvo un impacto emocional y
psicoldgico notable, la pérdida de cabello afecté su identidad y autoestima, para no
preocupar o afectar a su familia, lloraba en secreto y evitaba visitas. A nivel fisico, las
repercusiones se caracterizaron por un deterioro incapacitante que intensificé su
desesperanza, dependencia, sentimientos de inutilidad e incapacidad para realizar tareas
béasicas. Por ultimo, relata su miedo a la recaida que se acompafiaba por incertidumbre y el
recuerdo de su madre (quien también sufrié cancer) (Pérez Moreno, 2020).

Sin duda alguna, su historia de vida logra ejemplificar como los pensamientos
negativos juegan un papel crucial durante la enfermedad oncoldgica, afectando la
posibilidad de llevar una vida dentro de lo que se consideraria “estable”.

De la misma manera, se puede destacar el estudio brasilefio realizado por Silveira
(2020), titulado Qualidade de vida de pacientes com neoplasia hematoldgica em tratamiento
quimioterapico, cuyo objetivo fue evaluar la calidad de vida de los pacientes hematoldgicos

(en donde ocasionalmente se encuentran pacientes con linfoma) sometidos a tratamiento
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quimioterapeutico, tomando en consideracion las caracteristicas sociodemograficas y
clinicas, asi como identificar correlaciones entre las funciones biopsicosociales y los
sintomas.

En cuanto a las conclusiones halladas por Silveira (2020), la calidad de vida fue
valorada como positiva para la mayoria de los participantes que fueron sometidos a
tratamiento de quimioterapia, sefialando que aun frente a diversas dificultades a raiz de la
enfermedad, del tratamiento, de su contexto social o familiar, los pacientes mantienen una
actitud positiva y de gratitud, asi como por tener acceso a un tratamiento totalmente
financiado por el Sistema Unico de Satde (SUS) y también por el cuidado y la atencion del
equipo de salud. Se suministr6 ademas el Cuestionario de Calidad de Vida del Grupo
Europeo de Investigacion y Tratamiento del Cancer Version 3.0 (EORTC-QLQ-C30), el
cual incluye cinco escalas funcionales: funcién fisica, funcién cognitiva, funcion emocional,
funcién social y desempefio de roles; tres escalas de sintomas: fatiga, dolor, nauseas y
vomitos; una escala de CV y salud global y otros seis items que evaltan otros sintomas
como: disnea, pérdida de apetito/anorexia, insomnio, estrefiimiento y diarrea; ademas de una
escala para evaluar el impacto econémico del tratamiento y de la enfermedad.

A partir del cuestionario, se obtuvo un nivel satisfactorio, excepto por la funcion de
desempefio de roles con un peor nivel de satisfaccion debido a que, los periodos largos e
intermitentes de hospitalizacién impactaron en sus actividades de ocio y en sus actividades
cotidianas. Por otro lado, se hallaron correlaciones entre las funciones fisicas, emocionales,
sociales y ambientales que generan una influencia directa de una sobre otra y en la calidad
de vida. Silveira (2020) enfatiza en la importancia de que el equipo multidisciplinario
conozca acerca de las necesidades particulares del paciente y las dimensiones mas afectadas
del mismo para brindar una atenciéon de calidad, individualizada y, por tanto, mas

humanizada.
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Por otra parte, Balderas Pefia et al. (2011) realizan una investigacién en México
titulada Evaluacion de la Calidad de Vida en Pacientes con Linfoma no Hodgkin y Cancer
Colo-Rectal en Diferentes Etapas Clinicas Atendidos en el Instituto Mexicano del Seguro
Social. En dicho estudio, el objetivo fue evaluar la calidad de vida relacionada con la salud
en pacientes en diferentes etapas clinicas que fueron atendidos en el IMSS durante 13 meses.
La mayoria de los participantes del estudio eran personas diagnosticadas con LNH
representando el 56,8 % de los casos.

En cuanto a los resultados obtenidos por los estudios de Balderas Pefia et al. (2011)
y de Silveira (2020), el promedio de calidad de vida en los pacientes hematolégicos fue
mayor (74,33) respecto al de la muestra mexicana de pacientes con LNH (67,75). Ambas
puntuaciones, sefialan Balderas Pefia et al. (2011) y Silveira (2020), se consideran en general
como adecuadas. Por otro lado, en las escalas de sintomas se presentan diferencias, en la
muestra mexicana se observan puntuaciones desde un 35.27 en fatiga hasta un 13.41 en
nauseas y vomito en comparacion con el segundo, con un predominio de 57.33 en
estrefiimiento y un 14.67 en dolor, puntuaciones gque indican una mayor 0 menor presencia
de sintomatologia 0 mayores problemas de salud.

Por altimo, se encuentran diferencias en la escala de dificultades financieras, en el
primer estudio se obtuvo una puntuacion de 26.09 y el segundo con un 44.00. Las
conclusiones de Balderas Pefia et al. (2011) son similares a las de Silveira (2020), dado que
destacan la importancia de un seguimiento a los procesos de tratamiento y atencién en
pacientes con esta patologia y como afecta en su calidad de vida. Sin embargo, para la
comparacion de ambos estudios se debe considerar que la mayoria de sus participantes eran
hombres con educacién basica, con diferencias culturales y contextuales, por lo que, se

puede concluir que en el contexto de Brasil el nivel de satisfaccién en la calidad de vida es
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mayor al de un contexto latino como México y que, las necesidades y fortalezas de cada
grupo poblacional son distintas.

En Colombia, Arango Meneses (2024) desarrollé su tesis titulada Tramitacion de
duelo anticipado en personas con un diagndstico de cancer medicamente incurable. El
propdsito del estudio consistio en comprender la experiencia del diagnostico de cancer
terminal tomando en consideracion las reacciones emocionales y los mecanismos de
afrontamiento de cuatro pacientes en un estudio de enfoque cualitativo. En lo que respecta
al testimonio de una de las pacientes participantes, correspondiente a una mujer de 74 afios
diagnosticada con tumor en los ganglios linfaticos con metéstasis, se recalca que ha habido
una serie de cambios y afectaciones que han producido un impacto a nivel emocional
refiriéndose a que sus suefios, ideales y expectativas se han visto limitados debido al
prondstico de su enfermedad.

Asimismo, en cuanto a la vivencia de los tratamientos oncoldgicos, para la paciente
ha significado una pérdida con respecto a su autopercepcion mas alla de la propia vivencia
del tratamiento. En cuanto a la idea de poder fallecer, expresa mas un temor hacia el futuro
(en donde se pueden apreciar la influencia que una variable como la espiritualidad puede
tener), y hacia el posible sufrimiento de quienes se quedan (seres queridos), temor que
sobrepasa el miedo a morir con dolor. Por otro lado, el tema de la dependencia hacia otros,
es un aspecto que también destaca la paciente en su relato, expresando angustia por la
pérdida de su autonomia, ya que es una idea que les puede agregar la sensacion de ser “una
carga” para los demas, lo que ciertamente aumenta el sufrimiento emocional.

En dltima instancia, Arango Meneses (2024) concluye que, ante el diagnostico de un
cancer avanzado, el impacto emocional en estos pacientes puede llegar a ser abrumador, asi
como para sus familiares, generando incertidumbre y miedo. Dentro de los factores clave

para afrontar la enfermedad se encuentra la comunicacién familiar, fortalecer vinculos, el
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facilitar decisiones conjuntas, una comunicacion abierta y respetuosa que permita expresar
emociones, reducir tensiones y apoyo mutuo. Por otro lado, la intervencion de profesionales
de la salud es clave para ofrecer cuidados paliativos integrales que garanticen calidad de
vida y una muerte digna.

La incidencia del LH es mayor en hombres con enfermedades del sistema
inmunoldgico o en personas que han recibido un trasplante de 6rganos. Ademas, se ha
llegado a observar una asociacion con infecciones como la gastritis por Helicobacter y el
virus de Epstein-Barr (VEB). Por otro lado, pacientes sometidos a tratamientos
inmunosupresores (quimioterapia o radioterapia) presentan un mayor riesgo de desarrollar

la enfermedad (Cuéllar Rodriguez, 2018).

Marco teérico

Introduccion al Linfoma

Los linfocitos B y T que circulan en la sangre, al igual que todas las células
sanguineas, se originan de las células madre hematopoyéticas que se encuentran ubicadas en
lo que es la médula dsea. Es importante recordar que las neoplasias hematoldgicas son
procesos tumorales que afectan principalmente el tejido hematopoyético y el sistema
linfoide, el tejido hematopoyético hace referencia principalmente a la médula 6sea y su
complejo sistema celular, mientras que el sistema linfoide estd conformado por ganglios
linfatico, el tejido linfoide, de diversos érganos y el bazo (Cuéllar Rodriguez, 2018).

Las neoplasias hematoldgicas se dividen, principalmente, en tres grupos, por un lado,
estan las neoplasias mieloides que incluyen enfermedades como lo son: las leucemias
agudas, sindromes mieloproliferativos cronicos y mielodisplasicos. Seguidamente, se
encuentran las neoplasias linfoides que abarcan: leucemias linfoblasticas y sindromes
linfoproliferativos. Por ultimo, se encuentran los linfomas como lo son: el LH y el LNH

(Cuéllar Rodriguez, 2018).
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Por un lado, el LH se asocia con la infeccion por el virus de Epstein-Barr (VEB), ya
que se han encontrado altos niveles de anticuerpos y su genoma las células Reed-Sterberg
(células en estado inflamatorio que estan presentes en este tipo de linfoma). Asimismo, se
ha encontrado una mayor incidencia en familiares cercanos, lo que sugiere que si hay un
peso genético significativo. Ademas, es mas comun en personas con alteraciones en su
sistema inmunologico y se desarrolla por infecciones virales, asi como, por exposicion a
agentes sensibilizantes en individuos que estan genéticamente predispuestos (Lassaletta y
Madero, 2004).

El LH se divide a su vez en LH clésico, el cual se subdivide en cuatro subtipos:
esclerosis nodular, se caracteriza porque los ganglios linfaticos tienen una capsula mas
gruesa y se forman areas fibrosas (similares a cicatrices). Las células RS estan presentes y
en algunos casos pueden generar zonas de necrosis; celularidad mixta, en este tipo la
estructura de los ganglios linfaticos (donde cominmente estan los linfocitos) se pierde, y
hay una mezcla de distintas células incluyendo las RS. Aqui, a veces, se encuentra la proteina
de VEB; deplecion linfocitica, en este subtipo hay una disminucion significativa de las
células normales que se encuentran en los ganglios linfaticos con muchas células RS. En
algunas ocasiones, estas células tienen un aspecto extrafio y el tejido muestra signo de
fibrosis; por altimo, el rico en linfocitos, que se caracteriza por la presencia de muchas
células linfocito en el fondo, y las células RS estan dispersas entre ellas. Suele parecerse a
otros tipos de linfoma, pero lo que lo diferencia es que las células RS tienen caracteristicas
distintivas (Marcus et al., 2007). Asi como en el LH nodular linfocitico predominante, se
caracteriza por la presencia de células mayormente linfociticas, conocidas como “células en
palomita de maiz” (Pérez ZUfiiga et al., 2019).

Cuando un paciente presenta signos del LH, se deben realizar examenes para

confirmar el diagndstico y determinar el subtipo. El proceso incluye un examen fisico, asi
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como la recopilacion de antecedentes médicos. Ademas, se realizan biopsias generalmente
de ganglios linfaticos agrandados para poder examinar las células bajo el microscopio, si
durante la examinacién de células se encuentran células Reed-Sternberg se confirmara el
diagnostico. Asimismo, se pueden hacer pruebas de biomarcadores, como son la
inmunotipificacion, secuenciacion de proxima generacion y biopsias liquidas para ayudar en
el diagnostico. Las muestras recogidas durante las biopsias son analizadas para identificar
mutaciones o caracteristicas especificas de este tipo de linfoma (Leukemia and Lymphoma
Society, 2024).

Ahora bien, el LNH se puede originar en cualquier célula del sistema linfatico, como
los linfocitos de células B, células T y células NK. Por lo tanto, se pueden subclasificar en
los siguientes tipos sefialados por la Leukemia and Lymphoma Society (2007), los cuales
son importantes de identificar, ya que, dependiendo del tipo el tratamiento, sera distinto:

e Linfomas de células B: Son un tipo de linfoma que involucra linfocitos B malignos.
Estos linfocitos provienen de areas como la médula 6sea y los intestinos. Dentro de
los subtipos mas comunes de linfoma de células B se encuentra el linfoma de células
B grandes (ganglios linfaticos del cuello o del abdomen), linfoma folicular que se
caracteriza por células B de tamafio anormalmente mas pequefio y el linfoma de
MALT (asociado con infecciones como Helicobacter pylori, principalmente en el
estdmago). Por otro lado, dentro de los tipos menos comunes se encuentra el linfoma
linfoplasmacitico (macroglobulinemia de Waldenstrom), linfoma de crecimiento
lento relacionado con la produccion de inmunoglobulina anormal, y el linfoma de
Burkitt (relacionado con el virus de Epstein-Barr.

e Linfomas de células T: Las células T (originadas en el timo) son células malignas

originadas en los linfocitos T. Los principales subtipos son el linfoma periférico de
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células T, linfoma linfoblastico de células T, linfoma cutaneo de células T y linfoma
de células T del adulto.

e Linfomas extraganglionares: Estos linfomas pueden presentarse en érganos fuera de
los ganglios linfaticos como los pulmones, el higado, el estomago y el sistema
nervioso central. En algunas ocasiones solo se puede ver afectado un solo sitio
extraganglionar y a este se le conoce como linfoma extraganglionar solitario.

e Linfomas del Sistema Nervioso Central: Pueden ser primarios (se limitan solo al
cerebro o a la columna vertebral) o secundarios (afectan ambos Organos
mencionados anteriormente junto con otros 6rganos).

e Linfomas agresivos: Son subtipos de linfoma que progresan rapidamente como el
linfoma asociado con SIDA, linfoma de Burkitt, linfoma anaplasico de células
grandes y linfoma difuso de células grandes.

e Linfomas indolentes: Estos linfomas tienen una tasa de progresion lenta. Entre ellos
se encuentran el linfoma folicular y el linfoma de linfocitos de células pequefias.

e Linfomas difusos y foliculares: Los linfomas difusos presentan una distribucién
uniforme de células malignas en los ganglios linfaticos, no obstante, los linfomas
foliculares presentan células agrupadas en estructuras Ilamadas foliculos.

e Linfoma de células de manto: Es un tipo de linfoma que suele afectar ganglios
linfaticos, médula 6sea, higado y otros 6rganos.

e Linfoma de Burkitt: Aparece como una masa alrededor del hueso facial,
especialmente en la quijada.

Un diagndstico preciso del LNH incluye determinar su subtipo, lo cual, en este tipo
especifico de linfoma, sera crucial para elegir el tratamiento adecuado y explicar las metas
de la terapia del paciente. El diagndstico consiste en la realizacion de una biopsia de ganglio

linfatico abierta, que puede requerir de la opinion de un hematopatologo experimentado,
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debido a que normalmente es dificil diagnosticar el subtipo del linfoma que presenta,
precisamente por ser poco comun. Ademas de las biopsias, existen pruebas Ilamadas como
biomarcadores como lo son: la citometria de flujo, la inmunotipificacion, hibridacion in situ
para la deteccion de virus de Epstein Barr, andlisis citogenético y perfiles de expresion
génicay analisis de micromatrices. Estas pruebas permiten analizar caracteristicas genéticas
o celulares especificas del LNH (Leukemia and lymphoma society, 2024).

El estadio del LH y LNH se determina por la ubicacién el nimero de ganglios
linfaticos que se vieron afectados, asi como la posible diseminacién a otros 6rganos, los
estadios se dividen en I, 11, 111 y IV, donde el estadio | es la etapa inicial de la enfermedad y
el estadio IV es cuando la enfermedad se encuentra avanzada (National Cancer Institute
[NCI], 2014).

e Estadio I: Afecta a un solo grupo de ganglios linfaticos o un érgano no ganglionar.
e Estadio Il: Afecta dos grupos de ganglios linfaticos en el mismo lado del diafragma

0 un érgano y ganglio cercanos en el mismo lado.

e Estadio Ill: Afecta ganglios linfaticos a ambos lados del diafragma y posiblemente
el bazo o un érgano cercano.
e Estadio IV: Afecta multiples 6rganos o tejidos, como el higado, pulmones o huesos.

Ademas, se utilizan letras para detallar el estadio A, B, E, S. La letra A significa que
el paciente no ha presentado sintomas como adelgazamiento, sudores nocturnos o fiebre; en
la B, el paciente si ha presentado los sintomas mencionados anteriormente; E se utiliza para
indicar que el cancer se encuentra fuera del sistema linfatico, como en el higado, huesos, los
pulmones e incluso en la médula 6sea; y, por dltimo, S indicaria que se encuentra en el bazo
(NCI, 2014).

El cancer de linfoma presenta una incidencia del 15 % para el LH y el 85 % para el

LNH. El primero se caracteriza por una diseminacion ganglionar Gnicamente, mientras que
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el segundo suele ser mas invasivo, debido a que suele extenderse tanto a ganglios linfaticos
como a otros organos lo que genera que sea mas metastasico. No obstante, su etiologia no
esta esclarecida por el momento (Drogo Huaranga et al., 2020).

Las opciones de tratamiento dependen del tipo de linfoma, el estadio, la edad de la
persona y de su salud general. La quimioterapia y radioterapia son los tratamientos por los
que se opta en primera linea, sin embargo, también se dispone de la inmunoterapia, del
trasplante aut6logo de progenitores hematopoyéticos y de diversos tipos de farmacos
(Radiological Society of North America, 2025). A su vez, estos se pueden llegar a clasificar
en tratamientos de primera linea y de segunda linea, estos ultimos son mas intensivos que
los primeros, debido a que existe un 5-15 % de los pacientes que no responden
adecuadamente al tratamiento de primera linea y un 30 % de estos que después de lograr una

remision completa, recaen en su enfermedad (Sureda, 2023).

Reacciones emocionales
Es escasa la informacién respecto a las manifestaciones psicoldgicas que enfrenta

una persona con esta enfermedad. La informacion disponible, respecto a la condicion de
sufrir cancer en general, indica que el cancer se considera una enfermedad cronica que
conlleva sufrimiento para el paciente, lo que genera un impacto psicolégico significativo y
dificultades para que el mismo se adapte nuevamente a la situacion vital que esta viviendo
(Cely-Aranda et al., 2013).

Este proceso suele iniciar en el momento de recibir la noticia, la persona puede llegar
a experimentar un estado de “shock”, en el que no logra entender la noticia que acaba de
recibir y empieza a pensar que la inminente muerte es una posibilidad (Pérez, 2019). Este
estado de “shock” consiste en una reaccion en la cual el paciente se queda bloqueado,
conmocionado y no tiene la capacidad de tomar decisiones o procesar la informacion (Cruz,

et al., 2007). La manera en como la persona afronte el diagnostico a partir de este momento
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sera determinante para el resto del proceso oncologico, si toma una perspectiva de control,
sera consciente de que las decisiones que toman son elecciones propias, pero, si por el
contrario, asume que ha perdido su autonomia y que esta fuera de su control, le sera mas
dificil adaptarse al resto del proceso (Cércoles Villas, 2021).

De las principales reacciones que puede llegar a experimentar el paciente oncoldgico,
derivadas a raiz del diagnostico, son el miedo y la angustia, debido a que se abre una realidad
en la cual todos los panoramas son inciertos (Quinn et al., 2012 citado por Sevilla Lopez,
2022). El diagndstico de cancer puede traer consigo consecuencias que se ven reflejadas en
efectos psicoldgicos derivados de los cambios fisicos y sociales, el adecuarse al entorno
hospitalario, la asimilacion ante posibilidad de muerte y la tolerancia a la incertidumbre.
(Celma, 2009; Cely-Aranda et al., 2013; Méndez, 2005 citado por Sevilla Lépez, 2022).

Los pacientes oncoldgicos pueden atravesar diversos cambios emocionales,
conductuales y sociales que afectan su vida y su futuro de manera significativa. Es
importante recordar que estas respuestas emocionales varian dependiendo de varios factores,
como son el tiempo en el que se realiza el diagndstico, la edad y la gravedad del caso que
son aspectos que sin duda repercuten en lo que es la aceptacion y asimilacion (Carrillo Sierra
y Rivera Porras, 2019).

Sin embargo, es necesario tener presente que en muchas ocasiones no se encontrara
un trastorno psiquiatrico/mental como tal, sino que se hace referencia a reacciones
psicoldgicas propias de la situacion a la que los pacientes se estan enfrentando. Dentro de

las cuales Rodriguez et al. (2009) sefialan que se encuentran:
> Reacciones de adaptacion: conductas oposicionistas, rebeldia, ira, etc.
> Reacciones defensivas: comportamientos regresivos y/o negacion.

> Reacciones constituidas por experiencias mixtas emotivo-cognitivas: temor

a la muerte, sentimiento de culpa, etc.
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> Reacciones de inadaptacion y reajuste: angustia patologica, reacciones
neurdticas (fobias, conversion, obsesiones).

> Reaccion depresiva que no cumple los criterios diagnosticos para una
depresion.

Los pacientes diagnosticados con cancer de linfoma a menudo experimentan
incertidumbre, debido a la falta de consistencia en los sintomas, dado que estos pueden no
manifestarse de una manera activa o ser dificiles de distinguir de afecciones comunes, como
un resfriado o una gripe. Esto se debe a que sintomas como la fatiga, fiebre o ganglios
linfaticos inflamados rara vez ocurren de manera simultanea, lo que ciertamente puede llegar
a generar confusion y evita que los pacientes busquen atencion médica temprana.

Asimismo, el temor a lo desconocido y la incertidumbre por el futuro también
tienden a aumentar cuando los pacientes tienen que enfrentar situaciones nuevas y
complejas, como lo son, por ejemplo, las primeras visitas a un centro de oncologia o las
pruebas diagndsticas, lo que agrava la sintomatologia ansiosa. Ademas, la escasez de
informacion clara sobre el tratamiento y sus posibles efectos secundarios también contribuye
a que los pacientes experimenten emociones como lo son el miedo y la ansiedad (Elphee,

2008).

Duelo
Corcoles Villas (2021) sefiala que la reaccién humana que se produce ante una

pérdida de cualquier tipo y el proceso que atraviesa la persona para adaptarse a una nueva
situacién vital tras dicha pérdida, se conoce como duelo. A nivel social y cultural, este
concepto esta tradicionalmente vinculado a la muerte, sin embargo, es mas amplio debido a
que no esta la Unica pérdida a la que se enfrenta el ser humano en su vida (Cabodevilla,

2007).

