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Resumen: El cancer infantil es una enfermedad que puede ser vista desde diferentes areas del cono-
cimiento. Los principales afectados son los sujetos que la padecen, por lo cual, se considera que su
experiencia es de suma importancia; sin embargo, actualmente existe poca literatura acerca de este
tema en Colombia. Por esta razon, se desarroll6 este estudio con el objetivo de interpretar y com-
prender la experiencia del cancer infantil por medio de la fenomenologia hermenéutica. Entre sep-
tiembre y noviembre de 2022 se realizaron 18 entrevistas semiestructuradas a poblacion pediatrica
oncolégica en una fundaciéon en Bogota. En estas se indagé sobre la experiencia vivida con el im-
pacto del diagnéstico, las redes de apoyo, los cambios en habitos y rutinas, la religion/espiritualidad,
las creencias sobre la enfermedad, entre otros aspectos. Como resultado, la poblacién infantil sufre
el tratamiento no solo por el dolor fisico secundario, sino por la pérdida de la identidad y la alteracion
en la relacion con la familia y los amigos; no obstante, ellos mismos han desarrollado mecanismos de
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afrontamiento y aprendizaje ante la enfermedad. En conclusion, el cancer es un proceso que cambia
la percepcion de la vida de la poblacion pediatrica oncolégica que lo padece, y la fenomenologia es
una herramienta que permite entender de mejor manera la vivencia del cancer desde la perspectiva
personal, esto contribuye a tener un trato mas humanizado e integral de la enfermedad.

Palabras clave: supervivientes de cancer; dolor por cancer; distrés psicologico; experiencias
adversas de la infancia; bioética; filosofia médica; neoplasias; investigacion cualitativa
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Resignification of the Experience oof Childhood Cancer from
Phenomenology

Abstract: Childhood canceris a complexillness that can be examined from multiple perspectives and
areas of knowledge. The patient, as the primary focus, experiences significant emotional and physical
impacts that deserve in depth exploration. Despite its importance, there is limited literature on the
experiences of Colombian children with cancer. This research seeks to interpret and understand the
experience of childhood cancer using hermeneutic phenomenology. Eighteen semi structured inter-
views were conducted with pediatric oncology patients between September and November 2022 at
an organization in Bogota. The interviews explored multiple dimensions of this experience (support
network), changes in habits and routines, spirituality, perceptions, and beliefs about the disease,
among other topics. Results reveal that these patients experience suffering not only from the physi-
cal pain of treatment but also identity changes and shifts in their relationship with family and. Despite
these challenges, many develop coping mechanisms and resilience skills. In conclusion, cancer is a
transformative experience that reshapes patients’ perception of life, and phenomenology provides
a means to understand this experience from an individual perspective, supporting a more compas-
sionate and holistic approach to the disease.

Keywords: Cancer Survivors; Cancer Pain; Psychological Distress; Adverse Childhood Experiences;
Bioethics; Philosophy, Medical; Neoplasms; Qualitative Research

Ressignificacdo da experiéncia da doenca do cancer infantil na
perspectiva da fenomenologia

Resumo: O cancer infantil € uma doenca que pode ser abordada por diferentes areas do conheci-
mento. Os principais afetados sdo os individuos que a vivenciam, de modo que se considera a expe-
riéncia deles de suma importancia; contudo, atualmente existe pouca literatura sobre esse tema na
Colémbia. Por essa razao, este estudo foi desenvolvido com o objetivo de interpretar e compreender
a experiéncia do cancer infantil por meio da fenomenologia hermenéutica. Entre setembro e novem-
bro de 2022, foram realizadas 18 entrevistas semiestruturadas com a populagao pediatrica oncol6-
gica em uma fundacdo em Bogota. Nessas entrevistas, investigou-se a experiéncia vivida com o im-
pacto do diagndstico, as redes de apoio, as mudancas em habitos e rotinas, a religido/espiritualidade,
as crencas sobre a doenca, entre outros aspectos. Como resultado, verificou-se que a populacdo
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infantil sofre com o tratamento ndo apenas pelo sofrimento fisico secundario, mas também pela
perda de identidade e pelas altera¢des nas relacdes com a familia e os amigos; no entanto, eles
proprios desenvolveram mecanismos de enfrentamento e aprendizado diante da doenga. Em con-
clusdo, o cancer é um processo que muda a percepcdo de vida da populagdo pediatrica oncoldgica
que o enfrenta, e a fenomenologia € uma ferramenta que permite entender de forma mais profunda
a vivéncia do cancer sob uma perspectiva pessoal, contribuindo para um cuidado mais humanizado
e integral da doenca.

Palavras-chave: sobreviventes de cancer; dor oncolégica; sofrimento psicolégico; experiéncias
adversas na infancia; bioética; filosofia médica; neoplasias; pesquisa qualitativa
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Introduccion

El cancer se puede definir de distintas maneras.
Segun la biologia, se entiende como una enferme-
dad que aumenta la proliferacion de células espe-
cificas que pueden migrar y diseminarse; esto es
causado por multiples factores genéticos y epige-
néticos (1). Pero esta enfermedad va mds alla de los
sintomas fisicos y de las consecuencias de su trata-
miento, ya que las vivencias del paciente trascien-
den los sintomas y forman parte de la experiencia
con la enfermedad, sus componentes sociales, psi-
cologicos y adaptativos, dimensiones comprendi-
das mediante el entendimiento de esas vivencias y
de los significados asignados por el sujeto (2).

Una de las formas de investigar y entender es-
tas vivencias es por medio de la fenomenologia,
corriente filoséfica ampliamente reconocida y cri-
ticada que se ha aplicado a “la teoria de la salud y la
enfermedad” (3), que abarca un conjunto de dife-
rentes movimientos filoséficos para comprender y
reconceptualizar de forma integral la enfermedad
desde la experiencia del individuo enfermo (4).

