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RESUMEN

Introduccién: El cdncer en la infancia y la juventud impacta intensamente al individuo en desarrollo y su entorno familiar y social, con
una fuerte repercusién psiquica en un individuo que se encuentra en pleno desarrollo. Objetivo: Analizar las consecuencias en la salud
mental después de la recuperacién de pacientes que tuvieron cdncer en la infancia y adolescencia y que actualmente se encuentran en
la vida adulta. Método: Estudio transversal, descriptivo, con enfoque cualitativo, realizado mediante entrevistas semiestructuradas con
nueve participantes que realizaron tratamiento en la Liga Mossoroense de Estudios y Combate al Cdncer (LMECC). Para el andlisis de los
datos se utilizé la metodologfa de andlisis de Bardin. Resultados: Se observé que la salud mental se ve impactada en pacientes oncoldgicos
durante y después del tratamiento, incluso cuando se encuentran curados, ya que desde el diagnéstico los pacientes experimentan miedo
al futuro y a la muerte, asi como la negacién de la realidad como forma de autoproteccion. Ademds, el proceso desencadena cambios
abruptos en la rutina del paciente, alterando su percepcién de si mismo y del mundo, lo que impacta significativamente en su calidad
de vida. Por otro lado, también existe un aspecto de aprendizaje, indicando que el proceso oncoldgico puede generar experiencias
positivas. Conclusién: El acompafiamiento psicoldgico, incluso después de la recuperacion del cdncer, es de suma importancia para estos
pacientes, puesto que esta patologia estd frecuentemente relacionada con el desarrollo de trastornos mentales, como depresién y ansiedad.

Palabras clave: Neoplasias/psicologia; Nifio; Adolescente; Salud Mental; Calidad de Vida/psicologia.

RESUMO

Introdugao: O cincer infantojuvenil afeta profundamente o individuo em
desenvolvimento e seu entorno familiar e social, uma forte repercussio
psiquica sobre um individuo que estd em pleno desenvolvimento.
Objetivo: Analisar as consequéncias na saide mental apds a recuperagao
de pacientes que tiveram cincer na infincia e adolescéncia e que agora
estio na vida adulta. Método: Estudo transversal, descritivo, com
abordagem qualitativa, realizado por meio de entrevistas semiestruturadas
com nove participantes que realizaram tratamento na Liga Mossoroense
de Estudos e Combate ao Cincer (LMECC). Para a andlise dos dados,
utilizou-se a metodologia de andlise de Bardin. Resultados: Observou-
se que a saide mental é abalada em pacientes oncolégicos durante
e apés o tratamento, mesmo quando curados, uma vez que, desde o
diagnéstico, os pacientes vivenciam o medo do futuro e da morte, bem
como negacio da realidade como forma de autoprotegio. Além disso, o
processo desencadeia mudancas abruptas na rotina do paciente, alterando
sua percep¢io de si e do mundo, influenciando significativamente sua
qualidade de vida. Por outro lado, h4 também um aspecto de aprendizado,
indicando que o processo oncolégico pode trazer experiéncias positivas.
Conclusdo: O acompanhamento psicolégico, mesmo apés a recuperagio
do cncer, é de suma importincia para os pacientes, pois essa patologia estd
frequentemente relacionada ao desenvolvimento de transtornos mentais,
como depressio e ansiedade.

Palavras-chave: Neoplasias/psicologia; Crianca; Adolescente; Saude

Mental; Qualidade de vida/psicologia.

ABSTRACT

Introduction: Childhood and adolescence cancer impacts the life of an
entire social and family circle with a strong psychic repercussion on an
individual who is in full development. Objective: To analyze the impacts
on mental health after the recovery of patients who had cancer during
childhood and adolescence and are now in adulthood. Method: Cross-
sectional, descriptive, qualitative approach study conducted through semi-
structured interviews with nine participants who underwent treatment
at the Liga Mossoroence de Estudos ¢ Combate ao Céncer (LMECC). The
Bardin Analysis methodology was used to analyze the data. Results: It was
observed that mental health was impacted in cancer patients during and
after treatment and even when cured, who fear the future and death since
diagnosis, and deny reality as a form of self-preservation. Additionally,
the process triggers abrupt changes in the patient’s routine, altering
their perception of themselves and the world, significantly impacting
their quality of life. On the other hand, learning also occurs, showing
that the oncological process can bring positive experiences. Conclusion:
Psychological follow-up, even after cancer recovery, is of utmost importance
for patients, as this pathology is frequently related to the development of
mental disorders as depression and anxiety.

Key words: Neoplasms/psychology; Child; Adolescent; Mental Health;
Quality of Life/psychology.
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INTRODUCCION

El cdncer en la infancia y juventud trae consecuencias
en la vida de todo un ciclo social, dado que se trata
de una persona que todavia estd bajo supervisién y
responsabilidad de otro, una fuerte repercusién psiquica
sobre un individuo que estd en pleno desarrollo, en la
construcciéon de si como persona y la planificacién de
su futuro’.

Por mds que el proceso de cura venga acompanado de
extrema felicidad, muchos pacientes se muestran inseguros
en cuanto a su calidad de vida posterior. Gran parte de
los participantes del estudio publicado por Bitsko et al.?
presenté padecimiento psiquico, como el desarrollo de
cuadros de depresién, ansiedad y/o trastorno de estrés
postraumatico.