31



Las personas experimentan diversos tipos de pérdidas y la magnitud del dolor y las
reacciones que se tengan a la hora de afrontarlo van a depender no solo del significado que
tenga para la persona, sino también de las herramientas que tenga la misma en ese momento
(Jaramillo y Oquendo, 2013).

Por otro lado, a lo largo del ciclo de la vida las personas se enfrentan a pérdidas
significativas, que hacen recordar lo efimeras que pueden ser las cosas. Los pacientes en
proceso de cancer se enfrentan al duelo incluso desde el momento del diagnoéstico, los
tratamientos también son bastante invasivos, por lo que es normal apreciar un deterioro a
nivel fisico, social y emocional, los cuales efectos secundarios que afectan de forma
significativa la integridad de los mismos (Lluch et al., 2007).

En el proceso oncologico las personas se enfrentan a pérdidas y cambios, algunos
asociados al dolor, la angustia espiritual, la pérdida de la autoimagen y la dignidad (Parpa,
et al., 2019). Su autoimagen se ve afectada debido al deterioro causado no solo por la
enfermedad, sino también por los efectos secundarios de los tratamientos, esto puede
generar, en la persona desesperanza, falta de autoestima, anhedonia, o ideacién suicida.
Ademas, otros tipos de pérdidas son la falta de privacidad, control financiero, autonomia y
pérdida de su rol anterior en la familia, lo que implica desprenderse de todo aquello a lo que
se estaba acostumbrado y de lo que se estaba habituado (Vergo et al., 2017).

El duelo en pacientes con cancer linfatico esta marcado por pérdidas progresivas que
afectan su cuerpo, identidad, vida cotidiana y relaciones interpersonales. Desde el momento
de la noticia del diagndstico, el paciente enfrenta la incertidumbre sobre su futuro, viéndose
obligado a replantear sus metas y suefios. A medida que la enfermedad avanza, la pérdida
de autonomia y funcionalidad limita su independencia debido a la fatiga, el dolor y los

efectos secundarios del tratamiento.
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Asimismo, la identidad personal y social se ve afectada al asumir el rol de “paciente
oncologico”, lo que puede generar aislamiento y frustracion, especialmente cuando los
cambios fisicos deterioran la autoestima y la autoimagen. También, pueden llegar a
experimentar una transformacion en la dinamica familiar, pues el paciente puede perder su
rol como proveedor o cuidador, lo que provoca sentimientos de culpa e insuficiencia.
Sumado a esto, las rutinas diarias se ven alteradas, 10 que genera una sensacion de
desconexion con la vida cotidiana y distorsion en la percepcion del tiempo. A nivel
emocional, la enfermedad confronta al paciente con su vulnerabilidad y la posibilidad de la
muerte, lo que puede generar angustia y aislamiento (Arango Meneses, 2024).

Seguidamente, una vez que el paciente ha tomado la decision de iniciar su
tratamiento, se enfrenta nuevamente a una situacion estresante. Los tratamientos
oncologicos traen consigo una serie de pérdidas visibles y evidentes, lo que afecta cada uno
de sus &mbitos de desarrollo: a nivel social, personal, laboral, econémico y familiar. Ya no
solo se enfrentan a la enfermedad, sino también al impacto directo que tiene la misma sobre
ellos, el deterioro corporal es evidente y una de las pérdidas mas significativas para una
persona que esta sobrellevando un proceso de cancer (Cruz et al., 2007).

De la misma manera, se puede hablar de diversos tipos de duelo, en el que su factor
comun es el dolor (sea del tipo de duelo que sea), no obstante, la aparicién de ciertas
complicaciones puede vulnerar significativamente la salud de la persona que esta pasando
por el proceso (Bareto y Pérez, 2013). Algunos autores, de acuerdo con Worden (2022),
proponen a la hora de iniciar un proceso de duelo hablar de tareas mas que de fases, ya que
esto adjudica un papel mas activo a la persona en su proceso, a diferencia de lo que se conoce
como fases puesto que asigna un rol mas pasivo en el paciente oncolégico. Como se

menciond anteriormente existen diferentes tipos de duelo, entre los que se encuentran:
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> Duelo “normal”: Su desarrollo es predecible y se da una adaptacioén gradual
a la pérdida con el paso del tiempo. Se caracteriza por ser una reaccion
proporcionada y adecuada a la pérdida que se esta vivenciando (Barreto y
Pérez, 2013).

> Duelo “complicado”: El duelo complicado depende de las caracteristicas y
de la intensidad de la reaccion emocional que tenga la persona que esta en
proceso de duelo (Guillem et al., 2007). Surge en el momento donde la
persona es incapaz de adaptarse emocionalmente a la ausencia y el tiempo y

las consecuencias del mismo suelen ser imprevisibles (Snchez et al., 2007).

Estrategias de afrontamiento

Ante adversidades, es necesario que las personas tomen conciencia de que es
importante realizar ajustes en diferentes areas de su vida, con el fin de hacer las situaciones
dificiles méas adaptativas, al cumplir con el objetivo de resolver dicha adversidad. Es por
esto, que el afrontamiento es un proceso de constante cambio en el que la persona es capaz
de utilizar diferentes estrategias que le permitan afrontar o resolver los problemas (Lazarus
y Folkman, 1986).

Es importante tomar en cuenta que las implicaciones psicoldgicas ante la enfermedad
varian dependiendo del momento o la etapa en la que se encuentre la persona, el tipo de
afrontamiento que se emplee para sobrellevar este proceso es fundamental. Lazarus y
Folkman (1986) lo describen como un conjunto de esfuerzos cognitivos y conductuales que
estan en constante evolucion y que tienen como finalidad el gestionar las demandas tanto
externas o internas que se perciben como agotadoras o que sobrepasan los propios recursos
de la persona (Cerda Carreras, 2020).

Las estrategias de afrontamiento que utilice el paciente frente al cancer representan

un factor determinante en los niveles de calidad de vida que mantiene y en el progreso que
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tenga o no la enfermedad. Segun Lostaunanu et al. (2017, citado por Mayorga y Pefiaherrara,
2019) y Cerquera et al. (2017, citado por Mayorga y Pefiaherrara, 2019), existe una relacion
entre las estrategias que emplee una persona, que favorecen la reduccién de emociones
negativas y facilitan el acceso a estrategias que permitan mayores niveles de bienestar, y
mayores niveles en los componentes emocionales de la calidad de vida. Asimismo, de
acuerdo con Reynolds, et al. (2013, citado por Mayorga y Pefiaherrara, 2019), el uso de
recursos personales de afrontamiento se caracteriza por creencias positivas de control, de
optimismo y de religiosidad, esta Gltima permite otorgarle un significado a la enfermedad y
al tratamiento.

Las personas pueden orientarse a dos tipos de estrategias de afrontamiento. Una de
ellas esta orientada al problema, que tiene como finalidad buscar soluciones alternativas y
considerar otras opciones con base en su costo-beneficio, eleccidn y aplicacion. Este tipo de
afrontamiento se desglosa a su vez en otros dos grupos de estrategias: guiadas al entorno (se
centra en modificar aspectos externos, obstaculos, recursos y procedimientos) y guiadas a la
persona (centrada en cambios motivacionales o cognitivos propios de la persona, sus
aspiraciones, su nivel de gratificacion, desarrollo de nuevas conductas y aprendizajes). De
la misma manera, el otro tipo de estrategia de afrontamiento es aquella orientada a la
emocion. Se enfoca en regular las emociones desencadenadas por factores estresantes e
incluye un conjunto de procesos cognitivos gque tienen como objetivo disminuir o regular el
grado de reaccidon emocional que tenga la persona. Las estrategias utilizadas en este tipo de
afrontamiento son las siguientes: la evitacion, minimizacion, el distanciamiento, la atencién
selectiva, las comparaciones positivas y la extraccion de valores positivos a situaciones
negativas (Oliveros Ariza et al., 2010).

Una de las estrategias que pueden optar los pacientes oncoldgicos, es la

resignificacion de la enfermedad, como lo detalla el testimonio de un paciente con cancer
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linfatico en Obando Borja (2017). La participante menciona que transformo su vision de la
enfermedad en una oportunidad para fortalecer su resiliencia, al sefialar la importancia de la
actitud en la recuperacion. A pesar de ello, el temor a la recaida puede persistir,
especialmente por el impacto que podria tener en planes futuros. No obstante, detalla que su
positivismo fue fundamental para sobrellevar la enfermedad con mayor fortaleza.

Los sobrevivientes de cancer de linfoma a menudo experimentan una transicién a un
mundo completamente distinto una vez que se concluye lo que es el tratamiento. Aunque
este momento puede ser de alivio y recuperacion, el proceso inicial de tener que adaptarse a
una “nueva normalidad” estd marcado por una serie de emociones. Retomar la rutina de
antes del diagnostico puede resultar complicado, ya que algunas actividades, que antes
realizaban con mayor facilidad, se volvieron desafiantes y la energia ya no es la misma.
Ademas, el miedo al futuro es frecuente, debido a que muchos temen la posibilidad de que
el linfoma regrese, lo que ciertamente genera ansiedad ante cualquier sintoma inesperado, o
bien, ante visitas médicas. Este temor, conocido como miedo a la recurrencia, puede afectar
la vida cotidiana de los pacientes con linfoma, ya que puede ir acompafado de problemas
emocionales como ansiedad y depresion, dichos problemas pueden manifestarse a manera
de alteraciones del suefio, cambios en el apetito, pérdida de interés en actividades antes
disfrutadas e incluso dificultad para manejar las tareas diaria. ES por esta razon, que el apoyo
profesional, las terapias complementarias e incluso las herramientas de regulacion
emocional seran de gran utilidad para lograr gestionar estos efectos emocionales y ayudar a
los sobrevivientes de cancer de linfoma a lidiar con el impacto emocional de la enfermedad

y del tratamiento (Lymphoma Research Foundation, 2022b).

Factores protectores
El impacto emocional del diagndstico de linfoma puede variar en cada persona, no

obstante, los sentimientos de angustia, desesperanza y preocupacién pueden presentarse en
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la mayoria de los casos, tanto en el desarrollo de la enfermedad como después del
tratamiento. Dentro de las preocupaciones que puede enfrentar un paciente con cancer de
linfoma, se encuentra el temor a la muerte o al sufrimiento propio y de los seres queridos
(Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2017).

Como tal, el cancer de linfoma puede ser una enfermedad potencialmente mortal,
que puede generar preocupaciones y desafios unicos. Desde el momento en que surge la
sospecha del diagndstico y a lo largo de la vida después del tratamiento pueden suponer
decisiones dificiles, tareas pendientes y una gran carga emocional. Esta carga emocional se
puede derivar de la incertidumbre, el estrés, las preocupaciones econdémicas y los retos
propios de la enfermedad (The Leukemia and Lymphoma Society, 2007).

Por lo tanto, se considera fundamental que estas personas cuenten con apoyo
emocional que permita el afrontamiento de la enfermedad. Dentro de estas redes de apoyo
emocional, se encuentran las relaciones familiares, que pueden fortalecerse y generar una
fuente de motivacion importante para el paciente. Aungue algunos pacientes pueden optar
por el aislamiento, se debe evitar, ya que, tanto la familia como los seres cercanos, son
esenciales para la recuperacién. Estos grupos, incluyendo comunidades espirituales, pueden
brindar un espacio de compafiia y confort. Ademas de estas redes, el apoyo profesional, ya
sea de psicologos, psiquiatras y trabajadores sociales, permite que el paciente disponga de
un espacio para gestionar el impacto emocional del diagnostico, asi como acompafiamiento
y libre expresion que permiten, progresivamente, la reintegracion de la persona a su vida
cotidiana (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2017).

Ademas de redes de apoyo como familia o seres queridos, los grupos de apoyo
pueden impactar de manera significativa en el proceso, dado que en estos se pueden
compartir experiencias con personas que han enfrentado la misma enfermedad, de forma en

que pueden tener perspectivas valiosas de otras experiencias, reducir la sensacion de
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aislamiento y recuperar cierto sentido de control (The Leukemia and Lymphoma Society,
2007). Tal y como lo ilustra Obando Borja (2017), cuando sefiala que uno de los
participantes del estudio destacO que el apoyo de personas con experiencias similares, asi
como la empatia del personal médico, contribuyeron a una mejor adaptacion.

Asimismo, estos son espacios no solo de acompafiamiento emocional, sino también
en los que se puede obtener informacion relevante para sobrellevar mejor la enfermedad.
Por ultimo, la espiritualidad, para muchas personas, puede ser una fuente de fortaleza frente
a la enfermedad. Algunos pueden encontrar consuelo en sus creencias espirituales, mientras
que otros pueden ver en la enfermedad una oportunidad para fortalecer su espiritualidad

(Leukemia and Lymphoma Society, 2005).

Necesidades
Un estudio sobre las necesidades de los pacientes con cancer en tratamiento

ambulatorio, desarrollado por Ayala de Calvo y Sepulveda Carrillo (2020), identifico ciertas
areas claves que requieren atencion. En el &mbito psicoldgico, mas del 39 % de los pacientes
manifestd ansiedad, depresion, tristeza e incertidumbre sobre el futuro, resaltando la
importancia de desarrollar posibles estrategias para que los mismos logren afrontar su
proceso de enfermedad y puedan mantener una actitud positiva.

En relacion con el acceso a informacion y el sistema de salud, el 65,9 % menciona
la necesidad de recibir informacion detallada sobre su cuidado, mientras que el 57,81 %
considera esencial disponer de material escrito sobre el manejo de la enfermedad y los
efectos del tratamiento, ademéas de destacar la importancia de recibir un trato digno y
atencion en condiciones hospitalarias adecuadas. Asismimo, en el ambito fisico y la vida
diaria, mas del 54 % de los pacientes report6 insatisfaccion con el control del dolor, la fatiga
y otros sintomas derivados del cancer y sus tratamientos. Respecto al apoyo emocional y

social, un grupo considerable de pacientes subrayé la relevancia de contar con redes de
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apoyo, ya sea en el entorno familiar, en grupos a nivel hospitalario, sociales o religiosos, que
les brinden acompafriamiento. Es por esto por lo que es indispensable atender estas
necesidades mencionadas por los pacientes, debido a que, al cubrir las mismas, se va a ver
favorecida la adherencia al tratamiento, al mismo tiempo que se va a ver una mejora en el
estado de salud y se va a elevar la calidad de vida de los mismos (Ayala de Calvo y
Sepulveda Carrillo, 2020).

El impacto en la calidad de vida del paciente oncoldgico no dependera Gnicamente
del diagndstico como tal, existen obstaculos psicosociales como la falta de informacién,
dificultades emocionales, problemas laborales o académicos y limitaciones econdémicas, que
pueden afectar la atencion de la enfermedad. No obstante, la comunicacion eficaz con el
equipo de salud y el acceso a servicios de apoyo pueden mejorar significativamente la
calidad de vida y el prondstico de la recuperacion (Ministerio de Salud y Proteccion Social,
2017).

Por otro lado, a través de una revision bibliografica Padura Blanco y Ulibarri Ochoa
(2021), se identificaron tres &mbitos de necesidades no cubiertas en personas supervivientes
de cancer. Entre ellas se encuentran las relacionadas con la esfera fisica, en las que se
incluyen cansancio crénico, dolor persistente, problemas de memoria y dificultades
digestivas, consecuencias que se dan por los tratamientos oncoldgicos. A raiz de esto,
muchos requieren mas informacion sobre como manejar estos sintomas por si mismos,
apoyo sanitario para seguimiento y orientacion sobre estilos de vida saludables. Ademas, los
cambios en la imagen corporal y los problemas sexuales son temas que muchas veces
ignorados, pero que impactan de manera significativa en el bienestar. Los cambios en la
imagen corporal pueden traer consigo distorsiones en el autoconcepto y aislamiento. La falta

de programas de seguimiento personalizados puede generar incertidumbre, por esto se
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recalca la necesidad de terapias grupales, en las que se permita un lugar para compartir
experiencias y recibir apoyo emocional de personas que han vivido situaciones similares.
En dltima instancia, se ha identificado en personas supervivientes de cancer
necesidades espirituales no cubiertas que se acompafian de sentimientos de desesperanza y
pérdida de sentido, sentimientos que se acenttan al finalizar la fase de tratamiento cuando
disminuyen las citas con profesionales (Reb y Cope, 2019). Este vacio genera la necesidad
de redefinirse y replantearse las prioridades vitales afectadas por la percepcion social
negativa que se tiene acerca del cancer. Esto recalca la necesidad de apoyo que permita
explorar y comprender sus creencias y valores durante un proceso que genera transformacion

0 cambios en todos los aspectos de vida (Burg et al., 2015).
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Capitulo 3

Situacion problema

El presente estudio surge ante las limitadas investigaciones sobre historias de vida
en torno a la enfermedad oncoldgica en pacientes con céancer linfatico en Costa Rica.
Aunque se reconoce la importancia del apoyo psiconcol6gico en nuestro pais, siguen
existiendo limitaciones en la disponibilidad de servicios de salud mental especializados
para pacientes oncolégicos. De la misma manera, la falta de informacién sobre las
reacciones emocionales, las estrategias de afrontamiento y los factores protectores que
pueden influir en la vivencia de la enfermedad en personas con cancer linfatico, supone

una dificultad para la creacion de programas de intervencion adaptados a sus necesidades.

Ademas, la atencion oncoldgica en el pais enfrenta desafios, como diagnosticos
tardios, recursos limitados y baja cobertura de programas de deteccion temprana. Razones
que tienden a agravar la incertidumbre y el impacto emocional que experimentan los
pacientes, lo que afecta, de este modo, su calidad de vida. A pesar de la relevancia de la
psicooncologia en el tratamiento integral del cancer, en Costa Rica los factores como la
edad, el género y la fase de la enfermedad son variables poco estudiadas, a pesar de su

relevancia en la experiencia psicologica de los pacientes con LH y LNH.

Es por esta razon por lo que se hace necesario un estudio que explore las reacciones
emocionales, las estrategias de afrontamiento y las principales necesidades de las personas
con cancer linfatico en diferentes etapas de la vida y fases de la enfermedad. Generar este
conocimiento contribuira a disefiar estrategias de intervencion mas efectivas y
personalizadas, lo cual permite que se dé una mejora en el acompafiamiento psicologico y
en el desarrollo de politicas publicas que garanticen un acceso equitativo a estos servicios

en el pais.
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Objetivos

Objetivo general
e Analizar la vivencia a partir del diagndstico de cancer linfatico en personas

costarricenses

Obijetivos especificos

e Describir la vivencia del duelo a partir de la recepcion del diagnostico positivo del
cancer linfatico

e Explorar las estrategias de afrontamiento utilizadas por las personas diagnosticadas
con cancer linfatico

e Identificar los principales factores protectores y las necesidades de las personas

con cancer linfatico

Pregunta de investigacion

¢Qué tipo de reacciones emocionales, estrategias de afrontamiento y necesidades
percibidas se presentan en el proceso oncoldgico de dos adultos con LNH en estado de
remision y en dos adultos jévenes con LH una con céncer activo y otro en estado de

remision?

Método

Disefio metodoldgico

El presente estudio se llevd a cabo bajo un disefio de investigacion observacional,
con un alcance exploratorio y un enfoque cualitativo (Hernandez-Sampieri y Mendoza,
2018). Para la seleccion de los participantes, se empled un muestreo no probabilistico de

caracter intencional, basado en criterios especificos.

El disefio de investigacion observacional se distingue por examinar los fendmenos

sin intervenir en su desarrollo, lo que permite la observacion, el registro y el anlisis de los
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eventos en su contexto natural. Este tipo de estudio resulta esencial para describir
caracteristicas poblacionales, identificar patrones, analizar asociaciones entre variables y

formular hipotesis sobre posibles relaciones de causa y efecto (Manterola y Otzen, 2014).

Por otra parte, el alcance exploratorio es adecuado para investigaciones en las que se
abordan fendmenos poco estudiados o con un conocimiento limitado. Su propoésito es
proporcionar un primer acercamiento a sus caracteristicas, lo que contribuye a una

comprension inicial que pueda orientar estudios posteriores (Ramos, 2020).

Participantes
Participaron de este estudio cuatro costarricenses mayores de edad, que en algun
momento de su vida han sido diagnosticadas con linfoma. A continuacién, se presenta una

tabla con los perfiles de los cuatro participantes:

Tabla 1. Presentacion de los participantes de la investigacién

Participante Edad Edad de diagndstico Tipo de cancer Estadio
M26-A 26 23 afos/ septiembre 2021 Linfoma Hodgkin Clasico Activo
H21 21 19 afos/ octubre 2022 Linfoma Hodgkin Clasico Remisién
con esclerosis nodular
H43 43 41 afios / diciembre 2023 Linfoma no Hodgkin de Remision
celulas B difuso
M54 54 54 afios/ enero 2024 Linfoma no Hodgkin de Remision
celulas B

Tres participantes tienen un ingreso por hogar que corresponde el quintil de mayor
ingreso, segun datos del INEC para el 2004, todos superiores a los 2 millones de colones
mensuales y, una de las participantes, cuenta con un ingreso por hogar correspondiente al

tercer quintil con ingresos superiores a los 200 mil colones mensuales. Tanto la participante
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M26-A, como el participante H21 cuentan con educacion secundaria completa, mientras que
H43 y M54 cuentan con estudios universitarios completos. En la siguiente tabla se muestran

los criterios de inclusion y exclusion.

Tabla 2. Criterios de inclusion y exclusion de personas participantes

Criterios de inclusion Criterios de exclusién

Personas que habitan actualmente en | Personas menores de edad.
Costa Rica.

o Personas que, si bien han recibido el
Personas que hayz_in feClbl_dO en _algun diagnéstico de linfoma en algun
momento de sus vidas el diagnostico de | momento, también han recibido otro

cancer linfatico. diagnéstico previo de otro tipo de cancer.

Personas que hayan recibido un | Personas que en vista sus condiciones
tratamiento para su cancer linfatico en un | psicoldgicas o0 cognitivas no sean capaces
hospital (sea publico o privado). de conducir una entrevista de forma
virtual.

Personas que permitan que la sesion de
entrevista sea grabada (nota de voz y
video) con la finalidad de que no se pase
por alto ninguna informacion importante
para la realizacion del trabajo.

