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Objetivo: Comprender los sentimientos de los nifios y adolescentes con diagndstico
de cancer, a través de la indagacion de los cambios que experimentan. Materiales
y Métodos: Estudio cualitativo con aproximacion fenomenoldgica Se conté con la
participacion de 5 niflos y adolescentes con diagnostico de cancer, atendidos en la

ciudad de Monteria, Cordoba. Fueron seleccionados mediante la técnica de mues-
treo bola de nieve. A los participantes se les aplico una entrevista semiestructurada y
observacion participante hasta alcanzar el nivel de saturacion. Resultados: Se iden-
tificaron sentimientos de esperanza y de frustracion. Los participantes perciben que
sus vidas se transformaron, que su interaccion social disminuyo6 al igual que las acti-
vidades educativas. De igual forma sintieron miedo y dolor al tener que enfrentar los
estigmas que tiene la sociedad sobre esta enfermedad; no obstante, resaltan que ahora
reciben mas expresiones de amor y comprension de toda su familia. Conclusién:
Los nifios y adolescentes con cancer expresan que no es facil afrontar todos los cam-
bios y temores que viven; sin embargo, le otorgan a esta experiencia un significado
de transformacion y crecimiento personal; de forma paralela, experimentan miedos,
dolor, preocupacion, temor a la muerte e incertidumbre, ademas de enfrentarse a las
representaciones sociales de esta patologia.

Palabras claves: Neoplasias; emociones; pediatria; enfermeria.

Abstract

Objective: Understand the feelings of children and adolescents diagnosed with cancer
through research about the changes they experience. Materials and Methods: Qua-
litative study with a phenomenological approach, based on the participation of 5
children and adolescents diagnosed with cancer and taken care of in Monteria, Cor-
doba, Colombia, which were selected through the snowball sampling technique. The
participants went through a semi-structured interview and observation, until reaching
the saturation level. Results: Feelings of hope as well as frustration were identified;
the participants perceived that their lives were transformed, their social interaction
lowered as well as their educational activities, they felt fear and pain when facing so-
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death and uncertainty, as well as facing social representations of cancer.
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Resumo

Objetivo: Compreender os sentimentos de criangas e adolescentes com diagnostico de cancer atra-
vés da indagag@o das mudangas que experimentam Materiais e Métodos: Estudo qualitativo com
aproximagao fenomenologica que estudou cinco criangas e adolescentes com diagnostico de cancer
atendidos na cidade de Monteria, Cordoba, selecionados pelo sistema “bola de neve”. Foi aplicada
a entrevista semiestruturada e observagao participante aos sujeitos estudados até alcangar niveis de
saturacdo. Resultados: Identificaram-se sentimentos de esperanca conjuntamente com frustragio;
os participantes percebem que as suas vidas se transformaram, a sua intera¢ao social diminuiu junto
com as atividades de ensino, sentiram medo e dor ao enfrentar-se ao preconceito que a sociedade
tem dessa doenca, entretanto recebem maior compreensdo e expressoes de amor das suas fami-
lias. Conclusio Global: As criangas e adolescentes com cancer expressam nao ser facil afrontar as
mudangas e medos que gera o cancer, entretanto, consideram a experiéncia transformadora e que
acrescenta ao crescimento pessoal, embora experimentam medos, dor, preocupagio, temor da morte

e incerteza, além disso de enfrentar-se as representagdes sociais do cancer.

Palavras-chave: Neoplasias; emogdes; pediatria; enfermagem.

Introduccion

El cancer es la segunda causa de mortalidad en el mun-
do atribuyéndosele 8,8 millones de muertes (1), con la
caracteristica que no hace distincion entre grupos po-
blacionales, porque todas las personas estan expuestas
de una manera u otra a esta enfermedad. En lo que res-
pecta al cancer en nifios y adolescentes “en Colombia,
se presentan 1.322 nuevos casos de cancer en menores
de 18 afios” (2), y hasta el 28 de diciembre de 2019,
semana epidemioldgica 52 (3), se han notificado 1.780
casos de cancer en menores de 18 afios. Estas cifras
son preocupantes si se toma en consideracion que
anualmente (4) se atienden entre 1.500 y 1.600 nifios
y de estos mueren aproximadamente entre 765 y 816
durante los 5 afios del pos diagndstico.

