Vivencia del joven con osteosarcoma: estudio de dos casos
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Resumen

Estudio que se realizd con el objetivo de describir la vivencia
con la enfermedad del joven diagnosticado con osteosarco-
ma. La estrategia del disefio de investigacion fue el estudio
de casos. La informacion se recolectd mediante la entrevista
no estructurada y los resultados se examinaron con base a la
propuesta de Amedeo Giorgi (1985) al considerar que las uni-
dades de andlisis permiten definir qué es el caso y orientan la
elaboracién de resultados, los cuales generaron cinco temas
que permiten conocer la vivencia desde el diagndstico de la
enfermedad hasta la curacién. Algunos hallazgos son los si-
guientes: la importancia de considerar que la informacién y
la orientacién hacia el paciente y su familia durante el infor-
me de diagndstico es primordial para favorecer el apego al
tratamiento; la preocupacion de la imagen corporal ante la
amputacién, como factor de potencial abandono terapéuti-
co; las reacciones y emociones ante el tratamiento van desde
el miedo, aislamiento, depresion, deseo o temor a la muerte
hasta el afrontamiento positivo. Los resultados muestran que
prestar atencion a la vivencia de quien vive con cancer pue-
de permitir una mejor comprensién de algunas necesidades,
miedos y cambios que se generan ante la pérdida de la salud.
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Lived experiences of young people

with osteosarcoma: study of two cases

Abstract

Study conducted with the aim to describe lived experiences
by young people diagnosed with Osteosarcoma. The strate-
gy for the design of the research consisted on case studies.
The information was collected through unstructured in-
terviews and considering that the units of analysis allowed
the case definition for study and guide the processing of the
results. This approach was based on the proposal of Amedeo
Giorgi (1985).The results comprised by five themes provided
insight into the lived experiences from the diagnosis to the
cure of the disease. Some findings were the importance of
considering the information and guidance to the patient and
his/her family during the diagnostic report, which is conside-
red essential to promote adherence to treatment. Also, the
body-image concerns before amputation as potential threat
to therapeutic adherence. A main finding was the analysis
of emotional reactions related to the treatment, which in-
cluded fear, isolation, depression, fear of death, and positive
coping. These and other results show that by paying atten-
tion to the experiences from people living with cancer, it is
possible to obtain a better understanding of some needs,
fears and changes generated by the loss of health.
Keywords: Lived experiences, young people, diagnostic, cancer,

case study.

INTRODUCCION
El osteosarcoma es un tumor maligno que tiene
la caracteristica de presentarse en etapa adoles-
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cente, en la mayoria de los casos aparece en ex-
tremidades inferiores, es mortal sin tratamiento,
limita la movilidad y restringe las actividades co-
tidianas en quien lo padece. Este trabajo explora
la vivencia con enfermedad y el significado que
encuentra la persona en-su-mundo a partir del
diagnéstico, sobre todo por presentarse durante
la adolescencia, ya que es una etapa de cambios
importantes en los aspectos fisico, emocional y
psicolégico aunque, sin duda, la pérdida de la salud
en cualquier etapa de la vida implica enfrentarse
a una enfermedad antes desconocida.

Surge entonces la pregunta: ;cémo es vivir
con céncer? Para responder a ello, esta inves-
tigacién tuvo como propésito profundizar en
el conocimiento de las vivencias reveladas por
los pacientes -a quienes llamaremos colabora-
dores- diagnosticados con Osteosarcoma, en
el Servicio de Hemato-Oncologia Pediatrica
del Hospital Civil de Guadalajara «Dr. Juan I.
Menchaca» (HCGJIM). Asi fue posible cono-
cer el proceso de enfermedad en el momento
del diagnéstico, durante el tratamiento y hasta
considerarse en control. De alguna manera, es
un testimonio como sobreviviente al cincer.

La informacién se recolecté por medio de
entrevistas no estructuradas con los colaboradores.
Modolell, Sanz y Casado (2004, p. 13), con res-
pecto a la entrevista con pacientes oncoldgicos
sefialan que «hay sufrimiento fisico, psicolégico
y/o amenaza vital. Por ello la comunicacién estd
tefiida de multiples emociones tanto del paciente
como de los profesionales vinculados». El contexto
en el que se desarroll6 esta investigacién fue en las
instalaciones del Servicio de Hemato-Oncologia
Pediitrica del HCGJIM.

Se consideré importante tomar en cuenta
una definicién especifica del término vivencia
como un intento de hablar unificadamente. Para
fines de la presente investigacién, se entiende el
concepto de vivencia mediante la definicién de
van Manen, quien ha realizado aportes valiosos
en el campo de la pedagogia y la fenomenologia
con relacién al estudio de las vivencias. Con
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base en Dilthey (1985), Manen define que «/
vivencia, en su_forma mds bdsica, involucra nuestra
inmediatay prerreflexiva conciencia de la vida: una
conciencia reflexiva o autoconcedida que es como
conciencia, no consciente de si misma» (van Manen,
1990, p. 35).