El acometimiento psicolégico estd frecuentemente
asociado a las consecuencias fisicas derivadas del
cuadro, estén estas vigentes durante el tratamiento o
posteriores a la cura. Por lo tanto, el desarrollo de secuelas
fisicas, tanto aquellas asociadas a la limitacién de la
realizacién de actividades cotidianas como las asociadas
al acometimiento de la autoestima, es un factor que ataca
directamente la salud mental del individuo. Este fenémeno
es evidente, por ejemplo, en la mayor prevalencia de
informes de insatisfaccién con la apariencia debido a las
secuelas del cuadro, lo que afecta la convivencia social y,
consecuentemente, su lado psicolégico’.

A pesar de todo el avance en investigaciones para
tratamiento oncoldgico, los estudios que analizan la
subjetividad del paciente son todavia precarios en el
medio cientifico®>. Frente a la creciente incidencia de
cancer infantil y juvenil y sus consecuencias a largo
plazo, este estudio explora las secuelas fisicas, cognitivas,
psicoldgicas y sociales en la vida adulta de sobrevivientes
diagnosticados hasta los 19 afios, y tiene como objetivo
analizar las consecuencias en la salud mental después
de la recuperacién de pacientes que tuvieron cdncer en
la infancia y adolescencia y que ahora estdn en la vida
adulta.

METODO

Estudio transversal, descriptivo, de enfoque cualitativo,
realizado en la Liga Mossoroense de Estudios y Combate
al Cdncer (LMECC), localizada en la ciudad de Mossord,
Rio Grande del Norte (RN). La poblacién estuvo
conformada por personas que tuvieron cdncer infantil
y juvenil y se encuentran curadas. El primer contacto
con los posibles participantes se hizo mediante llamada
telefénica y via WhatsApp, verificando la posibilidad
de que ellos participen de la encuesta. Para ampliar la
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muestra, se exploré el conocimiento de los entrevistados
sobre personas que experimentaron el proceso con ellos,
utilizando el método bola de nieve.

Participaron del estudio nueve sujetos, entrevistados
mediante un cuestionario con preguntas abiertas, con la
finalidad de analizar y comprender cémo se sienten ellos
frente al cdncer, al auxilio recibido durante y después del
tratamiento del cdncer, y analizar el grado de aproximacién
o alejamiento con el tema.

Los participantes incluidos en la encuesta fueron
individuos que tuvieron, en la infancia, el diagndstico
de cdncer; aquellos que se encuentran curados (los que
completaron el tratamiento antineopldsico al menos hace
cinco afios, sin evidencia de recidiva clinica o radiolégica,
segun registro en el historia clinica de la LMECC) y
personas que pasaron por el tratamiento en la LMECCy
tienen historia clinica archivada en ese local. Se excluyeron
pacientes que se encuentran en tratamiento de cdncer y
menores de 18 afios, en tratamiento o no. Para el an4lisis
de los datos cualitativos, fue utilizada la metodologia
del andlisis de Bardin, con la finalidad de identificar las
principales caracteristicas de la temdtica®. Tal metodologia
estd orientada en etapas, siendo ellas la organizacién del
andlisis, la codificacién y la categorizacién.

El presente trabajo fue aprobado por el Comité de
Etica en Pesquisa (CEP) de la Universidad del estado
de Rio Grande del Norte, con el nimero del parecer
5.970.319 (CAAE: 67048623.3.0000.5294), respetando
la Resolucién n°. 466/127 del Consejo Nacional de Salud
(CNS). Todos los participantes firmaron el Término de
Consentimiento Libre e Informado (TCLE).

Como forma de mantener el anonimato de los
participantes, se eligié el término “paciente” para cada
individuo.

RESULTADOS

La poblacién comprende a nueve adultos sobrevivientes
de cdncer infantil y juvenil (diagnosticados hasta los 19
anos), curados (término del tratamiento hace cinco afios
o mas sin recidiva), tratados en la LMECC/Mossoré-
RN. Edad actual: 18-35 anos (promedio 26 afos); sexo:
mujeres (5), hombres (4); tipos de cdncer: leucemia (4),
linfoma (2), sarcoma (2), tumor cerebral (1). Muestreo:
bola de nieve, con entrevistas semiestructuradas hasta
saturacién tedrica. Los resultados fueron presentados en
categorias temdticas, segiin el Cuadro 1.

La mayoria de los pacientes, al depararse con un
diagnéstico de cdncer, es asolada por un cambio dréstico
en diversos aspectos de la vida; de este modo, estos
pacientes se ven inundados por sentimientos intensos que
llevan al individuo a ser transportado fuera de si.
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Cuadro 1. Categorias temdticas

Categoria Descripcion principal

Choque del diagnéstico Negacion, miedo de la muerte y cambios abruptos en la rutina

Reacciones emocionales Aislamiento, rechazo social y baja autoestima

Cambios corporales Pérdida de cabello, secuelas fisicas como frenos sociales

Apoyo espiritual y familiar Fe y red familiar como soporte

Secuelas tardias Ansiedad crénica e hipersensibilidad a la salud

Reconfiguracién vital Aprendizajes positivos y valorizacién de la vida

Es... ;Sabes aquella sensacién de pelicula cuando
nos sucede asi algo drédstico que, tipo asi, el tiempo
para y ves tu vida, es... algo asi, en cuestién de
segundos? Eso, es exactamente la sensacién que
yo senti. Cuando ella me llamé para darme el
resultado, me dijo: Mira “Paciente 17, tengo una
noticia buena y una mala para darte. ;Cudl quieres
oir primero? Ah{ le dije: Listo, dame la mala, porque
después viene la buena y da un alivio, ;no? Ahi ella
dijo: Listo, la mala noticia es que tienes leucemia...
Ahf hasta hoy yo no sé cudl era la buena, porque mi

mundo se detuvo, entré en éxtasis (Paciente 1).