Estrategias de intervencion

La técnica de intervencidn utilizada en esta investigacion fue la entrevista acerca de
historias de vida, técnica que pertenece al enfoque de la investigacion cualitativa. Esta
técnica parte del supuesto de que la realidad se construye socialmente a través de
interpretaciones individuales o colectivas sobre un suceso. Su principal objetivo es
comprender los fendmenos sociales desde la perspectiva de quienes lo viven. De esta forma,
los datos obtenidos se caracterizan por descripciones detalladas y amplias en contenido

verbal sobre los temas que se quieren analizar (Charriez Cordero, 2012).
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Esta metodologia toma en consideracion el impacto emocional de las experiencias,
situaciones y relaciones que tienen las personas. Por esta razon, las investigaciones
cualitativas adoptan un enfoque flexible y holistico, en el que las personas, los contextos o
los grupos investigados no se reducen a variables aisladas, sino que se analizan en su
totalidad, al tomar en cuenta la complejidad y riqueza como aspectos esenciales del

propésito del estudio (Charriez Cordero, 2012).

Procedimiento

Se disefi6 un cuestionario con preguntas semiabiertas en la plataforma Google Forms

(https://forms.gle/yMffuUFz8JCrOTNVA), la cual es una herramienta de cuestionarios

virtuales que garantiza la autoaplicacién y el anonimato de las personas encuestadas, lo que
asegura la confidencialidad de los datos obtenidos. El cuestionario fue distribuido a los
participantes a través de un enlace digital compartido en diversas plataformas de redes
sociales, como WhatsApp y Gmail.

Posterior a esto, se seleccionaron los participantes tomando en cuenta los criterios
de inclusion y exclusion propuestos, a quienes se les contactd por medio de correo

electronico para coordinar de manera individual la fecha y hora de la entrevista.

Proceso de recoleccion de informacion
El Google Forms estuvo abierto y se recibieron respuestas durante un periodo de un

mes. Tal como se ha mencionado, la recoleccion de datos se realizo de manera virtual, y se
garantizo que los participantes pudieran acceder al mismo de manera sencilla y segura.
Asimismo, se resalto la naturaleza voluntaria de la participacion y la confidencialidad de los
datos obtenidos.

Adicionalmente, se realizaron cuatro entrevistas, tres de ellas en modalidad virtual

en las que se grabaron videos y una presencial, en la cual se grabo audio sin video. Al ser
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entrevistas se hizo uso del consentimiento informado como requerimiento para asegurar la

confidencialidad de los datos.

Técnicas de analisis
Para el andlisis de datos cualitativo, se descargé el archivo de nota de voz y video

respectivo de cada entrevista para ser utilizados posteriormente. A partir de las narraciones,
la informacién fue ordenada en categorias previamente establecidas a partir del andlisis del
tema utilizando un andlisis de contenido. Segin Krippendorff (2018), es una técnica de
investigacion que se utiliza para estudiar y extraer significado de textos, discursos y otros
tipos de comunicacién. Su principal objetivo es analizar la informacion de manera
estructurada, identificando patrones, temas y significados tanto explicitos como implicitos.

El objetivo fue analizar el contenido de las entrevistas agrupando los datos en un
sistema de categorias, lo que contribuy6 para identificar las principales similitudes y
diferencias que respondan a la pregunta de investigacion. Esto facilité la comprension de la
experiencia del proceso oncoldgico en pacientes con cancer linfatico. Ademas, se busco
explorar las reacciones emocionales, las estrategias de afrontamiento y necesidades en
personas con este tipo de cancer. El analisis se centr6 en integrar y organizar las ideas,
expresiones y emociones presentes en los relatos para captar la subjetividad de las personas
entrevistadas.

Una vez se realizo el sistema de categorias de los participantes, se procedio a
contrastar los hallazgos con lo que otros autores han escrito o investigado sobre el tema.
Todo lo anterior permitio realizar una sintesis escrita de los resultados, presentados en la

discusion final sobre los resultados obtenidos.
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Procedimiento para mantener la confidencialidad y proteccion de la poblacién
participante

Antes de responder al cuestionario, se present6 un consentimiento informado que los
participantes debian leer y aceptar para la recoleccion de datos. Este documento aseguraba
que comprendieran el proposito del estudio, las condiciones de su participacion y las
medidas adoptadas para proteger la confidencialidad de la informacion. Asimismo, se
enfatizd el caracter voluntario de su participacion y se detallaron los mecanismos

implementados para garantizar el manejo seguro y privado de los datos recopilados.

Consideraciones éticas
El estudio se llevo a cabo conforme a las normativas éticas internacionales (CIOMS)

y a la legislacion nacional en materia de investigacion: Ley Reguladora de Investigacion
Biomédica (Ley 9234, 2014) y Reforma Reglamento a la Ley Reguladora de Investigacion
Biomédica N.° 39533-S (Decreto 39533, 2016). Por ello, los participantes debian aceptar
digitalmente el consentimiento informado, comprendiendo los objetivos, riesgos, beneficios
y derechos asociados, incluyendo la proteccién de sus datos. Se les asegurd que su
privacidad y confidencialidad serian resguardadas en todo momento, tanto durante como
después del estudio.

Asimismo, toda la informacion recopilada fue utilizada exclusivamente con fines de
investigacion académica y tratada con el respeto que ameritaba. Cabe destacar que no se
solicitd ningln dato que pudiera identificar a los participantes. Los datos fueron anénimos
y cualquier informacion que pudiera vincularse indirectamente con alguno de los
participantes fue eliminada o codificada para impedir su asociacion. Por tanto, los cuatro
participantes, durante el analisis cualitativo, seran identificados como M26-A, H21, H43 y
M54. En donde M y H corresponden al género (mujer y hombre), y el nimero a la edad de
cada participante. Cabe resaltar que la A en el codigo de M26-A hace referencia a que el
cancer se encuentra activo en la paciente.
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Capitulo 4

Resultados

Todos los participantes del estudio cuentan con un periodo menor a tres afos con el
diagnostico de cancer. M26-A es la Unica de los cuatro participantes que presenta un cancer
activo, quien ademas es la unica en recibir el tratamiento de inmunoterapia, el cual
tratamiento nuevo en el pais (Rodriguez, 2020). En el caso de los participantes masculinos
H21 y H43, ambos se encuentran en estado de remision por segunda ocasion. Ademas, en
cuanto a el proceso de diagnostico, las mujeres participantes M26-A y M54 lo recibieron
por medio del sector publico, mientras que los participantes H21 y H4, lo recibieron por

medio de servicios méedicos privados.

Capitulo 1: Fase de diagndstico

Proceso de diagnostico

A lo largo de los relatos analizados se evidencia un patrén recurrente en el proceso
de diagndstico del cancer linfatico, caracterizado por un inicio confuso, debido a sintomas
inespecificos que pueden asociarse facilmente con afecciones comunes, como resfriados
persistentes, dolores lumbares o hipertrofia de cornetes (paredes internas de la nariz). Esta
falta de claridad inicial contribuye a un retraso en la identificacion de la enfermedad,
llevando a los pacientes a transitar por multiples consultas y diagnosticos erroneos antes de

obtener una respuesta definitiva. A partir de lo mencionado anteriormente M26-A menciona:

Me hicieron un examen de sangre y la doctora lo que me dijo fue que era una
infeccion de orina... Luego de ahi me dijeron como que podia ser la vista... habia un
doctor muy bueno por fuera también... me dijo “bueno con las cosas que usted me

ha dicho, le voy a tocar los senos para ver si usted tiene alguna pelotita...” En esa
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misma semana yo me empece a sentir muy muy mal ... me llevaron al hospital y al

parecer tenia COVID.

En todos los relatos, las pruebas médicas preliminares resultaron insuficientes, lo que

hizo necesario recurrir a estudios avanzados como tomografias computarizadas (TAC),

resonancias magneticas y, como prueba confirmatoria de la enfermedad, biopsias.

Un segundo aspecto que se notd en cuanto al tema de diagnostico de linfoma, es

cémo la incertidumbre prolongada genera un impacto emocional significativo, no solo por

la ausencia de respuestas concretas, sino también por la angustia de no comprender con

exactitud lo que esta ocurriendo en el propio cuerpo. Ante esta falta de certeza, los pacientes

recurren a diversas estrategias para encontrar explicaciones, ya sea mediante la opinion de

diferentes especialistas o la automedicacion, como lo fue el caso de M54 quien comento

que:

Mami era enfermera, esta retirada, entonces ... mami me inyectaba... y asi fue de
abril hasta agosto mas o menos. Yo pasaba a la farmacia y decia que estaba
contracturada. Después de agosto empiezan los dolores a incrementarse entonces
empieza a llegar una terapeuta fisica dos veces por semana, pero yo no veo mejoria...
Entonces yo no iba a verme, sino que igual pasaba donde mami a inyectarme y asi
empezo6 a aumentar las visitas a la farmacia, casi dia de por medio... pero nada me
hacia efecto, yo pensé no tengo varices en las piernas, pero yo dije “esto tiene que
ser una varice oculta” me fui para un vascular periférico, el sefior me vio y me dijo
“no, todo se ve bien en las piernas”... Llegd un punto donde yo no estaba aguantando
el dolor, era demasiado... tengo varios vecinos que son médicos, entonces uno de
ellos es ortopedista... le dije “... vos ves eso que llaman la ciatica” me dijo “si, yo

soy especialista en columna” ... entonces saqué cita”.
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O que a raiz del tiempo prolongado para obtener un diagndstico se recurra a
busquedas en internet, como es el caso de M26-A, quien comentd: “yo habia leido en internet
que ‘oma’ (terminacion que hace referencia a tumores malignos) casi siempre son como

tumores”.

Asimismo, el momento en que los pacientes asimilan la gravedad de su situacion
varia: para algunos, la sospecha médica temprana actia como un punto de inflexion,
mientras que otros experimentan el impacto emocional de manera abrupta al recibir la
confirmacion oficial. En todos los casos, el proceso de diagndstico no solo representa un
desafio médico, sino también una experiencia profundamente emocional, marcada por la

incertidumbre, el miedo y la necesidad de respuestas claras.

Por otro lado, si bien todos los testimonios comparten un proceso de diagnostico
prolongado e incierto, las diferencias radican en la forma en que se manifestaron los
sintomas, el tiempo que tomo llegar a un diagndstico definitivo y la manera en que los
pacientes recibieron la noticia. Los participantes adultos jévenes, en sus casos, los primeros
sintomas fueron sintomas respiratorios inespecificos, como tos persistente, que facilmente
podrian confundirse con infecciones comunes, lo que retraso la sospecha de cancer. En
contraste, H43 recibi6 su diagndstico de manera inesperada, ya que ingresé a cirugia por un
problema de cornetes vy, tras una biopsia, se descubri6 la enfermedad sin haber presentado
sintomas evidentes. Por otro lado, M54 experimento dolor migratorio en la espalda y piernas,
inicialmente tratado como un problema vascular, lo que la llevé a consultar a varios

especialistas antes de que una resonancia magnética revelara la posibilidad de malignidad.

El tiempo hasta la confirmacion del diagndstico también varié significativamente.
Mientras que M26-A, H21 y M54 pasaron meses sometiéndose a diversos estudios sin

obtener respuestas concluyentes, H43 recibid la noticia de manera inmediata tras la
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intervencion quirdrgica, sin atravesar una fase prolongada de incertidumbre. Cabe sefialar
que, aunque la fase de incertidumbre no fue tan prolongada como en los anteriores
participantes, en el caso de H43, ya existia un proceso oncologico previo, sin embargo, fue
enfrentar nuevamente otro diagnostico, en el que dijo: “yo creo que (nombra a su esposa) y

yo lo vivimos muy duro a pesar de ser el segundo, pero si tenia, ya esa base del primero”.

Ademas, la forma en que los médicos comunicaron la sospecha o confirmacion de la
enfermedad influy6 en el impacto emocional de cada paciente. En el caso de M26-A, los
comentarios alarmantes de un profesional sobre la posibilidad de un diagnostico terminal
generaron gran angustia antes, incluso, de que la enfermedad fuera confirmada “habia un
doctor muy bueno... me dijo ‘le voy a tocar los senos para ver si usted tiene una pelotita y
si usted tiene una, eso es terminal’”. Por el contrario, en el caso de H21 la sospecha de lo
que podria ser su diagnostico fue vivenciado de una manera distinta, debido a que el médico
a cargo de su proceso logré darle la seguridad de que se estaban acercando a la respuesta

que, durante meses, habia esperado.

Luego de hacerme mi TAC, él [doctor] de ahi basicamente nos dijo que muy
probablemente era algo asi... me mandd la biopsia porque necesitadbamos
confirmacion, pero de ahi casi que el dia que fuimos a la cita con el doctor, él nos lo

dijo y yo le agradezco la verdad que nos haya dicho muy seguramente es esto.

En contraste, M54 recibié la noticia de forma méas progresiva, cuando su vecino
ortopedista menciond la posibilidad de malignidad antes de realizar estudios definitivos. En
cambio, H43 tuvo un impacto que él mismo calificé de devastador e inmediato, al recibir un
diagnostico contundente y la indicacién de un tratamiento urgente debido a la agresividad

de la enfermedad, como se puede observar en este fragmento de la entrevista:
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Cuando se diagnostica un cancer pueden existir diferentes tipos... de desarrollo
celular... Hay de 20 %, de 40 % vy, los mas agresivos, de 80 % que era el mio. Eso
quiere decir que es muy agresivo, va rapido, o sea los tratamientos tienen que ser

rapidos.

Estas diferencias reflejan como el proceso de diagnostico no solo depende de la
evolucion médica de la enfermedad, sino también de la comunicacién con los profesionales
de salud y la forma en que cada paciente enfrenta la incertidumbre y el miedo ante lo
desconocido.

Reaccion inicial

Las vivencias de los pacientes reflejan que el diagnostico de cancer linfatico genera
un fuerte impacto emocional inmediato, que suele manifestarse en forma de shock, angustia
y necesidad de contencién. En todos los casos, la noticia marca un punto de inflexion en sus
vidas, provocando reacciones de incredulidad y sorpresa, incluso cuando algunos ya
sospechaban de la enfermedad. Ademas, el entorno familiar juega un papel crucial en estas
primeras reacciones: algunos pacientes intentan mantenerse fuertes para no preocupar a sus

seres queridos, como lo ejemplifica M26-A:

Entonces yo le dije es un tumor maligno, ;/verdad?, y me dijo “es cancer”... me vino
un baldazo de agua, pero sali de ahi y la més afectada era mi mama, yo no tanto, me
quedé asi como en shock, pero no me puse a llorar... yo tenia un nudo en la garganta
y de ver a mi mama uno se hace el fuerte... ;me entiendes? ... para que ella no sienta
mas entonces yo me hice la fuerte... ya, si uno quiere llorar, pues llora en la noche

donde nadie lo vea.
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En el caso de H21, él comentd: “me acuerdo que [sic] ese dia mis papas estaban
destrozados y yo mas bien estaba intentando mantener la calma”. Mientras que otros buscan

apoyo inmediato para afrontar la noticia, como lo fue el caso de M54:

Yo quedo realmente impactada, me dice “parece que es maligno, pero hay que hacer
el estudio”, entonces yo ahi me voy y empiezo a pegarle gritos a mi esposo porque

yo lo que ocupaba en ese momento era sentir el apoyo de él.

Al igual que el caso de H43, quien indic0: “no habia llorado nada entonces llamé a
M [nombra a la esposa] aqui arriba y lei la sorpresa, y ahi fue como desahogarme con ella
llorando, de ese dolor que se siente”. La negacion, el llanto y la necesidad de procesar la
informacion en privado o con sus allegados son respuestas comunes, asi como la dificultad

para asimilar lo que significa la enfermedad y su impacto en el futuro.

Aunque todos los pacientes experimentan un fuerte impacto, la manera en que
gestionan sus emociones varia significativamente. Mientras que M26-A y M54 quedaron en
shock, con una reaccion de pardlisis inicial, M54 mostré una respuesta mas emocional e
inmediata, buscando apoyo en su esposo y preocupandose por el futuro de sus hijos: “si yo
no estoy, yo lo que quiero es que le hagan una fiesta bonita de 15 afios [a la hija] y que se
encarguen de todo lo que es la graduacion [del hijo]”. Por otro lado, H21 adopt6 una actitud
de control y optimismo desde el inicio, enfrentando el diagnéstico con resiliencia y

minimizando el impacto emocional, impacto reflejado en la frase:

Muy seguramente, esto lo Unico que queda, es seguir adelante. Yo no me esperaba
que a los 19 afios me iban a diagnosticar cancer, entonces si fue bastante chocante y
muchos menos que iba a tener que ir a recibir quimioterapia, porque en mi mente

esas cosas pasaban mas adelante en la vida.
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En contraste, H43 vivio una experiencia profundamente dolorosa, con una reaccion
marcada por la tristeza y el desconcierto, acentuado por la frialdad de recibir la noticia a
través de un correo electronico y la cercania con fechas significativas como la Navidad, él
mismo lo relata como un sentimiento de “dolor, profundo y completo dolor”. Estas
diferencias evidencian que, aunque el diagnostico de cancer linfatico es un golpe emocional
para todos, la manera de afrontarlo varia segun la personalidad, el contexto familiar y la

percepcion individual que se tenga de la enfermedad.

Impacto psicoldgico
Los testimonios de todos los participantes reflejan el significativo impacto emocional

y psicoldgico que implica el diagnéstico de cancer linfatico. En cada relato se destacan
sentimientos profundos de angustia, miedo (miedo a la muerte, al futuro, a la respuesta de
los tratamientos, a ser una carga para sus seres queridos, no entrar a una fase de remision) e

incertidumbre, los cuales se intensifican a lo largo del tratamiento.

La asimilacion de la enfermedad se presenta como un desafio complejo, no
Unicamente por la noticia inicial, sino por los cambios sustanciales que los pacientes
experimentan en su vida cotidiana. En el caso de los participantes adultos jovenes, el
diagnostico implico cambios drasticos tanto en proyectos y expectativas de vida, como en
actividades cotidianas entre ellas ir al gimnasio, salir a sitios publicos o estudiar, como

ejemplifica H21 cuando mencional:

Perdi mucho animo por el hecho de tener que parar mi vida por completo en seco,
de la nada no estaba yendo a la U, no tenia mucha energia a veces para hacer

ejercicio, no podia salir mucho practicamente. Yo me quedé como qué ahuevado.

O incluso, tener cuidados mas estrictos de salud, como expresa M26-A:
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Comidas que comia antes no podia comerlas, lo dulce lo evitaba porque el cancer se
alimenta del dulce... cuando uno est4 con este diagnostico pasa mucho que la gente
le da muchos consejos a uno, entonces llegd un punto donde dije: “Dios mio, ;qué

hago? ¢Que como?”. Porque llegd un punto donde no queria comer.

Estas interrupciones generan que la enfermedad pase a ser un elemento central en

sus vidas, lo que altera significativamente su identidad y relacion con el entorno.

Por otro lado, los participantes en la fase de la adultez media, mencionan sobre todo,
preocupaciones relacionadas con el bienestar de su familia y el aspecto econdémico, tal como
lo ejemplifica H43 cuando menciona “nunca arreglé la casa, esto no esta en nombre mio,
mierda, el carro estd hecho un desorden, estos son los bienes”. Para H43, aunque su
experiencia previa con el cancer le ha otorgado ciertas herramientas emocionales, la
posibilidad de una recaida le genera una nueva fuente de angustia, ya que no solo teme por
su propia salud, sino también por el impacto emocional que su enfermedad podria tener en
su familia. EIl temor a que sus seres queridos deban enfrentar nuevamente el sufrimiento, la
incertidumbre y los largos periodos de tratamiento es una de sus mayores preocupaciones.
H43 siente una gran responsabilidad hacia su familia, preocupandose por cdémo su
enfermedad podria afectar a sus allegados emocionalmente, generando un circulo de

angustia que va mas alla de su propia vivencia.

Por otro lado, M54 pone un énfasis aln mayor en las repercusiones que su
enfermedad tendria sobre el bienestar de su familia, especialmente si llegara a fallecer. En
su relato, se destaca su preocupacién por como su partida afectaria no solo a nivel emocional,
sino también en términos de las dificultades practicas y econdmicas que sus seres queridos

tendrian que afrontar:
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Construimos, pero es una deuda grande, entonces, parte de lo que a mi me preocupd,
es qué pasa con [nombra a su esposo], qué pasa con la casa, qué pasa con la deuda,

porque es una deuda pensada en dos salarios, no es una deuda pensaba en un salario.

El temor de dejar a su familia en una situaciéon vulnerable es un peso emocional
adicional que M54 lleva consigo, ya que la incertidumbre sobre el futuro de sus allegados
se convierte en un tema central. Esta preocupacion por el aspecto econdmico refleja una
realidad cruda, en la que la enfermedad no solo altera la dinamica emocional familiar, sino
gue también pone en riesgo la estabilidad financiera del hogar, lo que crea una presion adn
mayor sobre la paciente, quien se ve obligada a equilibrar su necesidad de cuidar su salud
con la responsabilidad de no dejar a su familia en una situacion vulnerable, esto cuando

expresa que:

Yo llamé a la que se encarga de los seguros para preguntarle si el seguro de vida me
cubria... que tiene la empresa... entonces me dijo que si... yo llamé a los abogados. ..
les pregunté qué pasa con el litigio... qué pasa con la sociedad... qué pasa con las

acciones... €l 29 me dieron la noticia, esto fue el 30.

Ahora bien, un aspecto recurrente en todos los testimonios es la presencia de una
doble contencion emocional, ya que asumen la responsabilidad de como puede llegar a
afectar emocionalmente el diagndstico y tratamiento a sus seres queridos, poniendo asi en
muchas ocasiones, sus propias necesidades emocionales en un segundo plano. Respecto a
esto, M26-A describe como se ve obligada a "ponerse una coraza durante todo el
tratamiento”, no solo para lidiar con su enfermedad, sino también para proteger a su madre.
De manera similar, H21 menciond “mi cuerpo bloqueaba los sentimientos malos para que
fuera mas facil afrontar la situacion”. Por su parte, H43, a pesar de tener mayor experiencia

debido a una recaida, también destaca que “fue simplemente volver a revivir una herida que
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ya de por si, yo creia que iba sanando, pero que sigue siendo una herida”, lo que se convierte
en un esfuerzo prolongado por afrontar de una mejor manera su enfermedad. M54, por su
parte, revela que evitd compartir su proceso con el cancer a su familia extensa o personas no

tan allegadas,

yo le pedi a mi familia “no le cuenten a nadie” ... yo no queria que contaran por dos
cosas, numero uno, porque entonces iban a estar todos los dias llamando a mami para
decirle “;como esta?” o “;como sigue?” y como les conté es un proceso muy lento...
Yo sé que esas llamaderas le van a causar carga emocional a mami y era lo que yo
no queria... mi Unico hermano esta privado de libertad, entonces yo decia “pucha
por esto cdmo mami esté sufriendo; sufre por aquel que esta alla y sufre por mien la

enfermedad”.