Actualmente, para realizar un abordaje com-
pleto del cancer infantil se ha implementado el uso
de la fenomenologia en distintos estudios, con los
cuales recolectar informacién para comprender tal
experiencia, utilizando estrategias como entrevis-
tas, dibujos y narrativas (5, 6). En la mayoria de los
estudios que se han acercado a este tema, se hace
énfasis en los pacientes sobrevivientes, el entorno
familiar y el personal de la salud; asimismo, se ha-
bla acerca del sufrimiento relacionado con la re-
currencia del cancer, los patrones de alimentacién,
los cambios en la educacidn, la percepcion de si
mismos en cuanto a la funcionalidad y el autorre-
conocimiento (7, 8).

Adicionalmente, se ha sefialado que los pa-
cientes que padecen cancer adquieren mayor in-
dependencia con el paso del tiempo y suelen ser
mas maduros respecto a sus contemporaneos (9).
A pesar de esto, es poca la literatura que aborda
la vivencia del cancer desde la perspectiva de los
pacientes oncoldgicos pediatricos, por tanto, el ob-
jetivo de este articulo es interpretar y comprender
la experiencia de la enfermedad del cancer infantil
por medio de la fenomenologia hermenéutica.
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Metodologia

Se desarroll6 una investigacion cualitativa, con en-
foque fenomenoldgico-hermenéutico, que realizd
un acercamiento a la experiencia sobre el cancer
infantil.

A continuacion, se explican los aspectos éticos,
disefio, muestreo y recoleccién de datos que se im-
plementaron para su desarrollo.

Etica

En este estudio, se consideraron las Pautas Eticas
Internacionales para la Investigacion Biomédica
en Seres Humanos (10) y el articulo 11 de la reso-
lucién 8430 de 1993 expedida por la Direccion de
Desarrollo Cientifico y Tecnoldgico del Ministerio
de Salud —el cual clasifica las categorias de riesgo
en la investigacion— que considera riesgo mayor al
minimo, razén por la cual se realizé la investiga-
cion, respetando y protegiendo a los participantes
con estricto cumplimiento y seguimiento de los
parametros éticos establecidos por las normas (11).

Ademas, se considero la Ley Estatutaria 1581
de 2012 (12), que senala que la informacion re-
colectada debe ser confidencial y privada en la
codificacién de los instrumentos aplicados, sin
manipulacion y sin prejuicios, por la edad de los
sujetos y los temas que aborda la investigacion. Los
datos obtenidos son considerados como sensibles
y deben ser tratados con cautela; por esta razon, la
informacién obtenida en formato y en archivos de
audio se guardaran y custodiaran bajo la responsa-
bilidad del investigador principal.

Se explicoé con detalle la investigacion a los
participantes y sus acudientes y, posteriormente,
se solicité autorizacion para realizar las grabacio-
nes, para su posterior transcripcion, asegurando
la confidencialidad y anonimidad. Ademas, se
presento el proceso ético, tras lo cual se firm¢ el
asentimiento —para el menor de edad— y consen-
timiento informado —para sus padres o tutores—,
aceptando su participacion en el estudio.

El comité de ética de la universidad financia-
dora aprobd este estudio. El equipo se integrd por
perfiles interdisciplinares de las ciencias humanas
y de la salud (médicos, psicologos y filosofos), lo
que garantiza el cumplimiento de los procesos de

J. C. Avila Morales m R.Ramos dos Reis m A.T.Garcia Bernal m M. P. Rueda Lizarazo m

D. C. Avila Barefio m L.F.Vivas Gémez m F.E.Rojas Navarrete



Revista Med m Vol. 32(2)

investigacion y el soporte a los pacientes y a sus fa-
milias durante y después del proyecto.

Disefio

La investigacion estudia la enfermedad como fe-
némeno. Por lo que se realizdé un disefio de las
encuestas cualitativo con enfoque fenomenolégi-
co-hermenéutico, que explica la naturaleza de los
fenémenos y experiencias mediante descripciones
detalladas, sin juicios de valor ni estableciendo re-
laciones causales (13, 14).

El enfoque fenomenoldgico se basa en la teoria de
Husserl, Heidegger y Ponty; este tltimo autor rela-
ciona la teoria filoséfica con la medicina, planteando
que para concebir la enfermedad en tanto fendmeno
es necesaria la conciencia y el cuerpo que la perciba
para afirmar su existencia (4). También hay otros au-
tores como Tooms que plantean que la fenomenolo-
gia es una forma de conciliar la divergencia que hay
entre el médico y el paciente sobre lo que significa
vivir con una enfermedad (15-17). De igual forma,
el filosofo Fredrik Svenaeus centra sus aportes en el
estudio de la enfermedad por medio de la fenome-
nologia, entendiendo este término como un estado
donde no hay sentido de familiaridad y de hogar, v,
al contrario, la salud es como el estar en casa (18, 19).

Muestreo y recoleccidn de los datos

El estudio se llevé a cabo en una fundacién sin
animo de lucro que realiza un acompanamiento
afectivo, nutricional y psicosocial a la poblacién
infantil que padece enfermedades oncologicas y
que recibe tratamientos en Bogota. La recoleccién
de los datos comprendio:

1. En una primera visita a la fundacién, los in-
vestigadores se reunieron con los pacientes
oncologicos pediatricos que cumplian con los
criterios de inclusidn del estudio, ofreciendo un
saludo cordial y una explicacion detallada de la
investigacion.

2. Posteriormente, se hizo la presentacion formal
del equipo, aclarando que la participacion en la
investigacion era voluntaria y que en cualquier
momento podian desistir de ella.

3. Mas tarde, se les explicaron los objetivos de
la investigacion, la metodologia y los posibles

riesgos, beneficios e impactos esperados, ha-
ciendo énfasis en la confidencialidad.

4. Después, los acudientes responsables firmaron
el asentimiento y los sujetos participantes el
consentimiento informado.

5. Se aplico la entrevista de forma individual a
cada nifo, con apoyo de grabacién de voz; estas
entrevistas se hicieron durante octubre y no-
viembre, en diferentes espacios acordados con
la fundacidn. Por cada paciente habia un tiem-
po estimado de 40 minutos para la entrevista.

