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RESUMEN

Introduccién: Los pacientes con céncer de huesos representan una poblacién con necesidades psicosociales poco estudiadas. Objetivo:
Comprender el proceso y el impacto de la reinsercién social en la vida cotidiana de los adolescentes y adultos jévenes después del tratamiento
y seguimiento oncoldgico de los cdnceres de huesos. Método: Investigacion cualitativa y exploratoria, con referente metodoldgico de la
tradicién hermenéutica. La produccién y el andlisis de datos se basaron en 12 entrevistas semiestructuradas con sobrevivientes de cdncer
de huesos. Resultados: El material empirico se organizé en tres categorias: Reinsercidn social en la familia, Reinsercion social en la escuela
e Insercion en la vida sociolaboral. Los desafios de la reinsercién social en la vida familiar, escolar y laboral de los adolescentes y jovenes
después del tratamiento del cdncer de huesos implican un sentido complejo de enfrentamiento de los estigmas y limitaciones que impone
el cdncer y su tratamiento. Conclusién: Las emociones y experiencias de los sobrevivientes de cdncer apuntan a la vida social como un
lugar de desafios y choques, pérdida y duelo. Es de suma importancia contar con un apoyo multidisciplinario especializado, familiar y
social, para que este grupo pueda obtener apoyo material y humano para enfrentar los cambios derivados del tratamiento del cdncer.

Palabras clave: neoplasias dseas; supervivientes de cdncer/psicologia; adolescente; psicoandlisis; investigacién cualitativa.

ABSTRACT

Introduction: Patients with bone cancer are a unique population with
poorly investigated psychosocial needs. Objective: To understand the
process and impact of social reintegration on the daily lives of adolescents
and young adults after treatment and oncological follow-up of bone cancers.
Method: Qualitative, exploratory, hermeneutic-based investigation with
data obtained from semistructured interviews with 12 bone cancer survivors.
Results: The empirical material was organized into three categories: Social
reintegration into the family, Social reintegration at school and Insertion into
social-labor life, which are challenging and involve a complex concept of
coping with the stigmas and limitations imposed by the disease and its
treatment. Conclusion: The emotions and experiences of cancer survivors
indicate social life as a place of challenges and uncertainties, losses and
grief. It is extremely important to count with specialized multidisciplinary
support, as well as family and social background to enable this group to
face cancer treatment related challenges.

Key words: bone neoplasms; cancer survivors/psychology; adolescent;
psychoanalysis; qualitative research.

RESUMO

Introdugao: Pacientes com cinceres dsseos representam uma populagio
singular com necessidades psicossociais pouco estudadas. Objetivo:
Compreender o processo ¢ o impacto da reinser¢io social para a vida
cotidiana de adolescentes e adultos jovens apés o tratamento e seguimento
oncolégico de cinceres dsseos. Método: Pesquisa qualitativa e exploratéria,
utilizando referencial metodolégico da tradigio hermenéutica com produgio
de dados por meio de entrevistas semiestruturadas com 12 sobreviventes de
canceres Osseos. Resultados: O material empirico foi organizado em trés
categorias: Reinsergio social na familia, Reinsercdo social na escola e Insergio
na vida sociolaboral. Os desafios da reinsercao social na familia, escola e
vida laboral de adolescentes e adultos jovens apés o tratamento de cAncer
é4sseo envolvem um complexo sentido de enfrentamento dos estigmas e
limitag6es impostas pela doenca e seu tratamento. Conclusao: As percepgoes
e experiéncias dos sobreviventes ao cAncer 6sseo apontam para a vida
social como um lugar de desafios e incertezas, perdas e lutos. E de extrema
importincia a existéncia de apoio multiprofissional especializado, assim
como apoios familiar e social, para que esse grupo consiga suportes material
e humano para enfrentar as mudangas decorrentes do tratamento oncoldgico.
Palavras-chave: neoplasias dsseas; sobreviventes de cincer/psicologia;
adolescente; psicandlise; pesquisa qualitativa.
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INTRODUCCION

El cdncer infantojuvenil representa un problema
desafiador de salud publica'. Datos recientes sefialan que,
entre los 704 000 nuevos casos estimados en el Brasil para
el trienio 2023-2025 (con excepcidn del cdncer de piel
no melanoma), 7900 atacardn a nifios y adolescentes (0
a 19 anos), poblacién en la cual el cdncer ya representa la
primera causa de muerte por enfermedad (8% del total)*?.