En todos los casos, se observa una tendencia a ocultar y minimizar las emociones
negativas, lo que genera un desgaste psicolégico derivado del esfuerzo por mantener una

actitud positiva ante los demas y ante a su propio proceso de enfermedad.

El miedo y la incertidumbre representan otros puntos comunes en los testimonios.
M26-A y H21 expresan su temor a que el tratamiento no sea tan efectivo como esperan, y la
posibilidad de que su enfermedad no sea curable o tratable, referente a esto M26-A expresa

diciendo:

Cuando uno entra en este proceso del cancer, pues uno quiere curarse, ¢verdad?, y
cuando se termina un tratamiento y le dicen que no, pues ese es uno de los miedos,
de que no haya un tratamiento, de que tal vez no funcione, entonces es como vamos
con lo otro y si no le funciona, vamos con lo otro y si no le funciona y ya no hay mas

posibilidades... Yo siento que uno de los miedos de todas las personas con cancer es
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que no haya mas posibilidades de curarlo, o no de curarlo porque el cancer no se

cura, sino de entrar en una etapa de remisién y de ahi pues, morir.

En el caso de H43, al enfrentarse a una recaida, revive el temor a la muerte, aunque
con la experiencia adquirida durante su primer diagnoéstico, lo que le permite abordar la

situacion desde una perspectiva diferente, mismo sentimiento que expresa

No tengo miedo de irme, digamos eso no, a mi me encantaria porque yo ya en el
primero como gque me di cuenta mas o menos para donde vamos, asi que digamos en
€s0 Yo estoy muy tranquilo y en paz si me ponen a escoger, todavia no porque tengo

muchas cosas que hacer en esta tierra, pero yo definitivamente por esa parte no.

M54, por su parte, también experimenta el temor a la muerte, mismo que refleja al
comentar que: “cuando a uno le dicen cancer, uno piensa en muerte, cancer es igual a muerte
y creo que eso es lo que yo quiero transmitirles que no necesariamente es asi”. En todos los
casos, el miedo a la mortalidad es un tema recurrente, al igual que la incertidumbre sobre la

efectividad del tratamiento y el riesgo de recaida.

Capitulo 2: Duelo

Pérdidas fisicas

Los testimonios analizados presentan diversas similitudes en la manera en que los
pacientes experimentan el duelo por las pérdidas fisicas derivadas del tratamiento contra el
linfoma. En primer lugar, la caida del cabello es mencionada de manera recurrente como
una de las pérdidas mas significativas, no solo por el cambio en la apariencia, sino también
por su impacto emocional al simbolizar la enfermedad y la alteracion en la identidad

personal. Un ejemplo de ello es lo comentado por H21quien menciona: “Llega un punto en
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el que uno extrafa el pelo, uno extrana todo, por mas tonto que suene”, evidenciando el

fuerte vinculo emocional con esta péerdida.

Asimismo, todos los pacientes expresan una transformacion en su autoimagen,
manifestando una sensacion de extrafieza y malestar al percibirse fisicamente diferentes.
Esto se refleja en la afirmacién de H21: “Uno se ve y uno se ve mal, o sea, uno se ve mal,
uno se ve en un estado débil”. Lo que demuestra el impacto que estos cambios tienen en el

bienestar emocional y en la relacion que se tiene con el propio cuerpo.

Otro aspecto en comun es la percepcion de péerdida de control sobre los cambios
fisicos, ya que estos ocurren de manera abrupta e inevitable, lo que genera frustracion y
sentimientos de vulnerabilidad. Esto se ilustra en el testimonio de M54, quien describe como

la caida progresiva del cabello la llevé a tomar una decisién radical:

Me peinaba y se me venian los pelos en las manos. Y andaba regando pelos por el
piso, andaba pelos por la mano. Ay, ya esa mafiana me tenia harta. Y ya me meto al
bafio y hago asi jverdad? para quitar y eran aquellos... y yo ah no... y entonces uno
empieza a ver blancos, como partes ralitas de pelo... y agarre la maquina entonces

me lo corte, me lo rape.

A pesar del impacto emocional que conllevan estas transformaciones, los pacientes
desarrollan estrategias para afrontar la situacion, ya sea minimizando la importancia de los
cambios, intentando adaptarse progresivamente o tomando medidas activas. En este sentido,
M54 relata su decision de raparse el cabello para evitar seguir enfrentando la caida paulatina:

“No, no, no, qué es esta carajada. A mi me afecta més estar asi”.

Las vivencias de H21, M26-A y M54 reflejan un duelo por la pérdida de aspectos

fisicos que antes eran parte de su identidad, asi como la nostalgia por la imagen previa a la
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enfermedad. Esto se manifiesta en frases descritas por H21 quien comparte lo siguiente: “Asi
no soy yo, me veo mal, me veo débil”, y M26-A, por su parte, comento: “No me siento de
la misma manera que antes, ya no puedo hacer las mismas cosas que antes”, 10 que evidencia

la importancia de estos cambios en la vivencia del proceso oncoldgico.

Por otro lado, H43 vivencio las secuelas fisicas del tratamiento desde una perspectiva
distinta a la de otros pacientes, enfocandose mas en los problemas secundarios que en los
cambios visibles en su apariencia. A diferencia de quienes resaltan la pérdida del cabello
como una experiencia dificil, H43 minimiza el impacto de sus sintomas y los compara con
molestias menores. Explica cémo las infecciones y la inflamacion del lagrimal (secuela
fisica de la radioterapia) se han convertido en una parte constante de su vida, pero sin
otorgarles demasiada importancia: “Siempre que no me moleste, yo estoy feliz. El en su
mundo y yo en mi mundo. Y todos somos felices”. Incluso cuando menciona la posibilidad
de una cirugia en su 0jo, relativiza su malestar al decir que podria ser peor: “La cirugia
podria dejarme con ojo seco, que todavia es peor de lo que ya tengo”. Su testimonio sugiere
una actitud de resignacion y minimizacion de sus dolencias, lo que se evidencia en su
comparacion con problemas cotidianos: “Estamos hablando que eso es como que ustedes
digan de vez en cuando se me encarna una ufa... a mi todavia me molestan mas las ufias

encarnadas que esta vara”.

Pérdidas en los distintos @mbitos de vida (social, econdémico, personal, laboral y familiar)

En los discursos de todos los participantes, se destacan varias similitudes sobre el
impacto que puede generar la enfermedad en diferentes aspectos de sus vidas. En primer
lugar, todos mencionan como la enfermedad interrumpe de manera significativa las
actividades cotidianas, sociales y familiares. En el caso de M26-A, el proceso de tratamiento

produjo un impacto significativo en su ambito social, los tratamientos requerian un cuidado
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mas riguroso por parte de M26-A esto implicaba no poder salir a sitios publicos o recibir
visitas con frecuencia, las repercusiones que esto trae consigo en sus relaciones se pueden
evidenciar cuando habla acerca de la relacion sentimental que tuvo en ese entonces “yo dije
que no, que no queria seguir en esto, mas que uno se siente como una carga”. De igual forma,
en cuanto a sus amistades relata: “ya no nos podiamos ver y asi como, ya uno se quedaba
solito aqui en el cuarto y eso afecta también mucho emocionalmente”. El caso de M26-A
ilustra que, durante el proceso, algunas personas se enfrentan a su vez a la pérdida de
contacto con personas que antes eran significativas, como una pareja 0 amistades, lo que

puede agregar un peso emocional adicional.

Por otro lado, H21 describe como tuvo que pausar su vida y viajar al extranjero para
recibir un tratamiento especializado, tratamiento desconocido en ese entonces para él lo cual
suma una preocupacion adicional cuando su doctor explica en qué va a consistir “él nos dijo
que era un tratamiento fuerte, especialmente la ultima parte” (no se cuenta con el nombre

del tratamiento).

Un aspecto gque se puede encontrar en todos los relatos es el impacto emocional y
psicoldgico que puede generar la enfermedad: desde la sensacion de ser una carga en M26-
A, el miedo asociado con los tratamientos en H21, hasta la ansiedad y los miedos profundos
en H43, y la angustia por el futuro de su familia en M54. El &mbito familiar aparece como
un area fuertemente afectada, principalmente en quienes se encuentran en la adultez media,
aunque se puede ver en diferentes dimensiones, mientras que en M26-A represento un apoyo
constante. H21 tuvo que afrontar la separacion fisica debido al tratamiento en el extranjero;
H43 compara la enfermedad con una "bomba expansiva” que afecta a todos los miembros
de su entorno, y M54 expresa preocupaciones sobre el bienestar de sus hijos y madre en caso

de su fallecimiento.
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En el caso de H43 el impacto en este &mbito se genera especialmente en su rol
familiar, para esto recurre a la metafora de la bomba para ilustrar cémo la enfermedad no

solo afecta su vida, sino que también la de su familia cuando menciona lo siguiente:

Usted se imagina como cuando cae una bomba y la bomba cae en mi. Pum, cayé en
este. Pero las bombas no solamente destruyen donde caen, sino que se vuelve una
bola expansiva y esa bola expansiva no tiene un misil fisico, pues no hay un cuchillo
que cortd el tumor, sino que es invisible; es como un golpe de viento gigante a mucha

velocidad que mata.

Explico que, al igual que en una relaciéon de convivencia, donde pequefios detalles
que antes pasaban desapercibidos se hacen evidentes, la enfermedad puso en evidencia
dificultades personales y familiares que no tenian relacion directa con el momento presente,

sino que venian de mucho antes:

Empieza a salir un monton de problemas que muchos de ellos vienen incluso de la
infancia, no tienen ni que ver con el momento, pero son miedos, salen asi; miedos,
salen un monton de cosas y eso se vuelve dificil, tanto para la convivencia, como
para uno saber, ya bueno, como hago para ayudar, ni sé, estd uno viendo, esta uno
apenas para el gasto y uno como va a ayudar, verdad, en ese caso, entonces para el
paciente, para mi caso como paciente, si fue un proceso digamos que me afectd

bastante.

Por su parte, M54 relata este impacto desde el como se pueden ver afectado el
bienestar de sus hijos y en las implicaciones emocionales que su posible fallecimiento podria
generar en estos y en su madre. Esta preocupacion afiade un peso adicional que se contrapone
a su propia vivencia de la enfermedad, contemplando aspectos que se encontraban fuera de

su control como la angustia emocional que podria atravesar su madre ante la situacion de
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ella y de su hijo privado de libertad “era un duelo que yo decia... si yo me muero, le va a

dar muchisimo, pero bueno, eso no lo tenia que controlar.... para mi eso era una carga”.

Resignificacion de la vision de vida a raiz del proceso de cancer
Los testimonios analizados coinciden en que el diagnostico de cancer represent6 un

punto de inflexion en sus vidas, llevandolos a replantear sus prioridades y redefinir qué es
verdaderamente importante. Un aspecto central en todos los relatos es la toma de conciencia

sobre el valor de la salud.

M26-A menciona que antes se preocupaba por cualquier cosa, pero ahora comprende
que lo mas importante es poder respirar sin una bomba de oxigeno, caminar y tener todas
las partes de su cuerpo en buen estado “cuando uno esta en cama, ya usted sabe que €so no
vale nada, lo que realmente importa es la salud y las cosas pequefias de la vida”. De manera
similar, H21 enfatiza que la salud es lo primero y que no se debe sacrificar por nada, ya que
“yo tenia una vida completamente normal y al dia siguiente yo estaba recibiendo

quimioterapia’.

Ademas, los testimonios destacan un cambio en la forma en que aprecian la vida,
otorgando mayor importancia a los pequefios detalles cotidianos, tal y como lo menciona
M26-A “disfrutar mas de la naturaleza, ver los atardeceres, escuchar los pajaros, cositas asi
sencillas”, aspectos que antes pasaban desapercibidos. H21, por su parte, ha aprendido a
valorar a las personas que realmente estan a su lado, distinguiendo entre quienes le apoyaron
durante su tratamiento y quienes no. Para M54, el cancer reforzd su conviccion de que su
vida es un acto de misericordia divina, ya que al ver sus exdmenes medicos y recordar el
caso de su suegro, quien perdié la movilidad por metastasis en la médula 0sea, reconoce que
pudo haber enfrentado un destino similar, pero considera que la intervencion de Dios le

permitié continuar caminando, mismo que ejemplifica:
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Tengo muy claro que estoy viva por la gracia y misericordia de Dios, eso lo tengo
clarisimo. Porque mi suegro en el 2018 se acosto un martes y cuando quiso ir al bafio
ya no pudo caminar.... Podran decir lo que quiera, pero los que creemos yo digo el

sefior me vio con ojos de misericordia y yo aqui estoy contando el cuento por él.

Otro elemento comun es la fortaleza y resiliencia adquiridas a lo largo del proceso.
H21 destaca que la enfermedad le permitié descubrir que es una persona fuerte capaz de

superar cualquier adversidad, cuando sefala:

Me ha dado entender que soy una persona fuerte que puede con todo, puedo con todo
lo que sea que me tire la vida, yo sé que adelante, mas adelante, si vienen cosas

complicadas, yo voy a acordarme de este proceso dificil que yo superé.

De manera similar, M54 menciona que, a lo largo de su vida, ha enfrentado
situaciones dificiles que en su momento no comprendia, como la imposibilidad de tener hijos
bioldgicos o la pérdida de su casa, pero que con el tiempo adquirieron un propdsito mayor.
Por su parte, H43 resume su aprendizaje en una sola palabra: “conciencia”, aludiendo a una

mayor claridad sobre la vida que desea vivir.

Los testimonios reflejan un cambio en la percepcion del estrés y los problemas
cotidianos. Situaciones que antes generaban preocupacion, ahora son vistas desde una
perspectiva diferente. M26-A menciona que cuando enfrenta momentos de tension, se
recuerda a si misma que no debe disgustarse por cosas insignificantes: “no tengo que
amargarme la vida y perder el tiempo por cosas tontas”. De igual manera, M54 expresa que
ha dejado de preocuparse por discusiones triviales, como el orden en el hogar, y prefiere

enfocarse en lo esencial:
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Hoy creo que muchas de las cosas que antes me preocupaban ya no me preocupan,
ya no peleo si la casa esté limpia o si esta sucia. Llegué al punto que dije no voy a
pelear con mis hijos por cosas que no son importantes, porque voy a aprovechar lo

que es importante para mi. Entonces mi perspectiva de vida cambio totalmente.

En este sentido, la experiencia de la enfermedad les permitié desarrollar una mayor
gratitud y apreciacion por la vida, lo que fortalecié su capacidad para enfrentar las

dificultades con una vision mas serena y reflexiva.

Culpabilizacion ante el manejo de la enfermedad
A partir de los testimonios analizados es posible encontrar diferentes perspectivas en

torno a la culpabilizacién tras el diagnostico de cancer. Mientras que algunos pacientes
experimentaron sentimientos de culpa en ciertos momentos, otros descartaron por completo
esta emocion. M26-A y M54 manifestaron haber sentido culpa, aunque desde enfoques

distintos.

M26-A asocia este sentimiento con la alimentacion, ya que considera que el consumo
de ciertos productos, como las gaseosas podrian ser perjudiciales, lo que le genera
remordimiento mismo que expresa en “yo estoy alimentando el cancer, digo yo, es mi culpa
si”. A pesar de que M26-A descarta la culpa en como afrontd su proceso, si agrega que
aunque se mantenia lo mas fuerte y positiva posible, tenia momentos de fragilidad “no me

toquen porque lloro”.

Por su parte, M54 experiment0 culpa desde una perspectiva familiar misma que
refiere cuando comenta “dentro de mi en algin momento, incluso hasta culpa sentia yo.
Porque mis hijos son hijos del corazdn, entonces yo decia, puta, los adoptamos para luego
dejarlos sin mama”, al preocuparse por el bienestar de sus hijos adoptivos, cuestionandose
si, tras haberlos acogido en su hogar, podrian quedar sin una madre debido a la enfermedad.
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En contraste, los dos participantes masculinos afirman no haber sentido culpa. H21
destaca que, desde el inicio de su diagndstico, los profesionales de la salud le aseguraron
que el cancer no fue consecuencia de descuidos o factores bajo su control, sino que es una
enfermedad que ocurre de manera aleatoria, pues comenta: “la vida escoge un grupo de
personas aleatoriamente y dice, ok, ustedes van a tener la enfermedad. Es asi, asi de aleatorio
llega la enfermedad, no es por causas externas”. Esta informacion le permitié afrontar su
proceso con determinacion, tomando cada sesion de quimioterapia con seriedad y sin
generar sentimientos de remordimiento, tal y como menciona: “yo cada vez que iba a una
sesion de quimioterapia iba como si fuera a un partido de futbol... iba como 100 %
concentrado, no hablaba con nadie... pero yo me lo tome 100 % en serio”. De manera
similar, H43 indica que no experimentd culpa, aunque si atravesd por emociones mas
complejas, describiéndolas como una “oscuridad espiritual”, o que sugiere que su proceso

estuvo marcado por otras formas de angustia y reflexion.

Si bien, H43 refiere no haber sentido culpa por la forma en como abordd la
enfermedad, en su relato se destaca momentos en los que si pudo haberla experimentado.
Comenta que durante su primer cancer en sus internamientos vio cdmo un compafiero de
cuarto de mayor edad no era dado de alta, a pesar de que “las intravenosas se cambian cada
tres dias y €él ya no tenia ni a donde, en las manitas de él, era un sefior mayor, no tenia ni por
donde meterlas”. Ademé&s, menciona que fue una experiencia dificil, especialmente el
recordar que “no soy de palo” y “yo tenia toda la esperanza de que le iban a dar de alta...
me avisaron que no, que ¢l seguia internado, eso para mi fue durisimo”. A raiz de esta
experiencia reflexiona acerca de esto concluyendo que: “el dolor que yo sentia por él, era
solo una pincelada del dolor que yo sabia que yo le causaba a [nombra a su esposa] y a mis
papas”. El doble peso emocional que puede producir vivir con cancer, se refleja en que no

solo esta el dolor propio fisico y emocional de su propia enfermedad, sino también en el
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impacto que esto puede generar en sus familias y seres queridos e incluso, con personas en

general, como lo relata a continuacion:

Cuando llegué al hospital entré por emergencias, pero ya iba muy afectado... empecé
a sentir unas nduseas inmensas y abri un basurero que estaba delante de todo el
mundo, y empecé a vomitar y vomitar con una mezcla de sangre y cosas ahi, yo ahi
lloré y les dije “perdon” fue horrible... es algo que yo les decia “perdon” ... esa

forma de perdon es como soy yo otra vez causandole dolor a gente inocente.

A pesar de estas diferencias, todos los testimonios reflejan un proceso de
introspeccion profunda sobre el impacto de la enfermedad en sus vidas. Independientemente
de si experimentaron culpa o no, cada persona enfrentd cuestionamientos personales y
emociones intensas que marcaron su experiencia con el cancer, evidenciando la complejidad

emocional que acompafia este diagnastico.

Capitulo 3: Estrategias de afrontamiento

Estrategias de afrontamiento utilizadas

Las vivencias de los pacientes evidencian diversas estrategias de afrontamiento que,
a pesar de sus diferencias individuales, comparten ciertos elementos en comun. En primer
lugar, el uso de actividades recreativas como una herramienta clave para el bienestar
emocional. Por ejemplo, M26-A encuentra en la pintura y la contemplacién de la naturaleza
una forma de distraccion y alivio, pues comenta: “ahora que puedo salir un poquito mas,
pues salgo al rio, es como salir a caminar o ver el atardecer, respirar aire, cosillas asi con las
que me funcionan”. Mientras que H21 recurre a la cocinay otras actividades recreativas para
mantenerse entretenido ya que menciona: “no es como que va a quedarse ahi todo ahuevado

en la cama todo el dia”.
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Asimismo, todos los participantes le otorgan una gran importancia a preservar el
bienestar emocional, lo cual realizan a través de diferentes vias; sea la expresion artistica
como en el caso de M26-A, o la busqueda de una normalidad a través de una rutina diaria 'y
actividades entretenidas o placenteras como cocinar en el caso de H21. Otras estrategias
utilizadas, en el caso de los participantes adultos son el uso del humor “el humor me parece
que es algo que especialmente en los momentos mas crudos, es algo que se me da bonito” y
la sinceridad para afrontar el miedo en el caso de H43 o la adopcion de una “buena actitud”

y “buen animo” en M54.

Las estrategias para afrontar situaciones dificiles varian segun la etapa del desarrollo.
Los adultos jovenes tienden a enfocarse en la evasion a través de actividades estructuradas
0 recreativas que les ayuden a distraerse. Por ejemplo, M26-A encuentra en el arte y la
naturaleza un medio de expresion y alivio emocional: "'si, mas que todo cuando me siento
como asi ‘estresadilla’ agarro cualquier cosa y empiezo a pintar y dibujar, eso me distrae
demasiado". De manera similar, H21 recurre a mantener, dentro de sus posibilidades, una

rutina y realizar actividades placenteras para €l, como lo es cocinar.

En contraste, los adultos medios adoptan estrategias mas reflexivas. H43 destaca la
importancia del humor y la sinceridad en la expresion emocional, evitando extremos: "la
gente usa cualquier otra reaccion, pero decir ‘tengo miedo’ al menos no”. Ademas, enfatiza
la influencia del estrés en la salud y la importancia de tomar decisiones informadas. Por otro
lado, M54 prefiere una actitud de fortaleza, evitando compartir sus preocupaciones para no
generar angustia en su entorno: "incluso con mami, yo no le decia nada porque yo no la
queria cargar". Encuentra consuelo en su fe, interpretando su experiencia como parte de un

propdsito mayor.

68



Estas diferencias muestran como cada etapa del desarrollo influye en la manera de
afrontar la adversidad, reflejando tanto similitudes dentro de un mismo grupo como

estrategias opuestas entre etapas.

Falta de informacidn acerca de estrategias de afrontamiento

Las principales similitudes entre los testimonios en relacion con la falta de
informacion sobre estrategias de afrontamiento radican en el deseo compartido de haber
tenido mayor acceso a herramientas y acompafiamiento durante sus procesos. M26-A
expresa que le habria gustado recibir capacitaciones, diciendo: “me hubiese gustado bastante
como para distraerme también o charlas de motivacién”, y conocer a otras personas en
situaciones similares”. Refiere acerca de las estrategias de afrontamiento “siento que todo el
mundo necesita eso, para no estar ahi como en ese bloque emocional triste”. De manera
similar, H21 menciona que, si hubiese afrontado su enfermedad de una manera mas negativa,

le habria resultado Gtil conocer otras estrategias.

