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Los relatos de vida como estrategia de acercamiento a la trayectoria social de
los supervivientes de cancer infantil. Una aproximacion desde la Sociologia
clinica

Alba Maria Aragén Morales'; Maria Rosalia Martinez Garcia?
1. Introduccién

El diagndstico de un cancer en la infancia/adolescencia supone un momento de ruptura en la trayectoria vital de los
jovenes, iniciandose tanto para ellos como para sus familias un periodo marcado por la incertidumbre y el miedo. Las
necesidades derivadas del tratamiento hospitalario implican una separacion del joven diagnosticado de su contexto
cotidiano, lo que se traduce en fragmentacion de la unidad familiar, abandono de la asistencia a la escuela durante
largos periodos, imposibilidad para realizar evaluaciones, dificultad para mantener las relaciones con los iguales...
entre otras consecuencias. La incertidumbre se prolonga con posterioridad al alta hospitalaria, debido a las posibles
recaidas o secuelas que el tratamiento haya podido ocasionar y que pueden aparecer en cualquier momento a lo largo
de la trayectoria vital de los sujetos.

Aunque el tratamiento del cancer pediatrico alcanza en la actualidad una tasa de supervivencia de mas del 70%
a cinco afios del diagndstico en menores de catorce afios, persiste la construccion social que vincula el cancer a la
muerte (Barrado y Torres, 2015; Pardo et al., 2018). Esta representacion tiende a estigmatizar a los que han sufrido la
enfermedad, con consecuencias importantes para su interaccion social y sus relaciones con agentes como la familia,
la escuela o el grupo de iguales (Palacios y Zani, 2014). Ademas, tras la superacion del tratamiento oncoldgico son
numerosas las secuelas fisicas y psicologicas que pueden afectar a los sujetos y que varian en funcion del tipo de can-
cer diagnosticado. En este sentido cabe destacar el caso de los supervivientes de tumores dseos en miembros inferio-
res que pueden ver afectada la movilidad de forma cronica por la implantacion de una protesis en el 6rgano afectado.

En la literatura consultada se identifica una alusion constante a la relevancia que adquieren determinados agentes
de interés para la Sociologia como son la familia, la escuela y el grupo de iguales en el tratamiento y superacion in-
tegral del cancer. Sin embargo existen escasos analisis realizados desde esta ciencia en particular, y en general desde
las Ciencias Sociales, ya que proceden en su mayoria del campo de la medicina o la psicologia. Las secuelas fisicas
y psicologicas traen consigo una disminucion en la autonomia personal, deterioro fisico progresivo especialmente
vinculado a la delgadez o la caida del pelo, secuelas traumatoldgicas o neurologicas por intervenciones quirurgicas,
entre otras. Todo ello, genera un impacto determinante en la relacion con diversos agentes de socializaciéon primaria
como la familia, la escuela o el grupo de iguales (Gurney et al., 2009). Desde una perspectiva de atencion integral
de la salud, se considera relevante conocer las secuelas percibidas por los supervivientes de cancer pediatrico a nivel
social a partir de la experiencia oncoldgica (Garzaniti y Romero, 2018).

Desde la Sociologia de Infancia se ha reivindicado la necesidad de fomentar una actividad investigadora que parta
de las experiencias de los propios nifios, nifias y adolescentes con el fin de alcanzar una vision holistica del impacto
de la enfermedad en sus vidas. Siguiendo a Brady, Lowe y Lauritzen (2015) el estudio de la salud y la enfermedad
en la infancia constituyen un objeto de interés para la Sociologia por tres elementos principales. Entre ellos destaca
su interaccidn con otros grupos sociales como la familia o la escuela y las relaciones de poder presentes en ellas; su
capacidad de agencia y como esta se ve potenciada y limitada en determinados contextos; y la diversidad de variables
sociologicas presentes en sus perfiles como la edad, la etnicidad, el género o el estatus socioecondmico que pueden
ser determinantes en su trayectoria vital.

