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EXPERIENCIAS DE FAMILIARES CON NII"]OS’Y ADOLESCENTES, POSTERIORES AL
TERMINO DEL TRATAMIENTO DE CANCER: SUBSIDIOS PARA EL
CUIDADO DE ENFERMERIA®

Maria Carolina Alves Ortiz?
Regina Aparecida Garcia de Lima’®

La sobrevivencia de nifios y adolescentes con cdncer viene aumentando en los Ultimos afios.
Investigadores y profesionales del area de la salud han establecido como prioridad, estudios sobre los efectos
tardios del tratamiento y la calidad de vida de los pacientes. El objetivo de este estudio es comprender como
las familias de nifios y adolescentes con cancer vivencian el término del tratamiento. El estudio es de naturaleza
descriptivo- exploratoria con andlisis cualitativo de los datos. Participaron diez familias de nifios y adolescentes
en la etapa final de su tratamiento seguido dentro de un hospital-escuela. Los resultados fueron organizados
en dos ejes tematicos: la memoria- lo que fue vivido y el presente- lo que se vive. Con este estudio, se
evidencié la vitalidad de los participantes para terminar el tratamiento y la fragilidad de vivir posterior al
mismo. Los resultados permiten identificar aspectos que requieren de intervencion, teniendo como objetivo
una mejor calidad de vida para los nifios, adolescentes y para su familia, posterior al tratamiento.
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EXPERIENCES OF FAMILIES WITH CHILDREN AND ADOLESCENTS AFTER COMPLETING A
CANCER TREATMENT: SUPPORT FOR THE NURSING CARE

The survival of children and adolescents with cancer has increased in recent years. Researchers and
professionals in the health area have prioritized studies on the delayed effects of the treatment and quality of
life of the survivors. This study aims to understand how parents and other family members of children and
adolescents with cancer, experience the completion of the treatment. This descriptive and exploratory study
adopted a qualitative methodological approach. A total of ten families whose children had completed the cancer
treatment and were in follow-up in a hospital-school were selected for the study. The data were organized in
two thematic axes: the memory - what was experienced and the present - what is being experienced. The
study evidenced the participants’ vitality to survive the treatment and fragility to live after it. The results
allowed identifying aspects that need intervention, aiming at the improvement of quality of life of children,
adolescents and the whole family after the end of the treatment.

DESCRIPTORS: neoplasms; child; adolescent; family,; survivors, pediatric nursing

EXPERIENCIAS DE FAMILIARES DE CRIANGCAS E ADOLESCENTES, APOS O TERMINO DO
TRATAMENTO CONTRA CANCER: SUBSIDIOS PARA O CUIDADO DE ENFERMAGEM

A sobrevida de criancas e adolescentes com cdncer tem aumentado nos ultimos anos. Pesquisadores
e profissionais da area de salde tém estabelecido como prioridade estudos sobre os efeitos tardios do tratamento
e qualidade de vida dos sobreviventes. O objetivo deste estudo é compreender como as familias de criangas
e adolescentes com céncer vivenciam a experiéncia do término do tratamento. O estudo é de natureza descritivo-
exploratéria com andlise qualitativa dos dados. Participaram dez familias de criancas e adolescentes na fase
de término do tratamento que estavam em acompanhamento em um hospital-escola. Os dados foram
organizados em dois eixos tematicos: a memoria - o que foi vivido e o presente - o que se vive. Com esse
estudo, evidenciou-se a vitalidade dos participantes de sobreviver ao tratamento e a tenuidade de viver apds
ele. Os resultados possibilitaram identificar aspectos que necessitam de intervencdo, objetivando a melhoria
da qualidade de vida de criangas, adolescentes e da prdpria familia, apés o término do tratamento.

