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RESUMEN



Introduccidén: El cancer se considera una enfermedad amenazante para la vida que
implica la posibilidad de que el nifio fallezca prematuramente. Existe poca informacion
desde la visidn del paciente pediatrico sobre su experiencia psicoldégica en momentos
de amenaza vital. El presente trabajo pretende ampliar este conocimiento a través de la
experiencia vivida en momentos de amenaza vital de un nifio superviviente de cancer.
Paciente y métodos: Paciente de 9 aiios al que le diagnosticaron un osteosarcoma en
el fémur. Se trata de un estudio de caso en el que se realizé un andlisis
fenomenoldgico interpretativo con los datos obtenidos a través de una entrevista
semiestructurada.

Resultados: Se evidencia que los principales sentimientos en el momento de amenaza
vital fueron miedo, tristeza e impotencia. Uno de los factores desencadenantes fue
pensar en la posibilidad de tener que separarse de sus padres. Esta experiencia tuvo
impacto en su vida e influydé en su identidad. Para hacer frente a esta situacion dificil
utilizod estrategias de afrontamiento de aproximacién, como la conexion emocional, y
de evasidén como la distraccion, el humor vy el olvido.

Discusion: Las reacciones emocionales frente a la posibilidad de amenaza vital y el
impacto que esta tuvo en la vida del menor se pueden interpretar dentro del modelo
del Estrés Traumatico Médico Pediatrico. Conocer la experiencia desde el punto de vista
del paciente pediatrico y la forma de afrontarla puede ayudar a reforzar o adaptar las

intervenciones de la practica clinica.

Palabras clave: Cancer, nifo, ajuste psicoldgico, muerte, estudio de caso.

ABSTRACT

Introduction: Cancer is considered a life-threatening disease as it implies the
probability that the child will die prematurely. There is little information from the
pediatric patient's perspective about their psychological experience in life-threatening
situations. This study aims to expand knowledge in this area by presenting the

experience of a child cancer survivor in life-threatening situations.



Patient and methods: 9-year-old patient who was diagnosed with osteosarcoma in the
femur. A case study design is followed, in which the information was collected through
a semi-structured interview, and an interpretative phenomenological analysis was
carried out with the resulting data.

Results: The main feelings experienced in life-threatening situations were fear,
sadness and impotence. One of the trigger factors was to think about the possibility of
being separated from his parents. This experience had an impact on his life and shaped
his identity. To deal with this difficult situation, he used approach coping strategies,
such as emotional connection, and avoidance, such as distraction, humor, and
forgetting.

Discussion: The emotional reactions to the experience and the impact that this had on
the minor's life can be interpreted within the Pediatric Medical Traumatic Stress
model. Knowing the experience from the point of view of the pediatric patient,
together with his way of coping with it, can help to reinforce or adapt the

interventions for clinical practice.

Key words: Cancer, child, psychological factors, death, case study.

INTRODUCCION

La enfermedad amenazante para la vida es aquella que implica la probabilidad de que
el nino fallezca prematuramente, o que sin una intervencidn mayor causaria su
muerte’. Es plausible pensar que los pacientes pediatricos que padecen cancer pueden
vivir momentos en los que sientan que su vida estd en peligro y poner en marcha
estrategias de afrontamiento. La capacidad de afrontamiento de la persona frente a la
amenaza depende de factores personales y situacionales, siendo la valoraciéon que se
hace de la situacion el mediador de la reaccién frente al estrés®3, por lo que percibir la
enfermedad de cancer como amenazante para la vida influye en la adaptacién
psicoldgica a la situacion®.

Los estudios realizados con nifios con enfermedad oncolégica avanzada aportan

informaciones sobre la experiencia psicoldgica en momentos de amenaza vital. Segun



Franca y cols.®, cuando los nifios pasan por un proceso de enfermedad grave e incierta
perciben la posibilidad de muerte y sienten miedo. Junto con el miedo se han
identificado la tristeza, la rabia, la ansiedad y la culpa como las emociones presentes en
ellos®™°, La incertidumbre sobre la evolucién de su enfermedad, vivir entre la esperanza