Entre los cdnceres que afectan a nifios y adolescentes,
los osteosarcomas constituyen uno de los grupos de
tumores que mds atacan a los jévenes en las primeras
dos décadas de vida'*%. Las diferentes modalidades de
tratamiento — cirugfa, quimioterapia y radioterapia
— exigen intervenciones muchas veces dolorosas y
mutiladoras, marcando al individuo en las dimensiones
fisica, psiquica y social’*'’. La reseccién quirtrgica del
tumor, principal modalidad de tratamiento, afecta
profundamente la vida de esos adolescentes, dado que
tiende a generar alteraciones en la imagen corporal y en
la subjetividad, suscitando una ruptura en el modo de
vivir. Tal ruptura, comin a los pacientes oncolégicos ante

1-13 " se hace mds

el diagndstico positivo y el tratamiento
preocupante en esa etapa de la vida, pues los adolescentes
y adultos jévenes estdn en una fase de desarrollo sensible
en términos biogréficos, educacionales y profesionales.
Estudios indican que esta poblacién puede presentar
deficiencias fisicas, limitaciones cognitivas y sufrimiento
psicolégico, lo que puede afectar negativamente su
rendimiento intelectual, sus relaciones sociales y sus
oportunidades de colocacién y éxito en el mercado de
trabajo!*¢,

A pesar de la existencia de literatura sobre cdncer
infantojuvenil, atin son pocos los estudios cualitativos
enfocados en las necesidades psicosociales de las personas
que vivieron la experiencia del enfrentamiento al cdncer
4seo, en especial en aquella relativa a las necesidades de
insercién y reinsercién sociales derivadas del tratamiento.
En ese sentido, esta investigacién tiene como objetivo
comprender el proceso y el impacto de la reinsercién social
a la vida cotidiana de los adolescentes y adultos jévenes
después del tratamiento y el seguimiento oncoldgico de
cdnceres 0seos.

METODO

Investigacion exploratoria, cualitativa, fundamentada
en el enfoque cualitativo, dentro de la tradicién
interpretativa, considerando las experiencias subjetivas de
individuos que tuvieron diagnéstico de cdncer'”"’. Este
estudio busca el acceso a los procesos de enfrentamiento
para la reorganizacién de la vida de adolescentes y adultos
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jévenes que vivieron la experiencia del padecimiento
por céncer, en las fases de diagndstico, tratamiento y
postratamiento.

La investigacién fue desarrollada en el Ambulatorio
de Seguimiento del Servicio de Oncologia Pedidtrica
del Instituto Nacional del Cdncer (INCA), entre
septiembre y noviembre de 2018, y cumplié con la
Resoluciéon n.c 466/2012%° del Consejo Nacional de
Salud. Las informaciones sociodemogrificas y clinicas
fueron obtenidas mediante historias clinicas, luego de la
apreciacién y aprobacién del Comité de Etica en Pesquisa
de la institucién bajo el parecer consubstanciado n.°
2880295 (CAAE: 96478418.7.0000.5274).

La seleccién de los entrevistados se dio por medio de
muestreo por conveniencia, a partir de la consulta de las
historias clinicas de sobrevivientes a los tumores 6seos en la
adolescencia, distribuidos en tres grupos etarios — de 10 a
12 afos, de 13 a 15 afos y de 16 a 19 afios®! — de acuerdo
con sus edades en el momento del diagnéstico. Fueron
entrevistadas dos mujeres y dos hombres por grupo,
considerando los siguientes criterios de inclusién: a) 18
afios o mds; b) libres de enfermedad neopldsica; c) con
diagnéstico positivo para cdncer éseo; d) por lo menos, con
cinco afios transcurridos de la conclusién del tratamiento
oncolégico de tumores dseos en la adolescencia. Fueron
excluidas las personas en cuidados paliativos. La edad de
los participantes, al momento de la entrevista, vari6 entre
18 y 54 afios.