6. Una vez recolectadas todas las entrevistas, se
hizo la transcripcion de cada una de ellas.

7. Finalmente, se utilizé el programa Nvivo para
categorizar y analizar la informacién obtenida.

Como criterios de inclusién se tuvieron en
cuenta: edad, nifos entre los 4 y los 18 afos con
diagnoéstico de cancer, condiciones clinicas o
mentales que no les impidieran responder las pre-
guntas y firma del consentimiento informado y el
asentimiento por parte de su acudiente.

Se realiz6 un muestreo por conveniencia y por
saturacion, pues después de un cierto numero de
entrevistas el equipo tuvo la impresion de que no
se obtuvo informacion nueva en relacion con los
objetivos de la entrevista (20). Llegar a este punto
de saturacion, permitié asegurar su validez me-
diante el proceso de analisis que hicieron los inves-
tigadores con cada entrevista, hasta que llegaron a
la “generalizacion” (21).

Se utilizé la entrevista semiestructurada, que
tiene la propiedad de captar el sitio de estudio y
el momento histérico en el que se presenta el fe-
némeno (22). Las guias de las entrevistas eran de
distintos dominios, establecidos tras un andlisis
de la literatura disponible: datos sociodemografi-
cos, comprension de la enfermedad, experiencia y
memoria, sentimientos, corporalidad, familia, re-
laciéon médico-paciente, dolor y sufrimiento.

Resultados

Se realizé una entrevista semiestructurada a un
grupo de 18 sujetos pedidtricos oncologicos, que
pertenecian a diferentes grupos etarios, lugares
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de procedencia, diagndstico y estadios de la en-
fermedad (tabla 1). A esta poblacién se le asigné
un numero y un nombre, aleatoriamente, como
identificacion, para humanizar la experiencia y la
participacion de cada uno, respetando el principio
de confidencialidad.

Se obtuvieron siete categorias con diversas sub-
categorias derivadas del marco conceptual y de

Revista Med m Vol. 32(2)

las entrevistas semiestructuradas que se muestran
como listado en la tabla 2, ademas se muestran en
forma de mapa jerdrquico en la figura 1. Este dia-
grama representa la proporcion de palabras rela-
cionadas con las subcategorias, siendo el de mayor
extension el entorno hospitalario. Mas adelante,
se exponen los fragmentos mas representativos de
cada categoria.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los participantes

Namero Edad Sexo Diagndstico

A5S01 - Lauren 18 F Linfomano Hodgkin

Lugar

Estado de la enfermedad 5
procedencia

Villavicencio

A5S02 - Oscar 16 M Nodisponible Radioterapia- Quimioterapias San Martin, Meta

A5S03 - Andrea 8 Leucemia linfoblastica aguda Quimioterapias Villa del Rosario

A5504 - Felipe Sarcoma de Ewing Quimioterapias No disponible

A5S05 - Daniela 8 Leucemia linfoblastica aguda No disponible Bogota

A5506 - Paula 17 Tumor facial Controles sin tratamiento definido Venezuela

A5S07 - Verénica 12 Leucemia linfoide aguda Quimioterapias - mantenimiento Ibagué

A5S08 - Andrés 9 Rabdomiosarcoma Quimioterapias-Radioterapias Venezuela

P10S1 - Sofia N Pdrpura trombocitopénica idiopatica  Cloroquina No disponible

P10S2 - Raquel 9 frzr:]%!o anaplasico en la base del Mantenimiento (30 QT) No disponible

P10S3 - Martin 4 M Leucemia linfoide aguda Quimioterapia fase B1 ambulatoria No disponible

P1054 - Isabel " F Inmunodeflclencla selectiva de Inmunoglobulina cada 20 dias No disponible

anticuerpos

P10S5 - Salomé 8 F Leucemia promielocitica aguda Mantenimlento {QT orales-via No disponible
venosa)

P10S6 - Mauricio 5 M Leucemia linfoblastica aguda ;\I/II:%tenlmlento (6 bloques QT oral No disponible

P2N7 - Danna 17 F Tumor facial Controlgs sin tratamiento definido Venezuela
(acetaminofén)

P2N8 - Katherin 6 F Rabdomiosarcoma Mantenimiento (20 QT- 28RT) No disponible

E2201 - Valeria 12 F Leucemia linfoide aguda Trasplante médula 6sea No disponible

E2202 - Santiago 9 M Rabdomiosarcoma Quimioterapias Venezuela

Fuente: elaboracion propia.
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Tabla 2. Categorias y subcategorias

Categoria Subcategorias

Conclusiones acerca de la enfermedad neoplasica

Concepto acerca de la
enfermedad
Expectativas de futuro
Significados del cdncer

La corporalidad desde la comprension de la autoestima, la percepcion y la identidad personal

Imagen y confianza corporal
Percepcion e identidad

Dolor y sufrimiento para comprender los procesos de adaptacion y afrontamiento

Adaptacion
Afrontamiento
Emocional
Organico

Emociones y sentimientos relacionados con creencias, pensamientos y emociones

Pensamientosy creencias
Sentimientos

El entorno hospitalario como proceso de adaptacion y mecanismo de interaccién primario ante la
enfermedad

Alimentacion

Compafieros

Experiencia del tratamiento
Instalaciones

Noticia del diagnéstico
Personal de salud

Tramites administrativos

Entorno social, redes de apoyo, escolarizacién y dinamicas socioculturales

Amigos

Cuidadores
Dindmica familiar
Estudio

Lugar de residencia

Religion o espiritualidad como mecanismo de proteccion

Fuente: elaboracién propia.

Figura 1. Mapa jerarquico de las categorias de la fenomenologia del cancer infantil

Experiencia de Dinamica Familiar Lugarder

— Emociones y sentimientos  [Corporalidad |

dlagnéstlco

Amigos
Cuidadores

Personal de Salud Trami Ali =
administrativos

Organico Emocional

Significado Expectativas
de cancer vy futuro

Instalaciones Afrontamiento
Concepto
acerca de
la muerte
I

ientos p Imagen y co...
y creencias corporal

Percepcion e
identidad

Fuente: elaboraci6n propia.
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= Conclusionesacerca delaenfermedad neoplasica

Los participantes pediatricos oncoldgicos pien-
san en el futuro como algo esperanzador y lleno de
aprendizaje, porque han tenido que afrontar situa-
ciones diferentes a las de sus contemporaneos; esto
les da una sensacién de fuerza, para ensefarles a
los demas sobre esta experiencia.