El imaginario sobre el cancer varia segun el sujeto, pero
para la mayoria de las personas este es sindnimo de pér-
didas, sufrimiento, dolor y desesperanza, identificandose
que dichas representaciones tienen su soporte en las altas
cifras de mortalidad por cancer. Desde esta perspecti-
va, esta patologia es entendida como una “sentencia de
muerte” pena o castigo que se equipara con el final de la
vida, aspecto que influye para que esta enfermedad sea
concebida desde el temor y el ocultamiento (5).

El diagndstico de un nifio con cancer altera el funciona-
miento personal, familiar y comunitario, porque general-
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mente se producen cambios en la dindmica y en la vida
del menor. Factores que requieren el desarrollo de proce-
sos adaptativos, de tal forma que le permitan enfrentar las
crisis que genera la enfermedad, particularmente porque
durante el proceso, ocurren estancias hospitalarias pro-
longadas y tratamientos que podrian ocasionar estados
de ansiedad, depresion, sentimientos de soledad, cam-
bios fisicos e inmunitarios, asi como retraso en el desa-
rrollo psicomotor y escolar (6-8).

Por ello, el cuidado de enfermeria debe estar orientado
hacia la vigilancia y deteccion de complicaciones, tales
como: evitar signos y sintomas fisicos propios del trata-
miento; intervenir los factores emocionales, psicosocia-
les durante todas las fases de la enfermedad (9); fortale-
cer las relaciones de interdependencia y el afrontamiento
positivo (10); e intervenir en un sintoma especifico,
como el dolor o la ansiedad en el marco de una consulta
temprana por enfermeria, para contribuir de forma ido-
nea a la totalidad del cuidado (11).

En los inicios de la enfermedad cuando se diagnostica
al paciente, se generan cambios de gran impacto en la
vida del individuo. Segun Bellver y Verdet (12) el diag-
ndstico, el tratamiento constante y los sucesivos efectos
secundarios de la enfermedad, tales como la pérdida de
cabello, nauseas, vomitos, cambios en la piel, diarrea y
dolor estan correlacionados con fuertes niveles de ten-
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sion y carga psicologica. Razon por la cual, estos fuertes
cambios o secuelas que se ven reflejados en el individuo,
tienen la capacidad de deteriorar no solo la salud de la
persona, sino también el progreso en la construccion de
la personalidad y la imagen corporal, que son elementos
de importancia en el ciclo vital individual en el que se
encuentre cada ser humano.

Los cambios fisicos en el proceso oncologico estan li-
gados a los cambios sociales, tales como la sensacion de
cansancio y vomito que les impide realizar las activida-
des cotidianas y recreativas que hacian habitualmente;
por otro lado, la alopecia podria afectar su autoestima
y limitar su vida social. Al respecto Muiiiz et al. (13),
agregan que los sintomas fisicos y la progresion de la
enfermedad favorecen la aparicion de los problemas en
las relaciones sociales, porque para un nifio y un adoles-
cente no debe ser facil experimentar estos cambios en su
apariencia y estado de salud, haciéndose necesario reco-
nocer su valentia, dado que no es nada facil ser nifio y
mucho menos adolescente, y vivir con cancer, lo que sin
duda es un acto heroico.

En este orden de ideas, los cambios que se generan a par-
tir del diagnostico de cancer afectan la calidad de vida
del paciente oncologico. Desde esta perspectiva Garcia
y Lucio (14), consideran que la calidad de vida de los
adolescentes con cancer, no solo se ve afectada durante
el tratamiento, sino también en todos aquellos pacien-
tes que se encontraban en seguimiento y para aquellos
que presentaron recaidas. De ahi, que la adaptacion y la
lucha de los pacientes oncologicos es un proceso cons-
tante, hasta después de haber logrado vencer el cancer
fisiolégicamente, y no conforme con eso tienen que en-
frentarse a las secuelas que este les deja.

Los cambios sociales y los asociados al tratamiento on-
colégico influyen significativamente en la calidad de
vida de los nifios y adolescentes con cancer (15,16). So-
portar la caida del cabello, las sensaciones de cansancio,
el vomito sumado al aislamiento social, no poder ir a
la escuela, la estancia hospitalaria, dejar a un lado los
juegos en el parque o en la calle con sus amigos, no ir a
cine, no poderse comer un helado en las noches o invitar
a la chica que le gusta a comer a su lugar favorito, son
algunos de los aspectos mds dificiles de la enfermedad.
Asi se evidencia en el estudio realizado por Llanta et al.
(17), en donde se muestra que las experiencias mas ne-
gativas en este tipo de pacientes, se asocian a los efectos
producidos por la quimioterapia y a las preocupaciones
sociales, familiares y emocionales.