Luego del contacto previo para las aclaraciones
y la recoleccién de las firmas bajo los términos de
consentimiento informado, los entrevistados produjeron
sus narrativas. Las entrevistas biogréficas, basadas en un
guion semiestructurado?, duraron de 30 a 60 minutos y
fueron realizadas por la psicdloga investigadora, en salas
privadas en el servicio ambulatorio de pediatria. La guia
de tépicos fue desarrollada de acuerdo con la literatura
existente, cuyas formulaciones destacan la importancia del
paciente como sujeto narrativo®?*. Las preguntas fueron
elaboradas para estimular en los participantes las narrativas
en cuanto a su experiencia como adolescente con cdncer,
sus relaciones con su familia y amigos y sus perspectivas
de futuro. Dada la tradicién critico-interpretativa a la cual
esta investigacién se afilia, el cierre de la muestra se basé
en el principio del “poder de la informacién”*

El enfoque teérico-metodolégico usado para el
andlisis del material empirico se basé en la tradicién

hermenéutica'”-'®

)observéndose los siguientes pasos: (a)
lectura comprensiva; (b) identificacién y articulacién
entre significados y sentidos en las declaraciones; (c)
problematizacién de ideas y de sentidos, articuldndolos
con significados socioculturales; (d) elaboracion de sintesis

de sentidos; (e) andlisis interpretativo, conteniendo la



categorizacion, sus cotejamientos empirico-tedricos y sus
sintesis de sentidos!®%,

Todas los audios de las entrevistas fueron grabados,
transcritos en su totalidad y verificados posteriormente
por medio de comparacién entre las transcripciones,
las grabaciones originales y las notas de campo de
la entrevistadora. Con la intencién de preservar la
confidencialidad de los participantes, cada entrevista
recibié un cédigo alfanumérico, conformado de la letra
P (participante) y un ntimero cardinal (consecutivo de
las entrevistas).

Algunas categorias fueron generadas de forma
deductiva a partir de las cuestiones orientadoras del
guion de entrevista. Otras categorias fueron derivadas
inductivamente durante la organizacién de los datos.
Tras una discusién entre los investigadores, se consolidé
un sistema coherente de categorizacion de sentidos y
significados, estructura en categorias, subcategorias y sus
respectivas definiciones®.

Las categorias elegidas para la presentacién en este
manuscrito describen los fendmenos sociales considerados
de alto impacto para el bienestar de la poblacién estudiada.
El andlisis temdtico adopté como referente tedrico el
enfoque critico-interpretativo, articulado a los contextos
sociocultural, clinico y psicoanalitico de la fase de

supervivencia al cdncer'>%,

RESULTADOS Y DISCUSION

En el conjunto de las narrativas, hubo dos tipos de
céncer representados: 11 casos de osteosarcomas, siendo
cinco en fémur (cuatro en nifas), tres en tibia (todos en
varones) y tres en hombro (dos en varones) — y un caso
de tumor neuroectodérmico primitivo (PNET) en una
nifa. Los casos de osteosarcoma fueron tratados con
amputacion, con y sin el uso de prétesis. Para el caso de
PNET, fueron realizadas quimioterapia y radioterapia.

Los significados descritos por los participantes
sefialan al medio social como un lugar de desafios ¢
incertidumbres, debido al vendaval de cambios fisicos y
subjetivos, de pérdidas, duelos y ganancias, de reinvencidn,
reaprendizajes y de limitaciones internas y externas que los
adolescentes enfrentan en el retorno a la vida cotidiana.
Aun con la remisién de la enfermedad, la reentrada en la
vida prdctica suele ser un camino largo y dificil para los
sobrevivientes®. Los relatos sobre supervivencia, insercion
y reinsercion social expresan un sentido de enfrentamiento
a los estigmas y a las limitaciones sociales impuestas por
la nueva conformacién corporal.

El contexto social, todavia infestado de prejuicios,
intensifica el sufrimiento generado por los efectos del
padecimiento y del tratamiento oncolégicos en el sujeto

(anceres de Hueso y Reinsercion Social

adolescente, especialmente en cuanto a las alteraciones
corporales. Segiin Lacan®, la “fase del espejo” se inicia
en la vida precoz del bebé, pero continta toda la vida, ya
que la relacién del sujeto con su imagen y con la imagen
del otro no se sostiene aisladamente, pues necesita de
lo simbdlico, de la confirmacién constante. La imagen
corporal estd siempre en construccién y siempre sometida
a la aprobacién del otro.