[...] Y para mf fue bastante desastroso, porque llegas
all4, recibes el diagndstico, la médica explica y en esa
época yo era una nifia y para asimilar todo aquello,
ellos me llevaron a conocer dénde iba a quedarme
bésicamente. [...] Yo no diré depresiva, pero me
senti muy recluida, no comia, no hablaba con
nadie, solo estaba alld echada en mi esquina y esto
fue muy dificil para realizar el tratamiento, porque
yo me ponfa muy mal, no dormia y esto empeoraba

totalmente la situacién (Paciente 2).

Es... yo recibi mi diagnéstico muy joven, sno? A los 17
afios, estaba casi con 18, entonces para un joven recibir
una noticia que hasta entonces cuando no esperamos
es algo que puede ser hasta. .. ;no? Pensamos entonces
que es una sentencia de muerte. [...] ;tenemos que
cambiar nuestra vida del agua al vino ;no? La vida que
tenfamos antes ya no es mds, no serd mds la misma
después del diagnéstico. .. (Paciente 3).

Una de las formas de experimentar y enfrentar noticias
negativas es por medio de la negacién. El individuo,
durante un periodo, no logra creer por lo que estd pasando.
Esto se trata de un mecanismo de defensa individual, en el
cual, debido al bombardeo de informaciones y alteraciones
sociales inminentes, el paciente niega la realidad, buscando
la fuga del proceso que vive.

medio, sin restricciones, siempre y cuando el trabajo original se cite correctamente.

Fue en parte no creer y no darse cuenta, no darse
cuenta de lo que realmente estaba sucediendo.
Imaginar que no es eso lo que estd sucediendo, no es
otra cosa, y ahi continué y solo me di cuenta cuando
sentf los sintomas de la quimioterapia y ahi vi lo que

realmente estaba sucediendo... (Paciente 4).

Tratindose de una enfermedad grave y con altos
indices de mortalidad, el inicio del tratamiento sucede
de forma rdpida, teniendo como consecuencia un cambio
abrupto y radical en la vida de los pacientes.

[...] Cuando recibi el diagndstico, en realidad fue
todo muy rdpido, porque sentia muchos dolores
[...]. Ahi recibi el diagnéstico y fue todo muy
rdpido, me hice los exdmenes en la Liga, fue muy
rapido (Paciente 2).

[...] un dia estaba yo en la casa de mi abuela... senti
un dolor en la pierna, en el muslo ... el dnico hospital
que habia era el Tarcisio Maia... Ahi me hicieron un
examen de sangre y vieron que mis leucocitos y mis
plaquetas estaban bajas y me encaminaron hacia el
centro de oncologia [...]. Al dia siguiente, hicieron
una biopsia y el mismo dia dijeron que sospechaban
de leucemia [..] y al final de la tarde fui diagnosticado
con leucemia linfoide aguda (Paciente 5).

[...] fue, es bdsicamente el tiempo de ir yo a casa,
agarrar mis cosas e internarme para empezar el
tratamiento (Paciente 1).

El proceso salud-enfermedad abarca no solo la
fisiologia de la enfermedad y el combate a la patologia,
sino también las dimensiones psicosociales del sujeto,
incluyendo sus vivencias emocionales, percepciones
subjetivas y mecanismos de enfrentamiento.

Bueno, siempre digo que el 50% es psicolégico y
el 50% es medicamentoso, porque presencié, de
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hecho, a personas que cuando tenfan un psicolégico
saludable, eran personas que tenfan una voluntad de
vivir, iban hasta el final, el tratamiento funcionaba
super bien. Ya aquellas personas que dijeron, que
acabé aqui, no hay més que hacer, creo que ya dio lo
que tenfa que dar, las personas se iban consumiendo
cada vez mds (Paciente 4).

La reaccién al diagnéstico de una enfermedad grave
es totalmente individual y tnica, o sea, cada individuo
reacciona de forma especifica. Una de estas reacciones
puede ser identificada como reclusién y aislamiento del
ciclo social que lo rodea, considerando que ni el propio
paciente sabe cémo reaccionar a su propio diagndstico.

[...] pasé una semana sin hablar con nadie en casa. ..
pedia comida por WhatsApp, no tenfa ganas de
hablar... habia dfas en que yo no tenfa ganas de
ver a nadie [...] habia dias que no querfa hablar con
nadie [...] (Paciente 6).

Entonces, sufri mucho, digo que no sufri mucho
yo con el cdncer, fue con la soledad, la cuestién de
haberse alejado todo el mundo [...] me aislé debido
al hospital, internacidn, me alejé [...] entonces fue
algo tipo asi, me quedé solo [...] (Paciente 7).

Pero también hay individuos que se ven obligados
a aislarse de todos debido al tratamiento y, con esto,
reaccionan de forma negativa al ser puestos en aislamiento.

Y en relacién, tipo yo no podia ir al cine, no podia
estar en un lugar en que hubiese mucha gente
porque podia ser que alguien estuviese agripado
sin mostrar sintomas, pero me pasase a mi, ahi yo
tenfa que eliminar o disminuir menos este contacto
que tuviese mucha gente, cinema, shopping, show,
esas cosas [...] yo queria salir... no me gustaba
mucho quedarme en casa, no, me quedaba mis
en casa cuando yo tomaba medicinas porque yo
realmente no lo lograba... pero yo solo querfa salir
de casa, querfa andar, querfa ir a la playa, no querfa
quedarme en casa, no (Paciente 8).