DESCRITORES: neoplasias; crianca; adolescente; familia; sobreviventes; enfermagem pediatrica

* Trabajo extraido de la Disertacion de Maestria; 2 Magister en Enfermeria, Enfermera del Hospital de las Clinicas de la Facultad de Medicina de Ribeirdo Preto
de la Universidad de S3o Paulo, Brasil, e-mail: ortiz@eerp.usp.br; > Profesor Asociado de la Escuela de Enfermeria de Ribeirdo Preto, de la Universidad de
S&o Paulo, Centro Colaborador de la OMS para el Desarrollo de Investigacion en Enfermeria, Brasil, e-mail: limare@eerp.usp.br



Rev Latino-am Enfermagem 2007 maio-junho; 15(3)
www.eerp.usp.br/rlae

Experiencias de familiares con nifios y...
Ortiz MCA, Lima RAG.

INTRODUCCION

En nuestro pais, la incidencia de cancer
pediadtrico es desconocida, sin embargo; las
estimativas nacionales provenientes de servicios
especializados vinculados a la Sociedad Brasilera de
Oncologia Pediatria (SOBOPE) y registrados en el
Ministerio de Salud, muestran que ocurren de 8.000
a 10.000 casos/afio en el Brasil), Estadisticas
norteamericanas estiman que uno de cada 900
individuos, entre 16 a 44 afios, seran sobrevivientes
de cancer infantil, con la expectativa de que enferme
uno de cada 250 hasta el afio 2010®®. En el Brasil, los
nifios y los jovenes con leucemia linfoide aguda son
curados en 80% de los casos‘®.

Actualmente, estar libre de esta enfermedad
dentro de la perspectiva de la medicina, es una
posibilidad que aumenta para los nifios y adolescentes
con cancer. Sin embargo; se dan las dimensiones
emocionales y sociales de cura. En este sentido, si la
experiencia de tener un céncer trae un impacto a
todo nivel para el nifio, el adolescente y sus familiares,
la experiencia de sobrevivir a una enfermedad tan
grave y de tratamiento agresivo también genera este
impacto™®. Un nifio curado de céncer es un ex-
enfermo, potencialmente portador de las secuelas
fisicas y psiquicas mas o menos visibles y que generan
incapacidad, llevadas por mucho tiempo como marcas
que el cuerpo sufrié por amenaza y que pesé mucho
en su vida‘®.

El término sobreviviente surgié en la década
de 1970 y no existe consenso en la literatura
pediatrica oncoldgica sobre la definicion de
sobrevivientes. Algunos autores, definen como
sobrevivientes a ninos y adolescentes que se
encuentran libres de la enfermedad hace cinco afios,
mientras que otros denominan aquellos que
completaron la terapia hace dos afios atras®. En este
estudio, fue adoptada la definicion de que los
sobrevivientes de céncer, son aquellas personas que
fueron diagnosticadas con la enfermedad y afectadas
por el diagnodstico, tanto a familiares, amigos y
cuidadores‘”.

En la interaccion de los individuos dentro de
la esfera familiar, el estado de salud y enfermedad
de cada uno de sus miembros, afecta y es afectado
por la familia. Nifios y adolescentes en especial con
enfermedades graves como el cancer, afectan a toda
la familia y las interacciones entre sus miembros. En
esta perspectiva, ser pacientes y recibir cuidados de

salud engloba una serie de eventos, que comprenden
la interaccidon entre varias personas, incluyendo la
familia, los amigos y profesionales de la salud. El rol
que cada familia asume en ese proceso varia de
acuerdo con el tipo de problema de salud y con el
grado de envolvimiento de los familiares®®.

La familia representa un apoyo esencial para
sus miembros dentro del proceso de salud-
enfermedad®. Como consecuencia, ella ha asumido
los cuidados diarios necesarios dentro del proceso
terapéutico, en el ambiente familiar y durante los
periodos de hospitalizacién. La importancia dada a la
familia, genera resultados que modifican la forma,
como ella es percibida dentro del contexto de salud,
sobrepasando las definiciones de utilidad que se
atribuye a la familia, cuando era vista como un bien
para el paciente, y su presencia era considerada o a
veces tolerada dentro del ambiente hospitalario,
considerando su rol afectivo que influye en la
recuperacién del familiar enfermo®®.