A partir de esta definicién de vivencia, se en-
tendera toda aquella esencia peculiar expresada por
los colaboradores con relacién a su enfermedad.
La importancia de esta investigacién radica en el
hecho de que conocer y comprender cémo vive la
persona la enfermedad, permite ampliar el campo
de intervencién en la atencién psicoterapéutica.
En este sentido, Benavente, Guerra y Mendoza
(2008, p. 5) sefialan que «/a enfermedad cons-
tituye una vivencia que queda consciente o incon-
scientemente en la persona, dejando huella en mayor o
menor proporcion», y debido a que la vivencia se
adscribe dentro de los fenémenos psiquicos o de
interiorizacién de la persona, es competencia del
psicoterapeuta manejar los aspectos vivenciales.

Asi, el resultado de este trabajo rescata el
criterio de méximo beneficio para la persona
diagnosticada con osteosarcoma; dicho beneficio
cobra valor al ser aplicado por parte del profesional
de la salud con base en un fundamento ético
que redunda en una atencién sanitaria digna al
recurrir o utilizar el conocimiento derivado de la
presente investigacion.

METODO

Colaboradores

Caso 1

Joven de 22 afios al momento de la investiga-
cién, soltera, estudio la preparatoria, trabaja en
un taller de artesanias y participa en el gasto fa-
miliar. Fue diagnosticada a los 17 afios de edad
con osteosarcoma en fémur derecho, metastisi-
co al pulmén. La extremidad se amput6 e inicié
tratamiento con quimioterapia un afio después.
Han transcurrido 23 meses de vigilancia médica
sin evidencia de enfermedad hasta el momento
de la entrega del reporte final de esta investi-
gacion.



Caso 2

Joven de 16 afios, soltero, concluyé la primaria,
plantea en su momento retomar sus estudios.
Trabaja en labores propias del campo junto con
sus hermanos. El diagnéstico con osteosarco-
ma de fémur derecho osteoclastico/teleangiec-
tasico se le dio a conocer a la edad de 13 afios.
La extremidad se amputé tres semanas después
de realizarse el diagndstico. Han pasado siete
meses de vigilancia médica sin evidencia de en-
fermedad.

Los criterios de seleccién de los colaborado-
res se relacionan con el tipo de diagndéstico y el
momento del ciclo vital, adolescencia-juventud,
en el que se presenta la enfermedad de acuerdo
con el cuadro tipico de la evolucién del osteo-
sarcoma. En esta misma linea, los dos casos se
eligen con base en el método de casos tipicos que
se describe en el siguiente apartado.

Procedimiento para recolectar

la informacion

La entrevista no estructurada fue la técnica prin-
cipal que se utilizé para recolectar la informa-
cién. Se realizaron dos sesiones de entrevista con
cada colaborador, cada sesién con una duracién
aproximada de 80 minutos; aunque fueron dos
bloques de entrevistas, se consideré como un
unico proceso de entrevista. El eje temdtico que
sirvi6 para guiar la entrevista fue hablar acerca
su vivencia con la enfermedad desde el mo-
mento del diagnostico de osteosarcoma.

La seleccién de los colaboradores se realizé
por medio de la técnica de casos #ipicos, es decir,
los participantes fueron aquellos que podrian
representar lo esperado de los pacientes con
diagnéstico de osteosarcoma, en cuanto a sus
sintomas y momento del ciclo vital en que se
presenta la enfermedad. Segun Ulin, Robinson
y Tolley (2005, p. 51), la estrategia de mues-
treo dentro de esta técnica se basa en «consi-
derar que la gente comiin es experta en virtud de
las experiencias e ideas que pueden compartir y
su disposicion a ayudar a explorar el problema de
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investigacion»,idea que concuerda con el supuesto
de que los colaboradores tuvieron algo que com-
partir con relacién a la vivencia de su enfer-
medad, su diagnéstico y el impacto que dicha
vivencia generé en sus planes en el futuro y en
sus redes de apoyo mds préximas.

Con relacién al nimero de participantes, Stake
(1999, p. 17) plantea que «/a investigacion con
estudio de casos no es una investigacion de mues-
tras», esto debido a que la investigacién cua-
litativa, a la cual se adhiere esta investigacién,
no se enfoca en obtener generalizaciones, sino
que promueve la importancia, singularidad y par-
ticularidad de la visién que las personas subra-
yan frente a un fenémeno puntual, en este caso,
frente a un diagndstico concreto y la vivencia
que se desprende a lo largo de la evolucién de
la enfermedad. De acuerdo con lo anterior, se to-
maron como punto de partida las estadisticas del
Servicio de Hemato-Oncologia Pediatrica del
HCGJIM, donde anualmente se diagnostican
de cuatro a seis casos nuevos con osteosarco-
ma; por tanto, se decidié que dos colaboradores
serfan un nimero adecuado para investigar la
vivencia con enfermedad.

Segun la Ley General de Salud en materia
de Investigacién para la Salud, considerando el
Capitulo I, Articulo 16, se protegié la privaci-
dad de los colaboradores al manejar los datos
y la informacién obtenidos en las entrevistas
bajo confidencialidad. De igual forma, segtin el
Articulo 17 de la ley citada, esta investigacién
se considera sin riesgo, ya que no se manipu-
lan variables en forma intencional. Del mismo
modo, se cumple con el Articulo 20 dado que
se solicité consentimiento informado a los co-
laboradores. Institucionalmente no hubo limi-
taciones para desarrollar esta investigacin.