A5S06 - Paula: uno de los deseos mas grandes son
tres, pues quiero viajar por todo el mundo, y tengo
pensado que yo quiero sacar un libro desde que ten-

go memoria hasta lo tltimo que vivi.

P2N7-Danna: yo pienso en el futuro y eso me ayuda.

El cancer se convierte en un obstaculo supera-
do, una prueba de la que se aprende, que permite
avanzar; también es una leccion de vida para va-
lorar las cosas que ya se tienen y que estan con
ellos dia a dia, como las funciones basicas y la pre-
sencia de las personas cercanas, todo ello acom-
pafado de la sensaciéon inminente de morir y de
la resolucion de problemas pasados en un tiempo
limitado.

A5S02-Oscar: el cancer, yo creo que es una forma

de arreglar las situaciones o de arreglar su pasado.

Para otros el cancer se limita a un objeto tangi-
ble o agente extraio que invade el cuerpo, que es
inesperado e inevitable.

P10S2-Raquel: es algo atacando a un 6rgano.

P2N7-Danna: el cancer todo el mundo lo tiene, pero
eso va en el cuidado, es como si fuera el aztcar, es
parecido, sino le paras bolas el azticar se consume
tu cuerpo, asi como el cigarrillo que se consume el
pulmon, entonces, el cincer consume tu cuerpo, es

como un hueco negro.

= Lacorporalidad desde la comprension de la au-

toestima, la percepcion y la identidad personal

En su mayoria, los pacientes sufren cambios en
su imagen corporal, por ejemplo, la caida del cabe-
llo 0 en su contextura fisica, altera la percepcion de
si mismos y a veces generan cambios en la confian-
za o en la autoestima, como algunos lo prefieren
llamar, esto los lleva a ocultar sus caracteristicas
con pantalones o pafoletas.

A5802 —Oscar: se perdi6 el peso, la masa muscular.
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P10S1-Sofia: si, en mis piernas tengo cicatrices y
manchitas, no sé si es por la enfermedad o porque
siempre ando con pantalones.

P10S5-Salomé: yo quedé calva; cuando tenia mis
seis afnos mi mama me tuvo que cortar el pelo, por-

que a mi se me cafa el pelo.

P2N7-Danna: mi confianza no ha cambiado, pero a
veces si tengo la autoestima bajita, pero trato de no
parar bolas.

Estos cambios, ademas de reconocerse, pue-
den generar despersonalizaciéon y cambios en su

identidad.

P10S2-Raquel: no me gusta lo que veo al espejo, no

me gusta mi cara, no sé.

A5S01-Lauren: cuando empezd a correr este afio,
miré que el pelo se me estaba cayendo fue solito sin
miedo ... yo creo que si me siento otra persona.

Solo en algunos se escuchaban frases de acepta-
cion de estos nuevos cambios como:

A5S03-Andrea: yo era lisa y me gustaba el pelo
churco y ahora me salié el pelo churco, eso fue lo

unico que me gusté de la quimio.

= Dolor y sufrimiento para comprender los pro-

cesos de adaptacion y afrontamiento

Los dolores, como algo fisico, se reflejaron en
sintomas de la enfermedad per se como fiebre, ndu-
seas o cefalea; también los relacionados con el tra-
tamiento o diagnostico, como el dolor que se siente
cuando hay tomas de muestras o durante la colo-
cacion de accesos venosos. Incluso algunos nifios
relacionaron la palabra sufrimiento cuando se les
hacian las preguntas acerca del dolor, para referir-
se a uno de alta intensidad:

A5S08-Andrés: empecé a sentir dolor, fiebre, me do-
lia toda la pierna, me agarraba toda la pierna, dejé

de sentir las piernas un dia.

A5S802-Oscar: las quimioterapias de recaida son
mads duras... las quimios son tan fuertes que lo ha-
cen vomitar a uno, le hacen tener muchas nduseas y

todo eso, pero intenté resistirlas.

P2N7-Danna: siento que el dolor consume a la per-
sona y el sufrimiento es peor, porque involucra co-
sas que te hacen daifio.

J. C. Avila Morales m R.Ramos dos Reis m A.T.Garcia Bernal m M. P. Rueda Lizarazo m

D. C. Avila Barefio m L.F.Vivas Gémez m F.E.Rojas Navarrete



Revista Med m Vol. 32(2)

A pesar de estos sintomas organicos, los nifos
inventaron maneras de afrontar la situacion, con el
fin de evadir o disminuir la sensacién de dolor. Al-
gunos ocupaban su tiempo con otras actividades
como jugar futbol, pintar o hacer origami.

A5S02-Oscar: en tanto cosas, asi como futbol, dejé
de jugar futbol, no soy fan ni nada de eso, pero lo
hago para tener buena resistencia, para disminuir
el cansancio.

P10S2-Raquel: me gusta estar feliz y todos los dias
pintar y colorear.

Adicional al dolor, puede haber pérdida de la
capacidad para realizar actividades cotidianas
como hablar o alterar la percepcion de olores que
usualmente estan presentes, esto es secundario a
los tratamientos. Para esto, los nifios podian evi-
tar la situacion o generar nuevos mecanismos para
afrontarla.

A5S01-Lauren: ...al hospital mi mama me llevaba
en carro porque un mal olor, de una vez me daba
esa sensacion de vomitar entonces yo preferia

encerrarme.

A5S03-Andrea: como no podia hablar, le escribia a

mi mama para comunicarme con ella.

Por otra parte, mds alla de los sintomas fisicos,
la manifestacion de sufrimiento contempla la se-
paracion de la familia y los amigos, ademas de las
emociones de los seres cercanos respecto al hecho
de tener cancer.

A5S08-Andrés: me duele mucho no poder ver a mi
familia ... Si, soy feliz pero no... no tanto porque
no tengo a mi familia, o sea si la tengo, que me esta
apoyando, que hablo por teléfono con ella, pero no
puedo compartir con ella... ya viene diciembre, es
que no voy a poder compartir con ella.