La presente colaboracion tiene por objetivo presentar una serie de reflexiones en torno a la utilizacion del relato
de vida como estrategia de acercamiento a las trayectorias sociales de los supervivientes de un cancer pediatrico. En
este sentido, se parte de la experiencia obtenida en la realizacion de entrevistas como parte del proyecto de inves-
tigacion “Interaccion en contextos sociales de supervivientes de cancer infantil a partir de sus trayectorias vitales”
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(Aragon, 2020). A continuacion se ofreceran algunas aportaciones tedricas para el abordaje metodologico de dichas
trayectorias vitales.

2. Fundamentos para el abordaje metodoldgico de las trayectorias vitales

Realizar un acercamiento a las trayectorias de vida de los sujetos requiere emplear el método biografico de
investigacion social (Pujadas, 2002). EI método biografico parte de la corriente tedrica de la fenomenologia que
encuentra como principales precursores a Schiitz (1932) y sus sucesores Berger y Luckmann (1978). Los postulados
fenomenolodgicos apuestan por una sociologia de tipo interpretativo que permita comprender cémo se produce la
construccion social de la realidad a través de la interaccion entre la subjetividad individual (dimension interna) y
el contexto social objetivado en el que este se encuentra inmerso el sujeto (dimension externa). El lenguaje es el
elemento normalizador entre ambas dimensiones, ya que permite al individuo establecer significados compartidos
con los que objetivar su propia experiencia (Ritzer, 2012).

Una de las corrientes que derivan de la fenomenologia es la etnometodologia, que pretende conocer los motivos
que llevan a los sujetos a emprender determinadas acciones. Se basa en una observacion empirica de la realidad,
mediante el empleo de técnicas como la observacion participante y las entrevistas. Asi, el objetivo es identificar “las
respuestas concretas a situaciones determinadas, la forma en que construyen la realidad cotidiana a través de sus ac-
ciones” (Coller, 2007). Las aportaciones propias de la fenomenologia, la etnometodologia y su vinculacion al estudio
de la salud desde una perspectiva socioldgica cristalizan en el enfoque de la Sociologia clinica, que propone el acer-
camiento empirico a los sujetos para conocer sus vivencias. Por medio de la narracion de su propia historia, dotada
de historicidad, los sujetos comparten la multiplicidad de constricciones y determinantes sociales que han encontrado
en su relacion con diferentes contextos sociales a lo largo del tiempo, en este caso a partir de la vivencia del cancer,
y las respuestas articuladas para hacer frente a estos. Este enfoque trata de hacer visibles las tensiones producidas
entre los sujetos y los contextos sociales a partir de la narracion de una experiencia vital, asi como la evolucion de
esta (Grasseli y Salomone, 2012).

El concepto historicidad alude a la relacion existente entre lo vivido y lo que podria vivirse en base a lo que
ya ha ocurrido mediante un ejercicio de reflexion de los sujetos. Entre las herramientas habituales empleadas
en la Sociologia clinica para el acercamiento al objeto de estudio se encuentra el andlisis de trayectoria social,
que trata de indagar sobre los determinantes sociales que han incidido en la historia personal enfatizando en
elementos como la estructura familiar, los momentos de ruptura, etc. (De Yzaguirre y Castillo, 2013). Siguiendo
este enfoque, la técnica empleada para la recogida de datos es la entrevista en profundidad buscando el relato
biografico. Cabe destacar que el relato biografico se diferencia de las historias de vida completas en que el
primero se centra en la reconstruccion de la trayectoria vital del sujeto a partir de determinados acontecimien-
tos singulares que hayan podido alterarla, como por ejemplo la vivencia de una enfermedad o de un episodio
traumatico (Amezcua y Hueso, 2009).