Las relaciones socioculturales ejercen intensa influencia
sobre el proceso psiquico del adolecer. La subjetividad
acaba por formarse en el campo intersubjetivo, a partir
del encuentro con el otro*. Se vive en un tiempo de
sobrevaloracién del estatuto del cuerpo, como una forma
mayor de sustentacién de la presencia®. Es por el cuerpo
que la persona se muestra y mueve significativamente en el
mundo. Este proceso intenso de “culto al cuerpo” lo coloca
como blanco de preocupacién, haciendo que necesite ser
moldeado, esculpido y reconstruido®, bajo una presién
social por la busqueda de un cuerpo ideal y saludable.

Inmersos en la cultura y en la sociedad, los adolescentes
son captados cada vez mds temprano por esta idealizacién.
La adolescencia irrumpe como un perfodo en el que, con
las modificaciones corporales naturales, la expectativa del
cuerpo “perfecto” se hace manifiesta y se configura en una
exigencia. Cualquier dafo o marca en esa imagen tiene,
en consecuencia, un alto potencial de producir efectos
psiquicos. Birman®® cita a Lacan para destacar que el efecto
de las imdgenes sobre el funcionamiento biolégico no puede
ser subestimado, de forma tal que “una cultura centrada
sobre la imagen, como es la nuestra en la actualidad, tendrd
ciertamente efectos significativos sobre el organismo y la
imagen corporal”™. El sujeto adolescente que sobrevivid
al cdncer, ademds de sufrir los impactos psiquico y fisico
generados por la alteracién de su imagen corporal, padece
también por distanciarse del ideal del cuerpo socialmente
instituido. En este sentido, la mirada de los otros sobre sus
cuerpos permea el discurso de los entrevistados cuando
describen su retorno a todos sus grupos sociales.

En pleno proceso de constitucién de si mismos y de
enfrentamiento de las alteraciones corporales, los pacientes
adolescentes son sometidos a la confrontacién intrigante
entre las posibles perspectivas y las incertidumbres sobre la
continuidad de la vida. Las dudas sobre la vida venidera,
o hasta si habrd vida, el temor en cuanto al desarrollo de
nuevos tumores, la inseguridad en cuanto a las relaciones
amorosas, la vulnerabilidad en lo referente a constituir
una familia. En fin, predomina la sensacién de impotencia
para planear una “vida llamada normal”, cuya amenaza
se traduce por las indefiniciones en cuanto a un futuro
que se manifiesta en un presente urgente, en forma de
indagaciones sin respuestas inmediatas, abriendo un vacio

existencial”?74!,
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Buscando profundizar estas cuestiones, se presenta a
continuacién un detallado de las tres categorias extraidas
del material empirico — Reinsercion social en la familia,
Reinsercion social en la escuela, e Insercion social en el trabajo
— que caracterizan y describen los significados relativos
a las necesidades de insercién y reinsercién social de los
sujetos con nueva conformacién corporal, enfatizando
las dificultades y los estigmas sociales enfrentados luego
del tratamiento.

REINSERCION SOCIAL EN LA FAMILIA

En esta categorfa, los relatos describen las dificultades
enfrentadas por la familia ante el padecimiento y el
tratamiento, tales como la necesidad de tiempo para
la elaboracién del duelo por la pérdida de la imagen
corporal ideal del hijo (Cuadro 1). En muchos casos,
luego del tratamiento, los familiares practican un cuidado
extremo en relacién a los adolescentes, descrito como una
sobreproteccién que los priva de situaciones y dificultades
que les gustaria experimentar, como forma de desarrollar
independencia y autonomia. Adicionalmente, algunos

seno familiar, excluyendo al adolescente sobreviviente de
determinadas situaciones debido a su nueva conformacién
corporal.

Luego del tratamiento, cuando se da el retorno al
hogar, los participantes destacan la importancia de la
reinsercion social en la familia. Aunque la idea de familia
presuponga un sentido de nicleo bésico de apoyo, en este
caso, ese grupo social carece de un reaprendizaje por parte
de sus integrantes.