P2N7-Danna: fea, porque personas que tenia en
amistad dejaron de ser mi amistad por eso, yo creo
que el sentirme sola hizo que me diera ansiedad...
Lloré bastante.

= Emocionesysentimientos relacionados con cre-
encias, pensamientos y emociones
Alrededor del cancer esta la creencia de que
se puede cambiar la experiencia en cada paciente,

como algunos que lo ven como un castigo que apa-
rece cuando se actua mal.

A5S01-Lauren: o sea, inclusive cuando yo hago co-
sas malas, yo siento como mal, yo siento que va a

volver la enfermedad.

Otros lo ven como parte del proceso de la vida
o tienen la idea de un cancer general para todos;
sin embargo, a medida que asisten a los tratamien-
tos y tienen contacto con otros pacientes, logran
individualizar la experiencia.

A5802-Oscar: porque son cosas que deben de... que

pasan porque son parte de la vida.

A5S02-Oscar: me di cuenta de que no todos tene-

mos el mismo cuerpo ni somos la misma persona.

A lo largo de las entrevistas, se evidenciaron
sentimientos y emociones diversas que van desde
el temor en el diagndstico y tratamiento hasta la
tristeza por la aceptacion de la enfermedad.

P10S3-Martin: bravo, porque no me gustan los
pinchazos, porque hace que me duela... triste ...
asustado.

A5802-Oscar: pues principalmente lo tomé un po-

quito con calma y un poquito como preocupado.

= El entorno hospitalario como proceso de adap-

tacion y mecanismo de interaccién primario

ante la enfermedad

La experiencia comienza con el diagndstico y
la comunicacién de la noticia. Cada participante
generd, a su forma, vinculos especificos e incluso
percepciones propias sobre el personal de salud
encargado de informar sobre el diagnoéstico a los
padres, asi como de la manera en que estos comu-
nicaban la noticia al paciente.

A5S07-Verodnica: si, mi mama quedoé asustada, pues
yo no habia escuchado de primeras eso, pero mama
estaba asustada y qué hacia ella estaba como, el doc-
tor dijo me dijo que tenia que hablar contigo, con mi
mama y le conté mi mamd, después entr6 llorando,
entonces le contaron y tu estuviste esperaste afuera
el doctor yo estaba dentro de la habitacidn, el doctor
entré y me conto; “ya no lloré que, yo lo tomé con

calma, como bueno ok y ya”.
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A5S05-Daniela: hum, el doctor le dijo a mi mama,

fue a llorar y me dijo y yo de verla tanto llorar tam-

bién lloré.

Esta noticia se podia acompanar de llanto, in-
capacidad de comprender e incertidumbre.

P10S05-Salomé: a mi mama le dijeron y ella, apenas
le dijeron, llord, y yo le dije por qué lloras y ella me
dijo, porque tienes cancer en la sangre, y yo de verla
llorar lloré... Tenia cinco afios.

A5S03-Andrea: una vez fuimos al médico y me revi-
saron, me hicieron examenes y dijeron: es cancer o
es dengue, y me trasladaron a otro hospital. El Hos-
pital de La Misericordia y ahi dijeron qué era.

El entorno hospitalario se convirtié en el se-
gundo hogar de estos pacientes; alli se come,
se juega, se conoce y se convive con otros pares.
Ademas, se vive una relacion con el personal de la
salud y los tramites administrativos del proceso.
Inicialmente, se pudo observar que la percepcion
de las instalaciones mejoraba, si esta permitia rea-
lizar todas las actividades, evitaba el aislamiento y
facilitaba a los nifios vivir en un contexto donde la
experiencia del cancer fuera generalizada.

A5S05-Daniela: cada uno en su espacio, cada uno
en su lugar... hay una sala donde pueden ir nifos.

A5S02-Oscar: a uno lo sientan en unas sillas azules
que traen unas mesitas blancas, ahi uno puede co-

mer, puede jugar y hacer esas cosas.

P10S2-Raquel: me da felicidad, alla subes al segun-
do piso, giras y toca esperar y alld hay una escuela
para pintar y jugar con fichas.

Algunos pueden establecer amistades con sus
companeros o con el mismo personal de la salud
en el dia a dia, porque también experimentan la
enfermedad e incluso pueden tener un final fatal.

A5S07-Verénica: he conocido amigos que son doc-
tores, porque no he podido salir de las habitaciones,
yo conoci a una amiga cuando me subieron a pedia-
tria antes del trasplante.

A5S03-Andrea: me acuerdo... que era (tenia sindro-
me de Down) y ya se murid, con una bacteria en el
pulmoén.
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Pero otros viven con percepciones negativas
que muchas veces se relacionan con la experien-
cia de dolor, que les recuerda el hospital y sus
instalaciones.

P10S1-Sofia: me da fastidio.

P10S3-Martin: me gusta ir al hospital, porque la
podemos pasar alld, pero me asusta porque me
pinchan.

Con respecto al personal de la salud, también
habia opiniones diversas, segun la experiencia.
Algunos niflos sentian miedo al verlos o tener re-
lacién con ellos, porque pensaban se iba a repetir
alguna accion que pudiera generar dolor.

P10S5-Salomé: miedo, porque pienso que me van a
chuzar.

P10S3-Martin: me da miedo.

Otros se relacionaron de forma amigable con el
personal, algunos de ellos se convierten en ejem-
plo, porque han vivido la misma situacion.

A5S01-Lauren: no, me hice amiga de varias enfer-
meras, inclusive conoci a una jefe que también tuvo

cancer.

P10S1-Sofia: me agrada, me tratan bien... Bien, me
decian que como me sentia, me hacian preguntas y
ya, me revisaban.

Igualmente, algunos pacientes tienen la sensa-
ci6én de proteccion y cuidado al estar cerca de un
doctor o enfermera.

P10S2-Raquel: me pone feliz ir donde el doctor, por-
que me van a revisar y me van a decir si estoy bien

o0 estoy mal.