No obstante, en la actualidad se estan desarrollando otras técnicas basadas en el analisis de narrativas de trayec-
toria vital en casos de cancer, como la que se encuentra en el estudio realizado por Mardpo, Carvalho y Jorge (2020)
sobre los contenidos autobiograficos que una paciente de cancer pediatrico publica en su canal de YouTube. Mediante
la narracién de su propia historia, la superviviente pone de manifiesto la vigencia percibida sobre la construccion
social que vincula el cancer a la muerte y las consecuencias que esto ha tenido para su bienestar subjetivo durante y
con posterioridad al tratamiento. Asimismo, la utilizacion de este medio posee un caracter estratégico basado en la
visibilizacion e inclusion de esta problematica en la agenda publica.

El interés de la investigacion realizada residio en conocer los cambios y consecuencias en la vida social experi-
mentados por los sujetos a partir de la experiencia del cancer pediatrico en una fecha determinada y posteriormente
a lo largo de su vida, por lo que el disefio del guion de entrevista se estructurd siguiendo un criterio diacronico (un
antes y un después) marcado por el momento del diagnostico de la enfermedad. Asimismo, se contemplo el relato de
vida de los sujetos como producto de complejas redes de relaciones a las que los individuos se acercan o se alejan
por multiples motivos.

Esto “nos permite descubrir lo cotidiano, las practicas de vida abandonadas o ignoradas por las miradas dominan-
tes, la historia de y desde los de abajo (...) profundizar en el mundo de los valores, representaciones y subjetividades”
(Ferrarotti, 1983, citado en Mallimaci y Giménez, 2006: 176). Las relaciones consideradas fueron las establecidas
con cuatro agentes de socializacion principales: la familia, la escuela, el grupo de iguales y, adicionalmente, las
asociaciones, por la relevancia que adquieren en la atencion de necesidades especificas de los supervivientes a nivel
economico, educativo, psicoldgico (Rivero y Gallardo, 2005).

3. El acercamiento a los supervivientes de cancer a través de relatos de vida: principales resultados

Las entrevistas se realizaron a jovenes curados de cancer pediatrico diagnosticados de sarcoma de Ewing
y osteosarcoma convencional, tumores malignos ubicados en el hueso y/o afectando tejidos blandos de
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miembros inferiores del cuerpo. Este tipo de cancer es, junto con las leucemias, el de aparicion mas frecuente
entre niflos y adolescentes (Peris, 2009). Los supervivientes fueron diagnosticados entre los trece y los
quince afios de edad y entrevistados entre los veinticinco y los treinta. La seleccion de este elemento comin
se debid a una doble intencion: por un lado, debido a que la aparicion de esta enfermedad suele darse en la
adolescencia, una etapa especialmente significativa en el proceso de socializacion del individuo (Fernandez,
2009). Por otro lado, la superacion de la enfermedad requiere habitualmente la intervencidon quirurgica para
la sustitucion del miembro dafiado por una protesis interna o externa. Esta alteracion fisica puede generar
problemas de imagen y de movilidad, que a su vez puede afectar al desarrollo personal y social del adolescente
a lo largo de su vida.

Los perfiles de las personas entrevistadas presentaron variaciones sociodemograficas de partida, pero todas tu-
vieron en comun el haber visto sus vidas interrumpidas por un mismo acontecimiento durante la adolescencia. El
objetivo por tanto del relato biografico fue identificar las decisiones tomadas por los individuos a partir de esta vi-
vencia compartida. Se indag6 sobre los cambios en el pensar, y sobre todo, en el obrar que pueden ser afirmativos o
negativos y que se han sucedido a lo largo de la trayectoria vital (Gémez-Esteban, 2016).

En cuanto a los resultados obtenidos la técnica de relatos de vida permitié conocer la vivencia y evolucion de
las secuelas del cancer pediatrico en los supervivientes atendiendo a los tiempos marcados por la enfermedad.
El diagnostico, situa a los jovenes afectados en una situacion de doble vulnerabilidad: ser nifio y tener cancer.
Se constato la vigencia de una representacion social cancer-muerte con consecuencias en el comportamiento
social, principalmente fundamentadas en el rechazo dolor y al sufrimiento. No obstante, la experiencia de cu-
racion fomenta la construccion del binomio cancer-supervivencia, mas en los afectados que en el resto de la
sociedad, que sigue sin saber como comportarse ante estas situaciones por la cultura dominante sobre el cancer
como sufrimiento-muerte.