Analisis

Un estudio de casos tiene diversos objetivos,
entre los que se cuentan predecir, generar teo-
rias, interpretar significados o bien, generar una

guia para la accién (Gherardi & Turner, 2002).
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En lo referente a esta investigacién, se toma el
estudio de casos con el objetivo de describir el
significado que tiene el cdncer para una perso-
na que vive esta enfermedad, de tal manera que
el punto de vista que prevalece es el significado
de la vivencia que los colaboradores comparten.
El anilisis de las entrevistas se realizé con base
en la propuesta de Amedeo Giorgi (1985), a
pesar de que los resultados de la investigacién
se presenten como un estudio de casos. El pro-
ceso de anilisis propuesto por Giorgi (1985)
formula los siguientes momentos:

* Leer la descripcién completa con el fin de
obtener una idea general de toda la decla-
racion.

* Discriminar las unidades de significado den-
tro de una perspectiva psicolégica y con un
enfoque sobre el fenémeno en fase de inves-
tigacion.

* Unavez que las unidades de significado hayan
sido delineadas, habrd que pasar por todas
las unidades de significado y expresar la vi-
sién psicolégica contenida en ellas de forma
mis directa, siendo esta la parte mds revela-
dora del fenémeno en estudio.

* Sintetizar todas las unidades de significado en
una declaracién coherente sobre la experien-
cia de la persona. Esto generalmente se co-
noce como la estructura de las experiencias
y se puede expresar en una serie de temas y
subtemas.

Este modelo de anilisis fue tutil para in-
dagar el objeto de estudio tras la explora-
cion de las unidades de significado del relato
derivado de las entrevistas, lo cual permitié
conocer c6mo los colaboradores enmarcan y
encuentran el sentido particular a un conjunto
de vivencias relacionadas con la enfermedad.
Las unidades de significado se utilizaron como
medida analitica para examinar la forma en
que cada uno de los temas y subtemas ge-
nerados de estas unidades representan para
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los colaboradores su sentido-en-el-mundo a
partir del diagnéstico.

Una unidad de significado se entiende en-
tonces como la caracteristica singular, con-
notacién que se le atribuye a una palabra y
que denota la particularidad en el discurso; la
unidad de significado busca describir y com-
prender el fenémeno, mas no interpretarlo. La
descripcién de las vivencias con la enfermedad
de los colaboradores se realizé en funcién de
los temas identificados, los cuales permitie-
ron distinguir diversos modos de registro que
fueron canalizadores de la expresion desde el
diagnéstico, durante el tratamiento y en la
fase actual de control de la enfermedad.

RESULTADOS

Los resultados que se exponen a continuacién
intentan describir en profundidad la vivencia ante
el cancer, especificamente el osteosarcoma. Al
hacer un anilisis de acuerdo con el método que
se presentd, mds alld de obtener resultados que
se enmarcaran solo dentro de lo metodolégico
y lo descriptivo, lo que se presenta es un modo
distinto de entender la vivencia y lo que significa
para el joven enfrentarse a un proceso que for-
talece y lesiona varios aspectos de la vida en su
condicién presente y futura.

Vivencia frente a la enfermedad

La vivencia frente a la enfermedad enmarco tres
diferentes momentos en el proceso de los cola-
boradores, a saber: el primero abarca el periodo
en el que son informados de su diagnéstico; el
segundo comprende el procedimiento de am-
putacién; y el tercero es la fase de tratamiento
con quimioterapia.

Informe diagndstico

Caso 1

La joven participante de este estudio relaté lo
siguiente: «Me dijeron “tienes cincer y ocupamos
tratarte” (... ) Cuando te dan una noticia asi, pues
como que me senti mal». Esto da cuenta del im-



pacto que tuvo la colaboradora respecto a la
confirmacién de la enfermedad, adem4s, im-
plica un esfuerzo adicional en torno al interés
que puede orientar el tratamiento posterior: «si
de todas formas me voy a morir, mejor no, y dejé
de ir a citas y todo». En el momento en el que
se le informd su diagnéstico y el tratamiento
que deberia enfrentar, devino una desatencién
frente a su salud, en el sentido de no seguir las
indicaciones médicas que se le sugirieron. Se
cuestioné la validez que tenia el criterio de los
médicos tratantes, lo que afecté directamente
su estado de dnimo.

Caso 2

El joven colaborador mencioné que al ser in-
formado de su diagnéstico, sobrevino una eta-
pa de temor, incertidumbre, incredulidad, poca
comprensién del sentido que tiene el diagnés-
tico y su gravedad, seguido de una sensacién de
desasosiego y confusién. Al respecto, mencio-
n6: «kE/ doctor me decia que era un tumor maligno,
pero como yo nunca habia escuchado eso, pues yo no
le creia, a veces si Yy a veces no, y ast... Me sentia,
pues triste, triste y asustado también».

El procedimiento de amputacion

En ambos casos analizados, la amputacién for-
mo6 parte del tratamiento ante el cdncer. Se
identificé como el episodio en el que la vivencia
de la enfermedad se describié con mayor im-
pacto emocional, y en el que quedaron de ma-
nifiesto las reacciones y los modos en que los
colaboradores se enfrentaron al procedimiento
y a las secuelas que les dej6 el vivir sin una parte
de su cuerpo.