DOI: https://doi.org/10.22463/17949831.1756

El proceso oncologico podria asemejarse a una monta-
fia rusa de emociones, porque los sentimientos y en ge-
neral el sentir de los nifios y adolescentes con esta en-
fermedad es algo unico que solo ellos podrian explicar
de forma correcta. En este caso, es necesario precisar
que tanto el miedo, la frustracion, la tristeza, la rabia
y la impotencia; asi como el optimismo, la ilusion, la
valentia, la tranquilidad, son sentimientos que los pro-
fesionales de la salud no deben olvidar al momento de
realizar sus intervenciones en los pacientes oncologi-
cos. Factores que se deben tener en cuenta por cuanto
se constituyen en nutrientes que facilitan una adecuada
adherencia al tratamiento, donde ademas la adaptacion
a la enfermedad debe contar con un equipo interdisci-
plinario que aborde al paciente oncologico de forma
global, no solo desde lo fisico y lo biologico (18).

Saber y comprender los sentimientos de los nifios y ado-
lescentes con cancer, favorece la oferta de un cuidado
humanizado e integral y contribuye para que el binomio
paciente-familia afronte y se adapte a la patologia y a sus
implicaciones de la mejor forma posible.

Con respecto, a los cambios relacionados con el diagnos-
tico de cancer, desde la perspectiva de Callista Roy, estan
inmersos en los modos de adaptacion y estimulan la reac-
cion del paciente para dar una respuesta positiva como
resultado de un proceso de adaptacion o por el contrario
una respuesta ineficaz, marcada por la no adaptacion a la
enfermedad (19). Por tal motivo, los sentimientos que
tienen los nifios y adolescentes frente al diagndstico del
cancer y los cambios relacionados con la enfermedad,
son diferentes para cada persona.

Segun Roy, el profesional de enfermeria, debe procurar
el uso de sus conocimientos cientificos y habilidades ad-
quiridas para: identificar, clasificar, relacionar las carac-
teristicas del estimulo, las actitudes, el comportamiento
y en general, las conductas que influyen positivamente
en el estado de salud del individuo. Por ello se hace ne-
cesario, generar estrategias que mejoren la adaptacion de
las personas, sobretodo en su interaccion con el entorno,
de tal forma que todos los cambios que se experimentan
ante la presencia de un estimulo no esperado, impacte
positivamente en el proceso de adaptacion (19).

Este tipo de investigaciones, demuestran una vez mas el
cumplimiento de la mision social y cientifica de las ins-
tituciones de educacion superior (20), en la medida en
que estos se realizan en colectivos vulnerables, fragiles
y resaltan la importancia de escuchar la informacion que
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brinda el sujeto de cuidado para contribuir a un abordaje
integral y humanizado del mismo. En consecuencia, re-
colectar informacion sobre los sentimientos que tienen
los nifios y adolescentes frente al diagnostico de cancer,
atendidos en la ciudad de Monteria, Cérdoba (Colombia),
es un aspecto de interés, porque permite comprender los
sentimientos y los cambios que se presentan en el proce-
so natural de la enfermedad; lo que supone la  revision
desde enfermeria, de los procesos adaptativos que las
personas presentan ante el cancer, con miras a construir
puentes seguros, donde los nifios y adolescentes puedan
transitar hacia una vida llena de segundas oportunidades.

Objetivo

Comprender los sentimientos de los nifios y adolescentes
con diagnostico de cancer a través de la indagacion de los
cambios que experimentan.

Materiales y métodos

La presente investigacion es un estudio desarrollado bajo
un enfoque cualitativo con aproximacion fenomenologi-
ca. Para Sampieri et al., (21) este tipo de enfoques busca
comprender un fenomeno donde los participantes cons-
truyen la realidad y le otorgan significados desde sus per-
cepciones y representacion, no se privilegia la utilizacion
de datos numéricos. Dentro de este marco, se emplea el
lenguaje natural para la recoleccion de los datos y la in-
formacion obtenida estard influenciada por la experien-
cia de los participantes.

Apoyandonos en este concepto y en los postulados teori-
cos de Callista Roy, en la presente investigacion se busco
comprender los sentimientos que tienen los nifios y ado-
lescentes con cancer, al momento de ser diagnosticados
con esta enfermedad y los cambios que se presentan a
partir del diagnostico, con miras a conocer el significado
que le otorgan los sujetos del estudio a su realidad.