911714 se han identificado como sentimientos

de la curacion y el miedo a la muerte
comunes en este tipo de pacientes. La mayoria de ellos se preocupan por la posibilidad
de muerte inminente, aunque no hay acuerdo sobre si quieren o no hablar de estas
preocupaciones con otra persona®®%1>1¢ También se ha observado preocupacion por
tener que separarse de sus padres y hermanos debido a las hospitalizaciones®. Como
exponen Gaab y cols.® estos nifios expresan sentirse tratados de forma diferente, lo
gue genera malestar, y tienen la necesidad de ser tratados con normalidad, igual que
cualquier otro nifio®!%1315,

La mayoria de estos resultados surgen de investigaciones donde los informantes son los
padres o profesionales sanitarios. Esto podria considerarse una limitacién ya que la
percepcion que ellos tienen no siempre es la misma que la de los nifios, tal como se ha
evidenciado para los aspectos subjetivos relacionados con la calidad de vida respecto a
la salud’. En las pocas investigaciones en las que son los nifios los que informan,
mayoritariamente estos tienen mas de 12 afios!'1#161819 Con la finalidad de conocer
mejor la vivencia desde la vision del propio paciente, este estudio pretende describir la

experiencia psicoldgica de un nifio de 9 afios, superviviente de enfermedad oncoldgica,

que ha vivido momentos de amenaza vital.

PACIENTE Y METODO

El presente trabajo es un estudio de caso realizado con aproximacion ideografica, la
cual enfatiza el individuo como unidad de analisis®. Este enfoque se compromete en la
observacién con detalle de un fendmeno, la amenaza vital, tal y como la experimenta y
le da sentido una persona en particular. El paradigma en el que se enmarca el estudio
es el constructivista interpretativo.

Nos referimos al participante a través del nombre "Miguel", el cual se escogid de un

grupo de nifos que participaron en una investigacion mas amplia. Se seleccioné el caso



porque habia sido diagnosticado de cdncer antes de los 12 afios, no hacia mas de 2
afilos que habia terminado el tratamiento oncolégico, y porque su capacidad de
expresion le permitia profundizar en la explicacién de su experiencia. En el proceso de
seleccion del caso se excluyeron pacientes con dificultades cognitivas, con trastorno de
salud mental previo a la enfermedad, y con diagndstico de trastorno de estrés
postraumatico o trastorno adaptativo crénico debido a la enfermedad, para evitar
cualquier iatrogenia que el estudio podria comportar.

A Miguel le diagnosticaron un osteosarcoma en el fémur cuando tenia 8 afios y medio.

La enfermedad implicé tratamiento con quimioterapia y una cirugia de trasplante de
fémur para evitar la amputacion de la pierna. En el momento de la entrevista estaba a
punto de cumplir 10 afios y hacia un mes que habia terminado el tratamiento
oncolégico en el Hospital materno-infantil de Sant Joan de Déu de Barcelona.

La informacion se recogié a través de una entrevista semiestructurada con el
participante que fue audiorregistrada y un cuestionario dirigido a sus padres que
permitid triangular las informaciones, aumentando asi el rigor de la investigacion. La
investigadora principal utilizd su experiencia profesional como psicoterapeuta infantil
para observar las reacciones del participante y cuestionar aquello que se creyd
necesario para profundizar en el conocimiento del fendmeno; ella no tenia ninguna
relacidn previa con el participante.

Se realizdé un analisis fenomenoldgico interpretativo para el andlisis de los datos. El
analisis fenomenoldgico interpretativo ofrece una guia flexible que cada investigador
puede adaptar en funcidn de sus objetivos?!. Las fases aplicadas para el anélisis fueron:

1) familiarizarse con los datos escuchando mas de una vez la entrevista; 2) crear las
primeras notas diferenciando aspectos descriptivos, lingliisticos, o conceptuales; 3)
transformar las notas iniciales en temas que capten lo esencial de la explicacidon
utilizando terminologia psicoldgica en caso necesario; 4) buscar conexiones entre los
distintos temas, categorizando la informacidn; 5) redactar los resultados combinando
la explicacidon que el participante hace de su experiencia con la interpretacion de la
investigadora, diferenciando los 2 niveles para explicitar el proceso de reflexividad.

Para la gestién de los datos se utilizé el programa informatico ATLAS.ti.8.



El comité de ética del hospital autorizd el estudio, los padres del participante firmaron
los correspondientes consentimientos informados, y verbalmente se facilité al menor
la informacién adaptada a su nivel de comprension. Los datos fueron tratados como
exige la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de datos personales y
garantia de los derechos digitales, y siguiendo la normativa del Reglamento General de
Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo
del 27 de abril de 2016).