Caso 1

La colaboradora describié haber sentido miedo
al imaginarse sin una pierna «si me voy a mortir,
que me muera completita, decia yo». Hay una sen-
saci6én de no ser completo en el mundo, de que
a su ser le falta algo y que esa relacién de su ser
en-el-mundo no volverd a ser como antes. Se
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encontré que el miedo la detuvo para aceptar
el procedimiento; visualizé su imagen corporal
incompleta, esto le hizo suponer que marcaria
una diferencia en comparacién con el resto de
las personas. Al respecto, menciona: «mi miedo
era ese, no tener una pierna. .. sentirme diferente».

Existié un momento en el que la colaborado-
ra cay6 en la cuenta de que el dolor y la incomo-
didad afectaban sus actividades cotidianas: «(...)
al subirme al camion, senti como que si me hubieran
dado con dos cables de electricidad en el puro tumor
y me subi como pude, y luego, ya cuando me bajé,
quise pisar y ya no pude...». En ese momento
habia negativa respecto a recibir atencién mé-
dica a pesar de que el dolor era intenso; antes
de este evento no contemplaba la idea de ser
amputada.

Al vivir con tanto dolor, con la incapacidad
de moverse y desplazarse, fue entonces cuan-
do aceptd la cirugia como la Gnica opcién para
controlar este sintoma. Decidi6 regresar al hos-
pital «ora si lo que digan ellos —doctores- porque
ya me dolia mucho... bueno, yo lo siento asi, ya me
estorbaba el pie». Asi, a través de su experiencia
de dolor, permeé en los aspectos fisico, cog-
nitivo y emocional, la necesidad inevitable de
aceptar la amputacién muy a pesar del miedo
de vivirse diferente: «Yo creo que yo sola también
cambié de opinion porque vi que ya me dolia, que
ya no podia. Por eso digo que bueno que no me ope-
7€ tan... si me hubiera dejado que me quitaran la
pierna cuando me dijeron, a lo mejor yo me hubiera
deprimido mds y hubiera dicho jes que ;por qué?,
spor qué?! Sin embargo, como ya me dolia sentia
como que, sentia que ya no servia para nada el
pie y eso ~aja- yo creo que me sirvid mucho por-
que dije no». Esta idea es un intento de pensar
que aceptd la amputacién en el momento en que
crey6 era el mejor y en el que someterse a dicho
procedimiento tenia sentido para ella.

Luego de la amputacién, algunas personas cer-
canas a la colaboradora apelaron que si se hubiera
decidido recibir atencién médica de manera mds
temprana, tal vez no hubiera sido amputada.
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Lo expresado por los demds llegé a generar en
ella sentimientos de culpa. Esta vivencia la ex-
presé de la siguiente manera: «Porqgue a veces
también uno cuando pasa algo se echa la culpa y a
lo mejor uno por algo... mucha gente dice “;ya ves?
sPor qué no te atendiste a tiempo?” y dije, si no me
atendi a tiempo no me arrepiento porque he pasado
muchas cosas y de esas cosas aprendi a vivirs. Asi
la experiencia del proceso de amputacién es un
aliciente mediante el cual adquiere significados
de superacién y de aprendizajes frente a la vida,
al pasar de la culpa a la toma de decisiones y al
no arrepentimiento.

Al hacer un recuento de lo vivido durante
este periodo, es claro que la colaboradora in-
tenta hacer un contraste entre su estado actual
frente a la amputacién y el estado inicial durante
el momento de ser informada del procedimien-
to; asi lo expone: «yo me deprimi mds cuando me
dijeron que cuando me amputaron... Me cortaron
el pie, ahora si que sali bien contenta porque ya no
me dolia nada, mi mamd en cambio si se depri-
mid». En este punto, sefiala que la amputacién
es una ganancia, ya que el dolor desaparecié,
en tanto el procedimiento causé cierto impacto
emocional para las personas de su entorno.

Después del proceso de amputacion, se per-
mitié hacer una valoracién personal, al manifes-
tar que si bien su movilidad se afectd, esto no
quiso decir que quedaria inhabilitada o incapa-
citada para seguir relaciondndose a diario con
el mundo que la rodea. Al respecto, menciona:
«... que diga la gente lo que quiera, yo me siento
bien, por mi, que la gente diga (...) lo iinico que
no tolero de mi, ver mi sombra o en el espejo cami-
nando, ya lo demds ya no...». Si bien, sintié que
la relacién con los demds pasa a un segundo
plano, la relacién consigo misma muestra que
hay elementos frente a la amputacién que atn
no acepta.

Caso 2
La vivencia del joven colaborador frente a la am-
putacién estd cargada de miedo y a la vez de
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aceptacion al procedimiento, ya que le otorgé el
siguiente significado, segtin lo expresa: «yo pre-
feri luchar porque si no me dejaba que me ampu-
taran me iba a morir porque se me iba a subir el
tumonr». Dicho significado habla de la lucha que
mostré ante una situacion dificil y a la pérdida
de una parte de su cuerpo. Esta batalla facilité
que se creara un sentido frente a la vida y que
la relacion del ser-en-el-mundo cobrara matices
de sosiego y adaptabilidad; identificé claramen-
te que no amputarse la extremidad afectada le
ocasionarfa la muerte; entendié la consecuencia
de la no amputacién en términos de la disemi-
nacién del cdncer.