Los sujetos de estudio lo constituyeron nifios y adoles-
centes con diagnoéstico de cancer entre 7 y 17 afios de
edad, atendidos en diferentes Instituciones prestadoras
de servicios de salud en la ciudad de Monteria, Cordoba
(Colombia). El tipo de muestreo correspondio al no pro-
babilistico y por bola de nieve, porque los participantes
se escogieron a partir de las recomendaciones aporta-
das por otros sujetos de estudio que ya habian accedi-
do a participar de la investigacion. De modo similar, se
fue contactando poco a poco a los demas participantes
dando como resultado el rango de edad antes mencio-
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nado. Se optd por esta técnica de muestreo, porque es
una poblacion que presenta dificultades para su acceso
y abordaje investigativo. Para la recoleccion de la in-
formacion se empled un instrumento con una primera
seccion de corte sociodemografico para establecer: la
edad del menor, nivel educativo, lugar de la entrevista,
diagnostico, entre otros. En segundo lugar se elaboraron
diez preguntas que se formularon mediante una entre-
vista semiestructurada, donde se indagaba acerca de:
qué sentiste cuando te informaron que estabas enfermo,
cuanto tiempo ha pasado desde que recibiste el diagnds-
tico, piensas qué tu vida cambio, en qué cambio tu vida,
como te sientes con esos cambios en tu vida, entre otras.

La muestra estuvo conformada por 5 participantes, dos
fueron nifios y tres adolescentes con quienes se obtuvo el
nivel de saturacion. Las entrevistas aplicadas a los nifios
y adolescentes fueron realizadas en presencia de sus cui-
dadores; en promedio cada entrevista dur6 30 minutos.
La técnica empleada permitio la expresion de los senti-
mientos y las respuestas fueron mas abiertas; también se
generd un ambiente de confianza. Las entrevistas fueron
grabadas, con previa autorizacion consignada en consen-
timiento informado, para posteriormente ser transcritas.
Las investigadoras colocaron seudénimos (nombres de
héroes y dioses mitologicos) a cada participante, para ga-
rantizar el anonimato y realizar el analisis de contenido.

Ademas de la entrevista, se utilizé una guia de observa-
cion como mecanismo de recoleccion de la informacion.
Antes y durante la entrevista se observaron aspectos tales
como: expresiones corporales, condicion fisica, imagen
corporal, estado de animo, cambios fisicos observables
relacionados con el proceso natural de la enfermad y el
tratamiento, vinculos afectivos, tono de voz, ritmo y ve-
locidad, actitud, postura y gestos, entre otros. La obser-
vacion fue realizada por la investigadora principal quien
tiene experiencia en el campo de la investigacion cualita-
tiva y ha sido formada en este tipo de técnicas.

Para la interpretacion de los datos se hizo uso del anli-
sis de contenido de forma manual, teniendo en cuentas
sus tres fases: analisis de contenido, analisis tematico
e interpretacion. La triangulacion de la informacion se
realizd a partir del contraste entre los datos obtenidos
en las entrevistas, la observacion participante y la teoria
empleada en el estudio. Los criterios éticos que rigen el
presente estudio se enmarcan en los lineamientos de la
Resolucion 8430 de 1993, en la cual se establecen las
normas cientificas, técnicas y administrativas para la
investigacion en salud.

Rev. cienc. cuidad. 2020;17(2):33-43.
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La participacion en la investigacion de nifios y ado-
lescentes se realizd con previa autorizacion de los
cuidadores a través del consentimiento informado.
Para el control de sesgos se verifico previamente que
los nifios estuviesen en tratamiento oncologico y que
fueran atendidos en la ciudad de Monteria. Los datos
recolectados fueron transcritos de forma textual, or-
ganizados mediante seudonimos, rotulados con codi-
gos para invisibilizar el nombre real de los participan-
tes y custodiados, garantizandose en todo momento la
confidencialidad y el respeto por las expresiones de
los participantes.

El estudio fue aprobado mediante Acta 5 de 18 de fe-
brero de 2019, emitida por el Comité de Etica de la
Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de
Cérdoba.

Resultados

El total de participantes en la investigacion correspondio
a cinco, de los cuales dos eran nifios y tres adolescentes.
Las edades de los participantes oscilaron en un rango de
edad de siete a diecisiete afios; cuatro de sexo femenino
y uno de sexo masculino. El nivel educativo vario6 entre
primaria incompleta, bachillerato completo e incomple-
to; en la mayoria de los casos el cancer mas comun fue la
leucemia aguda (cuatro nifios) y uno de meduloblastoma.