Por su parte, M54 destaca la importancia del acompafiamiento profesional y
menciona que no tuvo acceso a psicooncologia hasta la Gltima etapa de su tratamiento, lo
que le hizo notar cuanto le habria ayudado recibir ese apoyo desde antes. En cuanto a su

experiencia menciona:

Fue muy reconfortante escucharla a ella decir: “vea este es su proceso y le van a
venir a decir tal cosa [no se cuenta con esta informacion]”. Y le decia a mi cuiiada
“usted no tiene por qué decirle ni forzarla a darle alimentos” ese empoderamiento y
acompafiamiento, me hubiera encantado haber tenido la posibilidad de hablar con la
psicologa mucho antes, porque llego en la dltima semana en la que ya salia del

hospital.
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Ademas del acompafnamiento profesional, comenta que una conocida habia pasado

por un proceso de cancer, esta persona tambien le brindé acompafiamiento y la describe

como.

Esa persona que te esta animando, o que te esta diciendo, mira, vas a pasar por esto,
y esta bien, y si quieres llorar, esta bien que llores, y si quieres pasar todo el dia

acostado, esta bien que pases todo el dia acostado.

H43, aunque adquirié estrategias de afrontamiento, lo hizo por su propia

investigacion:

No, todo ha sido por investigacion propia. (...) pero es por pura necesidad, es decir,
es porgue yo soy asi, yo soy el mas necesitado de este tipo de cosas y gracias a eso,
gracias a Dios y, a esa profesion tan noble que ustedes estan estudiando y que
necesita de mucha humanidad, gracias a eso hoy en dia, también me ha permitido

vivir esa plenitud y esa conciencia.

Lo que refleja la ausencia de una orientacion estructurada desde el inicio. A través

de su proceso, H43 tuvo la oportunidad de conocer a otras personas que padecian cancer,

esto le permitié reflexionar sobre diversos temas, entre ellos la falta de informacién que

existe en muchos casos y que esto influye en el modo en que una persona puede afrontar

este tipo de situaciones:

A pesar de que habia recibido mucha quimio, él (otro paciente del hospital) tenia
muchas dudas... las herramientas que tiene el paciente, no es lo mismo a ustedes que
han tenido la posibilidad de ir a una universidad, una persona que no ha podido ir a
una... el doctor empieza a decir “bueno, segun lo que podemos ver en... los

resultados de los analisis”, solo ahi, resultados y analisis, dependiendo de la persona,
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ya eso es una nebulosa, le dice “‘en puntos porcentuales podemos decir que estamos

superando el 20 %” hay personas que no, no saben qué les estan hablando.

En todos los casos, los testimonios evidencian una carencia de informacion y
recursos accesibles para manejar emocionalmente sus procesos. Las diferencias radican en
la forma en que cada persona vivio y enfrentd esta falta de informacion. Mientras M26-A
expresa que le habria gustado conocer estrategias de afrontamiento desde el principio, M54
destaca que, aunque tuvo un acompafiamiento tardio, lo encontré muy util y le dio
herramientas para manejar su proceso. En cambio, H43 opt6 por una busqueda activa de
conocimiento, investigando por su cuenta y desarrollando su aprendizaje a partir de la
necesidad. Ademas, mientras M26-A y M54 resaltan el valor del apoyo social y profesional

como complemento en el afrontamiento.

Un punto importante a rescatar en el discurso de H43 es que, quien pasé por dos
procesos de cancer, refiere que en el primer cancer no tenia las mismas herramientas
emocionales que en el segundo. En el cual menciona haber tenido un mayor conocimiento
de estrategias y la experiencia previa del primer cancer. Las diferencias en ambos procesos
radican en el proceso de internamiento debido a que en el primer cancer tuvo que mantenerse
internado por un periodo de tiempo prolongado, por lo que se presentd una mayor exposicion
a vivencias de otras personas con cancer, lo que generé un impacto emocional mas profundo,
a diferencia del segundo que fue mas ambulatorio (recibia tratamiento y se retiraba a su

casa). Teniendo en cuenta lo anteriormente mencionado, H43 menciona:

Atravesé un proceso sin herramientas y otro con muchas herramientas, sin embargo,
por mas herramientas esto es algo muy real y muy crudo, no se quita uno la pedrada.
Es decir, siempre va a ayudar, las herramientas siempre van a ayudar, sin embargo,

darme cuenta que si es cierto que yo no lo hago a propdsito, que no les estoy
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infringiendo un dolor o un dafo, es simplemente la vida que me toc6 en su momento

Vivir y creo que también es de esa parte humana.

Percepcion de si mismo y del proceso
Los testimonios analizados comparten un eje comdn en la transformacion profunda

que experimentaron las personas tras enfrentar su enfermedad. En cada caso, se evidencia
un replanteamiento de sus prioridades y una mayor conciencia sobre su vida y sus relaciones
interpersonales. Todos los participantes coinciden en que la enfermedad representd un punto
de replanteamiento, permitiéndoles valorar mas el presente, fortalecer su confianza y definir
con mayor claridad sus objetivos. Asimismo, varios testimonios resaltan el desarrollo de

cualidades como la paciencia, la gratitud y la resiliencia.

En términos de impacto emocional, H43 y M54 enfatizan que su proceso no solo
tuvo repercusiones individuales, sino que también influyd en sus dinamicas familiares y
sociales, promoviendo un fortalecimiento de los lazos con sus seres queridos y una

reestructuracion de sus prioridades. Esto lo expresa M54 cuando menciona:

Este proceso para mi es gratitud, aprendizaje, valorar, bueno, no voy a decir
aprender, sino valorar mas, valorar mas mi familia, valorar mas la vida, valorar mas
levantarme cada dia, valorar tener un trabajo.... yo no sé por qué me tocd, pero me
toco porque Dios sabia que yo lo podia superar y me toco porque Dios queria que yo
valorara mas esas cosas.... entonces yo digo que el sefior queria que nosotros
pasaramos porque el queria sacar cosas a la luz, hacer que tomaramos acciones, que

nos preocuparamos mas por compartir tiempo juntos mas de lo que ya lo haciamos.

Si bien los participantes en la adultez media resaltan una mayor importancia al tema
familiar y social, los adultos jovenes le dan una interpretacion mas individual a dicho punto
de inflexidn en sus vidas. M26-A enfatiza la importancia de vivir el presente con paciencia
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y confianza, evitando la preocupacion excesiva por el futuro. Agrega ademas que: “me ha
ayudado mucho con la paciencia, mucha paciencia y confianza en Dios, es lo que quiero,
mucha paciencia y confiar”. Por su parte, H21 destaca un cambio significativo en su
personalidad, sefialando que antes no daba importancia a ciertos aspectos de la vida, pero

tras la enfermedad, se percibe més centrado y seguro de si mismo:

Para mi ha representado un antes y un después, porque siento que no le daba
importancia a las cosas a como se las doy ahora, fue un cambio muy drastico en mi
forma de ser, yo siento que me dio mas confianza y que me permite estar mas
centrado. Hasta he llegado a sentir que tengo mas claros mis objetivos, por alguna
razon. Entonces si, yo lo veo como una etapa en la que hubo un antes del diagndstico

y un despues del diagndstico.

Ademas, H43 describe su experiencia como una "mejora exponencial”, subrayando
que su conexion con la espiritualidad “me permitié conocer a Dios, uno real, de amor, me
permitio esa bendicion, esa gracia y eso ha traido muchisimas cosas buenas a la vida mia”.
De igual manera, sefiala un mayor compromiso de su parte con sus roles familiares y
sociales. Comenta que le ha permitido tener mas conciencia acerca de como esta viviendo
su vida, caso contrario a su vida antes de la enfermedad en la que “vivia muy

inconscientemente y solo enfocado en mis necesidades inmediatas”.

En el caso de H43 la percepcion de si mismo y de su proceso toman perspectivas
diferentes: “fue un proceso del cual sali muy pensando que esta vida era poco importante
[refiriéndose a su primer cancer], sino que lo mas importante era lo que ha de venir después
de esta vida”, sin embargo, en su segundo proceso de cancer refiere: “sali viendo para esta
vida... entonces me enfoco, por ejemplo, en la esperanza de poder estudiar, la esperanza de

hacer cosas nuevas”.
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En contraste, M54 pone especial énfasis en la gratitud, tanto hacia su entorno familiar

como hacia su comunidad laboral y el sistema de salud:

Y valorar totalmente a la Caja, 0 sea, vamos a ver yo supongo que yo pude haber
hecho mucho de esto con el seguro privado, pero no sé si el seguro hubiera cubierto

todo lo que me hicieron, porque yo pasé mucho tiempo en el hospital.

Esto destaca la importancia del apoyo emocional recibido. Ademas, a diferencia de
los demas testimonios, menciona el impacto que su enfermedad tuvo en sus hijos,
particularmente en su hija, quien atravesd una crisis emocional que llevo a la familia a

fortalecer sus vinculos y a tomar mayor conciencia sobre su bienestar emocional.

Capitulo 4: Factores protectores

Red de apoyo de social

Todos los testimonios resaltan la importancia de contar con una red de apoyo
emocional y social durante el proceso de enfermedad, enfatizando el impacto positivo que
este respaldo tiene en el bienestar y en la manera de afrontar la situacion. En cada caso, el

apoyo provino de diversas fuentes, como la familia, los amigos y la comunidad cercana.

Por ejemplo, M26-A recibié un respaldo significativo de su comunidad religiosa y
de amistades en el hospital, mientras que H21 destac6 el apoyo de su familia, amigos vy,
especialmente, de su novia, quien, junto con otras personas, lo acompafié durante sus
sesiones de quimioterapia. De manera similar, H43 menciond que la red de apoyo que
recibio fue la absolutamente adecuada para afrontar los desafios emocionales y fisicos de su
enfermedad. M54, por su parte, sefialé que el respaldo vino no solo de su familia y seres

cercanos, incluso de sus vecinos y de la empresa donde trabaja, incluyendo comparieros y
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superiores: “ese apoyo tan incondicional que él (jefe del trabajo) me dio en todo el proceso,

yo digo, estas son las cosas que uno aprende de este proceso, y de lo cual estoy agradecida”.

Ademas, varios testimonios mencionan la presencia constante de estas personas en
momentos clave, como citas médicas o tratamientos, brindando no solo compafiia, sino
también asistencia en diferentes aspectos. Asimismo, en algunos casos, el respaldo recibido
no solo influy6 en el paciente, igualmente en su entorno familiar, como lo expresa M54,
quien destaco que el apoyo de su comunidad y su empresa también beneficio a su esposo e

hijos.

Las diferencias entre los testimonios radican en el origen, la percepcién, la amplitud
y los espacios en los que se brindo el apoyo. En cuanto al origen, M26-A enfatiza el respaldo

recibido por parte de la comunidad religiosa y de las amistades que conocio en el hospital:

En la iglesia me han apoyado demasiado.... tengo muchos hermanos [miembro de la
congregacion] cercanos ahi y cuando tengo citas siempre preguntan “;,como le fue?”, “;Que
le dijo el doctor?” siempre estan presentes.... también muchas amistades las conoci en el

hospital.

H21 destaca el papel fundamental de su familia, su pareja y sus amigos cercanos,
pues comenta: “yo senti un apoyo muy muy grande de todo el mundo, de la familia, de mis
amigos y de mi novia principalmente, todos ellos me acompariaban a las sesiones de quimio,
algunas veces unos y otras veces otros”. Por su parte, H43 menciona que su red de apoyo
estuvo conformada principalmente por familiares y amigos, y M54 amplia esta perspectiva
al incluir no solo a su familia y seres cercanos, sino también a su comunidad, a su entorno

laboral y a personas con las que no tenia un contacto frecuente.
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En relacion con la percepcion del apoyo, H21 sefiala que, en un inicio, la cantidad

de personas que intentaron brindarle ayuda resulté abrumadora, pues cuenta que:

Todo el mundo siempre estuvo sUper presente al principio. No es por sonar
desagradecido ni nada, pero al principio mas bien fue abrumador la cantidad de gente
que queria dar apoyo, pero si le tuvimos que pedir a alguna gente el espacio, porque

YO0 necesitaba ese espacio. A veces uno necesita sentir apoyo, pero a la distancia.

Esto llevo al participante a establecer limites y solicitar espacio para procesar su
situacién de manera personal. En contraste, los otros testimonios presentan el apoyo como

una experiencia positiva desde el principio, sin mencionar la necesidad de distanciamiento.

Asimismo, la amplitud del respaldo varia entre los casos. M54 enfatiza que el apoyo
no solo fue dirigido a ella, sino también a su familia cercana, beneficiando a su esposo e

hijos. Explica que, por ejemplo, su cufiada y vecinos le brindaron apoyo en varios aspectos

Mi cufiada iba una o dos veces por semana... a limpiar la casa. Tengo a G y otros
vecinos cercanos, los mas cercanos se arreglaron entre ellos... y entonces uno de
ellos me decian: “jHoy toco lasana!” “jHoy toco pollo!”. Ellos se organizaban lunes
y jueves y le mandaban a R [esposo] comida. No era que R [esposo] y yo
necesitaramos economicamente, podiamos hacerlo. El dia que llegaba mi cufiada, mi
cufiada les dejaba comida. El hecho de estar ahi era la forma de ellos de decirme:
“aqui estoy, aqui estamos para ustedes”. Ellos llegaban y me dejaban algo,
econdomicamente no, no era la comida... es el hecho de sentir que ellos llegaban y
decian, aqui estamos, su forma de decir: “no podemos hacer nada por vos, pero aqui

estamos.
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En los demés testimonios, el acompafiamiento se describe como un respaldo

principalmente individual, centrado en el paciente.

Por ultimo, los espacios donde se manifestd el apoyo también presentan diferencias.
M26-A y H21 destacan el acompafiamiento en contextos médicos, como hospitales y
sesiones de quimioterapia, mientras que M54 resalta el apoyo recibido desde la comunidad
y su entorno laboral, incluyendo a comparieros y superiores que le brindaron respaldo

durante todo el proceso.

Red de apoyo Familia
Los testimonios resaltan la importancia del apoyo familiar durante el proceso de

enfermedad, enfatizando tanto el respaldo emocional como el acompariamiento en distintos
momentos dificiles. En todos los casos, la familia jug6 un papel crucial, ya sea brindando
palabras de aliento (M26-A), asegurando el acceso a tratamientos médicos (H21), ofreciendo

asistencia en la vida cotidiana (H43) o proporcionando contencion emocional (M54).

Asimismo, se destaca la fortaleza de los familiares al enfrentar la situacion, evitando
mostrar su sufrimiento para no afectar al paciente, como lo menciona H21 en relacién con
sus padres: “fue gracias a un esfuerzo inmenso que ellos hicieron tanto economico como
emocional. Emocional porque ellos siempre estuvieron conmigo, siempre me dieron todo el
apoyo, muy pocas veces se demostraron que estaban sufriendo, aunque yo claramente lo
sabia”. También se observa que el apoyo familiar se tradujo en acciones concretas que
marcaron un impacto significativo en la experiencia de la enfermedad, como los esfuerzos

economicos para garantizar tratamientos “ellos movieron cielo y tierra para que yo pudiera

tener todo lo que necesité en todo momento. A mi nunca me falté nada durante el proceso”.

Por otro lado, se resaltan acciones como la organizacién de momentos especiales de
compafiia para M26-A o la ayuda en tareas cotidianas como el traslado en silla de ruedas
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con H43 “me movieron desde emergencias hasta el piso de arriba, ella [cufiada] me ayudo

porque yo estaba en silla de ruedas, me llevo en silla de ruedas”.

Ademas, varios testimonios resaltan la manera en que la enfermedad afecto a los
hijos de los pacientes que se encuentran en la adultez media, quienes afrontaron (hijos) el
proceso con diferentes estrategias emocionales y enfrentaron sus propios desafios como se

menciona en los relatos de H43 y M54. Por un lado, M54 resalta:

Me acuerdo que [sic] una vez llegé R [esposo] y me dice: “mira me topé a |
[psicblogo], que es el psicdlogo del high school de D [hijo], y me dijo que se lo habia topado
y le pregunt6 que como estaba, y €l le dijo “obstinado [costarriquefiismo que significa estar

harto y fastidiado] de que mama esté en el hospital”.

Asimismo, relata como lo vivié su otra hija de 14 afios:

“Mami, ¢vos alguna vez has pensado en suicidarte?”” Y yo no mi amor, nunca. Ella
estaba lidiando también con sus cosas, pero no me cargaba, porque ella lleg6 y me
dijo: “yo lo pensé en algiin momento, pero vos estabas en el hospital y yo pensé que

si yo hacia algo asi vos te ibas a sentir méas mal, entonces no lo hice”.

En cuanto a la red de apoyo, H43 sostiene que también es importante proteger ellos
mismos a sus redes de apoyo en lo que implica un proceso de cancer. Menciona que una
persona conocida que estaba pasando también por un proceso de cancer le aconseja “trate
usted de que haya partes que sus hijas no vean, porque no hace falta”. Lo que hizo que H43
tomarda la decision de “ellas estuvieron rondando ahi en la casa de las tias en las peores

semanas para mi, y ese apoyo fue fundamental, fue muy importante”.
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Espiritualidad

Los testimonios analizados coinciden en resaltar el papel fundamental de la fe y la
espiritualidad como fuente de fortaleza emocional durante el proceso de enfermedad. Todos
los relatos evidencian que la fe ha sido un recurso que les ha permitido afrontar la adversidad
con esperanza y resiliencia. Asimismo, en el caso de la narrativa de los participantes
masculinos, se describe un proceso de transformacion espiritual a partir del diagnostico,

pasando de cuestionamientos y dudas a una reinterpretacion de su experiencia desde la fe.

En esta linea, M26-A, M54 y H21 sostienen que Dios les proporciono la fuerza
necesaria para enfrentar la enfermedad, ya sea a través de la oracion, la confianza en su plan
o sintiendo su intervencion en el proceso de recuperacion. Ademas, la espiritualidad es vista
como un elemento de esperanza, brindando un sentido a la lucha contra la enfermedad y

fortaleciendo su capacidad para sobrellevar los desafios del tratamiento.

A pesar de las similitudes en la importancia que cada persona otorga a la fe, existen
diferencias en la forma en que han vivido y comprendido su espiritualidad. Mientras que
M26-A y M54 han mantenido su fe como un apoyo constante a lo largo de su vida, H21
atravesd un proceso de enojo y cuestionamiento antes de aceptar su enfermedad desde una

perspectiva espiritual.

En el momento pues uno se enoja, uno se pregunta por qué le pasé a uno. Es un
debate bastante curioso, porque uno al mismo tiempo siente que si uno es creyente,
por qué llegan esos sentimientos de ¢por qué?, ¢por qué pasan estas cosas? Ya
después cuando uno se pone a reflexionar un poco, él [Dios] me ayud6 a mejorar en
ciertos aspectos. Entonces lo que yo me digo a mi mismo es que Dios me dio ese
desafio por alguna razon, pero siento que él lo que hizo no fue ayudarme como tal

sino a darme la fuerza a mi para yo poder luchar y recuperarme.
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Por su parte, H43 inicialmente se consideraba agndstico y, con el tiempo, desarrollo
una creencia en Dios desprovista de religiosidad. No por el hecho de que su familia fuera
practicante, sino por conviccion propia. Asimismo, la manera en que integran la fe en su
vida varia entre los testimonios: M26-A y M54 encuentran en la oracion y en la confianza
en Dios su principal refugio, mientras que H21, si bien es catdlico, mantiene su fe a través
de la oracién diaria sin ser practicante. En cuanto al impacto de la espiritualidad en la
percepcion de la enfermedad, M26-A menciona que la fe le proporciona tanta tranquilidad

que en ocasiones olvida su diagnostico:

Dios le ayuda mucho a uno y siento que incluso he llegado a la tranquilidad por
medio de Dios y de la oracion de que a veces casi no me acuerdo que [sic] hay algo

malo ahi, yo dejo de pensar que tengo un cancer.

Mientras que M54 destaca que Dios ha intervenido directamente en su proceso,
permitiendo que los prondsticos sean favorables: “ahi es cuando yo empiezo a ver la mano
de Dios realmente ;verdad? de que las cosas mas malas que pueden pasarle a uno le van
pasando las menos malas, por decirlo”. Lo que podria sugerir, que su espiritualidad permea
su experiencia de lo que sucede, enfocandola en su optimismo interpretativo del proceso de

cancer.

Por otro lado, H21 interpreta que Dios no le otorg6 una recuperacién inmediata, sino
la fortaleza para superar la enfermedad, y H43 ve la fe como un recurso que le da sentido a
su lucha contra el cancer, ya que ha tenido la oportunidad de ver casos de personas agnosticas

0 No creyentes:

Es muy doloroso el proceso, porque no hay nada después de alla, o sea, después de
la muerte no hay nada, entonces el proceso se vuelve muy doloroso, no solamente en

el sentido de doloroso de la persona, sino dolor de que para qué luchar, para qué
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luchar si eventualmente si no me matan hoy, me van a matar mafiana, si hasta ahora
no me llevan, la fe se vuelve una herramienta de esperanza también, una herramienta

de esperanza muy muy muy importante para mi.

En sintesis, aunque todos los testimonios reconocen la importancia de la fe en su
proceso de enfermedad, cada persona ha vivido su espiritualidad de manera particular, con

distintas formas de experimentarla y comprender su significado.

Capitulo 5: Necesidades

Comunicacion del diagnostico

En términos generales, se observa un consenso en la importancia de la claridad al
transmitir la informacion médica, ya que H21, H43 y M54 destacan que el diagndstico fue
comunicado de manera directa y comprensible, lo que les permiti6 mentalizarse y

comprender su situacion.

Asimismo, H21 enfatiza la relevancia del diagnostico temprano, pues comenta: “si
yo hubiera cambiado algo, hubiera preferido tener el diagnoéstico un mes antes la verdad,
porque cuando a mi me lo dan, el cancer esta en estadio 4, ya estaba avanzadillo no estaba
como apenas formandose”. Considera que haber recibido la noticia con anticipacion habria
facilitado un tratamiento mas oportuno. Tanto H21 como H43 muestran una actitud
pragmatica, enfocandose en afrontar la situacion con las herramientas disponibles en lugar

de lamentar lo que no pudo ser.