La reflexién que realizé al ser informado sobre
la necesidad de realizar la amputacién, muestra
que mds alli de no tener una parte del cuerpo, lo
que import6 fue la funcionalidad de esa parte, es
decir, si era util conservarla o no. Asi lo expresé:
«cuando me levaron al doctor, cuando el hueso de mi
rodilla ya no... ya estaba mds que un pedazo, ya se
estaba deshaciendo por el tumor, ya estaba carcomido
el hueso, ya el hueso no estaba completo. . .».

Ademis de tener clara la no funcionalidad de
la extremidad afectada por el tumor, conté con
la intervencién y la influencia de su mamad, quien
fue determinante para que aceptara la amputa-
cion: «... pues mi mamd que me decia que no im-
portaba que me amputaran mi pierna, que nomds
que estuviera vivo pues ya. Y que si me la cortaban
podia usar una protesis, por eso fue que acepte.. .».
Ademis, revelé poder de decisién frente a su
proceso de amputacién al contemplar las alter-
nativas que se le plantearon para el momen-
to en que tuviera que vivir sin una parte de su
cuerpo; en su caso, el uso de una prétesis. De
igual forma, el sentir el respaldo de la figura
materna fue un pilar emocional importante.

Después de vivir emocional y fisicamente el
proceso de amputacion, en el colaborador se pre-
sent6 la necesidad de adaptarse corporalmente a
su vida, al nuevo estado fisico y a las actividades
cotidianas. Fue interesante para él darse cuenta
de que existian aprendizajes desconocidos que



debia enfrentar ante su idea preconcebida de que
la amputacién lo imposibilitaria para seguir su
vida habitual. Cuando vivié la realidad corpo-
ral de la amputacién, descubrié esa sensacién
recobrada de ser util: «ahorita ya puedo caminar
bien con las muletas, y alld en el rancho mi papd
me presta una troca de él; llevo a mi mamd a com-
prar, pues las cosas que necesite ella; yo pensaba que
no iba a poder hacer nada». Ahora no concibe
su nueva situacién de ser-en-el-mundo tras la
amputacién como un factor que lo limite como
individuo.

Proceso durante el tratamiento

con quimioterapia

Forma parte del tercer periodo en relacién a la
vivencia con enfermedad que se planteé lineas
atrds. La literatura médica propone 10 ciclos de
quimioterapia adyuvante, es decir, posterior a
la cirugia de amputacién, como parte del trata-
miento de osteosarcoma. En este tiempo se pre-
sentan ciclos de hospitalizacién de cuatro a seis
dias con intervalos de tres semanas si la condi-
cién fisica e inmunoldgica del paciente lo per-
mite, ya que cada organismo reacciona diferen-
te a los medicamentos que se administran. En
esta fase de tratamiento los pacientes reciben
diversas combinaciones de quimioterapéuticos
con esquemas ya establecidos clinicamente.

Caso 1
Para la colaboradora, el hecho de desconocer si
el tratamiento con quimioterapia seria efectivo, le
hizo pensar en la posibilidad de muerte: «Uno
oye cancer y jya me voy a morir! Uno piensa que es
muy complicado. Y gracias a Dios, como a la tercer
quimioterapia se me quito». Este momento revierte
esperanza y expectativa frente al futuro. Las di-
ficultades se leen a la luz de los posibles resul-
tados positivos que se deriven del seguimiento
y apego de las indicaciones médicas.

El hospital adquiere un significado especial,
se convierte en una extensién de su cotidiano y
de sus redes de apoyo mds préximas. La pacien-
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te logré sobreponerse al embate que le resulté
enfrentarse con la enfermedad y la manera en
que vivié el proceso. La colaboradora hizo del
hospital su espacio durante el tiempo de tra-
tamiento con quimioterapia, tal como lo expre-
sa: «es como tu segunda casa... aqui aprendi a no
deprimirme y ver a los demds nirios era divertido».
También reconocié un sentimiento de soledad
en este periodo; su compaiiia eran otros pacien-
tes y sus familias; describe episodios de tristeza,
enojo, desesperaciéon y depresién que ella con-
notaba como algo que debia superar como parte
esencial del tratamiento.

En ese contexto, el hospital es el lugar donde
logré consolidar estrategias de afrontamiento, las
cuales desarroll6 a partir del significado que le
atribuyé a la enfermedad y al tiempo de trata-
miento con quimioterapia, periodo que identificé
con cambio e impacto emocional: «cuando le dan
a uno las quimioterapias se pone uno bien sensible y de
todo se enoja, y me ponia a llorar». Existe un esbozo
de hablar sobre la pérdida de control o de la re-
gulacién de sus emociones, como consecuencia
de la quimioterapia.

Caso 2

Durante los periodos de hospitalizacién y tra-
tamiento, convergen una serie de encuentros,
miedos, tristeza, dolor y también pensamientos
catastréficos, como lo describe el joven colabo-
rador: «wveia a los nirios que se morian, yo pensé
que no iba a lograrlo... me sentia triste, yo nomds
estaba pensando que cuando... que a lo mejor otro
dia u otra noche también me podia pasar a mi».
Asi, la convivencia con otros pacientes le reflejé
su propia realidad ante la enfermedad, incluso
pensé en la posibilidad de muerte.