Conocer la experiencia de la familia en las
crisis, la sobrecarga que la enfermedad provoca y la
calidad de vida que se puede obtener diariamente,
permite que los enfermeros sean concientes de las
estrategias utilizadas por las familias para ofrecer
apoyo, y de esta forma; sean discutidas mejores
alternativas para enfrentar la situacion de salud®®.
Por tanto el objetivo de este trabajo, fue comprender
como los padres y otros familiares del nifio y
adolescente con cancer viven la experiencia al término
del tratamiento, apoyandolos al enfrentar este y
futuros periodos dificiles.

METODOLOGIA

Estudio
metodologia cualitativa, dada la naturaleza del objeto

descriptivo-exploratorio, con

de estudio y el objetivo propuesto. Se busco de esta
forma, comprender los significados que los familiares
de los nifios y adolescentes atribuyen a la experiencia
de sobrevivir al cancer. Se entiende que tales
significados son construcciones de la vida diaria, a
través de relaciones sociales con sus semejantes.
Se escogié como campo de investigacion el
Servicio ambulatorio de Oncopediatria del Hospital
de las Clinicas de la Facultad de Medicina de Ribeirao
Preto de la Universidad de Sdo Paulo (HCFMRP-USP).
Siguiendo los preceptos de la Resolucion 196/96 del
Consejo Nacional de Salud, el proyecto de la
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investigaciéon fue sometido a apreciacion del Comité
de Etica en Investigacién de la institucion,
obteniéndose la aprobacién. Participaron del estudio
diez familias, cuyos hijos concluyeron tratamiento de
cancer. De estas familias, nueve fueron madres, dos
padres y dos hermanas.

Los datos fueron recolectados mediante
entrevista semi-estructurada, observacién vy
recoleccion de datos de historias clinicas. Fue utilizada
la entrevistas semi-estructurada como principal
recurso para la recoleccion de datos, la cual fue
grabada con la autorizacién. Se partié del supuesto
de que el domicilio, por ser un espacio mayor de
dominio de las familias, brinda seguridad, libertad y
mayor privacidad durante la entrevista. Se observo,
que realmente todo eso sucedid, pues los participantes
demostraron mas tranquilidad en su domicilio que
durante la presentacion del proyecto en el ambiente
hospitalario. Las entrevistas en el domicilio,
permitieron identificar la situacion en que las familias
vivian, ofreciendo recursos para planificar
intervenciones que fuesen mas préximas de su

realidad.

RESULTADOS

En base a los datos, se identifico dos ejes
tematicos: la memoria - lo que fue vivido y lo presente

- lo que se vive; los cuales seran presentados a seguir.
La memoria - lo que fue vivido

Recordar el pasado, el camino recorrido hasta
obtener el diagnodstico final, las dificultades
enfrentadas, empeoran el estado de salud del nifio,
el miedo, la inseguridad en el diagndstico y la
adaptacidén con la nueva rutina, nuevas personas,
nuevos ambientes; todo ello fue parte de la vida de
los familiares. El inicio de la enfermedad en general
es abrupto, sin una causa conocida, siendo
identificado por pequefias alteraciones y novedades
que agravaban repentina y rapidamente,
sorprendiendo a la familia. La busqueda por el
diagnostico final, formd parte de la historia de estos
padres e hijos. El cancer por ser una enfermedad
con signos y sintomas especificos, pudo tornar el
diagnéstico dificil como se observa en la entrevista a

seguir.

Yo creia que era cosa de nifio, un dolor simple. A veces
pensamos que el nifio reclama de madas...Luego en setiembre,
comenzo a estar mal, comenzd a tener diarrea y vomito. Lo lleve al
médico y dijo que eran parasitos, me dio medicamentos y mejoro,
regresé con el medico con la queja de dolor de estémago. Esta vez
me dijeron que eran gases, me dieron medicamentos y nada, no
mejoré, comenzd a enflaquecer...Me quedé unos cuatro meses
yendo atras del médico, luego ademas de los problemas de
estémago comenzé a dolerle. El vémito y la diarrea eran todo el
dia, lo lleve al médico y pidié un examen de sangre y dijo que era
hepatitis...Yo insisti con ella, y dije que no era hepatitis. Todos
mis hijos cuando nacieron yo los lleve a un solo médico porque si
lo conocen si presenta alguna enfermedad es mas facil de saber
que es (Fernanda, madre de Fabio).