Es sabido que el tratamiento oncoldgico tiene como
una de sus consecuencias la caida del cabello, hecho que
trae muchas consecuencias, principalmente a pacientes
femeninas, puesto que el cabello para las mujeres es parte
importante de la construccién de su autoestima.

[...] me quedé calva cuatro veces, la primera vez

sufri, pero las otras tres ya no me importaba, mi

Rev. Bras. Cancerol. 2026; 72(2): e-245573

Pinheiro AB, Coelho BBT, Melo GCN, Silva AB, Silva YYV, Silva Junior JA, Nascimento EGC

hija, tortuga ninja [risas] [...] ahi cuando tomas
corticoides te hinchas ;no? Ahi yo usaba unas
gafas rojas, jcudl es el que usa gafas rojas? ;Es
Michelangelo? No sé, sé que parecia una tortuga
ninja [...] (Paciente 6).

Y hay algo que dificulta su retorno, que es su
apariencia. Hay personas que logran enfrentar mejor
esto, pero yo no lograba enfrentar las miradas, las
personas mirdndome sin cabello, porque soy muy
timida, entonces yo usaba peluca. Mi retorno fue un
poco perturbado debido a esto (Paciente 4).

Aunque sea de amplio conocimiento que la pérdida
de cabello ocurre en la mayoria de los casos durante el
tratamiento oncoldgico, para el paciente, verse en esa
situacién es un enfrentamiento dificil y largo. Ademds
de la pérdida de cabello, los cambios corporales que
acompafan el tratamiento funcionan como un freno
social, configurando rupturas en la imagen corporal y en
las interacciones cotidianas®.

[...] recuerdo una vez que fui a una consulta, yo,
yo soy muy vanidosa, cuando, una de mis primeras
preocupaciones de cuando fui a tomar quimioterapia
fue mi cabello, me quedé muerta de miedo [cara
desconfiada]... todo el tempo que me pasaba la
mano y sentfa cayendo, me desesperaba, pero no me
quedé calva. .. hastala Dra. X mir6 a mi madre y dijo:
cortele el cabello, rdpela, porque si ella ve el primer
mechén cayendo, ella se va a desmoronar, pero mi
mamd no lo hizo, gracias a Dios, agradezco hasta
hoy, porque no se cayé, lo logré, quedé mis ralo,
quedd bien seco, pero no quedaron huecos, era todo

uniforme, solo era més. .. pequenio (Paciente 7).

[...] yo tomé la primera quimioterapia, ain tenfa
cabello, pero tenfa que usar mdscara y para mi no
era una cosa agradable estar en un ambiente, en la
escuela en que todo el mundo te juzga, entonces
yo tenfa que andar de mdscara, no podia tener
mucho contacto, entonces las personas se la pasaban
hablando conmigo sobre la situacién, ahi decidi
parar de estudiar (Paciente 2).

Al enfrentar una patologia, muchos pacientes recurren
al apoyo espiritual para pasar por el proceso de una forma
mis segura y tranquila, considerando que ven en ese apoyo
una fuerza adicional para seguir el tratamiento.

Al recibir el diagnéstico de cdncer, toda la dindmica
familiar cambia y sufre con esta patologia, dado que es
una enfermedad con altas tasas de mortalidad.
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[...] y mis padres... creo que hasta hoy mi padre [...]
y mi madre no lograron todavia todo, jentiendes?
Mi padre envejecié diez afios, mi madre ni se
diga [...] es un golpe muy grande y algo que no
solo te afecta a ti, afecta a toda la familia, cambia
todo, alimentacién, cambia la convivencia con los

familiares (Paciente 6).

[...] v asi, nosotros tanto yo como la familia nos
quedamos sin piso hasta descubrir que esto asi no
era una verdadera sentencia [...] porque cuando
nos llega la noticia es... para la familia y el paciente
ya piensan que esto es como yo dije ;no? Es una

sentencia de muerte para nosotros (Paciente 3).

Consecuencias Psicosociales del Cancer Infantil y Juvenil

por dentro. No hay, creo, en mi concepcién, creo
que no hay una persona que pasé por el cincer
que no tenga una ansiedad, que no hay problemas
psicolégicos. [...] Desde entonces no paro con
acompanamiento psicolégico, porque necesito,
tengo una ansiedad en un grado altisimo. Yo no, no
puedo dejar, yo queria mucho dejar, no, ansiedad

pard, pero no se va, entonces. .. (Paciente 7).

No fue en ese momento, pero ahora estoy
comenzando a sentir el tema de la ansiedad, es...
comienzo de depresidn, ah{ ya busqué al profesional,
me dijeron que puede ser todo lo que no me permiti
sufrir en el momento, tipo, tal vez sea sentimiento
reprimido... (Paciente 9).