El tratamiento desencadend una serie de sin-
tomas fisicos relacionados con una baja de defen-
sas del sistema inmunoldgico (neutropenia), lo
que devino en una pulmonia a partir de la cual
permanecié intubado; tal procedimiento causé
que su eséfago se afectara de manera profunda

(esofagitis): «... me daban nutricion parenteral
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0 por la vena, pero nomds era para mantenerme
vivo, pero no me llenaba nada, hasta que me hi-
cieron la cirugia esta de la gastrostomia para po-
derme alimentar, y eso ya me llenaba mds. Ahorita
ya puedo comer de todo, pero como no se me abre
bien -eséfago-, batallo poguito para pasar (...) Al
principio batallaba para pasar, no podia pasar el
agua, ya después pude pasar la carne y la tortilla,
ahora ya puedo comer de todo...». Se puede notar
que el tratamiento le significé una lucha cons-
tante en el plano fisico. Para este colaborador,
una de las necesidades basicas, como lo es la
alimentacién, fue otra de las batallas importan-
tes que enfrenté a lo largo del tratamiento e in-
cluso después de haber concluido los 10 ciclos
de quimioterapia luego de la amputacién.

Vivencia frente a la familia

La familia ocupé un lugar importante dentro
del proceso de enfermedad y diagnéstico. Su in-
fluencia fue casi determinante y contribuy6 a la
manera en que los colaboradores lograron asu-
mir las consecuencias y demandas que este tipo
de cuadro clinico plantea.

Caso1

Al describir su vivencia con la enfermedad y
frente a la familia, la colaboradora dejé entrever
las condiciones de su entorno familiar: escasos
recursos econémicos y la ausencia del padre, por
lo que asumi6 el rol parental a muy corta edad y
crecié con la visién de si misma como una mu-
jer capaz de sobreponerse a los problemas. Sus
remembranzas refieren la participacién afectiva
de su mamd, quien por momentos también es-
tuvo ausente en los periodos de hospitalizacién
por prestar mds atencién a cubrir las carencias
econémicas de su familia: «en mi casa mis her-
manos se quedaban solos, mi mamd no estaba ni
conmigo ni con ellos porque tenia que trabajar para

darnos de comer... a veces si me pom’a triste... si

se siente uno solo en esos momentos». Lo anterior
deja ver que si bien el diagnédstico y el trata-
miento se convierten en algo que afecta la di-
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ndmica familiar, hay otros temas que apremian
y que requieren ser atendidos, al contrario del
imaginario que se tiene en cuanto a que si exis-
te un cuadro clinico de esta magnitud, el nd-
cleo familiar deba volcarse sobre esta situacién.
Para ella, su situacién familiar era clara, por eso
comprendia los periodos de ausencia por parte de
su mama durante el tiempo de hospitalizacién;
pero la perturbé afectivamente que sus familiares
no estuvieran al pendiente de ella: «uno tiene fa-
milia, luego dicen que no pueden venir y me sentia
mab». Se entiende que hay una parte del trata-
miento en el que la familia ya no puede acom-
pafiar, y esto le impacté en su vida emocional.

Caso 2

Para el colaborador, la imagen materna aparecié
como una figura de soporte emocional. La acep-
tacién y proteccién familiares también fueron de
gran ayuda durante todo el tiempo de la lucha
contra la enfermedad, desde el diagnéstico has-
ta el momento en que se realizé la entrevista. Para
él fue menos peligroso vivir y enfrentar la enfer-
medad, la amputacién y el tratamiento, gracias al
apoyo de su familia. En conjunto, manifesté una
atmosfera cdlida y amorosa que le permitié so-
breponerse en corto plazo a su nueva situacién
de ser-en-el-mundo. Narr6 una historia de apo-
yo por parte de sus padres durante el tiempo de
hospitalizacién. Ambos hacian turnos para cui-
darlo, «me decian que no me asustara, que iba a salir
todo bien». Ante esta dindmica familiar, la posi-
cién del colaborador se mantuvo activa y partici-
pativa en el tratamiento; el espacio hospitalario
y la interaccién con el personal de salud promo-
vieron una convivencia con cercania afectiva.

Vivencia frente a si mismo

El vivirse con relacién a si mismo, liado a la di-
ndmica de la enfermedad, hace que este inter-
juego (entre si mismo y la enfermedad) cree un
sentido especial y particular del proceso. Exis-
ten multiples matices en este punto: algunos lo
pueden vivir como algo edificante, otros como



algo devastador y que suscita un laberinto del
cual toma demasiado trabajo salir; sin embargo,
lo que cobra relevancia en este punto es resca-
tar lo que deriva del enfrentarse al proceso del
tratamiento, del impacto que tiene en si mismo,
en la familia y en el lugar que se ocupa en el
mundo después de haber sucumbido a la en-

fermedad.

Caso 1

La colaboradora otorga un significado y un de-
signio a su enfermedad, el cual es convertirse en
un ejemplo de superacién para otros, tal como
lo expresa: «yo quiero que la gente vea en mi que si
se puede». Un sentido de esperanza y reflejo hacia
el mundo, de motivacién e impulso, eso es lo que
quedé luego de enfrentarse a la enfermedad. Ya
con este significado propio, sus recursos y cua-
lidades personales se reflejaron durante todo el
tiempo de tratamiento: «yo me decia, estoy pa-
sando por una prueba, quiero superarla». La re-
lacién que se teje consigo misma es profunda,
de aprendizaje y conocimiento personal, de au-
tocritica y de posibilidades. Al leer el proceso
en retrospectiva, se ubicé en un nivel superior,
que le permitié ver las ganancias y las pérdidas,
asi como las nuevas aristas de si misma que no
conocia.