En contraste, M26-A expresa una fuerte critica a la manera en que recibid su
diagnostico, sefialando que fue abrupta y carente de empatia, lo que la llevé a buscar

informacion por cuenta propia:
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Me hubiese gustado que me hubieran dado la noticia de una forma en la que me
hubiera dado animo, tal vez que me hubiera dicho “mucha gente ha salido adelante,
usted puede, vamos” y tal vez que me explicara un poco el tratamiento y lo que
realmente es el linfoma, porque yo no sabia qué era el linfoma. El solo me dijo
“bueno, tiene linfoma, aqui tiene la referencia del Hospital Calderon, le van a poner
quimio.... Me hubiera gustado que los doctores estén en esa parte un poco mas

capacitados, como para dar la noticia”.

En contraste, H21 y H43 consideran que la comunicacion fue adecuada y efectiva,

destacando la importancia de que el mensaje sea claro y directo, H21 enfatiza:

La forma en como se me dio siento que es como tuvo que ser, el doctor me lo dijo
muy puntual y claro, entonces eso a mi ya me mentalizé en que tenia que pasar por
un proceso y €l me dijo todo lo que me iban a hacer antes de tener el diagnostico

oficial.

M54 recibid la noticia de una persona cercana en un contexto preparado y con

sensibilidad.

Los participantes masculinos priorizan la claridad en la comunicacion, no obstante,
H43 destaca que en su caso particular no cambiaria la forma en como fue dada por su forma
de ser: “yo pienso que eso es irrelevante, porque el lefiazo va a venir... yo prefiero esa
comunicacion asi, directa”. En cuanto a las herramientas que tenia en su momento, aclara
“eso aplica restricciones”; en el sentido de que la forma de la comunicacién dependera de
las necesidades particulares de cada persona. Por otro lado, M54 refleja como puede llegar

a influir el contexto en el que se brinda la informacién, asi como de quién da la noticia.
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Acceso a informacion
Los testimonios analizados reflejan diversas experiencias en relacion con la

comunicacion médica y el acceso a la informacion sobre la enfermedad y el tratamiento.
Una de las principales similitudes entre M26-A, H21 y H43 es la necesidad de recibir
informacion clara y precisa. M26-A expresa confusion respecto al estadio de su enfermedad

debido a respuestas contradictorias de distintos médicos:

Yo he topado con tres doctores distintos y ninguno ha sabido darme el estadio de mi
enfermedad, incluso uno me dijo: “el linfoma no tiene estadio”. Entonces yo me pregunto:
¢como la otra persona que tiene linfoma tiene estadio y yo no? Otro me dijo: “del 1 al 5

usted tiene actividad 5”. Entonces yo pense: ;ajé, pero el estadio?

Mientras que H21 manifiesta frustracion por la falta de una explicacién sobre la

causa de su diagnostico cuando comento:

A mi me gustaria entender por qué llega la enfermedad; porque a mi me dicen que
es algo que pasa de la nada, entonces ya esto es un tema de imaginacion, pero
entonces es como que yo imagino que Dios tiene cupos que tiene que llenar como
“este afo tengo que darle la enfermedad a 10 personas” entonces las va tirando
aleatoriamente por el mundo y yo creo que todos pensamos igual con respecto al
cancer, entonces yo siento que si yo supiera el por qué obviamente seria mas facil de

prevenir.

De manera similar, H43 resalta la deficiencia en la forma en que se comunica la
informacion médica, criticando la generalizacion de las indicaciones sobre el tratamiento y
sugiriendo que deberian adaptarse a cada paciente, comenta que la informacidn que recibio
fue general y era la que venia en un “librito” que da el hospital sobre ciertas indicaciones

que debia de seguir.
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Sin embargo, también existen diferencias. Mientras que H21 centra su preocupacion
en comprender el origen de la enfermedad, M26-A busca claridad sobre su estadio y
diagnostico, y H43 enfatiza la necesidad de mejorar la manera en que se brinda informacion
sobre el tratamiento. A diferencia de estos testimonios, M54 destaca que tuvo acceso
privilegiado a informacion detallada y alentadora gracias a una amiga oncologa, que si bien
le brindd informacion a nivel externo (dado el vinculo que comparten), no fue parte del
personal médico que se encargd del caso de la paciente, lo que le permitié afrontar su

diagnostico con mayor tranquilidad.

Ademas, H43 es el Gnico testimonio que propone una solucidn concreta para mejorar

la comunicacion médica, sugiriendo la personalizacién de la informacion:

Me decian, asegurese de comer cada dos horas, y M [esposa], con el librillo, me
decia: “bueno, pero usted dice que usted tiene que comer cada dos horas”. Y yo
decia: “no sé quién escribid esa vara, pero ese hombre nunca ha tenido quimio... eso
es como una teoria muy linda, es preciosa la teoria” ... Yo dividiria esos libros, los
dividiria en segmentos, no es lo mismo un libro asi para un adolescente, que un libro
para un adulto mayor, que un libro para un adulto, son diferentes. Pero todo se mete
COMO en una misma canasta... ese tipo de informacion podria ser... como una accion
importante que se puede desarrollar... personalizar ese tipo de informacion... que
no sea algo tan general. ... si se pudiera personalizar mejor la informacion, utilizar
herramientas, mas tecnoldgicas, que ahora se disponen y son gratuitas, de manera

que se le pueda dar informacidn a los pacientes, pero mas personalizadas.

Aunque todos los testimonios reflejan la importancia de una comunicacion médica
mas clara y efectiva, la forma en que cada paciente experimenta y afronta esta situacion

varia. Mientras que algunos manifiestan frustracion por la falta de informacion precisa, otros
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resaltan la necesidad de adaptar el contenido medico a cada paciente, y algunos, como M54,
cuentan con un acceso privilegiado a informacion por la via formal, que le permite afrontar

la enfermedad con mayor confianza:

O sea, tenia a la amiga mia que es geriatra oncéloga, entonces ella me decia: “de los
canceres que hay, te digo que el que mejor responde a la quimio es el tuyo, entonces
yo cuando iba a empezar la quimio, yo ya iba “ah este es de los que mejor responden”
... mi informacion era diferente, la forma en que yo recibia la informacioén ya era, ya

estaba procesada... dentro de mi yo decia, me va a responder.

Acceso a servicios de salud mental

En todos los casos, se valora positivamente la oportunidad de recibir apoyo
emocional, aunque el acompafiamiento fue limitado. Las personas coinciden en que el apoyo
psicoldgico les permitid expresar emociones y pensamientos dificiles de compartir con su

entorno cercano, lo que resultd en un alivio emocional importante.

No obstante, se destaca que este apoyo no fue continuo ni profundo. En el caso de
M26-A, el apoyo fue esporadico y se limité a unas pocas sesiones antes del trasplante de
médula ésea alogénico “cuando estuve con psicologo si hablé de como me sentia, pero solo
como una sesion para yo explicar y desahogarme, no, o sea nada mas tenia que hablar con
¢l porque iba a pasar por eso”. Posteriormente, la paciente decide no continuar después de

la falta de éxito del trasplante:

Como no me funciono el trasplante no quise ir mas, porque lo que me iba a decir era
“,como te fue en el trasplante” y, entonces, yo ya tenia que explicar todo, y pues la
noticia esa si me pegd duro, porque ya de tanta cosa que he tenido que pasar fue

como no puede ser, cdmo no me funciond y como la noticia estaba recién fresquita
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si usted me tocaba ese punto yo me ponia a llorar. Entonces si, decidi no ir mas,
porgue como ya no me funciond, ya no iba a tener mas citas con él porque me iban
a pasar al Calderon, yo estaba en el Hospital México, y en el Calderdén yo si no he

estado con psicologia.

En H21, aunque el espacio para hablar fue valioso, la falta de seguimiento y el no
realizar los ejercicios recomendados dificulté que pudiera llevar un proceso terapéutico mas

efectivo:

Con el psicologo que hablé pude decirle cosas que yo estaba pensando, que tal vez
no queria decirle a la gente alrededor mio. Pero siento que me ayudo en ese sentido
de poder hablar las cosas y ya de ahi me dio ciertos ejercicios que podia hacer, pero
no hice muchos honestamente, entonces por eso digo que la ayuda principal fue en

eso, en poder hablar las cosas claramente.

H43 expresa frustracion con el sistema de atencion psicoldgica del seguro social,
donde las sesiones eran breves y se priorizaba la cantidad sobre la calidad, lo que limito la
efectividad del apoyo: “en el caso de la Caja, no habia que pagarlo directamente, pero en la
Caja si era como “ok, en 30 minutos o 20 necesito que usted llore, exhale, sube y baja y que

salga de aqui como nuevo’”. A esto menciona que:

Eso no sucede, es imposible. No por los profesionales, es porque el sistema asi esta
hecho. Ahora, incluso antes se respetaba, la gente tenia la ignorancia de decir “no
no, denle solo 15 minutos a psicologia o 2 y denle 4 a neurocirugia”. Ahora estan
también con que les quieren dar 15 y 15 a todo el mundo. ... A veces es porque
estamos incomodos y entonces no se daban esas condiciones y lo otro es que es un
corre corre. Usted esta dando terapia, esta tratando de contarle algo y a ella se le abre

la puerta y le dice: “mira, es que dice fulanito que si lo atiende ahora sobre cita” es
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como “bueno, usted esta a punto de morir, ¢y qué?” (me decia). Muy jodido, y es

parte de.

Por otro lado, M54 recibié acompafiamiento solo en la Ultima semana de su
internamiento, lamentando que no se hubiera iniciado antes. A pesar de la escasa
intervencion, valoré enormemente el enfoque ofrecido por la psicooncologa, que le permitié

establecer limites y sentirse empoderada:

Eso es como lo que me acuerdo, asi que ella dijo, es su proceso y usted pone los
limites. ... esas palabras que “es tu proceso y vos pones los limites” eso fue, pero
maravilloso. Y me dice “si quieres llorar, llora y si no quieres llorar, no lloras y vos
elegis como lo querés llevar” de los quince minutos que pudo llegar... es que yo no
sabia que existian psicoonco6logos. Yo veo que lamentablemente mucha gente no
tiene acceso a ellos... no es tan comun, asi que tienen que hacerle promocion, porque
hay mucha gente que lo necesita, que realmente lo necesita desde el principio...
puede ser que algunas cosas las hiciera mal... habria hecho algo diferente si el

acompafiamiento fuera al principio.

En general, los testimonios coinciden en la importancia de un apoyo psicoldgico
temprano, continuo y personalizado, y en la percepcidén de que la falta de acceso o de
condiciones adecuadas para la terapia puede afectar significativamente el proceso de

afrontamiento emocional.
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Capitulo 5

Discusion

El presente estudio ofrece una vision acerca de la experiencia de vida de personas
diagnosticadas con cancer linfatico en Costa Rica, abordando de manera entrelazada las
dimensiones médica, emocional, social y espiritual. A partir de los relatos compartidos, se
hace evidente que el proceso de enfermar, ser diagnosticado y recibir tratamiento no puede
ser comprendido Unicamente desde el paradigma biomédico esto debido a que, en los relatos
de los cuatro participantes se percibe un peso importante respecto a cuestiones que van mas
alla incluso de su condiciébn como lo fueron: el miedo a morir, proyectos de vida
interrumpidos, pérdidas de vinculos (amigos/pareja), preocupaciones econdmicas 0 el
impacto que pueda tener esto en sus familiares y seres queridos. Como plantea Salazar
Ramirez (2015), el modelo de atencidén en oncologia continda centrado en el cuerpo
bioldgico y en la erradicacion de la enfermedad, dejando un vacio importante en la atencion
de las dimensiones subjetivas de los pacientes, particularmente en lo que respecta a tipos
especificos de cancer como el linfatico, sobre los que aln persiste desconocimiento tanto en

la sociedad como en algunos sectores del sistema de salud.

Sintomas iniciales y automedicacion

Uno de los primeros hallazgos relevantes se vincula con la forma en que los
participantes interpretaron los sintomas iniciales. Los cuatro participantes, presentaron
sintomas que fueron considerados poco alarmantes como: tos persistente (M26-A y H21),
dolores lumbares (M54), alergias a nivel nasal (H43) o que se atribuyeron a causas cotidianas
como infecciones comunes. Esta minimizacion inicial condujo a la postergacion de la
consulta médica y, en algunos casos, a la automedicacion (M54), lo cual retraso el

diagnostico oportuno. Cabe resaltar que M54 fue la Unica de los cuatro participantes que
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recurrié a la automedicacién por un tiempo prolongado (consultdé de manera formal a un
médico cuando el dolor era incontrolable). Esta postergacion a la consulta médica pudo
deberse a un temor respecto a los resultados que podia tener en los estudios, por
preocupaciones cotidianas que tuvieron una prioridad que se anteponia a su propia salud vy,
por tanto, a su propio sistema de creencias con respecto a la salud (por ejemplo, hasta que el
dolor sea intolerable si amerita una revision).

Toro Rubio et al. (2017) identificaron que la automedicacién es una practica
altamente influenciada por el entorno familiar, ya que son los mismos miembros quienes
recomiendan medicamentos entre si, incluso sin conocimiento médico. Sin embargo, existen
diversas razones por las cuales se propaga la automedicacion, como la falta de tiempo para
consultar en una institucion de salud, la tardanza o demora en la atencion y por la dificultad
en el acceso a servicios de salud. En cuanto a M54 y su dolor lumbar inicial, diferentes
autores sostienen que los analgésicos son los medicamentos mas utilizados para la
automedicacion en distintas poblaciones (Galarraga et al., 2021; James et al., 2006) seguido

de los antibioticos (Toro Rubio et al., 2017).

Comunicacién y falta de acceso a informacion
Por otro lado, se debe tomar en cuenta la importancia que tiene la comunicacion

médico-paciente, durante todas las fases del proceso oncologico (diagndéstico, tratamiento y
seguimiento). En el caso de H43, se evidencio una falta de claridad con respecto a su
tratamiento esto debido a que, constantemente cuando preguntaba acerca de los efectos que
la quimioterapia iba a tener sobre él, la enfermera a cargo de la aplicacion del tratamiento
intentaba “suavizar” la informacion que le comunicaba y respondia de una manera muy
general a sus preguntas. La comunicacién médico-paciente podria haberse visto afectada en
este caso por diversas razones, entre ellas, las barreras comunicacionales que pueden verse

influidas por los roles asumidos, en el caso de la enfermera, quizas por la nocién de que su
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rol profesional es aliviar y contribuir al bienestar, lo cual concibe como contrario a proceder
a comunicar la realidad de lo que le espera al paciente, ya que podria considerar, desde su
perspectiva, que la comunicacion real del panorama constituiria una forma de agravar su
condicion, sin tomar en cuenta la incertidumbre que pueda generar en el paciente el no contar
con informacion clara, a la vez que claramente puede notar que se le estd ocultando algo.
Otra razén que puede contribuir a una deficiente comunicacion es el temor del personal de
salud, lo cual los lleva en ocasiones a suavizar o minimizar la informacién que brindan a los
pacientes. Esta tendencia puede provocar que los pacientes interpreten literalmente dichos
mensajes. Tal fue el caso de M43, a quien se le aseguré que la quimioterapia era algo
“llevadero”, cuando en realidad experimentd efectos secundarios intensos (nduseas,
vomitos, fatiga, pérdida de apetito y pérdida de cabello) EI problema de este tipo de
comunicacion radica en que, al enfrentarse a una realidad mucho mas dura de la esperada,
algunos pacientes pueden sentir que se les mintio, lo cual puede afectar negativamente su
confianza en el equipo médico y dificultar su adherencia al tratamiento.

De igual forma, es comdn que el médico transmita la informacion utilizando un
lenguaje técnico que no siempre es comprensible para personas con baja escolaridad, sin
conocimientos médicos, o tras recibir una noticia impactante, todo lo cual puede llevar a
malentendidos: el profesional asume que ha brindado la informacion necesaria, cuando en
realidad la persona no la comprendié en su totalidad. Esto se ve reforzado cuando se
generalizan las necesidades de los pacientes por compartir la misma enfermedad (en este
caso cancer linfatico), sin considerar que, aunque todos enfrentan el mismo diagndstico,
cada persona lo vive de una forma distinta segin su edad, sus atribuciones en cuanto a por
qué han adquirido la condicion, sus redes de apoyo, etc.

Tal y como sefialan Puerto y Gamba (2015) la comunicacion del diagnéstico de

cancer representa un momento critico que impacta profundamente el bienestar emocional
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del paciente. Cuando esta informacion se transmite de forma deficiente (con ambiguedades,
silencios o sin considerar al paciente como sujeto activo de su propio proceso) puede
aumentar el sufrimiento, generar ansiedad, depresion, desesperanza y afectar la adherencia
al tratamiento. A pesar de su relevancia, muchos profesionales de salud carecen de
habilidades comunicativas, lo cual limita la calidad del acompafiamiento. Como también
sefiala Pérez (2020), la forma en que se da el diagndstico puede tener efectos psicoldgicos

importantes y condicionar el modo en que la persona asume su tratamiento.

Desconocimiento acerca del cancer linfatico

El desconocimiento sobre qué es el cancer linfatico y como funciona fue una
constante en la vivencia de M26-A, lo que le gener6 una experiencia inicial marcada por la
desorientacion, la ansiedad y la dificultad para tomar decisiones informadas. Esta carencia
de informacién se mantuvo a lo largo de gran parte de su proceso, ya que M26-A expreso
que aun desconoce con claridad el estadio de su enfermedad y que, en el momento del
diagndstico, no se le explicé adecuadamente en qué consistia el cancer linfatico.

En contraste, H21, H43 y M54 reportaron haber recibido informacién clara y
suficiente, tanto sobre su diagndstico como sobre el proceso oncoldgico en general. Las
razones detras de estas diferencias en el acceso y comprension de la informacion pueden ser
diversas. Por ejemplo, el acceso a servicios de salud privados (como en los casos de H21 y
H43) podria haber facilitado una atencién mas personalizada y detallada. En el caso de M54,
el contar con vinculos cercanos con profesionales del area de la salud, como vecinos médicos
y una amiga cercana también medica, le permitio obtener una comprensién mas amplia sobre
su enfermedad. Este aspecto fue constatado de manera implicita a lo largo del relato de M54,
al que se refirié como “una posicion de privilegio”, reconociendo asi el impacto positivo de

su entorno social en el proceso de afrontamiento.
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Manejo emocional en torno al proceso oncoldgico
Por otro lado, en cuanto al impacto emocional del diagnostico, este fue descrito por

los participantes como un momento de shock, incredulidad y profunda angustia. Sin
embargo, en lugar de poder expresarlo abiertamente, todos los participantes optaron
inicialmente por guardar su dolor emocional, ya sea para proteger a sus seres queridos o
porque sentian que debian “estar fuertes” frente al entorno.

Si bien esta represion emocional puede, en ocasiones, resultar funcional en lo
inmediato, también puede generar un desgaste a largo plazo debido a la gran cantidad de
emociones reprimidas durante el proceso. En este sentido, conviene recordar que la atencion
médica descrita por todos los participantes se centré por completo en el tratamiento fisico,
dejando de lado el bienestar emocional.

Esta resistencia en cuanto a lidiar con la parte emocional de la enfermedad por parte
tanto de los pacientes como del abordaje profesional, podria incluso influir en que los
pacientes mismos descuiden sus emociones, o incluso las consideren un obstaculo para la
recuperacion. De igual forma, fue posible observar que los participantes entrevistados
temian que, al expresar su malestar, esto pudiese afectar su esperanza en torno al proceso,
optando por la represion de sus emociones. Cabe destacar que Hernandez et al. (2012), en
una revision bibliogréafica, encuentran que el sufrimiento emocional es frecuentemente
normalizado como una parte de tener cancer, en donde solamente el 36 % de los encuestados
expresaron el deseo de ser ayudados, lo que contribuye a silenciar el dolor emocional que
pueda estar siendo vivenciado por la persona.

Montenegro et al. (2023), por su parte, advierten sobre los riesgos de no atender
adecuadamente el malestar psicoldgico de las personas con cancer, ya que la ansiedad, la
tristeza persistente o la disminucion de la autoestima no solo deterioran el bienestar, sino

que pueden afectar la adherencia al tratamiento y la calidad de vida en general.
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Acompafiamiento psicoldgico/psicooncoldgico
En este sentido, si bien los participantes accedieron a servicios de psicologia,

identificaron multiples limitaciones dentro del sistema publico. Entre las principales se
encuentran la escasa disponibilidad de citas, la falta de seguimiento y el tiempo limitado
destinado a cada consulta. Esta Gltima fue sefialada por H43, quien mencion6 que el tiempo
de atencién por paciente suele rondar los 15 minutos, lo cual dificulta una intervencion
psicoldgica adecuada.

Desde esta perspectiva, el acompafiamiento terapéutico brindado y la psicooncologia
ofrecida por el sistema publico parecen inviables en su forma actual, especialmente si se
considera la desproporcién entre la cantidad de profesionales disponibles y la alta demanda
del servicio. Desde la préctica profesional, un espacio de 15 minutos resulta insuficiente
para abordar de manera integral las necesidades emocionales del paciente, las implicaciones
de su diagnostico oncoldgico y las repercusiones que este tiene en diferentes &mbitos de su
vida. Ademas, este tiempo limitado impide ofrecer un seguimiento sostenido a lo largo de
las distintas etapas de la enfermedad.

A esto se suma la influencia de las expectativas individuales que cada paciente tiene
en torno al acompafiamiento psicoldgico. Estas expectativas, aunque subjetivas, reflejan
tanto lo que la persona espera de si misma durante el proceso como lo que anticipa del
profesional que la acompafia. M26-A ejemplifica, en este caso, que su abandono al proceso
terapéutico fue por cuestiones de que su trasplante fallido era una noticia abrumadora para
la cual no se sentia en la capacidad, en ese momento, de ir a una cita para hablar de algo que
le generaba tanto malestar.

Es importante recordar que el rol del psicologo no es brindar informacién médica,
sino ofrecer un espacio de contencién emocional. Llama la atencidn que en vista de que los
terapeutas del sistema publico disponen de poco tiempo, en algunos casos podrian estar

optando por abordar la parte psicoldgica de los tratamientos, sin embargo, esto no es lo
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mismo que un proceso psicoterapéutico. Esto debido a que, a lo largo de su relato M26-A,
manifiesta que el abordaje por parte del profesional en psicologia a cargo de su proceso fue
brindar explicacion del proceso del trasplante de médula al cual se iba a someter mas no a
un acompariamiento emocional propiamente en el cual ella pudiera externar abiertamente su
sentir con respecto a su proceso oncoldgico. No obstante, es importante sefialar que esta solo
es la experiencia personal de una de los cuatro participantes que fueron entrevistados, lo que
no quiere decir que en general la CCSS opte por hacer esto.