Sentimientos inmersos en el diagndstico de cancer

Esta categoria hace referencia a los sentimientos que ex-
perimentan los nifios y adolescentes diagnosticados con
cancer, quienes estan sujetos a las experiencias que viven
durante el proceso de la enfermedad y son parte impor-
tante de la construccion del significado que le otorgan al
diagnostico del cancer (Ver figura 1)

SENTIMIENTOS INMERSOS EN EL DIAGNOSTICO DE CANCER

!

Sentimientos de
Esperanza

!

Sentimientos
negativos

Figura 1. Sentimientos inmersos en el diagnodstico de cancer

Fuente: Elaboracion propia

El abordaje de esta categoria permitio develar dos sub-
categorias: la primera denominada sentimientos de es-
peranza, con la cual los nifios expresaron las reacciones
positivas que experimentaron a partir del diagndstico del
cancer, con esperanza y optimismo. La segunda subcate-
goria, tiene que ver con los sentimientos negativos, don-
de los participantes expresaron temor a perder la vida y
los conflictos se presentaron a partir del diagndstico.

Los sentimientos que predominaron en los nifios y ado-
lescentes con cancer fueron la esperanza y el optimismo;
se aferraron a la vida para superar los retos y obstaculos
que se presentaron en el proceso de su enfermedad; tam-
bién, mostraban determinacion para volver a realizar las
actividades que solian hacer antes de ser diagnosticados
con cancer, como lo es asistir a la escuela, entre otros.

DOI: https://doi.org/10.22463/17949831.1756

Asi lo reflejan las siguientes expresiones:

El doctor me decia que no podia volver al
colegio, pero yo siempre le decia que si, que
yo queria (Atenea, la que posee profundos
conocimientos).

El pensamiento siempre fue que me iba a
salvar (Atenea, la que posee profundos co-
nocimientos).

Con relacion a los sentimientos negativos, las represen-
taciones sociales del cancer influyen en los sentimientos
que tienen los nifios sobre la enfermedad, particularmen-
te con la creencia de que el cancer es sinonimo de falleci-
miento, lo que genera en ellos sentimientos negativos por
el constante temor a fallecer.
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El miedo se apodera de los nifios con cancer y aflo-
ra en ellos sentimientos que expresan entre lagrimas
e incertidumbre en relacion con la representacion de
lo que significa el cancer socialmente. Por otro lado,
algunos nifios son victimas de bullying por parte de
compaifieros que desconocen la magnitud de la enfer-
medad; generalmente estas burlas hacen mencion a los
cambios fisicos, tales como caida del cabello, adelga-
zar o presentar un semblante enfermizo.

Las anteriores afirmaciones son respaldadas por los si-
guientes testimonios:

Recuerda que yo te habia dicho que tii sabes
que el cancer ha matado a muchas personas,
bueno recuerda cuando yo te dije que yo no
me quiero morir y que por eso y tu también te
pusiste a llorar (Apolo, el que nunca muere)

Sentia mucho dolor; por la cosita que me metian (Apolo,
el que nunca muere).

Bueno que te digo primero o sea yo no sabia en ese
momento que era la leucemia ni nada de eso, solamente
que un muchachito que fue bastante amigo mio el fa-
llecio por lo mismo y cuando a mi me dijeron eso, pues
fue un poquito duro porque de la forma en la que me
enteré, no fue la mds conveniente, porque fue una mu-
chachita la que se empezo a burlar de mi y ella me dijo
tu tienes cancer te vas a morir, tu familia no te quiere,
se te va a caer el pelo y no sé qué (Helena, aquella que
brilla o resplandece como una antorcha).

Cambios en funcion del rol

Esta categoria hace referencia a los cambios en la vida
de los nifios y adolescentes con cancer en relacion a su
papel en la sociedad; en este sentido tienen cambios en
el pensamiento y en las actividades y responsabilidades
propias de su ciclo vital; es aqui donde se describen todos
los acontecimientos que experimentan durante el proce-
so de la enfermedad (ver figura 2).

CAMBIOS EN FUNCION DEL ROL

!

Limitacion de la
interaccion social

|

Percibiendo la vida
de otro color

Figura 2. Cambios en funcion del rol
Fuente: Elaboracion propia

En la presente categoria surgieron dos subcategorias:
la primera llamada limitacion de la interaccion so-
cial, hace referencia a los cambios sociales que ex-
perimentaron los nifios y adolescentes como dejar de
ir a la escuela, entre otros; la segunda denominada
percibiendo la vida de otro color, en donde se des-
criben los cambios a nivel personal que vivieron los
participantes.