Entre las posibles consecuencias del cdncer, estdn
las secuelas fisicas, las cuales son considerablemente Después de la experiencia oncoldgica, muchos
responsables por alterar, de forma directamente  pacientes pasan a tener una preocupacién constante y
proporcional, la calidad de vida de los individuos  excesiva con relacién a su salud.
acometidos, influyendo en la manera en que ellos se ven
en el mundo, afectindolos de forma no solo fisica sino Si, después del tratamiento hasta hablé con la

también psicolégica. psicéloga recientemente. Porque aun después de

Yo hoy, ya tengo vamos a decir asi mi 85% de
equilibrio, ya puedo andar bien por las esquinas,
medio tambaleando, las personas creen que estoy
borracha, pero es la forma en que yo consigo andar,
entonces serd asi. [risas discretas] Yo, mi pardlisis facial
aun la tengo, no mucho, porque era mucho mds, hoy
en dia es mds acentuada cuando sonrio, esas cosas, y

esto acaba con mi autoestima (Paciente 3).

Yo tengo una limitacién motriz en el brazo, mi
enfermedad fue en el himero ... solo que esta mi
protesis me limita para levantar los brazos y hasta
estirarme, no tengo esa fuerza, entonces para mi
esto es una consecuencia que, por un tiempo, me
marcd bastante. Yo fui logrando adaptarme, no,
en los primeros afios fue muy dificil, yo no podia
ni mostrar el brazo. [...] Tengo, para mi yo tengo
muchas limitaciones debido al tratamiento, pero
eso no es una cosa que va a dejarme limitada... esto
ayuda hasta para que evoluciones, intentar buscar

nuevos caminos (Paciente 2).

muchos afos, hoy en dia si me da gripe, si me
aparece cualquier manchita en la piel ya me pongo
en alerta, ;sabes? Empiezo a querer saber qué estd
causando esto, comienza a causarme, tipo asi, una
preocupacién [...]. Medio que nos da miedo de

regresar por lo que pasamos ;no? (Paciente 1).

Pero, mi psicolégico estd ‘acelerado’, hablando
asi... es, porque en cualquier momento te puede
decir: jepa, estoy aqui! Y para descubrir el tumor
yo no sentia un dolor de cabeza, entonces nadie me
garantiza: ah, Superman, si el tumor regresa vas a
sentir esto, ahi vas, corres al médico y resuelve esto
lo mds rdpido posible... no hay (Paciente 7).

Ahi cualquier cosita que esté alterada ya suelo
afligirme ya, fue también la cuestién de creo que
estd también la cuestién del miedo ;no? por lo
que pasamos, por lo que el paciente oncoldgico
pasa, queda ese miedo [...] hasta ahora logré
liberarme de varias cosas pero atn no de este
miedo de tener una recidiva a pesar de que como

dije yo vivo bastante, pero todavia tengo miedo

El proceso oncolégico estd repleto de diversas vivencias en esta época de una recidiva, de algo que sea un

negativas que influyen en la manera en que los pacientes indicio de alguna cosa, siempre tengo ese miedo
pasan a observar el mundo bajo la 6ptica del individuo con (Paciente 3).
enfermedad grave y las frecuente ansias sobre su futuro.
El cdncer, el paciente oncoldgico, hay aquel paciente,
Si, el cdncer es una cosa que, es, la persona... todos, aunque digan que no hay, hay, que “ah, serd

muchos fallecen, pero los que quedan, ¢él te corroe que regresard, serd que voy a tener de nuevo” [...]
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porque hasta ahora era aquella cosa: hasta el préximo A pesar de todas las adversidades experimentadas

mielograma estoy tranquila, viviendo al mdximo  por el proceso neopldsico, el cdncer, por si solo, no es

hasta el préximo examen, pues si en el préximo  capaz de quitar la felicidad de la vida de aquellos que son

examen diere algo errado, yo disfruté al mdximo lo  acometidos por esa patologfa. Aunque el tratamiento sea

que yo pude, de todas las formas (Paciente 4). considerablemente doloroso y desgastante, el espiritu

de nifo permanecia encendido por algunos momentos,

El miedo a la muerte y a los procedimientos  haciendo posible alegrarse y guardar memorias positivas

experimentados en el periodo neopldsico aparentan  surgidas del proceso, establecer lazos fuertes y evolucionar
cambiar completamente la forma de ver la vida, alo largo de la caminata.

modificando el interior de cada individuo.

[...] Cambié mi visién con relacién a la vida
pricticamente toda, pasé a... es, como se dice...
valorar mas, no, la cuestién de la salud, la cuestién
de que puedas estar en casa, poder estar con tu
familia, saludable, y también la cuestién mental...
yo medio que me quedé mds fuerte mentalmente,
porque antiguamente yo medio que reclamaba por,
por tonterfas. Y después de la enfermedad pasé a ser
mids: No, estd todo bien. Esto es normal, esto, hay
gente en situacién peor y que no estd reclamando.
[...] Hoy en dia valorizo mucho mds las cuestiones
simples, tipo: estar con mi familia, estar saludable,
estar enfocando en las cosas que realmente importan
(Paciente 1).

Yo soy una persona hoy y soy una persona después
del cdncer, esto es un hecho. Antes del cdncer yo era
una persona muy medrosa, muy contenida, menos
sociable, en fin, insegura. El cdncer me volvié una
persona fuerte, como digo, yo no quitarfa esa parte
de mi vida si yo pudiese escoger, no, yo no quitaria,
yo escogeria pasar por todo de nuevo, por haberme
vuelto la persona que soy hoy. [...] Hoy soy una
persona totalmente més segura de mi misma por
saber la fuerza que yo tengo, que a veces la persona
no sabe cudndo la persona no necesita tener, pero
cuando su Gnica eleccién es tener fuerza, conoces la
fuerza que tiene y se vuelve una persona segura...
(Paciente 4).