Recibir la noticia de un diagndstico de cancer,
desencadena una serie de reacciones sentimientos y
actitudes en la familia y el nifio siente miedo, rebeldia,
sentimientos de culpa y intenta buscar ayuda.

..Encontraron que ella tenia un tumor. Nos
desesperamos. Nuestro mundo acabé (Ivana, madre de Iara).

... Cuando llegué, los médicos de Ribeirdo, me explicaron
todo sobre el tumor, que tenia tratamiento...que iba a caer su
cabello. Yo me desespere, porque siempre escuche, que quien
tiene ese enfermedad [cancer] muere...Mi Dios, yo estaba...(Joana,
madre de Junior).

Los padres necesitan reorganizar sus
actividades para acompafiar a sus hijos, pasando por
una reestructuracion familiar, dentro de la vida social
y financiera, como se menciona a seguir.

... El [nifio]a veces dije: papa quédate conmigo en el
hospital para realizar ese examen. No! No puedo...[baja la cabeza
y no dije nada]. A veces su madre se enojaba..., y yo..yo no puedo
quedarme, necesito trabajar, pues solo yo trabajo en casa, y
comienzo a falta... Yo necesito ir para trabajar. De nada sirve, me
despedirian a pesar de mi situacion...(Antonio, padre de André).

...Yo iba con las nifias todos los domingos a misa, pero
luego que inicio el tratamiento yo no pude ir mas a la iglesia,
porque ella no podia estar en lugares aglomerados de personas...
Como iba a dejarla atras ?No daba! Deje de ir a la iglesia....(Ivana,
madre de Iara).

En este estudio se percibié que, como parte
de la organizacion del cuidado para el hijo, se requiere
que uno deje de trabajar, generalmente quien es
responsable por la parte financiera, se compromete
con el ingreso familiar.

...Trabaje hasta marzo de 2004 como auxiliar de cocina
en un supermercado de la ciudad y también cuando podia como
empleada doméstica... pero luego que mi hija enfermdé tuve que
parar para cuidar de ella. Soy separada...solo soy yo...es dificil...

aun estoy sin empleo (Carla, madre de Cintia).
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Otra situacion potencial a ser enfrentada, es
la distancia entre los miembros de la familia. Los
padres e hijos muchas veces pasan por separaciones
debido al tratamiento del nifo, de esta forma, los
hermanos también son afectados por el tratamiento.

Tuve que llevar a su hermana al psicélogo durante el
tratamiento de ella[hija enferma] porque su hermana se sentia
rechazada...Yo sola cuidaba de ella [hija enferma]... Su hermana se
quedaba con su tia o con su abuela porque en aquella época yo
vivia en un apartamento del fondo, de la casa de mi suegra.(Carla,
madre de Cintia).

Su hermano sufrié, él no entendia nada...\Veia a todo el
mundo llorando y preguntaba: Mama Fabio va a morir? Yo le decia
que no... Pero no le escondia nada, le decia que el estaba enfermo
y era grave, que iba tener que hospitalizarse para sanar, el se
quedaba con mi suegra (Fernanda, madre de Fabio).

Las reacciones adversas, las cirugias y el plan
terapéutico fueron de sufrimiento y dolor para el nifio
0 adolescente y para sus seres queridos mas
proximos. El posible éxito del tratamiento asi como
los riesgos y secuelas de la terapia sensibilizaron a
los padres a medida que iba pasando por las diferentes
etapas. Los padres percibieron que la enfermedad,
el tratamiento y las hospitalizaciones traerian
repercusiones no solo bioldégicas, sino también
sociales. La posibilidad de secuelas, debido al rechazo
tumoral o al rechazo de un d6rgano eran causas de
mas crisis por parte de los padres.

Estaba muy delgado, con la quimioterapia, el organismo
de la persona esta débil... porque al inicio tuvieron que dar una
droga muy fuerte, y él se quedo flaco y luego se comenzd a caer el
cabello, solo se que ese tiempo fue muy dificil...el vomitaba...[el
padre baja la cabeza y seca las lagrimas] (Antonio, padre de
André).