Con relacion a la subcategoria limitacion de la interac-
cion social se pudo obtener lo siguiente:

El nifio y adolescente con diagnostico de cancer experi-
menta de forma incomprensible la separacion del ambito
escolar y el juego en las calles con sus amigos, para en-
contrarse con una nueva realidad, estar por largas tem-
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poradas en un centro médico y cambiar rotundamente la
forma de cuidarse.

Asi se evidencio en los siguientes testimonios:

S7 cambiod, porque no pude ver a mis amigos y
no pude ver a los seres queridos que amo, me
sentia solo y triste todo el tiempo (Apolo, el que
nunca muere)

Y ¢puedes salir a la calle? ;Si?, P. Un ratico,
porque el doctor no me deja asolearme, qui-
siera ser como antes, cuando podia divertirme
con mis amigos en la calle, ahora siempre estoy
sola en mi casa, claro con mi mamd, pero yo
quiero jugar con mis amiguitas (Niké, diosa de
la victoria.)

Rev. cienc. cuidad. 2020;17(2):33-43.



Elsy Cecilia Puello-Alcocer; Katy Karina Herrera-Espitia; Sanyi Carolina German-Orozco

¢ Y dejaste de asistir al colegio por la enferme-
dad?, P. Eee Si, si duré dos anos sin estudiar,
ahora que regresé, ya no tengo los mismos
amigos, todos estan mds avanzados que yo, me
siento aislada (Atenea, la que posee profundos
conocimientos).

En las declaraciones inéditas de los participantes,
se pudo evidenciar el desgate social que experimen-
tan los nifios y adolescentes con cancer, generando
sentimientos de tristeza y desolacion, por no poder
convivir socialmente como lo hacian antes de estar
enfermos; son temas que los entristece y en ocasio-
nes no quieren tratar. Ademas, la limitacion social
puede considerarse como una de las vivencias mas
dificiles de la enfermedad, al no poder disfrutar de la
nifiez y adolescencia plenamente, dejar la escuela, los
juegos y salidas con los amigos. Como consecuencia,
deben tratar de adaptarse a convivir con personal de
la salud, los tratamientos médicos, equipos biomédi-
cos, el olor particular de los hospitales, en un mundo
de paredes y vestiduras blancas, sin los colores y las
cosas por descubrir que ofrece el mundo fuera de los
centros médicos.

Con relacion a la subcategoria percibiendo la vida de otro
color se puede evidenciar lo siguiente:

Vivir con céancer significa para los nifios y adolescentes
un sin namero de experiencias tanto negativas como po-
sitivas, que dejan una huella significativa en sus vidas y
los hace percibir la vida de otro color.

La experiencia de tener cancer para los nifios y adoles-
centes que participaron de este estudio se ha convertido
en una oportunidad, particularmente, porque tras el diag-
nodstico experimentaron un cambio a nivel personal, que
los impulso a transformar su forma de ver el mundo y a
vivirlo. Los nifios y adolescentes manifestaron que con
el cancer ellos aprendieron a apreciar cada segundo de la
vida, mejorar las relaciones interpersonales, elegir mejor
las amistades, entre otros.

Las expresiones asi lo confirman:

Bueno antes no tenia tanta, asi como esa comu-
nicacion con mis amigos y con mi familia pues
tampoco, este, a partir de ahi conoci personas

muy maravillosas, este le llego esta casa mi
mamd donde estamos aqui ahora y creo que ya,

Aaaa se me han abierto muchas puertas a nivel

académico y laborar en la clinica.

DOI: https://doi.org/10.22463/17949831.1756

He cambiado mi forma de pensar, de ver la
vida, porque antes veia la vida como que simple
es la vida y me toca vivirla, pero ahora como
que aprovecho mas cada momento con mi fami-
lia, con mis amigos, con mi novio, porque ¢l ha
estado ahi en todo momento este y que veo la
vida de otra manera de otro color (Respondio
sonriendo).

Todo ha cambiado en lo fisico, en lo familiar

y social, bueno como te digo, en la manera de
pensar, porque antes unicamente, como te digo,
vivia era pegada en el celular, era bastante gro-
sera con mi familia (Helena, aquella que brilla
o resplandece como una antorcha).