La relacién con el personal puede influenciar
la experiencia del tratamiento, como en el caso de
esta paciente que expresa la tranquilidad que le
daba escuchar la confianza del cirujano con res-
pecto al procedimiento.

A5S506-Paula: cuando yo entro a salas de cirugia el
miércoles, él me dice que me iban a hacer milagro
conmigo y esto yo se lo iba a agradecer. Yo dije, bue-
no, que sea dios que me opere. Yo entré a las seis de
la mafana y sali a las diez de la noche.
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En el tratamiento se vieron diversos tipos de
estancias en el hospital, algunas prolongadas, que
incluian unidad de cuidados intensivos (uci), es
decir, que se encuentran en una fase aguda de la
enfermedad donde hay aislamiento y angustia.

A5S507-Verénica: yo me quedé en la ucr... no pude
pasar diciembre porque me puse mal, las malas me
mandaron para el hospital y las enfermeras de la uct
me entraron de una vez.

P10S2-Raquel: yo estuve hospitalizada en el cance-
rolégico, pero no podia abrir mis ojos porque estaba
con anestesia, me dejaron en un cuartico como siete

dias, mi mano estaba dormida.

Otras estancias requerian de multiples biop-
sias, que se acompafiaban de dolor y que podian
ocasionar sintomas como dificultad para respirar.

A5S01-Lauren: cuando me hicieron las biopsias, to-
das me las hicieron de una vez, o sea, me durmieron
y me sacaron los tres liquidos, el cefalorraquideo y
la médula... La ultima me dolié muchisimo porque
me metieron un tubo, entonces eso si me dolié mu-
chisimo, duré en cuidado mucho tiempo y me man-
daron terapia respiratoria.

En su mayoria, los pacientes resaltan que reci-
bieron quimioterapias o componentes sanguineos
con catéteres de grandes y pequefos, que se acom-
panaban de dolor en el momento de su aplicacion.

A5S04-Felipe: me ponian trasplante de sangre o me
ponian suero.

A5S01-Lauren: estaba recibiendo mucha quimio, y
tras de que eso me agotaba, yo toda la noche era des-

pierta, hasta el otro dia.

A5S503-Andrea: me chuzaban, me ponian las qui-
mios y una vez, cuando ya habia pasado harto tiem-
po, bueno no tan harto, no tenia donde chuzarme,
me ponian un catéter. Todavia lo tengo.

E2202-Santiago: si, me chuzaron, tanto, que me tu-
vieron que poner un catéter porque ya las manos no
me daban.

En especial, una paciente le dio nombre al uso

de agujas, lo llamo “la puya”, que era algo que le
causaba miedo secundario al dolor.

P10S6-Mauricio: muy bien, la puya me asusta, me
gusta, pero me dan miedo las inyecciones y yo me
escondo.

En otros escenarios, estaban los trasplantes de
médula dsea y radioterapia, que se caracterizan por
generar debilidad y alteraciones gastrointestinales.

A5S502-Oscar: el trasplante fue lo que menos me
gusto, y las radioterapias, porque primero que todo
las radioterapias son muy duras también, ahi pasa lo
mismo dan muchas nduseas, vomitos, te pone muy
palido, son tan fuertes las radios y uno no las resiste,
no le resiste sus efectos.

En cuanto a la comida, la mayoria sufria, por la
misma enfermedad no disfrutaban de comer; por
eso, en unos habia quejas, otros recurrian al ingre-
so de alimentos a escondidas, y otros simplemente
comian porque sentian que era un acto que apor-
taba a la supervivencia.

A5S08-Andrés: la comida no hay problema, pero es
que ya la aborrezco. Cuando estaba en el hospital
mi mama me metia dulces a escondidas y yo esos
dias... yo estaba con dulces y eso. Yo sabia que me
hacia mal y eso, porque esos dulces qué me iban a
aportar... nada. Entonces yo trataba de comer y mi

mama me mantenia con calditos.

A5S508-Andrés: yo tengo un mes comiendo puro po-
llo, puro pollo, y alld sin sal, pero pues me tocd, me
tocd porque si no como, me pasan a la UCI.

Otros hicieron la comparacion con sus padres,
respecto a la experiencia de la comida, para afir-
mar si realmente la comida era “mala” o simple-
mente se debia a su enfermedad.

A5S03-Andrea: una vez mi mama me estaba dando
algo, y cuando le dicen: oye, esta rico, y cuando le
dan a probar ella casi se vomita.

Por ultimo, el contexto del estudio abarca dis-
tintos prestadores de salud y tramites, algunos ra-
pidos y otros con procesos tortuosos que limitaron
el diagndstico, el traslado y el tratamiento sobre
todo en urgencias.

A5S01-Lauren: yo creo que en la situacion fue rapi-

do en lo que nos dieron muy buena atencion en las
dos veces.
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P10S1-Sofia: se demoran en atenderme, cuando voy

a urgencias, se demoran.

P10A4-Isabel: con la EPS, mal, ahorita necesito una
cita con neurologia y no me la han dado, si, ha sido
complicado, pero cuando vamos a urgencias de una
vez la apartan.

= Entorno social, redes de apoyo, escolarizacion

y dindmicas socioculturales

Los cuidadores acompanaron a los pacientes en
la mayoria del proceso, ayudandolos cuando sus
capacidades eran limitadas, en especial, para rea-
lizar actividades cotidianas basicas como comer o
vestirse; en su mayoria eran parte de la familia, ge-
neralmente, la figura materna.

P10S2-Raquel: con mi mama, ella me ha cuidado
mucho, con mis alimentos, a baflarme, a vestirme,

a cuidarme.

E2201-Valeria: pues mi mama ha tenido que estar

conmigo todos los dias en el hospital.

La percepcion de la familia en todos los casos
incluye la generaciéon de un vinculo mas fuerte, la
solucién de problemas y el aumento del ambiente
de cuidado y proteccién del nifio.

A5S506-Paula: incluso he mejorado un poco mi rela-
cién con mi mamd, porque yo a ella la quiero, pero
no la amo... La relacién con mis hermanos mejord
bastante, se unieron mucho a mi.