Mis alld de los desafios evidenciados en la convivencia
en el hogar, el papel de la familia en ese proceso varifa
conforme el tipo de problema de salud enfrentado y
el grado de involucramiento afectivo y material. En
general, la familia actda como soporte fundamental en
el proceso salud-enfermedad del paciente, asumiendo
parte de los cuidados exigidos por el proceso terapéutico
en los dmbitos domiciliario y hospitalario. De acuerdo
con Ortiz y Lima*, el destaque creciente de la familia
como cuidadora es fruto del cambio en el modo como
es percibida ella en el contexto actual, lo que involucra
tanto la idea de familia como un soporte afectivo

prejuicios y descontentos se manifiestan también en el  fundamental al tratamiento del enfermo como la idea

Cuadro 1. Reinsercién en la vida sociofamiliar

Grupo

5 Recort testimoni
etario ecortes de testimonios

Categoria empirica
P1: “En la familia, todos me acogieron cuando yo regresé. Fue
dificil también debido a personas de la familia con preconceptos.”

P10: ““La cuestion de proteccién de la familia. Ella pone mucho
como si yo no pudiese hacer nada [...]. Pero también hay cosas
que se exageran, en el sentido de que los otros quieren hacer todo
y yo no puedo hacer nada.”

P6: “Indirectamente existe [discriminacién y prejuicio], esta
incrustado. [...] En algun momento de ira de cualquier persona
[...], te va a soltar esto: iAmputado!, iLisiado! [...] Es un sentimiento
oculto.”

10-12

Reinsercion social en la
familia

P11: “Lo que yo puedo decirte es que mi vida cambié
completamente. Ahi, tuve que vivir con otra persona que yo ni.
[...] Con un voluntario del INCA [...]. Ahi, [fue] esa familia de
voluntarios que se quedé cuiddndome, practicamente, después de
la operacién, porque mi mama perdié la salud.”

Conjunto de declaraciones
que atribuyen significados
a las reacciones y al
acogimiento, asi como del
retorno del familiar en la
condicién de un sujeto con
una nueva conformacion
corporal a la convivencia
social con la familia

P2: “La primera vez que ellos vieron que tu brazo fue amputado
fue un choque para ellos, 2no2 Hasta mi mamaé lloraba.”

P4: “Mi mamd tuvo que abandonar todo, el nombre de mi
mamda entré al SPC. No sé por qué ella debia, pero ella tenia
que quedarse conmigo. Alguien tenia que quedarse conmigo. Mi
papd trabajaba. Ahi, mi mama tenia que quedarse aqui dentro
del hospital.”

13-15

P5: “Mi familia siempre fue muy unida y continta presente hasta
hoy. [...] Ellos se quedan con un sentimiento de pena, ¢no? Y se
guedan en ese mayor cuidado.”

P12: “Habia bastante gente al inicio, cuando ya volvi [...]. Mucha
gente alli en casa para visitarme, 2entiendes? [...] Toda mi familia
con aquel cuidado especial conmigo, todo el mundo.”

16-19

4 Revista Brasileira de Cancerologia 2023; 69(2): e-113548



del soporte de la familia como una obligacién debida
hacia el sujeto en tratamiento.

Durante la hospitalizacién, es frecuente que la
madre asuma los cuidados diarios con el adolescente,
“interndndose” junto con él, lo que, en muchos casos,
acarrea la pérdida de su empleo®, dado que no existe una
legislacién que proteja el empleo de los padres en caso
de alejamiento laboral para acompanar el tracamiento
hospitalario prolongado de sus hijos. Este es un asunto
que acentda aun mds el problema socioeconémico
de la enfermedad, ya que disminuye o extingue los
ingresos familiares, imponiéndole a la familia, ademds
del sufrimiento por el padecimiento del adolescente, el
razonamiento material por la escasez financiera, inclusive
afectando la permanencia del familiar en el hospital.

REINSERCION SOCIAL EN LA ESCUELA

De las declaraciones que enfocan la reinsercién social
en la escuela, emerge un sentido de reingreso escolar,
entendido como el recomienzo e intento de una vueltaala
normalidad en contraposicién a la exclusién y al prejuicio.

La mayoria de los entrevistados interrumpié los estudios
durante el tratamiento. Algunos, sin embargo, a pesar de
las dificultades, lograron mantenerlos. Los adolescentes
que cambiaron de escuela o no interrumpieron los estudios
después del tratamiento describieron el ambiente escolar
como menos hostil. Después del tratamiento, otra escuela

Cuadro 2. Reinsercién social en la escuela

Grupo

Categoria empirica etario

(anceres de Hueso y Reinsercion Social

tiende a constituirse en un ambiente mds acogedor para
el adolescente sobreviviente, una vez que este ya se inserta
en el medio escolar con su nueva conformacién corporal,
no habiendo mds el impacto causado por la comparacion
entre el “antes” y el “después”.