Esta experiencia a corta edad, contrario al imaginario
que supone como un periodo de devastacion, les sirve
como una vivencia sobre nuevas oportunidades para
crecer y convertirse en seres con una madurez que no
es comun para su edad; por este motivo, surgen cam-
bios positivos en su entorno familiar, como lo son:
expresion mas abierta de sus sentimientos y mejor
comportamiento, dejando a un lado las expresiones
negativas hacia sus seres queridos, porque conciben
que la familia se convierte en el todo para ellos.

Discusion

Los sentimientos de los nifios y adolescentes sobre
su diagnostico de cancer conjugan la interpretacion
que construyen ante los estimulos y la valoracion
consciente que realizan de los mismos. Atendiendo
a las consideraciones anteriores, para la realizacion
de la presente investigacion se tomara como punto de
analisis los sentimientos que se han derivado de los

cambios fisiologicos, cognitivos y emotivos tras el
diagndstico de cancer.

Desde la perspectiva de Roy, la adaptacion es un con-
cepto de gran valia en el marco de la relacion enferme-
ria, persona, salud y entorno, porque las personas se
encuentran ante la busqueda permanente de estimulos
que puedan llegar a recibir del entorno, lo cual pro-
voca una reaccion que desencadena en la adaptacion
(22). A partir de esta afirmacion tedrica se derivan
respuestas de adaptacion favorables que promueven
la integridad, permitiendo a las personas sobrevivir
y controlar las situaciones adversas; en contraste, se
hallan las respuestas de adaptacion ineficaces que no
admiten que se dé una adaptabilidad exitosa (23).
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Sentimientos y cambios en nifios y adolescentes con cancer en Monteria (2019)

Tras el diagnostico de cancer, los nifios y adolescentes
sufren una serie de cambios fisicos que desde la perspec-
tiva de Helena (aquella que brilla o resplandece como
una antorcha) no se trata de algo en particular, sino que
estos son percibidos como un todo al referirse a ellos
como, “Todo ha cambiado en lo fisico”; es decir, que
con el tratamiento farmacologico los nifios y adolescen-
tes logran tomar conciencia de los efectos secundarios
de la enfermedad, los cuales se podrian identificar como:
pérdida de cabello, naduseas, vomitos, cambios en la piel,
diarrea y dolor ; asi como, la conexion de estas alteracio-
nes con los cambios sociales y psicologicos (13, 14, 24).

Por su parte, Roy (22) agrega que la percepcion es un
proceso que enlaza el subsistema regulador con el rela-
cionador, conectando los modos de adaptacion, lo que
podria traducirse en el hecho que los participantes dan
cuenta de la conexion entre el modo de adaptacion fi-
siologico y el auto concepto, al referirse a los cambios
como una totalidad; es decir, que estos no solo les afecta
su cuerpo, sino que también ven amenazada su vida so-
cial, psicoldgica y por ende la calidad de vida que limita
las posibilidades de éxito de los tratamientos (25).

En tal sentido, las personas se consideran como sistemas
holisticos de adaptacion, cuyo entorno interno y exter-
no, conformado por todos los fendmenos que envuelven
el sistema de los seres humanos en el plano adaptativo,
afectan el desarrollo de estas, asi como las conductas que
asumen ante diversos episodios de su vida. Al respecto,
Roy (22) considera que el entorno es la principal fuente
de estimulo de las personas que dependiendo de su carga
emocional podrian amenazar o favorecer la existencia de
un sujeto; de igual forma, el cuidado humanizado que
ofrezca enfermeria es clave para disminuir los sentimien-
tos negativos que surgen durante el proceso (22). De ahi,
que los lazos emocionales que construyen con las fami-
lias y los nifios facilita la atencion (23), de hecho, la en-
fermera se constituye en referencia para apoyar a nifos,
adolescentes y familiares para enfrentar las diferentes
fases del cancer, incluso la muerte (26).

Por tanto, desde la mirada de los participantes, vivir
con cancer se constituye en una experiencia traumatica
porque se relaciona con: los efectos secundarios de los
tratamientos, los procedimientos médicos, el aislamiento
social y la amenaza constante de muerte; resultados que
coinciden con las apreciaciones de Fernandez (27), quien
enfatiza en la necesidad de tener en cuenta este tipo de
alteraciones que afectan al niflo y su familia.
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Se debe precisar, que los nifios y adolescentes con cancer,
experimentan cambios en funcion del rol y limitacion de
la interaccion social, puesto que su nueva realidad los
obliga a dejar de asistir a la escuela y alejarse de la ma-
yoria de las personas que los rodean, por las estancias
hospitalarias; por tanto, es un periodo que se caracteriza
porque los juegos y alegrias se convierten en una etapa
de cambios bruscos, que no hacen parte de su rol de ni-
fios y adolescentes en la sociedad.