Yo luché cuatro afos para vivir ;no? Entonces hoy
yo no pasarfa por ciertas cosas ;no? Entonces, tomé
ese consejo y yo, y esto, yo vivo hoy, yo digo que
amo, yo digo que no, hoy yo no tengo miedo de
involucrarme, no paso por situaciones, es... no
paso, pero no tengo miedo de amar, decir que me
gusta... Es el consejo que doy a todo el mundo, para
todos los que conozco, tienes ganas de hacer, haz,
porque hoy estds aqui, manana estds alld dentro del
hospital, y cuando estds alld dentro joven... es una
prision del tiempo... (Paciente 6).

Dsicoldgica volviendo hacia el lado positivo, gracias
a Dios, que yo siempre digo que Dios no dejé que
se volviese algo traumdtico en mi vida, yo no estoy
romantizando al cdncer, yo sufti mucho, pero...
Creo que las recuerdos que més quedaron fueron los
momentos, los buenos momentos, queriendo o no creo
que no me dejé mucho crear traumas, de quedarme
recordando los malos momentos.|...] Por eso que hoy
en dfa convivo, me quedo al lado de personas con
cdncer, voy al hospital en el que hice tratamiento y no
me pongo mal, voy a las salas donde hice tratamiento y
no me pongo mal, porque lo que mds me marcé fueron
los momentos que, no sé, y estaba con mi enamorado
en el cuarto y nos queddbamos divirtiéndonos con la
comida que llegaba o cuando yo estaba con mi madre y
nos divertfamos viendo algo en TV, incluso internada,
incluso en aquel contexto, intentdbamos convertir
aquello en un momento bueno, siempre me quedo
recordando eso (Paciente 4).

Debido a que estars socializando con otras personas
en un momento muy dificil, en que muchas veces
quieres estar mds en lo tuyo y viene otra persona y
hace una fiesta, un profesor de musica va e intenta
ensefarles a tocar un instrumento, tocar un violin,
por mds que a mi me no gustase, aprendi, porque
yo estaba alli con otras personas de mi lado, que
tenfan cdncer, conmigo.[...] A m{ mismo influyd de
forma positiva, fue una experiencia muy positiva en
la convivencia con todo el mundo, yo no queria a
nadie conmigo, sino a las personas que estaban alli
abrazdindome (Paciente 5).

Yo tengo muchos buenos recuerdos. Antes yo
me quedaba muy traumatizada, hablaban de la
enfermedad y yo ya me ponia llorosa, no queria
conversar sobre eso, pero hoy yo hablaba mucho
mds abiertamente, es claro que da ganas de llorar,
sno?, pero, para mi, esto fue muy bueno, me
hizo evolucionar como persona, estd siendo muy
placentero.[...] Estos dias, en el periodo pasado, fui
alld de practicante, y me quedé muy feliz, vi a mis
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enfermeras antiguas, ellas hablaron conmigo muy
felices y yo me senti tan realizada de estar alld...
Estar alld cuidando de ellos, algunos preguntaban
qué era la cicatriz en mi brazo y alld iba yo a contarles
toda la historia de mi vida y ellos se quedaban
tan felices por mi, tanto los pacientes como los
enfermeros, fue algo muy placentero, estoy ahi en
ese ramo, intentando, si dios quisiere, estaré alld en

el postratamiento (Paciente 2).

Durante la vivencia del periodo de tratamiento,
muchos pacientes pasan a tener curiosidades acerca de sus
exdmenes, y esto conduce a la bisqueda por el aprendizaje
como una forma de comprender mejor los resultados.

Es, en mi época de tratamiento, es, yo siempre fui
muy curiosa, todo... listo, hoy, hoy en dia alguien
de mi familia se hace un examen de sangre, si no
veo ese examen de sangre enloquezco, porque yo
siempre fui muy curiosa en saber las cosas. Esto
aqui salié alterado, ;qué es esto de aqui? Entonces
creo que, listo, esto me estd ayudando mucho en la
facultad, porque esa mi curiosidad de saber, aprendi
mucha cosa (Paciente 7).

Es, cuando estamos en el tratamiento, bisicamente,
somos casi un médico, porque cuando recibimos
un hemograma, ya sabemos leer todo, cémo es
que estdn las plaquetas, linfocitos, todo... Cuando
recibimos es. .. estos exdmenes asi de sangre, ya vas a
investigar en internet, ya empieza a preocuparse mas
con la propia salud (Paciente 1).

Siempre que la médica iba a hablar con mi madre
ella le decia que yo era muy inteligente y que podia
hablar conmigo, que él entiende todo, siempre fui
muy inteligente, desde aquella época, desde mis 11
anos hacfa muchas cosas solo, ahi todo la médica
me decia, estaba consciente de todo lo que estaba
sucediendo alli, en el tratamiento (Paciente 3).

La escuela es un ambiente que propicia no solamente
el desarrollo cognitivo, sino también la formacién ética,
moral y social del individuo. Frente a esto, es primordial
la reinsercién de los sobrevivientes en ese medio, a
pesar de las limitaciones, no pensando tnicamente en
la formacién profesional, sino principalmente en la
formacién ciudadana y en la suavizacién de los vacios
sociocognitivos resultantes del cdncer.

Al comienzo, cuando volvi, no estaba al 100%

atun, no podia quedarme abrazando, tenia que

Consecuencias Psicosociales del Cancer Infantil y Juvenil

quedarme mds reclusa, entonces al inicio fue medio
complicado, pero para mi fue muy bueno haber
vuelto, yo me senti mucho mejor y me ayudd
bastante (Paciente 2).