Por otro lado, la permanencia en la escuela, sin
una interrupcién temporal prolongada de los estudios,
permite a los demds alumnos acompafar los procesos de
padecimiento y tratamiento, generando menos impacto y
cuestionamientos. La informacién sobre el padecimiento
por céncer y las consecuencias de su tratamiento pueden
minimizar la extrafieza por parte de los estudiantes ante
la alteracién corporal de los adolescentes sobrevivientes.

Para aquellos adolescentes que interrumpieron los
estudios, retornar a la misma escuela, después de un
largo tiempo de alejamiento y con una visible alteracion
corporal, es una experiencia descrita como incémoda.
La mirada del otro es interpretada como juzgadora y
prejuiciosa, una especie de lupa sobre las diferencias
en su cuerpo, provocando incomodidad. Juegos,
bromas, imitaciones e incesantes cuestionamientos en el
reencuentro con los otros estudiantes son muchas veces
sefialados como motivos de sufrimiento y desestimulan
continuar los estudios.

Camara* mapea y analiza algunas dificultades
encontradas por los adolescentes sobrevivientes al cdncer
en el retorno a la escuela. Entre ellas, el autor destaca las

Recortes de testimonios

Reinsercion
social en la escuela

Conjunto de
declaraciones que
sefalan los significados
atribuidos al proceso

de reinsercion, respecto
del retorno de los
adolescentes bajo

la condicién de un
sujeto con una nueva
conformacién corporal a
las actividades escolares

10-12

13-15

16-19

P1: “Desde el momento en que pasé a vivir esa realidad de tener que
vivir sin una pierna, es que, en la escuela y también en la sociedad,
veo mucho prejuicio, mucho en verdad.”

P1: “Yo llegué a casa y le dije a mi mama: ‘Mamd, realmente no
va a servir cambiarme de escuela porque el problema no estd en la
escuela, el problema esté en las personas.’”

P11: “Yo retorno a una escuela nueva donde no conozco a nadie.
Entonces, ya fue normal porque yo no conocia a nadie. [...] Claro que
hay, éno? Aquel susto, 2no2 Un amiguito diferente.”

P2: “En la escuela no senti la diferencia. Todo el mundo con 13
afos [...] no habia mucha nocién de las cosas. El prejuicio estd mas
adelante, éno? Cuando comenzamos a tener mds consciencia.”

P4: “Fue dificil volver a la escuela. Volvi en el primer ano, logré ser
aprobado [...] pero no sé, se fue desgastando, porque tU te sentias
diferente en medio de la multitud. Era muy malo debido a eso, yo era
el Unico de la escuela que andaba de muletas, éentiendes? Ahi creo
que fue cuando dejé de ir.”

P12: “En la escuela, al inicio, las personas se quedaban observando
y era incobmodo. Por eso, paré en el octavo afo. Dije: ‘Ah, ya estoy
grande, ya. Yoy a quedarme en medio de un montén de ninitos.””

P9: “Si, me incomodé bastante ser visto diferente. Al comienzo fue
bien dificil.”

Revista Brasileira de Cancerologia 2023; 69(2): e-113548



Mesquita MLG, Silva RP, Santos ATC, Lima FLT

dificultades de estos adolescentes en combatir las limitaciones
impuestas por el tratamiento, tales como restricciones en las
actividades fisicas, que pueden privarlos de la convivencia
con otros estudiantes y la falta de estructura fisica y
educacional apropiadas, desde la ausencia de rampas de
acceso hasta las dificultades de los profesionales en el manejo
de posibles alteraciones cognitivas del alumno sobreviviente.
Para el autor, la carencia de informaciones sobre el cdncer,
tanto de los empleados como de los estudiantes, compone
elementos que pueden generar situaciones vergonzosas para
el adolescente.

En este contexto, el apoyo de grupos de amigos y las
acciones de grupos profesionales interdisciplinarios desde
el diagnéstico pueden actuar como elementos de soporte y
motivacién para que los jévenes sobrevivientes enfrenten
sus dificultades fisicas, psiquicas y sociales®.