A5S08-Andrés: ...mi familia, la que esta alejada de
nosotros, se unié mas a nosotros, pregunta mas por
mi, se preocupa, mas que todo mi papd, mi abuelo,
la familia con que vivo.

A5S01-Lauren: por mis papas, porque ellos tenian
una mala relacion y peleaban mucho, entonces tam-
bién fue para ellos dificil... Dios queria un cambio

para nosotros y lo demostro.

P10S5-Salomé: cambié, porque me empezaron a
consentir mas, me protegen, mas pendientes, todo.
En cuanto a los amigos, en algunos pacientes se
vio la terminacién del vinculo afectivo o la eleccion
de las amistades por aprendizaje de la enfermedad.
P2N7-Danna: fea, porque personas que tenia en

amistad dejaron de ser mi amistad por eso.
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A5S06-Paula: a pesar de lo mucho que sufrien el pa-
sado, supe que en verdad eran mis amigos y quiénes
no eran mis amigos, quién era mi familia y quién

no.

En otros se vio el apoyo de los amigos, porque
enviaban mensajes de animo y daban detalles.

A5S01-Lauren: una amiga también de infancia tam-
bién era muy linda conmigo, me hacia cartelera y

me la enviaba por foto.

En una situaciéon en especifico, un paciente
hizo relacion de amistad con un compafero de
quimioterapia; él posteriormente fallecid, lo que
causé a un gran dolor emocional.

A5802-Oscar: y aun cuando me acuerdo de él, me

dan ganas de llorar... (pausa y llanto).

El estudio dependia del estadio de la enferme-
dad y el diagndstico; algunos nifios podian asistir,
otros querian hacerlo, pero no podian y a otros los
restringia la misma institucién educativa o los mé-
dicos, para prevenir complicaciones e infecciones.
Aun asi, varios continuaban sus estudios, realizan-
do de forma parcial las tareas y las actividades.

A5S506-Paula: quiero volver a retomarlo.

P10S1-Sofia: ninguno, no he tenido cambios, yo es-

tudio normal, voy en quinto grado.

A5S07-Verodnica: el profesor dijo que, pues no pue-
do hacer tareas por todo lo que he pasado, pero que

para mejorar un poco que vaya leyendo libros.

A5S02-Oscar: preferi en tener mds preocupacion en
esta situacion que tengo y no mucho enfoque a mi

estudio.

E2202-Santiago: como estaba yendo casi todos los
dias al hospital, no podia ir con gripe, entonces en el
colegio casi todos los muchachos estaban con gripe,

y después me la pegan a mi.

= Religién o espiritualidad como mecanismo de
proteccion
La religién es usada como una explicacion de
lo desconocido, que da una razén y un objetivo al
hecho de tener cancer y que se ve como una prueba
divina.
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A5S06-Paula: yo digo, si Dios me lo puso a mi fue
por algo, porque a pesar de que todo el mundo echa-
ba vaina, yo siempre me levantaba.

A5S01-Lauren: Dios queria un cambio en mi vida,
porque después de eso, uno sabe que, digamos [...]
yo ahorita me ando quejando y, Dios mio, cuando
estaba realmente mal, ahi si queria estar haciendo
estas cosas... Dios queria un cambio para nosotros

y lo demostro.

La religion también es una forma de salida de la
enfermedad, muchos nifios recurrian a Dios para
solicitar ayuda tanto para ellos como para los de-
mas nifos que estaban en su misma situacion.

P10S4-Isabel: el tinico que sabe es Dios y yo le pido
a él que no, porque seria mucho sufrimiento para
ellos, uno ve todo eso y sufre.

A5S07-Veronica: Dios me ha ayudado en toda mi
lucha y no nos ha dejado solos, hay que seguir lu-
chando y confiando en Dios y nunca olvidarse de
Dios, que Dios siempre ha estado con nosotros en
todo momento.

A5508-Andrés: no, nada imposible, que yo algun
dia tenia que salir de esto y que y que y que me...
que Dios me iba a dar fortaleza, yo le pido mucho a
Dios, porque yo sé que no solamente estoy yo solo
que estoy pasando, hay muchos nifios que estan pa-

sando por esto, inclusive estin mas graves que yo.

Otros nifos, como esta participante, tuvieron
suefos acerca de la religion, donde veian a Jesus
como una especie de salvador de su enfermedad y
los llevaba a su casa.

A5S03-Andrea: yo esta parada, volando, primero yo
estaba acostada y cuando yo veo una mano, yo la
agarro y me llevan hacia el cielo y cuando yo veo que
es Jesus y él me dijo que me iba a ir a la casa sin tubos

y sin nada y sin puyas.

Discusion

La Asociacion Internacional para el Estudio del
Dolor realizé en 2020 una revision de la definicién
del dolor de 1979, concluyendo que “el dolor es una
experiencia sensorial y emocional desagradable si-
milar a la asociada con dafo tisular real o poten-
cial” (23). Alli se aclara que no es necesario tener

un dano tangible para sentir dolor, por lo cual este
puede comprenderse de forma multidimensional y
empleando elementos diferentes a lo tangible; para
entender este concepto desde otra perspectiva, se
puede usar la metafora, la cual transforma lo ex-
trailo mediante experiencias previas, en algo fami-
liar, permitiendo el uso de expresiones concretas
para expresar lo que afecta al individuo con ayuda
de la imaginacidn, logrando asi comprension entre
quien vive el evento y quien lo escucha (2).

Una de las analogias que permite entender la
enfermedad es la que hace Svenaus sobre la viven-
cia de “una falta de hogar” en el mundo, el lugar
donde el individuo posee un cuerpo, y sufrir dolor
lo hace ajeno, impotente y falto de control sobre si
mismo. De igual manera, el proceso de tratamiento
y rehabilitacion se puede entender como el intento
de devolver lo hogarefio a la vida (24). Esto suce-
de en el cancer infantil, el sujeto vive un cambio
en su contexto social y personal; un proceso que en
muchas ocasiones le genera incomodidad, retos y
aprendizajes, pero con el objetivo de regresar a su
estado inicial de hogar.