Solo en el primer afio, en la escuela, yo no podia
seguir, entonces preferf repetir (Paciente 5).

Con relacién al cambio de vida, cambié totalmente,

porque no pude continuar mis estudios (Paciente 1).

El proceso oncolégico frecuentemente impone la
necesidad de limitaciones a aglomeraciones y contacto
fisico, lo que corrobora el perjuicio, sobre todo en
la infancia y en la adolescencia, en el desarrollo de
habilidades de convivencia social y en el establecimiento
de relaciones interpersonales. Por lo tanto, después
de la cura, el déficit de desarrollo de tales habilidades
refuerza, muchas veces, el dafio en el establecimiento de
relaciones afectivas e insercidn en el mercado de trabajo,
por ejemplo.

Si, porque asi, como yo no tenia ningtin, digamos. ..
amigo [...] tuve que empezar desde cero. Realmente,
listo, en mi facultad ahora que estoy comenzando
a volver a ser quien yo era, pero fue bien dificil
(Paciente 7).

Mi padre y mi madre conversaron mucho conmigo
porque yo lloraba ‘no logro ubicarme, no puedo
conversar con nadie, las palabras se confunden.’ [...]
Es un choque muy grande [...] cuando regresas a la
sociedad las personas no saben que tuviste cdncer,
las personas no saben que eres un ser mds sensible,
que pasaste por un proceso y que el mundo adn te
asusta (Paciente 6).

Con seguridad también, porque cuando nos
curamos del cdncer mds o menos como que atin
estamos en aquel proceso de: ;y si regresa, y si no
regresa’ ;Puedo llevar una vida normal? ;Puedo
estudiar? ;Puedo entrenar? ;Serd que no voy a estar
forzando y colocando mi salud en riesgo? Siempre
queda esa cuestion, ese recelo (Paciente 1).

DISCUSION

Los resultados mostraron que, ante el choque del
diagndstico, los sentimientos de angustia y tristeza
desencadenan, como respuesta protectora individual
predominante en las narrativas, la negacién de la realidad.
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La negacién de la realidad experimentada, en el
caso el diagnéstico neopldsico, como se evidencia en las
entrevistas, es la vertiente protectora mds cominmente
adoptada por los pacientes. Ademds, pudo ser reiterada por
medio de las declaraciones y vivencias de los participantes.
Frente a esta situacién, cominmente surgen en grado
severo de sufrimiento psiquico, el cual, muchas veces,
puede desencadenar sintomas fisicos, responsables por
reforzar y hasta incluso agravar el cuadro generado por
el cancer®.

Es de suma importancia destacar que el grado de
acometimiento psiquico de estos pacientes es directamente
proporcional al grado de esclarecimiento sobre el cuadro’.
Tratar con el publico infantil y juvenil es en extremo
delicado, dado que, por englobar a un puiblico que estd en
intenso desarrollo neural, el umbral de percepcién de la
situacin es algo considerablemente subjetivo, necesitando
de un andlisis extremadamente individualizado.

El desarrollo de enfoques adaptados a la individualidad
del paciente es primordial para la mejor receptividad del
diagnéstico y el trato con la situacién, lo que corrobora,
por consiguiente, la atenuacion del riesgo de desarrollo
de demds sefiales y sintomas psiquicos y fisicos’. Por lo
tanto, comprender la singularidad del cuadro es una
herramienta primordial para alterar el pronéstico del
paciente que, normalmente, por la ausencia de preparacién
y acompafiamiento debido, tiende a presentar, desde el
diagndstico, como se informd, la sensacién de muerte
inminente, soledad y finitud.

Con esto, se necesita que, desde el comienzo de
la vivencia oncoldgica, el cuerpo profesional de la
unidad de salud transmita credibilidad, confianza y
humanizacién al paciente, para que, aun con dificultades,
el paciente persista confiado en la evolucién positiva.
Cabe resaltar que la reaccién inicial del paciente estd
intimamente influenciada por experiencias hospitalarias
pasadas, las cuales, cuando son negativas, pueden afectar
negativamente su compromiso con el tratamiento y la
receptividad del paciente frente al equipo de salud!’.

En las entrevistas realizadas, fue posible verificar,
principalmente en los pacientes que estaban en la
adolescencia, durante el tratamiento, que los efectos
adversos devenidos de este tratamiento influyeron
directamente en la autoestima que, muchas veces, fue un
dificultador u obstdculo para el retorno a la vida normal
después del tratamiento. El cdncer, como una enfermedad
prevalente y con consecuencias sistémicas, puede provocar
diversas secuelas posteriores a su tratamiento o hasta
formar parte de él, como es el caso del cdncer de mama,
en que, en la mayoria de los casos, la mastectomia (retiro
de la mama, pudiendo ser parcial o total) es realizada''.
Al perder parte de si como consecuencia de la necesidad
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del tratamiento oncoldgico, la paciente se encuentra,
frecuentemente, con problemas relacionados con la
autoestima y autoimagen, siendo relatado en las entrevistas
que algunas se inhibfan para mostrar partes del cuerpo
por ese motivo'?.

Ademds de la percepcién de si mismos, los pacientes
relatan limitaciones funcionales resultantes de la pérdida
de miembros durante el tratamiento. Con esto, sus
actividades diarias, e incluso hasta sus funciones laborales,
se ven perjudicadas por la ausencia del miembro®.