Si bien, los cambios sociales y familiares son parte del
proceso de ser un paciente oncoldgico, es de interés re-
cordar que segtin el tipo de estimulos que se reciban se
lograra una reaccion eficaz o ineficaz en el marco de la
adaptacion a dicha enfermedad. Palacio y Zani (28) afir-
man que las representaciones sociales del cancer estan
organizadas en torno al dolor, al sufrimiento y a la tris-
teza; asi como también al cambio socio familiar, porque
esta enfermedad se torna cruel y trae consigo pérdidas
que desestabilizan el proyecto de vida por el aislamiento
social, generando sufrimientos en el nifio, por no recibir
el apoyo social esperado de amigos u otros profesionales
de la salud (29).

Las expresiones de algunos de los participantes asi lo
confirman: “yo estudiaba en el colegio que nunca, o sea,
nunca me dieron el apoyo, siempre yo iba a mi casa cada
26 dias, duraba veinte dias alla y me venia, pero de mi
colegio nunca me fueron a visitar, siempre me dieron la
espalda’; “no me senti nada bien porque mi mama y
mi papd terminaron y yo tenia una familia muy unida y
desde que estoy enfermo ya no”.

Sin embargo, los nifios y adolescentes con diagnostico
de cancer también perciben algunos sentimientos posi-
tivos que les permite adaptarse mejor a la enfermedad,
especialmente cuando sienten que los cambios experi-
mentados en todo el proceso se convirtieron en si mis-
mos en una oportunidad de crecimiento personal y una
nueva forma de ver la vida; esta manera de percibir la
enfermedad propicia la adaptacion. Al respecto Roy (22)
menciona que para lograr la adaptacion, los individuos
no tienen que liberarse de la enfermedad, mas bien tienen
que aprender a vivir con ella; es por eso, que los nifios y
adolescentes con cancer no rechazan su realidad porque
aprendieron a convivir con ella y a quedarse con lo mejor
de esta enfermedad.

Vale la pena aclarar que estos sentimientos se eviden-
cian mas en los nifios y adolescentes cuando hay mayor
apoyo social y familiar, como se puede evidenciar en los
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siguientes comentarios: “pero bueno mi papa y mi mama
siempre me concientizaron de que tenia que ser fuerte y
estar aferrada a Dios, y asi sucesivamente, siempre tuve
apoyo de mi familia y mis amigos, por eso no decai mu-
cho”; “ahora como que aprovecho mds cada momento
con mi familia, con mis amigos, con mi novio porque él
ha estado ahi en todo momento este y que veo la vida de
otra manera de otro color”; “disfruto mds la vida”.
En definitiva, cuando el diagnostico del cancer infantil
se asume en familia con el apoyo social idoneo, el pro-
ceso adaptativo se torna favorable (30), por tanto se
inscribe en un antes y un después en sus vidas. A este
respecto, es imprescindible precisar, que si bien las ex-
periencias vividas durante el proceso de la enfermedad
generan cambios importantes en sus proyectos de vida,
la unién y la fuerza del grupo social provoca emocio-
nes positivas y optimistas; igualmente, fortalecen las
estrategias para enfrentar los momentos dificiles y los
obstaculos que se presentan en el duro camino de la
enfermedad, convirtiéndose en un dispositivo que co-
hesiona la familia y su entorno inmediato (31).

Conclusiones

» Los nifios y adolescentes con cancer reflejan sen-
timientos de esperanza y optimismo que los ayu-
dan a superar las duras pruebas de la enfermedad,
se convierten en personas mas fuertes que creen
en si mismos y en sus capacidades. A la luz de la
teoria de Sor Callista Roy, estos nifios y adoles-
centes con diagnostico de cancer, muestran carac-
teristicas que podrian considerarse fundamentales
para el modo de adaptacion y de auto concepto,
porque reflejan en si mismos la autoconfianza y
la esperanza para sobreponerse a la enfermedad.

» A npesar que los adolescentes y especialmente los
niNos, son seres que ain no alcanzan a conocer o
entender en su totalidad la dinamica del mundo,
en el caso del cancer no desconocen la magnitud
de esta enfermedad y sus repercusiones, es por
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