La condicién de sobreviviente del cdncer, especialmente
luego de someterse a tratamientos invasivos y mutiladores,
inevitablemente impone al adolescente una serie de
embates fisicos, psiquicos, sociales y econdémicos. Para
Mullan, “la supervivencia comienza en el momento del
diagndstico, porque es el momento en cual el paciente
es obligado a confrontarse con su propria mortalidad
y comienza a hacer los ajustes que formardn parte de
su futuro inmediato y a largo plazo”. Para el autor, la
experiencia de la supervivencia debe entenderse mds

Cuadro 3. Insercién en la vida sociolaboral

Grupo

Categorias empiricas etario

alld de una concepcién biomédica, involucrando una
jornada y un proceso de comprensién y mitigacién de
los impactos y de los efectos clinicos, psiquicos y sociales
del diagndstico y tratamiento del cdncer hasta el final de
la vida del individuo.

INSERCION SOCIAL EN ELTRABAJO

Los relatos que constituyen la categoria Insercion social
en el trabajo (Cuadro 3), como el ejemplo de la categoria
anterior, apuntan al sentido de discriminacién asociada a la
precariedad de las adaptaciones necesarias para la insercién
del adulto joven en el mercado de trabajo.

Para los entrevistados, la insercién social en el
trabajo significa una realidad que, para lograr el ideal
de compensacién y equidad social, exige las garantias
legales de politicas publicas y acciones gubernamentales
especificas.

Hay una comprensién por parte de los participantes
de que los espacios laborales también reproducen los
escenarios de estigmatizacién y prejuicio, descritos en las
demds categorias. Las declaraciones retratan dificultades
relacionadas a la falta de oportunidades y acciones sociales
que promuevan la insercién del sobreviviente al cdncer,
aun con sus limitaciones fisicas, en el mercado de trabajo,
suscitando en los entrevistados aprehensiones vulnerantes
en cuanto a la posibilidad de un futuro promisor.

Recortes de testimonios

) 10-12
Insercion en la vida

sociolaboral

Conjunto de
declaraciones que dan
significados al proceso
de insercion, asi como
de la inclusién del
sujeto bajo una nueva
conformacién corporal,
ademads de vulnerable
por las dudas y
aprehensiones de la
relaciéon temporal entre
el presente y el futuro,
en los grupos relativos
al mundo laboral

13-15

16-19
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P1: “Hay esos dos lados, cuando salimos de aqui de adentro hacia la
sociedad y al mundo. Muchas personas ya salen para ir a la escuela, hay
personas que salen para ir a buscar un empleo. Yo ain no pasé por esa
experiencia de buscar trabajo, pero también imagino que, a veces, puede
haber prejuicio. [...] Esas cosas de empresa, alguna cosa asi de trabajo.”

P11: “Yo logré [construir una carrera], pero éserd que todo el mundo
puede lograrlo? Tuve a alguien aqui que me ayudé con eso, me incentivo,
pagd y asi. Pero ahi, tipo asi: esa no es la realidad.”

P2: “Para mi, lo maés dificil fue iniciarme en el mercado. [...] Y yo veo que,
asi: para un discapacitado es muy dificil conseguir un cargo alto. [...] No
encuentras discapacitados en cargos altos en ninguna empresa.”

P4: “Creia que nadie iba a querer quedarse conmigo [en el trabajo] por
causa de mi pierna, que era, digamos, un lisiado.”

P4: “A veces, me siento un poco perdido, porque creo que ya estoy
haciéndome mayor y no tengo nada concreto en la vida. [Deberia] haber
mas bien un proyecto real, para intentar insertar a las personas en la
sociedad.”

P8: “Yo tuve bastante dificultad de conseguir [trabajo], fue realmente
bien dificil. Es muy dificil salir a la calle hoy. Nadie quiere tomarte porque
eres discapacitado o no quiere emplearte porque no le gusta.”

P9: “Vacante de empleo [...]. Para conseguir esas cosas es bien dificil.”



Grinyer® indica que:

[...] adolescentes y adultos jévenes que tuvieron un
diagnéstico y pasaron por un tratamiento de cdncer,
relataron sentirse “dejados atrds” en su carrera o
trayectoria de trabajo en comparacién con sus
pares. En ese mismo estudio, adolescentes y adultos
jovenes que anteriormente habian buscado carreras
que involucren habilidades fisicas crefan que
necesitaban ajustar sus objetivos como consecuencia
del cdncer. Adicionalmente, algunos adolescentes y
adultos jovenes relataron discriminacién potencial
de empleadores debido a sus problemas de salud
(traduccién nuestra).