Mais alld de las consecuencias del 4mbito fisico,
muchos pacientes informan trastornos mentales después
del proceso oncolégico, como ansiedad y depresién,
citando que estos trastornos psicolégicos son frecuentes
en todos los pacientes que pasaron por la experiencia del
cdncer. Esto sucede, pues, durante todo el tratamiento,
el paciente se ve en un escenario de duda en cuanto a su
propia salud, en que su vida se pone en riesgo y su finitud
es cuestionada diversas veces. Con esto, la inseguridad y
el miedo constante de la muerte pasan a ser sentimientos
continuos para este individuo, trayendo impacto para su
salud mental, incluso hasta después de su cura’.

Estd también muy presente el estado constante de
alerta ante cualquier sefial de cambio en la salud. Muchos
pacientes informan que, incluso después de afos de
curados, ante cualquier indicio de una enfermedad, como
una gripe, se ven inmersos en el recuerdo del proceso
que enfrentaron y el miedo del retorno de la enfermedad
pasa a ser constante. Para esto, se ven ante la dualidad de
encontrarse curados, pero en un estado de alerta constante,
debido al miedo de recidiva®. La mayor parte de los
pacientes informa que reorganiza sus vidas de manera tal
que esté mds presente, sea con la familia 0 amigos, y ver la
vida de forma mds ligera. Inclusive, existe una percepcién
de cambio en su propia personalidad, haciéndose mds
suave con los cambios y con el préjimo'.

Mds alld del cambio respecto a la visién de la viday su
presencia en el mundo, muchos pacientes relatan el cambio
en la vision de la salud, revelando un aprendizaje en cuanto
al lenguaje tratado en el medio de los profesionales de la
salud y hasta un entendimiento de la propia situacién de
salud al oir a los especialistas. Esto sucede por el desarrollo
de nuevas habilidades y aptitudes frente a la vivencia del
cdncer, pues, muchos pacientes, cuando se ven acometidos
por la enfermedad, son colocados en nuevos contextos
que los incentivan y los impulsan a desarrollar nuevas
competencias®.

El periodo que sucede al tratamiento y a todas las
medidas de aislamiento es extremadamente desafiante para
el paciente oncoldgico, considerando que va a necesitar
readecuarse a un escenario que no era més el habitual,
necesitando reinsertarse y encontrar espacio frente a los
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cambios encontrados después de su periodo recluso. Con
relacién al retorno a la vida escolar, fue posible percibir
que los entrevistados tuvieron algunas dificultades en
acompafar el ritmo escolar con los otros nifios que
siguieron normalmente, necesitando repetir un afio o
incluso hasta abandonar los estudios. Por medio de una
metasintesis cualitativa, fue posible ratificar lo que fue
observado con los entrevistados del presente estudio, a
partir de la evidencia de estos individuos que, al retornar
al ambiente escolar, serdn sometidos a barreras para el
reingreso escolar, incluyendo las fisicas, psicoldgicas y
sociales'®.

CONCLUSION

Durante el tratamiento oncoldgico, uno de los
principales modificadores de pronéstico es la salud
mental del paciente, que, cuando es saludable, ayuda
no solamente en la evolucién clinica, sino también en la
reinsercidn social del paciente. No obstante, al analizar el
presente estudio, fue posible constatar que la mayoria de
los pacientes con neoplasia en la infancia o adolescencia
sufre consecuencias psicosociales a lo largo del proceso
y, en muchos casos, estas persisten en toda su formacién
hasta la vida adulta.

Se constat6 que las variables que generan repercusiones
en la vida de dichos sujetos son el cdncer, por el recelo de
la propia enfermedad, los efectos adversos al tratamiento,
las dificultades para la reinsercidon social, las secuelas
fisicas dejadas por la patologia y, principalmente, la
incertidumbre experimentada todos los dias sobre la vida,
cuyo miedo a la muerte asola al individuo durante el
tratamiento y después de convertirse en sobrevivientes del
cdncer, siendo sus preocupaciones con la salud aumentadas
si se comparan con el periodo anterior a la neoplasia.

A pesar de los aportes para la comprensién de las
vivencias psicosociales de sobrevivientes de cdncer infantil
y juvenil, el estudio presenta limitaciones inherentes al
delineamiento cualitativo: a) muestra reducida (n=9),
aunque se alcanzé la saturacién tedrica mediante el
andlisis de Bardin, restringe la cobertura de los hallazgos
e impide generalizaciones poblacionales; b) dmbito
geografico restringido: limitado a sobrevivientes tratados
en la LMECC/Mossoré-RN, sin comparabilidad con
otras regiones o servicios publicos; ¢) dependencia
exclusiva de entrevistas semiestructuradas, sin validacion
por observacion participante, diarios reflexivos o andlisis
documental complementario.

Estas limitaciones sugieren la necesidad de estudios
futuros con mayor diversidad muestral, triangulacién
metodoldgica y delineamientos longitudinales para captar
trayectorias evolutivas de las consecuencias psicosociales.

Consecuencias Psicosociales del Cancer Infantil y Juvenil

Finalmente, es imperativo que futuras investigaciones
puedan abarcar cada vez mds pacientes, de forma que se
obtengan mds respuestas sobre las consecuencias tardias del
cdncer, principalmente aquellas relacionadas con su salud
mental. Se destaca la necesidad del establecimiento de una
red de comunicacién usada por las unidades de atencién,
por medio, por ejemplo, de la mayor atencién a los
teléfonos de contacto, estando ellos siempre actualizados,
para que la relacién con estos individuos no sea perdida.
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