RESULTADOS

Miguel es un nifio que identifica 2 momentos concretos en los que percibid la
experiencia de amenaza vital: en el diagndstico de su enfermedad oncolégica y antes de
una operacién importante durante el tratamiento de la misma. Al explicar su
experiencia emergen 3 grandes temas que permiten comprenderla en detalle: 1)
Emociones y pensamientos experimentados, 2) Impacto de la experiencia, y 3)

Estrategias de afrontamiento utilizadas. Se exponen a continuacion.

Emociones y pensamientos experimentados

El momento del diagnostico Miguel lo recuerda desconcertante; explica no comprender
bien lo que pasaba y sentirse "raro". Por la descripcién parece que vivid un shock
emocional producido por la comunicacién del diagnéstico.

“La primera vez (que me dijeron lo que me pasaba), sinceramente, no (lo comprendi)
mucho. Luego en casa tuve que entenderlo mejor, em... yo estaba, ese dia estaba un
poco... asi, estaba muy raro”

Los padres de Miguel explican que en ese momento él les pregunté: "¢ Mi enfermedad
tiene tratamiento?"; "éVoy a poder ir al cole?"; "éMe pasara igual que a la yaya?" La
abuela fallecié debido a un cdncer, por lo que las preguntas denotan pensamientos
sobre su posible muerte. Su experiencia previa con la enfermedad, viendo que su

abuela murié como consecuencia de un cancer, puede interferir en su identificacién

del cancer como una enfermedad de amenaza vital.



El otro momento que percibid la situacion como amenazante para su vida es cuando lo
operaron. A Miguel se le hace dificil explicar aquello que sintié por lo desbordante que
fue la emociodn, pero al analizarlo describe la tristeza y el miedo que sintid:

(Cambid de tono a mas serio. Refiriéndose al dia anterior a la operacion y el momento
antes de entrar) “El momento, momento mds triste, el momento en que estaba mds
con miedo, pero con miedo de... no del tipico miedo del fantasma, no; el miedo, eh
(pausa), el miedo real” (pausa). (...) “Me vinieron a buscar por la mafana. Y yo estaba
llorando. Entonces llegué... Y entré con mi madre, pero se me puso muy triste. Muy,
mie, muy pero miedo, miedo del de verdad, o sea miedo.”

Impotencia es otra emocién que sinti6 Miguel. El no la nombra, pero se puede
detectar en su discurso cuando explica que en ese momento nadie, ni los
profesionales, podian hacer nada para cambiar o mejorar la situacién.

“Te digo una cosa. Para mi, yo creo, que nada. Porque esa sensacion, es que nadie te lo
quita. Ni aunque veas lo mds gracioso que hayas visto en tu vida. No te lo quita nada.
Tienes la sonrisa por fuera, pero por dentro estds... ni... ¢sabes? No, no se puede.”
Antes de la operacién compartido su preocupacidon con sus padres hablando de su
posible muerte sin nombrar el concepto, diciendo si ya tenia que viajar a las estrellas. El
pensamiento principal que detecta es el de no volver a ver a sus padres.

(Con la boca casi cerrada) “No sé, pensaba qué, no sé, seqguia un momento... Yo quiero
estar siempre con todos, y en ese momento pensaba que, pfff, que no... que no los

volveria a ver, ¢no? Porque no entendi bien, no sabia si habia tratamiento...”

Impacto de la experiencia

El impacto que tuvo la experiencia de amenaza vital en Miguel fue muy importante,
como si el evento hubiese marcado su vida. El lo describe con una metéafora hablando
de una linea, como si se refiriera a su vida, en la que tiene varias experiencias,
representadas como puntos, indicando que de repente una experiencia, la de la
amenaza vital, es mas importante e impactante. Lo dice asi:

“Esto es como, la linea, punto (refiriéndose a otras experiencias), pero la linea...

puntazo (refiriéndose a la experiencia de amenaza vital), ‘bombarraco’ nuclear, nuclear



literalmente.”

Al recordar la vivencia expresa la incomprensidon que aun siente respecto lo que le
pasé, como si aun tuviera que buscar un sentido al fendmeno o si no lo pudiera
encontrar:

“Madre mia... es que esto... no, no tiene explicacion, no se puede entender al cien por
cien.”