Con la quimioterapia ella sufrié mucho, en una semana
cayeron todos sus cabellos, se quedé calva, se sentia muy mal,
fue de mucho sufrimiento aquella etapa...La cirugia duré casi 10
horas...Creo que fue el Dr. Célio quien llegd y dijo que no solo
retird el rifién...fue también el bazo un poco del pancreas...fue un
choque...me senti muy mal, tuve una crisis nerviosa, me puse
muy mal...(Carla, madre de Cintia).

Frente a las entrevistas, se observd que la
fase inicial de la enfermedad y del tratamiento trajo
para los padres y familiares cambios en sus vidas.
Todos los participantes, recordaron el proceso desde
el inicio del diagndstico, hasta la busqueda del
diagnédstico final, asi como el impacto con la
confirmacion de la enfermedad provocaron
transformaciones. De esta forma, los padres
comenzaron a aprender sobre el cancer, el tratamiento
y Sus consecuencias.

El presente - lo que se vive

Los participantes del estudio, mencionaron
alegria al concluir la terapia, pero al mismo tiempo,
mencionaron sentimientos y preocupaciones,
relacionadas a la condicién fisica y a la adaptacién
del nifio frente a las secuelas.

Cuando se nos informd de esto, fue una alegria para mi
y para él. Solo que yo tengo mucho miedo y tengo mucho cuidado
con él. No lo dejo jugar pelota, porque quien sabe puede llevar una
patada en el lugar de la cirugia. Porque tiene una conexion en el
estomago para orinar. El no puede nadar, porque puede adquirir
una infeccion. Ahora esta tomando antibidtico y mejord. Pero nunca
se sabe. El cuida de la sonda, lo hace de 4 en 4 horas. No duerme
bien, ni yo, porque tengo miedo que no pueda despertar. No puede
estar sin camisa. Dice que no es igual a todos. Pues, yo siempre
lo llamo para ver la sonda mientras los demas juegan, los demas
no paran de jugar pelota para ver la sonda, él se olvida. Cuando
tiene que despertar en la noche... mi Dios! Se pone de malhumor...
es muy cansado para él y para mi. Sin embargo,,conversamos
mucho, mejor asi que este muerto(Helena,hermana de Hugo).

La necesidad de cuidados especiales y de
seguir orientaciones médicas durante los primeros
meses posteriores al termino del tratamiento, fueron
seguidos por los padres e inclusive aquellos cuidados
gue ya no eran necesarios, fueron mantenidos con el
objetivo de prevenir situaciones que pudiesen alterar
el estado de salud del nifio.

El médico dijo que ahora su vida es normal, que él esta
curado. Tener vida normal, I6gico que no puede, porque no puede
beber agua del pildn...Pero aun asi, continuo con los cuidados, doy
agua hervida, coloco las frutas en cloro. No cuesta nada tener
esos cuidados...Es hasta muy bueno...Compro agua de botellon
que parece ser buena...Pero siempre hiervo el agua, inclusive asi.
Jugos solo con agua hervida...él [hijo] lleva agua hervida para
tomar a la escuela...nunca esta de mas...\Voy a descansar y pienso:
sera que hoy tiene medicamentos? (Eva, madre de Eduardo).

Las secuelas, producto del tratamiento
también fueron de especial atencion. Se observo en
la entrevista de una madre mucha inconformidad y
preocupacion, reconociendo la necesidad del uso de
medicamentos durante toda su vida.

Ahi. Me senti muy feliz cuando me dieron la noticia que
el tratamiento termind. Gracias a Dios!. Yo estoy preocupada con
el uso del benzetacil, porque tiene que colocarse por mucho
tiempo...Esta sin bazo y va a tener que tomar bencetazil para
protegerse de las contaminaciones. El médico dijo que es muy
arriesgado, si no toma, puede contaminarse con un virus grave
que la puede llevar a la muerte. Ella esta sin bazo porque el tumor

enraizado, ya lo habia afectado y retiré también un pedazo del
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pancreas. Esto me deja triste... es duro. Adn no tuve interés en
preguntar como sera de ahora en adelante. Se que debe realizarse
tomografia y examenes cada seis meses. Creo que mi cabeza
esta...y no preguntamos (Carla, madre de Cintia).