Por su parte, H43 ejemplifica de forma clara las dificultades practicas que enfrenta
el servicio de psicologia en el sistema publico. Refiere interrupciones constantes durante la
sesion, y menciona que el profesional retomaba el encuentro con frases como “;y qué mas?”,
lo que transmite una sensacion de desconexion e impersonalidad. Esto pone en evidencia
cdémo no solo el rol del profesional, sino también las condiciones estructurales del sistema,
pueden afectar el vinculo terapéutico. La saturacion del servicio contribuye a una atencion
que puede percibirse como poco seria o carente de profesionalismo, lo que genera en los
pacientes la sensacion de ser simplemente un nimero mas entre miles.

En este sentido, ya el Colegio de Profesionales en Psicologia de Costa Rica se ha
pronunciado en cuanto a la necesidad de abrir nuevas especialidades en el area clinica en la
Caja Costarricense de Seguro Social (CCSS), entre ellas psicooncologia (Urefia, 2023). En
el contexto nacional es especialmente importante, ya que en el pais se diagnostican entre
cinco y seis mil casos de cancer por afio. EI acompafiamiento profesional permite
comprender cdmo las personas reaccionan psicolégicamente al cancer y de esta forma
respaldar su bienestar general y potenciar su calidad de vida durante el tratamiento. Esta
falta de acompafiamiento emocional contribuye a lo que Salazar (2015) describe como una

atencion fragmentada, que no contempla al paciente como un ser integral.
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Estrategias de afrontamiento utilizadas
Pese a estas dificultades, las personas buscaron diversas estrategias para hacer frente

a su realidad. Una de las que mas sobresalio fue la utilizada por H43 quien hizo el uso del
humor como una forma de transitar la experiencia sin caer en la desesperanza, mientras que
H21, M26-A y M54 intentaron mantener una actitud positiva, confiando en su recuperacion.
Si bien es cierto el pensamiento positivo puede funcionar como un recurso de resiliencia,
fue posible apreciar en los testimonios que dichos pensamientos pueden también
transformarse en una autoexigencia que inhibe la expresién auténtica del sufrimiento.

Si bien los participantes reportan que el pensamiento positivo les fue de utilidad, de
parte de las investigadoras, se considera que el mismo se debe utilizar dentro de ciertos
linderos, tal y como fue sefialado por H43 (sobre el uso del humor), en el tanto este, por
ejemplo, no oculte o niegue los sentimientos o temores. En este sentido se considera que es
necesario tener cautela con este recurso, en el tanto pueda ocultar una carga emocional no
trabajada. EI humor ha demostrado ser una herramienta valiosa dentro del proceso de
afrontamiento del cancer, asimismo, mejora la comunicacién entre pacientes, familiares y
personal de salud.

En un estudio realizado con 39 pacientes oncolégicos adultos, el 64.1 % manifest6
que el humor les ayuda a sobrellevar la enfermedad, el 59 % sefialé que reir les hacia sentir
mas fuertes frente al diagndstico y un 41 % expreso que el humor facilita la comunicacion
con los demas. Ademas, un 23 % indico que el humor les ayudaba a reducir la percepcion
del dolor (Samant et al. 2020). No obstante, Silveira (2020) alerta sobre los peligros del
imperativo de “estar bien” en el contexto del cancer, ya que puede llevar a las personas a
ocultar sus emociones negativas por temor a ser vistas como débiles o derrotistas, lo que
alimenta un discurso de autoexigencia emocional disfrazado de fortaleza. Esta tension se
observa en los relatos de quienes optaron por “verse bien” como una forma de mantener el

control, pero al costo de agotar sus recursos internos.
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Nocidn de responsabilidad individual sobre la salud
En cuanto al entorno familiar y cercano, en los casos de M54 y M26-A, estos, ademas

de actuar como una fuente de apoyo, ejercieron tambien una fuente de presion. Las personas
allegadas a ambas participantes solian ofrecer multiples recomendaciones sobre lo que
debian o no hacer durante su proceso de recuperacion. Muchas de estas sugerencias
correspondian a consejos generalizados, que no necesariamente se ajustaban a las
particularidades de cada caso, o simplemente eran demasiadas, lo que termind generando
una sobrecarga emocional.

Esta avalancha de recomendaciones dio lugar a sentimientos de culpa e
incertidumbre. La culpa surgia al sentir que no estaban haciendo “todo lo posible” para
procurar su bienestar, lo cual intensifico la autoexigencia. En el caso de M26-A, por ejemplo,
esta presion Ilegé a manifestarse en restricciones alimentarias extremas: decidi6 eliminar
por completo el consumo de azlcar y de cualquier alimento que pudiera convertirse en
glucosa (como las harinas), bajo la creencia de que “el cancer se alimenta del azucar”. Este
tipo de decisiones, influenciadas por discursos no siempre fundamentados en evidencia
cientifica, reflejan el impacto emocional que puede generar el deseo de tener control sobre
la enfermedad. Por otro lado, la abundancia de consejos, posiblemente contradictorios,
podria ser causa de sensaciones de incertidumbre respecto a la dificultad de discernir cuéles
indicaciones seguir y cuales descartar. Esta confusion incrementa la sensacion de
vulnerabilidad y refuerza la percepcion de estar tomando decisiones sin la guia adecuada.

Estos consejos, bien intencionados, pueden llevar implicitas atribuciones del origen
de la enfermedad o teorias sin fundamento cientifico que pueden generar estrés y culpas
innecesarias a los pacientes, ampliando de forma irreal la nocién de responsabilidad
individual sobre la salud. Al hacerlo, se omiten o minimizan los determinantes sociales y
estructurales que también inciden en el bienestar y en el acceso a recursos para afrontar el

proceso oncoldgico.
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Segun una entrevista realizada a una nutricionista oncologica, por Chang (2023) del
The New York Times, muchos pacientes llegan a su consulta con dudas respecto a como su
dieta puede influir en su prondstico, especialmente si el consumo de comidas y bebidas
azucaradas alimentan las células cancerosas y si puede empeorar la enfermedad. El tema de
la alimentacion en pacientes oncoldgicos es un aspecto vulnerable ya que “a algunos de ellos
les aterra comer”. La relacion entre cancer y azicar ha sido estudiada a lo largo de los afios
y, si bien, se ha encontrado que el consumo excesivo de comidas y bebidas azucaradas
pueden aumentar el riesgo de cancer, esta no representa una sustancia cancerigena que
provoque cancer por si sola. Es decir, si bien las dietas altas en azlcares pueden incrementar
el riesgo de desarrollar cancer a lo largo de la vida, eliminar el azlcar no tiene efecto alguno
en los tumores ya existentes (Chang, 2023).

Arango Meneses (2024) critica justamente este modelo de responsabilidad
individualizada, sefialando que no solo es injusto, sino que intensifica el sufrimiento
emocional al culpabilizar a la persona enferma. Por ello, se vuelve fundamental promover
una alfabetizacion cientifica y emocional en la sociedad, que permita construir vinculos méas

empaticos y menos prejuiciosos en torno a la enfermedad.

Espiritualidad

En cuanto a la espiritualidad, esta desempefia un papel central en la experiencia de
la enfermedad para muchas personas diagnosticadas con cancer. Mas alla del impacto fisico
y emocional del diagnostico, la espiritualidad puede convertirse en una fuente de sentido y
fortaleza. Tal como se observa en el caso de H43, que antes de la enfermedad se consideraba
agnostico en temas religiosos-espirituales, numerosos pacientes encuentran en sus creencias
espirituales un aliciente que les permite resignificar su vivencia, de este modo, se transforma

la enfermedad en una experiencia con proposito.
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Algunas personas, como H21 y M54, interpretan su diagndstico como parte de un
plan o propdsito divino. Esta perspectiva no solo brindé consuelo emocional a dichos
participantes, sino que también influy6 de forma positiva en su adherencia al tratamiento y
en la adopcidn de conductas de autocuidado. Bajo la creencia de que si bien es cierto una
entidad superior les ha conferido esta condicion de enfermedad, esta también les ha otorgado
las condiciones necesarias para lograr sanar, por lo que logran encontrar una motivacion
para sobrellevar el proceso con mayor serenidad y esperanza.

En estos pacientes la espiritualidad ha operado como un mecanismo de
afrontamiento, que facilita la adaptacion emocional y psicoldgica ante la adversidad. La
espiritualidad se ha convertido en un motor que permite a las personas enfrentarse a su
enfermedad desde una perspectiva resiliente. Ademas, puede ofrecer redes de apoyo
adicionales, como en el caso de M26-A, quien encontré acompafiamiento y contencién
emocional en su congregacion religiosa.

El impacto de la espiritualidad también se refleja en las transformaciones personales.
Como se menciond anteriormente, H43 pasé de considerarse agnostico a integrar la
espiritualidad como un aspecto central de su vida. Esta transformacion sugiere que, mas alla
de brindar apoyo social o emocional, la espiritualidad otorga sentido y proposito a tener que
pasar por las situaciones que demanda la enfermedad. De esta forma, lo vivido deja de ser
percibido como un hecho fortuito o injusto (como lo interpret6 inicialmente H21) y pasa a
comprenderse como una prueba que puede ser superada gracias a la fortaleza otorgada por
una fuerza superior.

Aunado a lo anterior, la espiritualidad podria, ademas, permitir una resignificacion
del concepto de muerte, como fue el caso de M43, para quien, a raiz de su primer proceso
de cancer, la muerte no representa mas un miedo o incertidumbre, ya que tiene una idea de

qué puede esperar segun sus creencias espirituales. Por otro lado, en el caso de M54, la
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espiritualidad le permitiéo desarrollar una percepcién de control indirecto sobre la
enfermedad, al considerar que Dios influye en el curso del tratamiento y en la evolucion
favorable del pronostico. Esto le facilitd adoptar una vision mas positiva de su realidad, o
que transformé la incertidumbre médica en confianza espiritual.

La relevancia de la espiritualidad en la calidad de vida y el bienestar psicolégico de
los pacientes con cancer ha sido ampliamente estudiada. Por ejemplo, una revision
sistematica realizada por Gayatri et al. (2021), en la que analiz6 diversos factores que
influyen en la calidad de vida de pacientes en cuidados paliativos en paises en desarrollo, lo
que evidencio que la practica de la espiritualidad o religiosidad se asocia con puntuaciones
mas altas en bienestar general. Estos hallazgos sugieren que la espiritualidad desempefia un
papel fundamental en el afrontamiento de la enfermedad, lo que proporciona un marco de
referencia que permite a los pacientes afrontar la incertidumbre y el sufrimiento de una mejor
manera.

Por otra parte, un estudio de Mihic-Gongora et al. (2022) explord la relacion entre el
malestar psicoldgico, la resiliencia y la espiritualidad en pacientes con cancer avanzado
durante la pandemia de COVID-19. Los resultados revelaron que la espiritualidad actta
como un mediador parcial en la relacion entre el malestar psicoldgico y la resiliencia, lo que
indica que aquellos pacientes con una fuerte conexidn espiritual pueden experimentar menor
impacto emocional negativo y mayor capacidad de adaptacion ante la adversidad. Estos
hallazgos refuerzan la idea de que la espiritualidad no solo ofrece un significado a la
enfermedad, sino que también fortalece la resiliencia y el afrontamiento efectivo ante el
diagnostico y el tratamiento.

Con respecto a la relacion entre autocuidado y religiosidad o espiritualidad, de Diego
Cordero y Guerrero Rodriguez (2018) destacan que la fe y las creencias religiosas pueden

ser factores determinantes en la adherencia a tratamientos médicos, ya que muchas personas
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encuentran en su espiritualidad una fuente de motivacion para el autocuidado. La creencia
en una entidad superior otorga significado a la enfermedad y fomenta practicas saludables,
como la alimentacién consciente, el descanso adecuado y la reduccidn del estrés a través de
la oracion o la meditacion. Ademas, las comunidades religiosas suelen proporcionar apoyo
emocional y material, lo que fortalece la red de cuidado y promueve el bienestar integral.
Aunque, si bien se advierte que, en algunos casos, las creencias religiosas pueden entrar en
conflicto con ciertos tratamientos médicos, lo que resalta la importancia de una atencion de
salud que respete y dialogue con la dimension espiritual del paciente. En conjunto, estos
elementos evidencian como la religiosidad y la espiritualidad pueden actuar como
facilitadores del autocuidado, lo que promueve habitos saludables y brindando un marco de
sentido que favorece la resiliencia ante la enfermedad.

En conjunto, estos estudios subrayan la necesidad de integrar la dimension espiritual
dentro del abordaje integral del cancer, no solo como un elemento complementario, sino
como un aspecto esencial del bienestar emocional y psicoldgico de los pacientes. Esto
implica la necesidad de desarrollar estrategias de intervencién que incluyan el apoyo
espiritual, respetando las creencias individuales y la espiritualidad como algo no
necesariamente religioso, y facilitando espacios donde los pacientes puedan explorar su area

espiritual como parte de su proceso de adaptacion a la enfermedad.

Diferencias socioeconomicas
La experiencia del cancer linfatico se encuentra profundamente influenciada por

desigualdades estructurales. Aunque los cuatro participantes recibieron su tratamiento en el
sistema de salud publica, existieron diferencias importantes en cuanto a las particularidades
del tratamiento, el acceso a informacion y los recursos disponibles. Un ejemplo de esto es el
caso de H21, quien pudo recibir su tltimo tratamiento en Estados Unidos, lo que marcé una

diferencia en las posibilidades de acceso a servicios medicos especializados.
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Asimismo, M54, que tenia relaciones cercanas con varios especialistas médicos,
pudo obtener un acceso mas amplio a la informacidn sobre su enfermedad y su tratamiento.
Ademas, H21, M54 y H43 contaban con un seguro médico privado adicional al de la CCSS,
lo que pudo agregar una mejor atencion durante su tratamiento o un respaldo en caso de que
el seguro publico no pudiese cubrir el tratamiento.

Estas diferencias estan claramente relacionadas con la posicion socioeconomica de
los participantes, como se puede deducir del relato de M54. La posicion socioeconémica
pareciera influir de manera importante en la calidad de vida durante el proceso de
enfermedad, como sucede en el caso de M54 que tenia acceso a un servicio méedico privado
de respaldo y a conexiones sociales que facilitaron su atencion. Su madre, enfermera
experimentada, asi como sus vecinos o amigos también del ambito de salud, le brindaron un
apoyo valioso. Ademas, el empleo de M54 le permitié contar con un seguro medico
proporcionado por su empresa, debido al puesto que desempefiaba y a su nivel académico
alcanzado. Estas condiciones fueron favorecidas por su contexto social, que facilité el acceso
a recursos médicos y una red de apoyo.

Por otro lado, el aspecto econdémico también jug6 un papel en tres de los cuatro
participantes (M54, H21 y H43) quienes se encuentran en el quinto quintil de ingresos por
hogar segun los datos del INEC (2024). Partiendo de lo anterior, M54 menciond que, a
diferencia de otras personas, no tuvo que preocuparse por la falta de recursos en su hogar ni
por el impacto de no poder trabajar en los ingresos familiares. Esto lo contrastaba con la
situacién de muchas madres solteras o personas sin redes de apoyo, quienes se enfrentan a
la incertidumbre econdmica durante su tratamiento. En el caso de M26-A, por ejemplo, tuvo
que recurrir a una fundacion para hacer mas accesibles los costos de transporte, ya que la

fundacidn se encargaba de cubrir los costos adicionales de traslado durante el tratamiento.
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Si bien el nivel socioeconémico puede influir significativamente en el acceso a
servicios de salud de mayor calidad y en tiempos de atencion mas oportunos, asi como en la
posibilidad de recurrir a tratamientos complementarios o alternativos (incluidos aquellos
disponibles en el extranjero), lo cual podria representar un alivio en determinados momentos
del proceso, no se evidencian diferencias sustanciales en la forma en que M26-A vivencia 'y
afronta su proceso oncoldgico en comparacion con los demas participantes del estudio. Es
decir, pese a contar con menores recursos, su experiencia subjetiva del cancer no se distingue
significativamente de la de quienes enfrentan mayores barreras de acceso o limitaciones

materiales.

Cancer activo vs estado de remision
En el relato de M26-A, se hace particularmente visible el impacto emocional que

conlleva convivir con un diagndéstico de cancer activo. A lo largo de su discurso, se reitera
de forma constante su deseo de alcanzar la tan anhelada etapa de remision, lo que evidencia
la carga que supone la incertidumbre prolongada y la ausencia de una resolucion clara del
proceso oncolégico. Esta situacion parece intensificar el desgaste psiquico y emocional, lo
que ha marcado su vivencia con una sensacién persistente de vulnerabilidad.

Una diferencia particularmente relevante en el caso de M26-A, en comparacion con
los demas participantes, es que ha atravesado la totalidad de los tratamientos oncoldgicos
disponibles para su diagndstico (quimioterapia, radioterapia e inmunoterapia) sin haber
obtenido una respuesta positiva sostenida. El hecho de haberse sometido a mdultiples
intervenciones sin lograr la eliminacion de las células cancerigenas no solo intensifica el
sentimiento de frustracion, sino que tambien genera una profunda angustia ante la
posibilidad de no encontrar una alternativa terapéutica efectiva. Esta situacion afiade una

carga emocional considerable, ya que implica enfrentar reiteradamente los efectos fisicos,
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psicoldgicos y simbolicos del tratamiento, sin el respiro que podria representar una
evolucion clinica favorable.

Cabe aclarar que esto no implica que la experiencia de los otros participantes haya
sido necesariamente “mejor” o “mas facil”. No obstante, el hecho de encontrarse en un
estado de remision puede brindar una sensacion de alivio temporal, o al menos la percepcion
de un respiro dentro del proceso, sensacion que M26-A no ha tenido la oportunidad de
experimentar en ninglin momento de su trayectoria oncologica.

Un ejemplo adicional es el caso de H21, quien, con ciertas dificultades, logré acceder
a parte de su tratamiento en el extranjero debido a la falta de disponibilidad en el pais. Sin
embargo, esta opcidn no es accesible para todos, ya que implica un alto costo no solo en
tratamiento, sino también en alojamiento y alimentacion. Por ultimo, H43 tenia la seguridad
de que, en caso de no poder acceder al seguro publico, contaba con el respaldo de su seguro
privado, lo cual fue posible gracias a su nivel socioeconémico alcanzado y a la profesion
que ejerce.

Como sefiala Arango Meneses (2024), el cuidado digno no deberia depender del
nivel de ingreso, sino ser un derecho garantizado para todas las personas,
independientemente de su situacién economica. Este analisis evidencia como las
desigualdades estructurales impactan el acceso y la calidad del tratamiento oncoldgico,

subrayando la necesidad de una mayor equidad en los sistemas de salud.

Sintesis
Los hallazgos de esta investigacion evidencian que la vivencia del cancer linfatico

es multidimensional, compleja y profundamente humana. Requiere ser abordada desde un
enfoque que integre lo fisico, lo psicoldgico, lo social y lo espiritual, tal como proponen

Salazar Ramirez (2015) y Montenegro et al. (2023).
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Es urgente mejorar la comunicacion médica, garantizar el acceso a atencion
psicoldgica especializada y promover la alfabetizacion en salud. Asimismo, tal y como lo
refleja Moro Gutiérrez y Gonzalez Fernandez-Conde (2022), el trato humanizado en
pacientes oncoldgicos es sin duda esencial para lograr un abordaje integral que contemple
no solo los aspectos clinicos de la condicion, sino también las areas emocionales y
relacionales que conlleva consigo el proceso de la enfermedad. Implica reconocer al paciente
como sujeto activo con historia, valores y emociones, al establecer una relacion basada en
la empatia, el respeto y la escucha activa. Esta forma de cuidado contribuye a disminuir la
ansiedad, fortalecer la adherencia al tratamiento y generar un entorno de confianza y
contencion.

Esta investigacion no solo valida dichas propuestas desde la experiencia directa de
los pacientes, sino que también las amplia, al mostrar los matices, tensiones y aprendizajes
gue emergen cuando se escucha con respeto, empatia y profundidad a quienes transitan esta
experiencia. El cancer, lejos de ser solo una enfermedad del cuerpo, interpela a la persona
entera, y su acompafiamiento exige, por tanto, una mirada ética, sensible y comprometida

con la dignidad humana.

Limitaciones

Entre las principales limitaciones de este estudio se encuentra el tamafio reducido de
la muestra (compuesta Unicamente por cuatro participantes), esto debido a que puede limitar
la amplitud y diversidad de experiencias que pudieran explorarse. Si bien el enfoque
cualitativo no pretende generalizar resultados, esta cantidad limitada restringe la posibilidad

de abarcar una mayor diversidad de experiencias psicologicas asociadas al cancer linfatico.

Ademas, la seleccion de los participantes se realiz6 mediante un muestreo

intencional, lo que puede incluir sesgos relacionados con el nivel socioeconémico y el
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acceso a servicios médicos privados, ya que tres de los cuatro participantes pertenecen al
quintil de mayores ingresos segun los datos del INEC (2024), lo que podria limitar la
representatividad de las experiencias de las personas en condiciones de mayor
vulnerabilidad tanto social como econdémica. Asimismo, esto restringe la aplicabilidad de
los hallazgos a otros contextos como el rural, dado que las experiencias estan fuertemente
influenciadas por las particularidades del contexto urbano de la gran area metropolitana (a

excepcion de M26-A).

Durante el proceso de investigacion se identificaron importantes limitaciones en
cuanto a la disponibilidad de estudios previos que aborden especificamente el impacto
psicoldgico en personas con cancer linfatico. La mayoria de la literatura encontrada se
enfoca en aspectos médicos de la enfermedad, mientras que los trabajos centrados en su

dimensidn psicologica son escasos.

Los pocos estudios disponibles sobre este tema provienen principalmente de
boletines informativos elaborados por asociaciones internacionales, como la Leukemia and
Lymphoma Society (2007, 2014, 2021 y 2024), que, si bien ofrecen informacidn en espafiol,
estan contextualizados en realidades anglosajonas, lo que dificulta su aplicacién al contexto
costarricense. A nivel nacional, la informacion existente se limita en gran medida a trabajos
de final de grado enfocados en la aplicabilidad de modelos terapéuticos, sin profundizar en
las particularidades subjetivas, emocionales y contextuales de vivir con este tipo de cancer,
lo cual evidencia un vacio relevante en la literatura psicoldgica costarricense sobre esta

tematica.

Otra limitacion importante es la variabilidad en los estados clinicos de los
participantes, ya que se incluyo tanto a personas en estado de remisién como a una paciente

con cancer activo, lo que puede haber generado diferencias sustanciales en sus vivencias,
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percepciones y necesidades. A nivel metodoldgico, el uso de entrevistas virtuales en la
mayoria de los casos pudo haber limitado la expresion emocional o el establecimiento de un
vinculo mas cercano entre entrevistador y entrevistado. Finalmente, la ausencia de un
seguimiento longitudinal impidio observar la evolucion de las reacciones emocionales y las
estrategias de afrontamiento a lo largo del tiempo, lo cual seria valioso para futuras

investigaciones.