Aunque la literatura sefiale que el cdncer afecte
frecuentemente los temas del trabajo y la empleabilidad,
se produjo poco conocimiento en lo que se refiere a los
adolescentes y a los adultos jévenes, aunque estos grupos
representen una porcion significativa de la poblacion
activa, con proyeccién de la posibilidad de muchos afios
de trabajo por delante! ¢4,

Estudios'®*% sefialan que las cuestiones relacionadas
al trabajo y a las carreras profesionales de adolescentes y
adultos jévenes, sobrevivientes al cdncer, son complejas
en razén de sus implicaciones fisicas y psicosociales. La
problemitica involucra no solo adquirir y mantener un
empleo, sino también tener la seguridad financiera, el acceso
a los cuidados de salud, las relaciones y la calidad de vida®
de forma tal, que el apoyo psicosocial a esos grupos se hace
imprescindible, teniendo como objetivo la reintegracién
profesional y la independencia financiera, lo que acaba
constituyendo un campo de investigacién prometedor
sobre las habilidades cognitivas y el gerenciamiento de
enfermedades bajo una perspectiva multiprofesional'®.

Debido a que las expectativas y las preocupaciones con
el futuro no cesan con el final del tratamiento, se vuelve
fundamental la creacién de redes de asistencia integral
para los adolescentes en el postratamiento®. El vestigio
de las emociones después del tratamiento es una etapa
particularmente vulnerante, que puede exigir tiempo o
servicios adicionales de apoyo. También se destaca que
es importante en ese proceso considerar los intereses,
suefios y aspiraciones de carrera de los adolescentes. Para
esta accidn, es necesaria la evaluacién interdisciplinaria,
que busque una solucién especifica y adecuada para
cada problema en particular, promoviendo y ofreciendo
espacios y servicios que ayuden a los pacientes a resignificar
los dolores y las secuelas dejadas por la enfermedad.

CONCLUSION

La experiencia con el padecimiento y el tratamiento
del cdncer 6seo en la adolescencia no se extingue con la

(anceres de Hueso y Reinsercion Social

remisién de la enfermedad. La finalizacién del tratamiento
y la salida del hospital no son puertas abiertas para el
retorno a la vida préctica y a la normalizacién cotidiana,
dado que la complejidad del padecer en el adolecer marca
significativamente a los sujetos, pudiendo dejar secuelas
fisicas, psiquicas y sociales irreversibles.

Por otro lado, la mayoria de los participantes, a pesar
de las limitaciones referidas, desarrollé nuevas maneras de
resignificarse y de actuar en el mundo. Sin embargo, esta
no es la experiencia real de todos. Ante los desdoblamientos
dramdticos y vulnerantes del padecimiento y del tratamiento,
la continuidad de la vida con inventiva y calidad no puede
solo depender de la singularidad individual y de casos
dispersos de superacién como referencia. En este caso, la
vida préctica del adolescente necesita reinventarse y, para
esto, debe ser apoyada por politicas publicas objetivas y
programas sociales especificos que conciban el tratamiento
mis alld de las intervenciones en el cuerpo fisico, y
promuevan y aseguren también la reinsercién de esos
jovenes en la sociedad.

Es necesario también destacar la importancia del
soporte técnico-cientifico del equipo multiprofesional
especializado conjugado al apoyo de la familia y de otros
grupos sociales, con la finalidad de que los adolescentes
transciendan el torbellino de cambios y dificultades
impuestas por el tratamiento oncolégico.

Es de extrema relevancia que, asi como los tratamientos
con sus intervenciones buscan obtener la mdxima
funcionalidad para el cuerpo fisico, exista un enfoque
terapéutico ampliado, cuyas intervenciones busquen la
mdxima equidad para el cuerpo social también, de forma
que, después del padecer en el adolecer, se promueva un
vivir en el sobrevivir con mds pulsién para existir, con mds
potencia para actuar y con mds practicidad para producir,
dado que, a veces, el tratamiento no es el enfrentamiento
mds dificil, y sf la vida posterior que este impone, pues, en
ese contexto, recomenzar es mds dramético que comenzar,
revivir es mds doloroso que vivir.
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