Se observd que las secuelas interfieren en la
calidad de vida de las personas. La preocupacion la
auto-imagen, en especial con la caida del cabello,
parece ser mayor, tal vez por dejar al nifio y
adolescente diferente a los demas.

Hoy ella tiene huecos en la cabeza, la cabeza de ella no
es lisa como la de nosotros... El cabello no va a crecer esta diferente,
tiene vergienza, tengo dolor...[comenzé a llora]no le gusta salir
de casa, se preocupa...Le digo que va a crecer, pero no va. Tengo
que pensar que el cabello es lo de menos. Espero nunca mas
pasar por esto. Hay dias que estoy con animo, pero hay dias ... A
veces lloro mucho. Fisicamente ella no soportaria la enfermedad
de nuevo, ni emocionalmente. Ni yo...(Ivana, madre de Iara).

El periodo en el que se da el tratamiento, es
marcado por conflictos de sentimiento, en el cual los
padres mencionan, que luego de haber superado la
crisis de la enfermedad y la terapia, vienen
sentimientos afectados por diversas alteraciones
personales y emocionales. Toda enfermedad grave
enfrenta al niflo y a su familia a sufrimientos y
expectativas, provocando profundas y marcadas

(1 Esta situacion fue

transformaciones en su vida
mencionada por los participantes de este estudio como
se destaca a seguir.

Cuando supe de la noticia que acabé el tratamiento
[bajo la cabeza y se quedo en silencio] fue cuando ella comencé a
vivir una etapa dificil en mi vida y lo estoy hasta ahora, no se lo
que va a pasar. No consigo enfrentar la situacion, es un obstaculo.
Ahora para mi, algo cambio, yo lo siento. Conversé con la psicéloga
y no soy la misma... Estoy insegura, sin paciencia, necesito
aprender a enfrentar el problema. Hay dias que tengo insomnio
toda la noche. Camino por la casa recordando las cosas que
sucedieron. Veo el dia de la cirugia tan claramente...tengo una
opresion en el corazon. Igual como senti antes. Ya paso...yo sé,
pero no consigo enfrentarlo. Porque yo tengo estos recuerdo? Tu
me entiendes. Es complicado. Esta complicado enfrentar con esto.
Hay dias que me levanto bien, me siento sola y comienzo a recordar.
No era para ser asi...paso! Paso! Hoy deberia sentirme mas
tranquila, pero no...Yo continuo viviendo aquello, y siento mucho
miedo, lloro, sufro. Yo creo que es dificill...Esto no esta bien!
(Fernanda, madre de Fabio).

Los padres intentan superar sus dificultades,
retornando a sus actividades que realizaban y fueron
interrumpidas por el tratamiento.

Ahora voy al campo, voy a pasear, divertirme para ver a

las personas. Mas uno no se olvida, continuo siempre

pensando...Vamos a misa todos los domingos... Vamos a ver si
vamos a la playa...viajar..antes no podia. Quiero realizar
actividades, ocupar mi cabeza (Eva, madre de Eduardo).

La distancia del equipo quien cuidd del nifio
durante el tratamiento, es vivido por los padres de
forma dual, es decir; refieren sentir falta, al mismo
tiempo que celebran sentirse fuera de la amenaza
del hospital y del equipo quien siempre estuvo alerta
para atenderlos. Refieren sentirse algo confusas con
la alta, preguntando sobre su capacidad para enfrentar
con el estado de salud del nino.

Yo llevo a mi hijo al hospital cada 3 meses y cada 3
meses el tiene que hacer resonancia...ahora no se exactamente...si
tiene fiebre es porque sus defensas caen... el médico no me explica
bien, voy a tener que llevarla [hospital] y tener que ver toda
aquella confusion de nuevo... Examen, medicamentos...en estos
dias mi hijo estaba con tos, lo lleve al puesto de salud y le
colocaron suero, pero es dificil porque aqui nadie lo conoce, no
saben lo que paso...Tengo dudas, de lo que tiene que
comer...(Débora, madre de Daniel).

