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Superar una cistectomia: relato personal de una nueva vida
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Resumen

En este relato biografico se aborda la experiencia de un paciente sometido a cistoprostatectomia radical por un cancer vesical invasivo. El
objetivo es conocer la vivencia personal tras sufrir esta intervencién y los cambios derivados a nivel laboral, social, familiar e individual. Se ha
llevado a cabo un abordaje cualitativo basado en una entrevista en profundidad para analizar dicha experiencia. El informante aporta informa-
cion sobre su vivencia y su relacion con el sistema sanitario. Se analiza esta experiencia desde el momento del diagnéstico de la enfermedad
hasta la actualidad. Se aprecia una gran repercusion personal con un fuerte deseo de superacion, recuperacién de la autonomia y alcance del
autocuidado. Se observa una actitud critica con algunos aspectos de la atencidn sanitaria a nivel sistémico mas que individual. En todo mo-
mento se constata una perspectiva positiva de todo el proceso terapéutico y de recuperacion, con la meta de la reintegracion plena.
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Introduccion pueden variar a lo largo de los contextos de tratamiento, es un
elemento esencial para identificar formas en que los sistemas

Los pacientes afectos de cancer de vejiga que deben ser  de salud pueden ayudar a los pacientes a lo largo de su viaje
sometidos a cistectomia radical y derivacién urinaria, en cual-  por el proceso de su enfermedad.
quiera de sus multiples formas, tienen que afrontar a trastornos Mediante técnicas como el relato biografico, podemos
funcionales persistentes, tanto en el dmbito organico como  afrontar simultdneamente diferentes aspectos relacionados con
psicolégico, con una repercusion determinante en calidad de  la vivencia de los pacientes en cuanto sus procesos de salud-
vida.' ™ enfermedad-recuperacion-rehabilitacion y su devenir por el

Se pueden encontrar numerosos estudios de enfoque cuanti-  sistema sanitario. Esta informacion asi obtenida, nos puede
tativo con relacion a la calidad de vida en estos pacientes, asi  ayudar obtener una vision holistica de la relacion entre las
como con relacién a las caracteristicas, complicaciones y re-  esferas que coexisten en cada individuo como son la esfera
percusiones de las diferentes técnicas descritas.*? familiar, laboral, cultural o social, y como se articulan todas

Sin embargo, ha existido clasicamente una escasez de estu-  dentro del proceso asistencial y la provisién de servicios por

dios cualitativos centrados en las experiencias de los pacientes.  parte de los profesionales y sistemas de salud.
En este sentido, un estudio reciente de investigacion cualitativa El objetivo de este trabajo es conocer la vision y vivencias
sobre la priorizacion de la investigacion en pacientes con de los pacientes sometidos a cistectomia radical y derivacion
cancer de vejiga y cuidadores identifico la necesidad de obte-  urinaria, para reflexionar sobre ellas y servir de punto de parti-
ner mas informacion sobre como elegir el tipo de derivacion  da mejorar la asistencia a este y otros tipos de pacientes, tra-
urinaria, teniendo en cuenta las expectativas de los pacientes tando de humanizar todo el proceso asistencial al que se ven
sobre la recuperacion el impacto de la cistectomia y la deriva-  sometidos. Este trabajo ha sido desarrollado mediante una
ci6n urinaria en sus vidas.™ metodologia cualitativa basada en el método biografico.

La investigacion cualitativa mediante enfoques tedricos En este relato se expone la experiencia de un paciente so-
fundamentados puede proporcionar estos conocimientos nece-  metido a cistoprostatectomia radical y derivacion urinaria con
sarios sobre experiencias comunes, trayectorias y transiciones  conducto ileal. Se ha seleccionado este paciente por haber
en la experiencia de la enfermedad™ para pacientes con cancer  demostrado durante su enfermedad su disposicion a hablar y
de vejiga sometidos a cistectomia. comunicarse, a participar del proceso de su diagnostico, trata-