Un aspecto que parece ser relevante para el impacto que tuvo la experiencia en él son
las circunstancias que se dieron en los momentos de amenaza vital. En el momento del
diagnéstico Miguel estaba de vacaciones, por lo que la enfermedad le impidié
disfrutarlas y él lo cuenta con mucha frustracién. Por otro lado, recuerda que el dia de
la operacion no pudo ver el estreno de su pelicula preferida, y lo explica, también, con
resignacion. Estas descripciones indican que para el nifo las circunstancias del
momento son muy importantes y pueden influir en la percepciéon negativa de la
experiencia.

La experiencia vivida parece haber tenido también un impacto en su identidad. Miguel
duda sobre si la enfermedad le ha cambiado:

“No creo que sea un nifio distinto al que era antes, pero creo que soy un nifio con
limitaciones. Yo soy un nifio normal. Normal... Yo, para mi, la palabra ‘normal’ es como
una palabra inventada. Porque si te lo paras a pensar: ¢Qué es ser normal? ¢No? Yo,
esa palabra es como que no existe, porque no la entiendo. (...) Yo soy un nifio... iUn
nifio! Pero con limitaciones. Pero estas limitaciones, esa barrera se va rompiendo.”

De su reflexidn se desprende que su identidad ha sido modificada después del suceso,
pero a pesar del cambio explica cémo se va adaptando a él y reivindica que continua

siendo un nifo.

Estrategias de afrontamiento utilizadas

Miguel describe su experiencia detalladamente y conectado emocionalmente con ellg;
en ocasiones parece un poco ansioso al recordar algunas vivencias, lo que se detecta a
través de su lenguaje no verbal: movimiento de una pierna, expresion facial y rapidez

en el habla. Estos pueden ser indicadores de que es un nifio que utiliza estrategias de



aproximacion a las dimensiones negativas del suceso al recordarlo, pero también en el
momento en el que lo vivid, ya que hablaba de todas las preocupaciones que tenia con
sus padres. Por otro lado, él explica que en los momentos dificiles aquello que le
ayudaba mas era la distraccion, pone como ejemplo cuando lo iban a ver los
"Pallapupas" (payasos del hospital). Otras estrategias de afrontamiento que dice haber
utilizado son, por un lado, el olvido, intentar olvidar aquello dificil que le sucedid, y por
otro, el humor en la interaccién con su padre. A lo largo de la entrevista se observa que
cuando salen temas sensibles en ocasiones él explica anécdotas divertidas, parece que
lo hace para tratar el tema con mas superficialidad evitando el contacto emocional; asi,
se observa que él mismo utiliza el humor como recurso protector.

Tanto la distraccion como el olvido, o el humor, son estrategias que intentan
distanciarse de la situacidn dificil vivida. Esto indica que las estrategias que Miguel
cuenta que utilizé tienen en general la tendencia de alejarse de este momento,
probablemente para minimizar el malestar que le provoca la conexién emocional que
tenia con la vivencia.

En momentos de dificultad también intentd pensar en positivo, pero no le funcionaba,
seguia sintiendo las emociones de miedo y tristeza descritas anteriormente:

“Intentaba hacer todo lo posible para, para, pensar lo bueno, hacia dibujos... jpero no!”
Cuando reflexiona sobre sus estrategias de afrontamiento explica que, aunque él
intentaba olvidar, es mejor intentar aceptar la situaciéon debido al impacto que esta

tiene en su vida.

DISCUSION

El estudio de caso aporta informacidn directa de un nifio de 9 afios que ha vivido
momentos de amenaza vital debido a la enfermedad oncoldgica. La informacidn
permite comprender mejor la experiencia psicoldgica del paciente pediatrico en estas
situaciones, y aumenta el conocimiento de una franja de edad en la que existe poca
evidencia al respecto.

En el drea emocional, Miguel sintid tristeza y miedo en el momento de amenaza vital, 2

emociones detectadas como presentes en la experiencia del paciente pediatrico por



distintas investigaciones>®®°, También tuvo la vivencia de estado de shock, una
reaccion identificada por la literatura como comun en pacientes pediatricos con cancer
en el momento de recibir el diagndstico?>*. Al experimentar estas emociones tuvo la
sensacion de que nadie podia hacer nada para ayudarlo a estar mejor, por lo que el
sentimiento de impotencia estuvo presente en este momento. La impotencia se ha
detectado como un estado presente en adultos en fase avanzada de una enfermedad
oncoldgica, en el momento que han sentido la amenaza vital?*, pero no se han
encontrado investigaciones especificas que expliquen este fendmeno en pacientes
pediatricos.