Los padres reconocen que la nueva rutina en
el horario de atencion de sus hijos, es una sefial que
estan enfrentando, una nueva etapa, un periodo
posterior a la enfermedad. Las familias reconocen
que estan iniciando el tratamiento y se muestran
dispuestas para apoyarlos como se presenta a
continuacion.

Me quedo mirando el servicio, con los pacientes
curados... vi muchos de los que estaban hace mucho tiempo
curados y no tuvieron nada mas...es bueno...se necesita de un
personal que ayude a las madres. Cuando regreso veo familias
nuevas pasando lo que yo ya pase... Tal vez si nos encontraramos
con las otras familias seria bueno... (Débora, madre de Daniel).

Ahora es el servicio de los curados. Durante el primer
ano el vino de seis en seis semanas , luego en el segundo afio
retorna de dos en dos meses y va asi siendo mas prolongado. El
nunca pierde el contacto con el hospital (Antonio, padre de André).

Para enfrentar las barreras fisicas, sociales
y emocionales dejadas por la enfermedad, los padres
buscan apoyo en la familia, los amigos, en el equipo
de salud y en la religion como se menciona a seguir.

El grupo de la iglesia ayuda mucho, porque estoy
desempleada. Me ayuda con la canasta familiar, estan hasta
construyendo una casa para mi y los nifios, porque tenemos que
salir del alquiler que no da mas para pagar... La asistenta social
del hospital también me ayuda mucho, siempre en lo que necesito,
ella me ayuda...(Débora, madre de Daniel).

Mi hermana me ayudd mucho, mi madre también porque
no es facil el tratamiento... y ahora no sabemos como sera...(Carla,

madre de Cintia).
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Si Dios lo curd no va a dejar que suceda de nuevo, tengo
fé...Actualmente creo que mi hijo esta curado, Dios lo curd. Una
vez discuti con el médico, pues para mi, no fue el médico que lo
curd, fue Dios quien hizo que el médico lo curase...(Débora, madre
de Daniel).

Estar atento a como fue la recuperacion, es
una forma de ver como la familia reacciona y percibe
las secuelas de cancer, lo cual implica estar atenta a
la calidad de vida llevada a corto, mediano y largo
plazo. La necesidad de seguimiento continud por el
equipo de salud, se evidencia pues intervienen
rapidamente cuando detectan cualquier alteracion.

DISCUSION

Sobrevivir al cancer tiene dimensiones
distintas, pues existe la cura fisica y psiquica; la fisica
es constatada y anunciada por el equipo de salud y la
psiquica es aquella obtenida cuando los miembros de
la familia se encuentran y reencuentra con su
identidad®. La forma como la enfermedad es vivida
por el enfermo y la familia es en la mayoria de veces,
un acontecimiento Unico, de ser y relacionarse, lo
cual puede entenderse solo a través de la propia

historia™?.

Para quien tiene un hijo con diagndstico
de cancer, parece ser dificil incorporar la enfermedad
dentro de la rutina familiar, sin embargo; ellos se
organizan diariamente para estar en el hospital,
enfrentando diariamente con las complicaciones de
la enfermedad o con las consecuencias de las terapias,
las cuales mantienen a la familia en tensién frente a
la etapa de hospitalizacién*). El periodo de la terapia,
puede traer efectos positivos y negativos para los
miembros de la familia como por ejemplo para los
hermanos. Ellos pueden enfrentar sentimientos de
preocupacion, proteccién, o aun rabia, ansiedad y
culpa, frente al tratamiento del hermano enfermo. Es
necesaria la atencion con los hermanos por parte de
los padres, para ofrecer mas tiempo y principalmente
explicarles sobre la enfermedad y tratamiento™®

La familia que vive y sobrevive a la
experiencia del cancer, pasa por periodos de
transformaciones, dentro de los cuales presentan
periodos de mayor desequilibrio dentro del sistema
familiar, lo que puede estar relacionado a etapas de
la propia enfermedad o al contexto del desarrollo
infantil. En estos periodos, se requiere de que
enfermeria planifique la asistencia con especificidad
e individualidad™®.