También reconoce que buscé mantener una
actitud positiva: «por fodo lo malo algo bueno ven-
drd, entonces yo decta, estoy pasando por algo malo,
ahora voy a esperar lo bueno». El sentido de vivir
un proceso, de los bemoles que se presentan y
la tranquilidad que le produce, hacen que la vi-
vencia se enriquezca y repercuta en lo que quie-
re comunicar al mundo tanto de los otros como
el propio, donde guarda a manera de reserva lo
vivido.

Caso2

Para el joven colaborador, la recapitulacién de
su vivencia en torno a si mismo reflejé una
posicién subjetiva que expresé en términos de
asumirse como un hombre que aprendié de la

CaBRAL GALLO, DELGADILLO HERNANDEZ Y MARTINEZ CURIEL

experiencia, con un nuevo y mejor valor hacia su
familia y de si mismo, revestido de una fortale-
za antes desconocida. Su presente es un proce-
so de cambio. Describié una imagen que refleja
cualidades y recursos personales que forman par-
te de lo ganado ante la vivencia con la enferme-
dad: «Quiero estudiar, ser doctor para salvar nirios
como me salvaron a mi (...) Lo que pasd, pues ya
es pasado, yo creo que por eso ya no... yo creo que ya
por eso no hablamos de eso, ya ni mis papds ni mis
hermanos me hablan de eso».

DISCUSION

La vivencia de los colaboradores ante la apari-
cién de la enfermedad y al momento de recibir
el diagndstico, se caracterizé por la descripcién
de los sintomas con un discurso cargado de tris-
teza; incluso podria decirse que existe un sen-
timiento de incapacidad, sin saber qué hacer
ante la confirmacién del diagnéstico. Los cola-
boradores expresaron un periodo de negacién
frente a la enfermedad, pero sobre todo al tra-
tamiento que implicé la amputacién. El dolor
aparece como el detonante para que se dé inicio
al tratamiento y se ubica como el punto que
marca un antes y un después en lo que se re-
fiere a la vivencia con la enfermedad. Por tanto,
la exploracién emocional a lo largo del proceso
psicoterapéutico se puede considerar como una
defensa util para facilitar la toma de conciencia
sobre la amenaza que representa la enfermedad
para la vida del paciente, y que con base en el
seguimiento psicoterapéutico es posible lograr
un mejor apego al tratamiento.

A partir de los hallazgos de esta investiga-
cién, una recomendacién con el trabajo de pa-
cientes oncolégicos radica en prestar especial
atencion al significado que el paciente atribuye
al dolor, ya que no solo es importante el control
por medio de firmacos o procedimientos clini-
cos, sino que la comprensién del dolor vivido
corporalmente conlleva a una mejor atencién
desde el plano psicolégico, lo que redunda en
beneficio del paciente en primera instancia.
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Respetar las estrategias que cada persona tiene
para afrontar la pérdida de una parte de su cuerpo
es algo que no estd de mds afirmar y proponer,
a manera de ser autocriticos dentro del queha-
cer clinico en el Ambito de los servicios de salud
que ofrecen atencién a las personas que afrontan
un cincer, y en el caso especifico de esta inves-
tigacion, enfrentarse a las demandas y atencién
especializada ante el proceso de amputacién. Este
procedimiento quirdrgico en particular se des-
taca en el caso de esta investigacion, en la que
los colaboradores, a pesar de haber necesitado
atencién médica urgente al momento del diag-
néstico, cada uno se tomé el tiempo que con-
sider6 necesario y pertinente para adherirse al
tratamiento.

La amputaciédn, al ser una experiencia tan
Unica y particular, genera reacciones emociona-
les diferentes, como les sucedié a las personas
colaboradoras del estudio. Para unos la ampu-
tacién puede ser una forma de deshacerse del
dolor provocado por el tumor, mientras que para
otros puede significar la via para continuar vi-
viendo, pues la amputacién significa la posibili-
dad de sobrevivir al cincer. Perder una parte del
cuerpo genera un cambio que implica adaptar-
se, aprender a vivir desde otra perspectiva en el
mundo, tanto para quien la vive como para la
gente que le rodea, lo cual coincide con Rogers
(1988) sobre la capacidad del individuo para
afrontar constructivamente todos los aspectos de
la vida reconocidos por su conciencia. Por consi-
guiente, como parte de la atencién psicolégica
de las personas que son amputadas, se requiere
conocer la historia de la enfermedad, indagar
acerca de la vivencia del dolor con la intencién
de que las personas construyan un sentido que
les permita entender su ser-en-el-mundo, esta
vez, sin una parte de su cuerpo.

Si se desconoce o no se presta la importan-
cia debida al impacto que genera en el paciente
la noticia de la amputacién, puede contribuirse
al abandono del tratamiento, lo que limita la
posibilidad de curacién y aumenta la mortali-

dad de estas personas. Es indispensable que el
psicoterapeuta oriente sus intervenciones hacia
las alteraciones o respuestas emocionales del
paciente y su familia ante la amputacién, para
generar en ellos un mejor afrontamiento hacia
el procedimiento, mediante el manejo de duelo
ante la pérdida de la extremidad; no estd por
demds afirmar que el trabajo multidisciplinario,
principalmente con el médico tratante, genera
mayor beneficio en la atencién para la persona
que vive con cancer.