Cuando Miguel supo que tenia cancer ya pensd en la posibilidad de morir,

68101516 " | os nifios con

pensamientos detectados también en otras investigaciones
enfermedad avanzada, segln Bluebond-Langer?, comprenden la seriedad de la misma
progresivamente, y un factor clave para esta comprensidn son las experiencias que
viven. Los efectos de un tratamiento, tener dolor, o vivir una recaida, por ejemplo, son
experiencias que les permiten obtener informacién relacionada con la enfermedad vy
vincular aquello que han escuchado o visto sobre la misma con ellos. La misma autora
expone que la edad o las habilidades intelectuales de los nifios no son aspectos tan
relevantes como las experiencias que viven en el proceso de comprensién, afirmando
que un nifio de 4 afios puede saber mds sobre su prondstico que uno de 9 que aln no
ha tenido estas experiencias®®. Para Miguel parece que presenciar la experiencia de su
abuela con el cancer podria haber influido en su percepcién de peligrosidad de la
enfermedad. Otro pensamiento a destacar es la preocupacion que tenia de no poder
volver a ver a sus padres, preocupaciéon presente en estos pacientes tal y como
exponen también Franga y cols.”.

La experiencia de amenaza vital ha tenido un fuerte impacto sobre la vida de Miguel y
aun le es dificil darle un sentido. Podria presentar "estrés traumatico médico
pediatrico" (ETMP), el cual se refiere a un conjunto de respuestas psicoldgicas y
fisioldgicas de los nifios y sus familias al dolor, las lesiones, las enfermedades graves, los
procedimientos médicos y las experiencias de tratamiento invasivas o aterradoras;
término definido por The National Child Traumatic Stress Network®®. Tanto el

diagndstico de la enfermedad como la cirugia han sido situaciones amenazantes para la



vida de Miguel, y le han provocado miedo, horror e impotencia; factores definidos
como facilitadores de ETMP?. De todas formas, no sabemos si Miguel experimentd
hiperactivacidn, reexperimentacién o evitacion, informacién que nos falta para afirmar
que ha vivido estrés traumatico?’. El impacto de la experiencia también ha afectado su
identidad, pero él reivindica que continda siendo un nifio, tal y como expresan otros
pacientes pedidtricos con cancer que demandan ser tratados con normalidad, como los
otros nifios®!213:13,

Las personas que se enfrentan al trauma de la muerte experimentan un malestar que
activa sus estrategias de afrontamiento; estas pueden ser interpretadas en funcion de
distintos aspectos, uno de ellos es la evasidn o aproximacidn que la persona hace frente
la experiencia emocional que vive??°, Cuando Miguel explica sus reacciones frente a las
situaciones de amenaza vital se detecta que utiliza estrategias de evasién como la
distraccidén, el olvido, o el humor, y a la vez estrategias de aproximacion como la
conexion emocional con el recuerdo o el hecho de haber compartido sus
preocupaciones cuando lo ha necesitado sin minimizar su malestar. Segin Payas®, la
dinamica de evitacién-aproximacién tiene una funcion homeostatica, por lo que
podemos entender que Miguel combina estas 2 formas de afrontamiento lo que le
ayuda a ir integrando la experiencia en su vida.

La experiencia psicolégica de Miguel es totalmente subjetiva e individual, por lo que los
resultados del presente estudio son dificiimente generalizables. De todas formas, la
vinculacién de los resultados con investigaciones anteriores junto con la conexién con
modelos tedricos explicativos puede ayudar a transferir los datos. Seria necesario un
estudio cualitativo mas amplio, que implique a mas participantes, para saber si algunos
resultados se pueden generalizar.

El modelo del ETMP ofrece pautas de intervencién para intentar modificar la
experiencia subjetiva del evento potencialmente traumadtico, y evitar o reducir los
sintomas de estrés postraumatico?’. El andlisis de la experiencia de Miguel, de lo que
sinti6 y pensd en momentos de amenaza vital, asi como el impacto que estas
experiencias tuvieron en él, son informaciones que pueden ayudar a aplicar estas
pautas de intervencion y asi reforzar o adaptar las estrategias de intervencién en la

practica clinica. Conocer cdmo Miguel afrontd estas situaciones tan dificiles puede



ayudar a reconocer ciertas estrategias en otros nifios de la misma franja de edad, con la

finalidad de seguirlos apoyando para que puedan integrar la experiencia en su vida.
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