Los pocos estudios cualitativos existentes de pacientes que  miento y recuperacion, mostrando un caracter proactivo y
se han sometido a cistectomia y derivacién urinaria han exami-  colaborador. Se trata de un paciente varon, de 61 afios, con
nado sus propios procesos de decision y sus necesidades no  estudios de grado medio, y que previamente habia dedicado
satisfechas a lo largo del tratamiento, pero solo en el contexto  toda su vida laboral al &ambito agrario desde cargos interme-
més puramente académico.®'’ Comprender la gama completa  dios, con una independencia y autonomia personal previa total
de experiencias y preocupaciones de los pacientes, y cémo y con un ambiente familiar y social adecuado. El proceso de su
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enfermedad ocurrié hace 3 afios por lo que todo el proceso se  cién a la vida diaria. Estas esferas corresponden a las fases

encuentra reciente en su memoria y fue capaz de relatar sus  principales en el curso clinico de los pacientes sometidos a

vivencias con nitidez y claridad. cistectomia con derivacion urinaria y también se ajustan a la
En el relato hemos identificado y nos hemos centrado en 4  forma en que el informante describié sus experiencias.

esferas: la toma de decisiones; la cirugia y la recuperacion

postoperatoria; el aprendizaje del autocuidado; y la reintegra-
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Texto bibliogréafico Finalmente, tras valorar toda la informacién, y apoyandome
en mi familia y en la opinion del urélogo que me habia llevado
La toma de decisiones. En primer lugar, te sientes abruma-  habitualmente y en el que mayor confianza tenia, decidi que
do y asustado. Recibes una gran cantidad de informacion sobre  me colocaran una bolsa para la orina en el abdomen, en lugar
unas cuestiones que no conoces y te son ajenas, aunque entien-  de hacer una vejiga nueva con intestino, ya que me preocupaba
des claramente que tu vida esta en riesgo. Tampoco puedes mucho las posibles complicaciones que se podian asociar a la
evitar pensar en tu familia, tu esposa y tus hijos, que pasara si  nueva vejiga y los cuidados que podia precisar en el fututo
th faltas, hasta cuando podréas estar con ellos y ayudarles en lo  también me parecian mas engorrosos.
que necesiten. Al final, es una decision en la que te ves solo, por mucho
En mi caso habia pocas decisiones que tomar, habia que que te digan, cuenten y expliquen, eres tu el que va a sufrir
quitar la vejiga, no habia otra solucién, sélo quedaba decidir  todo el proceso. Te toca mirar hacia adelante y pensar como
por donde iba a orinar. En este Gltimo aspecto, he de decir que  quieres verte en el futuro, si todo sale bien por supuesto, no
en algunos momentos resultd confuso decidirse, varios urélo-  cabe pensar otro escenario.
gos me vieron el proceso de completar las pruebas preoperato-

rias que necesitaba, y no todos fueron igualmente claros a la La cirugia y la recuperacioén. Resulta curioso que, al final,
hora de transmitir la informacion, apreciandose algunas discre-  la operacion es lo de menos. Légicamente, estas muy nervioso
pancias entre ellos. el dia y horas previas, pero luego todo pasa muy rapido, claro,
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estas dormido. Después, te das cuenta de que el problema de
verdad es la recuperacion. Durante los dias que estuve ingresa-
do los cuidados fueron muy buenos, el principal problema era
adaptarse a la nueva situacion, a los cambios en tu cuerpo. Los
primeros dias no haces nada, tampoco puedes, te cambian, te
limpian, te curan las heridas, te cambian las bolsas...lo que
mas me costo fue empezar a comer, no tenia apetito y la comi-
da no me caia del todo bien, tardé bastante tiempo en empezar
a tener un buen trénsito. Segiin me dijeron, era algo habitual en
mi operacion y, de hecho, casi a diario me preguntaban si habia
ido al bafio y si tenia gases. También ocurre algo que no habias
pensado previamente, y es que dormir, al principio, se hace
dificil, no solo por los sueros y los tubos, sino sobre todo por-
que la bolsa se despegaba con cierta facilidad cuando ya empe-
zabas a moverte algo méas por la noche, en fin, todo fue acos-
tumbrarse, pero llevé un tiempo.

Pasados los primeros dias, cuando ya estas dando algun pe-
quefio paseo por la habitacién y comiendo mejor, te empiezan
a decir que pronto te irds a casa. Por un lado, estas feliz de que
todo haya ido bien, tienes ganas de irte, pero al mismo tiempo
tienes miedo de la siguiente fase, apafiartelas solo en casa.