En este recorrido, el individuo puede experi-
mentar una pérdida de identidad secundaria a los
cambios corporales y de percepcion con relacion a
su vida; esta pérdida de la confianza en el propio
cuerpo genera con el tiempo problemas existen-
ciales que se pueden manifestar en la desconfian-
za hacia los sentimientos de familiaridad basica
(25). Por ejemplo, la caida del cabello, las cejas y
la disminucién de la masa muscular son algunos
ejemplos que hacen que los pacientes no se sientan
bien con ellos mismos y que su entorno genere un
ambiente de rechazo, principalmente por sus pares
al convertirse en objeto de burlas (26).

El dolor también se puede considerar una for-
ma de sufrimiento, una condicién que nos aleja del
funcionamiento del cuerpo y alinea todo alrededor
del individuo que lo padece, haciéndolo sentir me-
nos hogareno, con un mundo mas dificil de vivir.

Esto invade no solo lo corporal, sino también el
estado de dnimo y la identidad. Svenaus, a diferen-
cia de autores como Sartre, dice que no es necesa-
rio que un médico cosifique el dolor que tiene un
paciente para confirmar su existencia, sino que es
suficiente la experiencia del mismo individuo para
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reconocer su vivencia (27). Los pacientes durante
la investigacion expresaron dolor de tipo organi-
co y emocional, haciendo énfasis en los sintomas
que generaba la enfermedad, el tratamiento y los
cambios en las dindmicas sociales como la pérdida
de sus amigos, estar lejos de su familia, vivir el bu-
llying que los demas les hacian para excluirlos y la
sensacion de desesperanza.

Asimismo, en algunos sujetos hay una sensa-
cién de mayor madurez e independencia respecto
a sus contemporaneos (9), el deseo de ensefar su
experiencia por medio de escritos a otras personas
y de exponer maneras de como afrontarlo.

Por otro lado, en cuanto al contexto hospita-
lario, hay varios estudios que reflejan una imagen
negativa de este entorno, como en el estudio de Sao
Paulo que muestra que el hospital es un lugar no
deseado y solo hay aceptacion del mismo, cuando
no hay otra posibilidad para mejorar el cuadro de
la enfermedad (28); sin embargo, en nuestro es-
tudio la mayoria de los participantes considera el
hospital como un lugar donde pueden tener una
vida “normal” ya que todos los que estan ahi tie-
nen la enfermedad (cancer) y el contexto no los
hace sentir sin hogar.

El céncer, entonces, es una pausa en las acti-
vidades del dia a dia, por ejemplo, algunos parti-
cipantes dejaron de asistir al colegio o si asistian
tenian un trato distinto a los demds; también de-
jaron de realizar deportes y de comer lo que habi-
tualmente comian; estos cambios los describen (7),
quienes demostraron que los sujetos experimentan
sufrimiento debido a sintomas y tratamientos re-
lacionados con la enfermedad, recurrencia de la
misma, cambios en la terapia alimentaria, edu-
cacion demorada debido a la fatiga e incorrecta
aplicacion de educacién en el hogar, que a su vez
llev6 a una ausencia de relaciones con los pares y
limitacién para realizar actividades fisicas. Aun
asi, se evidencio que pudieron reequilibrar dicha
sensacion a través de fuertes relaciones familiares,
pensamientos optimistas y busqueda de estilos de
vida saludables durante el curso de la enfermedad
(7). La familia, en nuestro estudio, desempefia un
papel fundamental como apoyo en todo el proce-
so de la enfermedad, la mayoria asocia a su madre
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como la cuidadora principal y la describen como
una persona que aporta seguridad y proteccion.

Podemos reconocer que las creencias religiosas
de los participantes generan seguridad respecto al
futuro, lo que se evidencia en otros estudios. Un
refugio para suplicar, una fuente de afrontamien-
to que brinda una sensacién de esperanza, fun-
damental para terminar un proceso que implica
sufrimiento (29).

Conocer esta perspectiva sobre la vivencia del
cancer infantil es util para las ciencias de la salud
y puede ser un complemento para la formacion;
algunos autores indican que la aplicacién de la fe-
nomenologia en el campo de la salud permite re-
flexionar sobre una situacion y comprenderla para
una educacidon formativa de seres humanos inte-
grales con sensibilidad a estos temas (30). Los re-
latos fenomenoldgicos pueden mejorar la empatia
del paciente con el médico tratante y mejorar sus
funciones como personal de la salud mas alla del
tratamiento farmacoldgico (31).

Ahora bien, como ya se sefiald, nuestro es-
tudio se tom6 un rango de edad de entre 4 y 18
afios, pero, como se observa en los resultados, las
experiencias pueden variar segtn la edad; en este
sentido, sugerimos a las proximas investigaciones
emplear un rango de edad mas acotado, que per-
mita una mejor aproximacion a la experiencia se-
gun la etapa vital del sujeto.

Conclusion

La vivencia del cancer en la poblacién infantil es
un proceso que implica dolor secundario a los sin-
tomas, a los cambios en las dindmicas sociales y
personales de cada paciente; esto conlleva a la pér-
dida de la identidad y, en ocasiones, la reconcep-
tualizacién de esta con emociones que van desde
la tristeza hasta la felicidad por haber terminado
el proceso.

La poblaciéon oncoldgica pediatrica con el
desarrollo de la enfermedad puede reafirmar o
terminar vinculos con su familia y amigos. Es-
tos cambios se acompafian en su mayoria de un
componente religioso importante para explicar la
enfermedad, que representa castigos, esperanza y
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pruebas inevitables, creencias que podrian estar —mas profunda de lo que significa tener cdncer en
asociadas a la cultura colombiana. esta etapa de la vida, para lograr un trato mas hu-

Se encontrd que la relacion con el personal de manizado e individualizado segiin las necesidades
salud es imprescindible y puede cambiar la ex-  ge cada sujeto.

periencia de los pacientes, segtin la empatia y las
instalaciones en las que se encuentre el sujeto; se . . ~
considera que esto podria ser punto de partida de Conflicto de interés

una linea de investigacion que ofrezca al personal ~ No existe conflicto de interés en la investigacion o
dela salud y alos actores en el proceso una mirada  en el presente manuscrito.
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