La amenaza constante de recaidas y la
posibilidad de iniciar nuevamente el tratamiento,
muestran el sentimiento de inseguridad presente en
la familia. Frente a la complejidad y la agresividad de
la enfermedad y el tratamiento, los sobrevivientes
del cancer pasan a luchar con la intencién de
conquistar, de forma positiva los recuerdos del pasado,
buscando una nueva etapa en su vida, una vida sin
enfermedad o mejor, una vida posterior a la
enfermedad®. Se preocupan como sera la vida de
sus hijos, si van a superar los limites impuestos por
la propia vida, si tendran dificultades producto de las
secuelas. En relacion a la calidad de la sobrevivencia,
no solo se debe enfocar en las medidas biomédicas,
sino también en la dimension existencial. Por lo tanto,
es necesario conocer mejor la dimensién y mas
especificamente, las consecuencias que estas traen
para los nifos y adolescentes que vivieron cambios
producto de la enfermedad y el tratamiento!”.

Se entiende que para dar continuidad y seguir
a estos pacientes, es necesario establecer una
relacion duradera entre los profesionales y los
pacientes. Continuidad es definida*® como una
palabra utilizada, en vez de longitudinal que es definida
como “enfrentar el crecimiento y los cambios de
individuos o grupos durante el transcurso de un
determinado periodo medido en afos”. Esta relacidon
longitudinal entre el equipo y el paciente permite
mayor probabilidad para reconocer sus problemas,
pues es un equipo familiarizado con su paciente. Se
menciona que el paciente, debe participar de este
proceso de cuidado de forma continua en bien del
nino y su familia de manera integral, siendo el
objetivo estimular y ayudar a la creacion de la
capacidad, para de esta forma poder enfrentar el
proceso de diagndstico, tratamiento, cura vy
sobrevivencia, por parte de los padres y familiares

CONSIDERACIONES FINALES

Se comprende que sobrevivir al cancer,
representa el camino recorrido por las familias con
sus nifios y adolescentes al concluir la etapa del
tratamiento. Sobrevivir alin se considera un estado
de salud que puede estar acompafiado de secuelas
terapéuticas, las cuales pueden surgir precozmente
a largo plazo, sin embargo de una forma u otra tienen
un significado que es una marca para los familiares,

siendo preciso comprender la experiencia de familias,
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cuyos nifos y adolescentes terminan su tratamiento,
para posteriormente poder ayudarlos en el proceso
de enfrentamiento y adaptacién al nuevo periodo.
Sobrevivir al tratamiento es complejo y
depende de aspectos objetivos y subjetivos de las
familias. La experiencia de terminar la terapia, esta
relacionada a la forma de enfrentar y a la adaptacion
de los familiares quienes convivieron con la
enfermedad y el tratamiento, es decir, de la forma
como buscaron recuperar sus rutinas y planificar el
futuro. En este punto, se mencionan algunas
estrategias de intervencién, con la intencién de
contribuir con las familias de nifios y adolescentes :
entrenamiento y preparacion de los profesionales de
salud - cursos de especializaciéon, educacion
permanente y el propio pre-grado deben contemplar
contenidos sobre las consecuencias funcionales y psico-
sociales del cancer y su tratamiento, enfatizando en la

prevencion y cuidados tardios; la formacién de equipos
multidisciplinares en el cuidado de nifios, adolescentes
y familiares; formacién de grupos de padres para
orientar e intercambiar experiencias - promoviendo
reuniones con los miembros de familias para poder
discutir sobre sus dudas vy dificultades; realizar vinculos
con empresas y comunidad para la captaciéon e
introduccion del sobreviviente en el mercado de
trabajo. Es de especial importancia conocer la realidad
de cada familia, por lo que; deben realizarse visitas
domiciliarias para conocer la realidad vivida por los
familiares, involucrando al servicio especializado de
oncologia como un sector primario para la atencién a
la salud - brindando la contra referencia con la historia
de cada nifio o adolescente, destacando los posibles
signos y sintomas de recaidas y los efectos a largo
plazo, e involucrar a estos pacientes en el proceso de
toma de decision y planificacion del tratamiento.
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