Segun la propuesta de Rogers (1988), cuan-
do la persona enfrenta la totalidad de la expe-
riencia, diferencidndola y simbolizindola ade-
cuadamente, a medida que se organiza la nueva
estructura del si mismo esta se convierte en una
guia mds firme, mas claramente definida y mas
estable. De esta manera, cuando las personas
que se enfrentan a un sufrimiento, en este caso
por el cincer, comparten con otros pacientes su
vivencia con la enfermedad, pueden ser conscien-
tes de su propio proceso, de los cambios que han
experimentado y de cémo su experiencia puede
servir de ensefianza a otros. La nueva imagen de
si mismo que surge de estas exploraciones se vuel-
ve cada vez mds diferenciada; también existe un
esbozo de proyectos que van, en el caso de los
colaboradores, desde la continuacién de los es-
tudios hasta el deseo de consolidar una familia.

El indagar sobre la vivencia en torno a la en-
fermedad permite conocer que su impacto no
solo estd presente en el paciente, sino que se
puede advertir que se extiende hacia el entor-
no familiar, de manera que todos los miembros
de la familia se ven afectados por el proceso de
enfermedad del joven con céncer, por lo que las
intervenciones psicoldgicas adquieren vital im-
portancia. En el mismo sentido, Gonzilez (2007,
p. 247) sostiene que «e/ diagndstico de cdancer en el
nifio produce un fuerte impacto emocional en la
familia, con sentimientos de incertidumbre, cul-
pa y gran confusion». Se puede sefialar que no
en todos los casos la familia debe generar un
proceso de unién como estrategia para afrontar



la enfermedad; existirdn nucleos familiares que
de acuerdo con su dindmica particular tende-
ran a hacer todo lo contrario a lo esperado, y
es esto lo que resulta mas 1til y «sano» para el
tratamiento y para que el paciente evolucione
satisfactoriamente.

En el caso de esta investigacion, la familia apa-
rece como la primera referencia que se tiene en
el momento de afrontar la vivencia y el proceso
de la enfermedad, ante el cual, tanto el paciente
como su familia van tejiendo una serie de signi-
ficados que se ven reflejados en la manera cémo
viven la enfermedad; podria decirse que el can-
cer no se vive desde la esfera de lo individual,
mejor habria que decir que es una enfermedad
familiar y, por lo tanto, quienes enfrentan y vi-
ven de manera mas profunda y compleja todo
el proceso son el paciente y las personas que lo
rodean, a quienes la vivencia de la enfermedad
les impacta también de manera significativa. Es
pertinente considerar en todo momento que en
la mayoria de los casos la familia es la principal
red de apoyo para el paciente, por lo que las
intervenciones psicoldgicas, como las del resto
de los profesionales de salud, deberdn contem-
plar la interaccién con el nicleo familiar para
conocer y ofrecer atencién a sus necesidades y
demandas especificas.

Finalmente, es pertinente recomendar al pro-
tesional de salud especial importancia al momen-
to de realizar el informe de diagnéstico, ya que
para la persona que lo recibe es un momento que
revierte complejidad y que requiere una prepara-
cién puntual de los médicos tratantes. La ne-
cesidad de reflexionar sobre lo que las personas
sienten y viven con relacién a la enfermedad,
puede ser considerada como un punto de par-
tida de un tratamiento que pueda considerarse
eficaz.

CONCLUSIONES

El cincer tiene diversos matices. Existen va-
rios tipos de diagndsticos y el tratamiento que
debe seguirse varia de acuerdo con el cuadro
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clinico. En el caso del osteosarcoma, la ampu-
tacién aparece como el momento en el que el
paciente se replantea la dindmica de la enfer-
medad, crea multiples sentidos y recurre a los
recursos propios para afrontar la enfermedad y
para asumirse sin una parte de su cuerpo. No
se puede ser ajeno a los efectos fisicos ni psico-
légicos que deja el proceso de amputacién. Los
planes de tratamiento deben incluir, ademads del
tratamiento médico propiamente dicho, apoyo
psicoterapéutico que acompaiie a la persona a lo
largo del tratamiento y en el momento puntual
de la amputacién, claro estd, si la persona asi lo
desea, ya que hay que respetar el proceso en el
que se encuentra; algunos decidirdn atenderse
tan pronto son informados del diagnéstico, al-
gunos otros se atenderdn cuando el dolor ya les
impida continuar con sus actividades diarias y
otros se sentirdn presionados por las personas
que tengan cerca.

Ademis de respetar la decisién del pacien-
te respecto a la intervencién psicoterapéutica,
el profesional de salud tiene el deber ético de
promover la atencién psicoldgica, siendo cons-
ciente de que ante la confirmacién del diagnés-
tico deviene una serie de cambios y reacciones
emocionales tanto en el paciente como en la
familia, que puede manifestarse mediante el
miedo, la no aceptacion, la incertidumbre o la
resistencia al tratamiento, entre otros aspectos.
Configurar un plan de tratamiento que no in-
volucre a las personas que estin dentro del ni-
cleo familiar es practicamente un tratamiento
incompleto y con pocas expectativas de éxito y
mejoria para el paciente.
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