Conclusiones

La presente investigacion cualitativa permitio explorar de una manera mas
comprensiva y humana la vivencia del cancer linfatico desde una perspectiva psicosocial, al
integrar los relatos de vida de cuatro personas costarricenses en distintas fases de la
enfermedad y en diferentes etapas del ciclo vital. Al centrarse en el analisis de las reacciones
emocionales, estrategias de afrontamiento, factores protectores y necesidades, este trabajo
brindé una mirada integral sobre la experiencia oncoldgica, visibilizando aspectos

frecuentemente desatendidos por los enfoques médicos.

Lejos de concebir el cancer linfatico inicamente como un proceso fisiopatologico,
esta investigacion da cuenta de la profunda carga emocional, psicologica y social que
acompafia al diagndstico, tratamiento y sobrevida de las personas que estan enfrentando un

proceso oncoldgico.

Uno de los hallazgos mas significativos de la presente investigacion fue la profunda
incertidumbre que caracteriza el proceso de diagndstico del cancer linfatico, misma que se
atribuye a la inespecificidad de los sintomas iniciales, la carencia de programas de deteccién
temprana y la frecuencia de diagnosticos erroneos previos. Esta combinacién factores no
solo genera un retraso en el inicio del tratamiento, sino que también incrementa de manera
considerable los niveles de ansiedad, temor y percepcion de pérdida de control en el

106



paciente, lo que afecta de manera importante el mundo emocional de las personas, incluso

antes de la confirmacién oficial de la enfermedad.

En este contexto, el momento del diagnostico se consolida como un momento
altamente disruptivo que logra impactar de forma intensa los esquemas mentales de la
persona, generando respuestas que representan una gran carga emocional. Estas reacciones,
lejos de ser patoldgicas, deben ser comprendidas como respuestas humanas propias de una
persona ante una experiencia critica como lo es el cancer y, por lo tanto, requieren ser
abordadas con sensibilidad y rigor desde una disciplina que tenga la capacidad y el
conocimiento para saber como sobrellevar el proceso individual de cada uno de estos

pacientes, como lo es la psicooncologia.

A lo largo de sus relatos, los participantes revelaron diversas estrategias para hacer
frente a la enfermedad, lo que evidencia tanto recursos personales como la resiliencia, la
espiritualidad, el pensamiento positivo y la resignificacién de la experiencia, como apoyos
externos fundamentales como la familia, los grupos de apoyo y el acompafiamiento
profesional. Estas estrategias de afrontamiento no solo les permitieron sobrellevar los
efectos del tratamiento, sino también reorganizar sus vidas en funcién de una nueva realidad,
marcada por los cambios fisicos, emocionales y sociales que deja el cancer. En este proceso,
la espiritualidad y el vinculo con figuras significativas emergieron como pilares
fundamentales que les permitieron a estos pacientes oncoldgicos a sostener su sentido de
vida y de motivacion, especialmente en los momentos de mayor vulnerabilidad,

constituyéndose asi en factores protectores claves en el proceso de adaptacidn psicosocial.

Asimismo, la investigacion puso en evidencia multiples necesidades emocionales
insatisfechas. Entre ellas, destacan la necesidad de informacion clara y accesible, atencion

psicoldgica oportuna, acompafiamiento en el proceso de toma de decisiones y espacios
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seguros para expresar el dolor emocional ante los cambios que la enfermedad genera en la
vida cotidiana. La ausencia de estas respuestas, por parte del sistema de salud, genera un
impacto negativo en la calidad de vida de las personas afectadas, asi como en su adherencia
al tratamiento y en su capacidad para restablecer una percepcion de bienestar. Por lo tanto,
la atencion oncologica debe comprenderse como un proceso integral, que incluya el
acompafiamiento emocional, la contencion social y el respeto a la dignidad de quienes

atraviesan un proceso oncologico.

Este estudio también permitio identificar vacios importantes en la literatura nacional,
especialmente en lo que respecta a la poblacion adulta joven y adulta diagnosticada con LH
y LNH. Mientras que la mayoria de los estudios existentes en Costa Rica se enfocan en
poblaciones pediatricas o en el abordaje médico de la enfermedad, la dimension psicoldgica
continlia siendo escasamente investigada y poco integrada en los protocolos de atencion.
Ante esta situacion, los hallazgos de esta investigacion representan un aporte significativo
al campo de la psicooncologia en el pais, lo que genera evidencia contextualizada que puede
ser utilizada para disefiar programas de intervencion adaptados a las necesidades reales de

los pacientes.

En definitiva, esta investigacion resalta la urgencia de adoptar un enfoque mas
humanizado en la atencion de personas con cancer linfatico, lo que, a su vez, reconoce que
cada diagndstico activa un proceso subjetivo complejo y Gnico que debe ser atendido con
sensibilidad, empatia y conocimiento especializado. Escuchar las voces de quienes viven
esta experiencia no solo permite visibilizar sus luchas, recursos y esperanzas, sino también
transformar las préacticas clinicas hacia modelos mas integrales y centrados en la persona.
De esta forma, se espera que los resultados de esta investigacion sirvan como base para

futuras lineas de estudio, asi como para la formulacion de politicas pablicas que promuevan
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el acceso equitativo a servicios de salud mental y la inclusion de la dimension

psicoemocional como parte esencial del tratamiento oncoldgico en Costa Rica.

Recomendaciones

Es fundamental que la CCSS incorpore, de manera sistematica y permanente, la
atencion psicooncoldgica como un componente esencial dentro del tratamiento
integral para pacientes con cancer linfatico. Se recomienda la ampliacion de plazas
especificas para profesionales en psicologia clinica con formacion en oncologia en
los hospitales nacionales y regionales del pais. Este personal especializado debera
formar parte del equipo interdisciplinario desde el momento del diagnostico,
acompafiando al paciente durante todas las etapas del tratamiento y en el proceso
posterior de remision.

Se recomienda que la CCSS y el Ministerio de Salud desarrollen campafias
nacionales de sensibilizacion que aborden los signos y sintomas de alerta del
linfoma, su caracter muchas veces inespecifico, y la necesidad de una atencion
médica oportuna. Asimismo, deben incluirse esfuerzos de capacitacion dirigidos al
personal de atencién primaria, a fin de mejorar la sospecha clinica temprana y la
remision oportuna al especialista.

Se recomienda que la CCSS institucionalice grupos de apoyo psicoeducativos y
terapéuticos en sus centros hospitalarios, especialmente en hospitales nacionales
como el México, Calderén Guardia y San Juan de Dios. Los cuales podrian
desarrollarse tanto de forma presencial como virtual, para asegurar la participacién

de personas de todo el pais. También seria importante incluir grupos dirigidos a
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familiares, quienes muchas veces enfrentan la carga emocional sin apoyo
institucional.

Se recomienda establecer programas permanentes de formacion en habilidades de
comunicacion empatica, manejo de malas noticias y atencion centrada en el paciente
para todo el personal médico, de enfermeria y administrativo que trabaje en unidades
oncologicas.

Se recomienda que la CCSS, en coordinacién con el Ministerio de Salud y centros
de investigacion universitarios, disefie e implemente un sistema de seguimiento
emocional y evaluacion de calidad de vida para personas diagnosticadas con cancer.
Este sistema podria consistir en un registro nacional de variables psicosociales,
recopiladas periédicamente a través de entrevistas o cuestionarios estructurados, que
permitan conocer, de forma sistematica, las necesidades emocionales, sociales y
funcionales de esta poblacion.

Se recomienda ampliar el nimero de participantes en estudios cualitativos que
aborden la experiencia emocional y psicologica de personas diagnosticadas con
cancer linfatico, tanto en estado activo como en remisién. Ampliar la muestra podria
permitir establecer patrones mas claros entre variables como la edad, el género, el
nivel socioecondmico o el tipo de tratamiento recibido.

Se recomienda la realizacién de estudios longitudinales que acompafien a las
personas diagnosticadas desde el momento del diagndstico hasta etapas posteriores
a la remisién o incluso en procesos avanzados de enfermedad. Este tipo de estudios
permitiria observar como evolucionan las estrategias de afrontamiento, como se
resignifica la experiencia de la enfermedad a lo largo del tiempo, y cuéles son los

factores que contribuyen a una mejor adaptacion emocional.
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- Se recomienda fomentar investigaciones mixtas que combinen metodologias
cualitativas y cuantitativas, a fin de obtener una visién mas integral de la vivencia
del cancer linfatico. Ambas metodologias utilizadas en conjunto fortalecerian la
validez de los hallazgos y abririan nuevas posibilidades de analisis.

- Se recomienda a futuras investigaciones centrarse en grupos poblacionales
especificos que se encuentran subrepresentados en la literatura actual, como personas
jovenes en transicion a la vida adulta, adultez media, poblaciones indigenas o
personas con discapacidad. Asimismo, se considera relevante explorar con mayor
profundidad las vivencias de los cuidadores y familiares de personas con cancer
linfatico, ya que su rol de acompafiamiento implica también un proceso emocional
complejo que requiere atencion psicoldgica especializada.

- Se recomienda ampliar investigaciones aplicadas que evalUen la efectividad de
distintas estrategias de intervencion psicoldgica en pacientes con linfoma, como
terapias cognitivas, abordajes centrados en la compasion, técnicas de mindfulness,
grupos de apoyo entre pares o arteterapia. Estas investigaciones no solo deben
evaluar la reduccion de sintomas emocionales, sino también el fortalecimiento de la
calidad de vida, la adaptacion al tratamiento, la percepcion de apoyo y la
resignificacion de la experiencia vital. Contar con evidencia local sobre estas
intervenciones seria de gran valor para incorporar estos enfoques en el sistema de

salud costarricense.
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ANEXos

Instrumento de evaluacién

Datos sociodemograficos

¢Cuenta con seguro médico privado?

Fase de diagnéstico

1. ¢(Cuéando le diagnosticaron el cancer (afio/edad aproximada del diagndstico)? ¢Cual es el

tipo de cancer que le diagnosticaron?

Reaccién inicial

2. ¢Cual fue la reaccion inmediata que tuvo al recibir la noticia del diagndstico? ¢Sintio

alguna emocion en especifico? (miedo, tristeza, enojo, frustracion)

Impacto psicoldgico

3. Si ha experimentado cambios en su estado de &nimo durante su proceso oncoldgico,

¢podria usted describir estos cambios?

4. ¢Ha llegado a tener pensamientos recurrentes y dificiles de controlar, ansioso, con

aceleraciones en el corazén o dificultad para respirar?

5. ¢Esto ha repercutido en su vida cotidiana? De ser asi, ¢de qué manera?

6. ¢Cuales son o fueron sus principales preocupaciones, miedos o retos en torno a su

proceso?

7. Desde su propia vivencia, ¢podria contarnos cudl ha sido su principal reto o cambio en su

vida diaria desde el diagndstico y como se siente al respecto?
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Duelo

8. ¢Qué entiende usted por duelo? ¢El diagndstico de cancer ha involucrado un proceso de

duelo en su vida?

9. ¢Ha notado cambios fisicos en su cuerpo que le hayan afectado a nivel emocional?

10. ¢Cuél considera usted que ha sido el ambito de su vida que mas se vio afectado en su
momento a raiz del diagnéstico de cancer? (por ejemplo, social, personal, laboral,

econémico, familiar, etc.)

11. Si el diagnostico involucrd un proceso de duelo para usted, ¢cémo ha cambiado su vision

de la vida desde entonces?

12. ¢La forma en la que ha enfrentado el diagnostico ha generado en usted sentimientos de

culpa? Si es asi, ¢por qué?

Estrategias de afrontamiento

13. ¢ Qué estrategias ha utilizado para poder sobrellevar su proceso de una mejor manera?

14. ;Qué le ha ayudado a lidiar con las emociones dificiles?

15. ¢Hay algo que hubiera deseado saber sobre estrategias de afrontamiento durante su

proceso?

16. Ademas de los cambios en su vida cotidiana a raiz de la enfermedad y lo que esto implica,

¢usted ha llegado a percibir un cambio en su forma de actuar, de ser o de pensar?

17. ;Podria comentarnos qué ha representado este proceso para usted?
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Factores protectores

Red de apoyo social

18. ¢Cuenta o conto usted con una red de apoyo emocional, como familiares, amigos
cercanos o personas de confianza, que le brinden o le brindaron soporte durante el proceso
de diagndstico y tratamiento de la enfermedad? En caso de ser un si, ¢considera que el apoyo
recibido por su entorno social es o fue el adecuado para que usted afrontara los desafios
emocionales y fisicos que implica la enfermedad? En caso de ser un no, ¢cémo considera

que el haber recibido este apoyo hubiese influido en su proceso?

Espiritualidad

19. ¢Las creencias espirituales o la religion juegan un papel importante en su vida diaria?
En caso de ser un si, ¢cdmo influyo o influye esto en su forma de afrontar el diagndstico y
el tratamiento del cancer?, ;cémo ha percibido usted que estas practicas impactaron en su

bienestar emocional y psicologico?

Familia

20. ¢Considera usted que su familia ha representado o representa un apoyo significativo en
su proceso diagndstico y tratamiento? En caso de ser un si, ¢cémo describiria usted dicho
apoyo? En su opinién, ;qué es lo mas importante que su familia ha hecho o hizo para

ayudarlo a sentirse apoyado (a) o acompariado (a) durante su enfermedad?

21. En caso de ser un no, ¢cémo considera que el haber recibido este apoyo hubiera influido

en su proceso?

Necesidades
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22. ¢Quisiera haber cambiado algo respecto a la forma en que le fue dada la noticia del

diagnostico?

23. ¢Que aspectos de la enfermedad le hubiera gustado o le gustaria entender de una mejor

manera al momento de haber recibido el diagnostico?

24. ;Considera usted que la edad en la que recibio el diagndstico influyé de alguna manera

en cémo recibid y vivencio usted la enfermedad?

25. Aparte del acompafiamiento de familiares, seres queridos, amigos, etc., ¢conté usted con
acceso a terapia para sobrellevar la situacién? Si la respuesta es no, ¢por qué no? Y si es si,

¢que opinidn tiene usted al respecto de dicho apoyo profesional recibido?

26. ¢Qué considera usted que es necesario para afrontar el proceso de cancer?

Formularios de consentimiento informado

Viviendo con cancer linfatico, reacciones emocionales, estrategias de afrontamiento y
necesidades en el proceso de diagnoéstico y tratamiento en dos adultos (mujer y hombre) en
estado de remisién y en dos adultos jévenes (mujer y hombre) una con cancer activo y otro

en estado de remision.

Nombre de las personas investigadoras: Maria Paula Zumbado Saénz y Sara S. Rincon

Paladines

Usted esta siendo invitado (a) a participar en un estudio realizado por la Universidad
de Iberoamérica. Este estudio pretende describir las reacciones emocionales, estrategias de
afrontamiento y necesidades en el proceso de diagnostico y tratamiento de personas con

cancer linfatico.

Para tener datos que permitan llegar a alguna conclusion, se realizaran entrevistas
sobre historias de vida a personas que estan sobrellevando un proceso de cancer linfatico o
gue se encuentren en proceso de remision. A continuacion, se le presentan los aspectos mas

relevantes que usted debe conocer, previo a su decision de participar en este estudio.
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1. ¢Quienes son las responsables de realizar el estudio?
Maria Paula Zumbado Saénz, 1-1833-0564 y Sara S. Rincon Paladines, 1-1883-0717
2. ¢ Cudl es el propdsito de este estudio?

Describir las reacciones emocionales, estrategias de afrontamiento y necesidades en

el proceso de diagnostico y tratamiento de personas con cancer linfatico.
3. ¢Cuantas y cuales personas participaran de este estudio?

Requerimos de la colaboracion de cuatro personas que se encuentren en un proceso

de céncer linfatico o en proceso de remision.
Se requiere que las participantes:

e Hayan pasado por un proceso de cancer o estén pasando por uno.

e Es necesario que el paciente tenga un cancer en especifico (linfatico).

e Mayores 18 afos.

e Que el tratamiento haya sido realizado en cualquier hospital publico o
privado.

e Que tengan la disposicion de destinar al menos 2 horas para una entrevista,
ya sea de forma presencial o virtual acerca de historia de vida.

e Permitir que la sesion de entrevista sea grabada (nota de voz y video) con la
finalidad de que no se pase por alto ninguna informacion importante para la

realizacion del trabajo.
Por su parte, se excluira a personas que:

e No hayan pasado por algun proceso de cancer.

e Tener un tipo de cancer diferente al linfatico.

e Menores de 18.

e No tener disponibilidad de destinar al menos 2 horas para una entrevista, ya
sea de forma presencial o virtual acerca de historia de vida.

e No estar de acuerdo con ser grabada (nota de voz y video) durante la sesion

de entrevista.

4. ;Como se llevara a cabo su participacion en el estudio?
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Las personas que acepten participar en el estudio seran contactadas por medio de
correo electronico para coordinar el dia, hora y lugar en que se realizara la entrevista. La
entrevista consiste en una serie de preguntas abiertas que indagan sobre diferentes tematicas
como: reacciones psicoldgicas ante el diagnostico de cancer, proceso de duelo, estrategias
de afrontamiento, factores protectores, repercusiones en el ciclo vital a raiz de vivir un

proceso de cancer y necesidades alrededor del tema.
5. ¢ En qué consiste su participacion en el estudio?

Su participacién consistira en una realizacion de una entrevista en la cual se le
preguntara sobre diferentes tematicas que giran alrededor de un proceso oncologico, al ser
una entrevista que tiene un formato de preguntas abiertas se necesitara de la disponibilidad
de los participantes (alrededor de 2 horas), en la que nos permitan conocer su historia de

vida a partir del proceso oncol6gico que estan viviendo o que han vivido.
6. ¢ Cuales seran los posibles riesgos de su participacion en este estudio?

La entrevista consta de preguntas que incitan la reflexion e interiorizacién de su
vivencia acerca de su proceso de cancer por lo que, cabe la posibilidad de que mueva
emociones en la persona participante. En caso de ser las personas entrevistadoras cuentan
con la preparacion para saber codmo abordar la situacion. No obstante, cabe aclarar que no
es un proceso psicoterapéutico, por lo que la entrevista girard en torno a lo que se requiere

recolectar.

7. ¢Como se manejara el evento de una crisis fisica, emocional o mental durante la

participacion?

En primer lugar, en caso de una crisis se abordara con escucha activa, validacién y
contencidn, posteriormente se le preguntara si desea continuar con el proceso de entrevista,
en caso de la respuesta ser “si” se continuara y, en caso de ser “no”, se descontinuara la

entrevista y se le preguntara si desea reagendar otro dia o si bien, no desea participar mas.
8. ¢ Qué beneficios obtendra usted por su participacion en el estudio?

Contribuir a que exista mayor visibilidad del tema en el pais, generando asi un

impacto de sensibilizacion. Ayudar a poner en discusion cuales son las necesidades de la

130



poblacién adulta joven oncoldgica costarricense que necesitan ser atendidas de forma

integral e interdisciplinariamente.
9. ¢ Cuales son sus derechos como participantes de este estudio?

Si usted accede a participar en el presente estudio, desde su aceptacion hasta su

finalizacidn, usted tendra los siguientes derechos:

a) Podra detener su participacion en el estudio, en cualquier momento y sin
consecuencias a su seguridad.

b) Sus datos siempre seran tratados con absoluta confidencialidad y se manejaran en
total anonimato.

c) Podra en todo momento, hacer preguntas sobre los contenidos del consentimiento
informado (este documento que esta leyendo) y su participacion en el estudio, y a

obtener las respuestas en forma oportuna y clara.

10. ¢Cuéles son los datos de las personas a las que puede usted contactar en caso de

cualquier duda o consulta?

En caso de dudas o comentarios podra contactar con Maria Paula Zumbado Saénz

por medio del correo electronico marzumbadolll@unibe.education o a Sara S. Rincon

Paladines por medio del correo electronico sarrincon248@unibe.education.

De igual forma, usted también podra contactar al Comité de Etica Cientifica de la
Universidad de Iberoamérica (CEC UNIBE) al correo electrénico cec@unibe.ac.cr, ya que
este es el organo encargado de la aprobacion del presente estudio y tiene la mision de brindar
todo el apoyo que el participante requiera para garantizar sus derechos de participacion en

este estudio, adicional a los que pueda darle el investigador.
11. ¢ Tendra usted una copia de este documento?

En caso de que usted decida participar en este estudio se le entregara una copia del

mismo.
12. ¢ Es voluntaria su participacion en el estudio?

Su decision de participar en el estudio es absolutamente voluntaria y usted podra

negarse a continuar participando en cualquier momento sin que esto afecte las garantias que
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fueron ofrecidas para minimizar los riesgos durante la investigacion. De ser el caso que usted
cumpla parcialmente con la pruebay decida salirse del estudio, sus datos no seran utilizados

para el analisis y seran eliminados.
13. (Como se trataran mis datos?

Los datos seran utilizados unicamente para fines académicos (trabajo de final de
grado tesis para licenciatura en psicologia), se requerird de nombre completo y correo
electrénico Unicamente al inicio del proceso, posteriormente a este se eliminara y no sera

agregado al trabajo final (se trabajara bajo el anonimato).
14. ; Se me hara una devolucién de resultados?

Podran visualizar los resultados en el trabajo final de graduacién y, en caso de

requerir los resultados, se le entregaran a cada participante.

15. ¢Cuéles son los aspectos éticos y normativos que regulan mi participacién en el

estudio?

Todo el estudio, su participacion, resultados y toda actividad o intervencién que se
realice ha sido avalado por el Comité Etico Cientifico de la Universidad de Iberoamérica -
CEC UNIBE, que es un drgano autorizado por el Ministerio de Salud de Costa Rica y que
vela porque el proceso se ajuste en todo, a la Ley Reguladora de Investigacion Biomédica N

9234 y su reglamento, asi como por las normas internas del CEC.
ACEPTACION DEL CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido toda la informacion descrita en este consentimiento antes
de aceptarla. Por lo tanto, declaro que entiendo de qué trata el proyecto, las condiciones de

mi participacion y accedo a participar como sujeto de investigacion en este estudio

Nombre, cédula y firma de la participante

Fecha
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Nombre, cédula y firma del testigo

Fecha

Nombre, cédulay firma del miembro del equipo investigador que solicita el consentimiento

Fecha

133