La adaptacion a las necesidades del tratamiento es transversal a todos los contextos observados. Se produce una
resignificacion en las relaciones familiares, la interrupcion y/o adaptacion académica y una distancia entre iguales
agudizada por el padecimiento de secuelas traumatologicas cronicas. Ante estas dificultades, las asociaciones surgen
como una forma de participacion social estratégica basada en una experiencia comun de ruptura en la trayectoria vital
de los sujetos que da lugar a una identidad compartida, lo que prolonga el vinculo con el tejido asociativo incluso
tras la curacion de los supervivientes.

Asimismo, en los relatos analizados se identificd una desigualdad educativa multiple cuyas fuentes son la posi-
cion social y algunas etiquetas que acompafian a los supervivientes tanto durante como con posterioridad al trata-
miento hospitalario (Verhoeven, 2013). Estas etiquetas, tales como ser reconocido como alumno “con cancer” o “con
discapacidad”, pueden dar lugar a su estigmatizacion, limitando su desarrollo y expectativas no solo en el contexto
educativo, sino también laboral.

4. Reflexiones finales

La aproximacion a las distintas trayectorias de vida de supervivientes de cancer pediatrico implicd la
reconstrucciéon de sus experiencias antes, durante y con posterioridad al diagnostico de la enfermedad
oncologica. Los relatos de vida de los jovenes se vieron atravesados por un acontecimiento de ruptura comun
lo que permitié estructurar las entrevistas siguiendo un criterio diacrénico. Asi, fue posible analizar los retos
experimentados en la interaccion con diversos ambitos de su contexto social (familia, escuela, grupo de iguales
y asociaciones) y las estrategias de respuesta articuladas (reconocimiento de la discapacidad, asociacionismo,
acuerdos informales con la escuela).

Los sujetos entrevistados sefialaron en las entrevistas la escasez de atencidon que reciben con posterioridad al tra-
tamiento hospitalario. Esto se debe a un desconocimiento sobre las posibles secuelas fisicas, psicologicas y sociales,
en ocasiones cronicas, que pueden manifestarse a lo largo de sus trayectorias vitales y que suponen nuevos aconteci-
mientos de ruptura. Con la aparicion de estas secuelas, la vida social de los supervivientes se “paraliza” para atender
las necesidades del tratamiento y/o sanacion. Como posibles consecuencias de estas “rupturas”, se encuentran el
abandono temporal de los estudios, ausencias en el puesto de trabajo, dificultades para el cuidado de los hijos o el
establecimiento de relaciones de pareja... entre otros. Todo ello se traduce en una incertidumbre constante que afecta
al desarrollo de proyectos de vida a largo plazo.

El relato de vida permitio realizar un acercamiento a la trayectoria vital de los supervivientes de cancer pediatrico,
favoreciendo la reconstruccion de su propia historia desde la subjetividad y la reflexion. Asi, se pudo realizar un ana-
lisis sobre las estrategias individuales y colectivas adoptadas para hacer frente a las secuelas de la enfermedad, con
especial atencion a las de tipo relacional con diferentes contextos sociales. La utilizacion exitosa de esta técnica para
la recogida de informacion sugiere la posibilidad de su aplicacion para conocer las implicaciones sociales de otras
enfermedades con secuelas cronicas. El cancer, tanto su vinculacion a la muerte como por la estigmatizacion que lle-
va aparejada, se constituye como un tabu, especialmente cuando este se manifiesta en edades tempranas. Visibilizar
las secuelas sociales que afectan a los que han sufrido la enfermedad, resulta necesario para favorecer su integracion
y desarrollo social, asi como su bienestar subjetivo.
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