Aprendiendo el autocuidado. Ya durante los Ultimos dias
del ingreso, los profesionales, enfermeria y médicos, empiezan
a interesarse porque aprendas a manejar tu solo la bolsa de la
orina, a cambiar los discos, proteger la piel, cambiar las bolsas,
los materiales que necesitas. En este sentido, me vino muy bien
la visita que hice previamente a la operacion a la enfermera
especialista en los cuidados de esta cirugia, ya me habia expli-
cado previamente como funcionaba el sistema de las bolsas y
discos, aunque hasta que no te ves con ella puesta no es lo
mismo. También me insistieron mucho en que mis familiares
aprendieran a manejarlo todo, como todo en la vida, es necesa-
rio tener apoyo de tu gente cercana, pero yo no queria ser una
carga mas para nadie y en todo momento intenté ser yo el que
hiciera las cosas. Una vez que nos fuimos a casa, todo fue
mejor de lo que habia esperado. Desde el principio me cambia-
ba yo solo la bolsa, aunque en ocasiones me ayudaba mi mujer,
mas que nada porque ella insistia, pero era bueno que ella tam-
bién aprendiera y algunas era necesario ya que, la verdad, es
que en el hospital era méas facil, pero cuando estas en casa todo
resulta mas complicado. Curiosamente, lo que mas me costo
fue dormir bien, no encontraba la postura para estar cémodo y
que no se me despegara la bolsa durante la noche, en el hospi-
tal, por algin motivo, me habia apafiado mejor. Durante las
primeras semanas dormi muchisimas veces en un sillon recli-
nable que teniamos, al cabo de un par de meses habia conse-
guido adaptarme y dormir aceptablemente en nuestra cama.

También me llevé algunas sorpresas con relacion a la aten-
cién en mi Centro de Salud. Una vez en casa, la referencia mas
cercana y accesible cuando habia algin pequefio problema era
mi centro de salud. Pero en seguida te das cuenta de que no hay
la suficiente formacion. El personal era siempre muy amable y
se esforzaban, pero algunos no habian visto en su vida una
operacién como la mia y no sabian muy bien que hacer cuando
surgia algun pequefio problema como heridas en la piel por los
discos. Al final tenia que recurrir al hospital en muchas ocasio-
nes, en la planta donde estuve ingresado, para resolver algunos
problemas menores con los materiales y la orina. Después de
un tiempo de conviertes en un experto. Pensandolo ahora,

hubiera sido bueno contar con la experiencia de otras personas
que hubieran pasado por lo mismo.

Reintegracion a la vida diaria. Los primeros meses, casi
medio afio, lo pasé recuperandome y curandome, adaptandome
a la nueva vida. Cambias tu estilo de vida, incluso la ropa,
tienes algunas dificultades para viajar, para hacer ciertas acti-
vidades fisicas y pierdes algo de espontaneidad en tu vida
diaria, quieres tenerlo todo controlado, ahora me preocupa de
cosas que antes no tenia en cuenta, como la posibilidad de
tener un aseo cercano. Pero lo que més te afecta son los cam-
bios en la relacién con tu pareja y en el trabajo. Yo tuve suerte
con mi trabajo, desde hacia tiempo ejercia cargos de gestion y
ya no estaba tanto en el campo, eso no hubiera podido realizar-
lo. Ademas, la mia es una empresa casi familiar, de manera que
no tuve que temer por mi empleo, aunque inevitablemente lo
piensas. Tras mi enfermedad, oficialmente me reincorporé casi
un afio después, aunque de todos modos ya antes me habia
pasado por las oficinas y habia comprobado y ayudado con
algunas cosas, lo necesitaba la empresa y yo mismo. Tuvimos
que reorganizar algunos turnos y responsabilidades, y posible-
mente tenga que jubilarme antes de lo que hubiera previsto,
pero puedo decir que mi reincorporacion al trabajo fue y ha
sido buena. Creo que es algo importante, no solo por la reper-
cusién econdmica que hubiera sido preocupante sino porque
mentalmente te ayuda mucho sentirte una persona Util y pro-
ductiva. En el aspecto sentimental, ha sido duro y reconfortante
a la vez, ya que otra consecuencia de la operacion es la impo-
sibilidad de mantener relaciones. En esta fase de la vida no es
algo a lo que le concedas tanta importancia, pero esta claro que
el hecho de que te lo nieguen es duro al principio. Pero, por
otro lado, es reconfortante a la vez encontrar en tu esposa a una
persona que esta a tu lado en bueno y en lo malo, que te apoya,
es algo que se supone que tiene que ser asi, y en mi caso lo fue
y lo es, pero no siempre ocurre. La necesidad de enfrentarme a
todos estos problemas era parte de recuperar mi autoconfianza,
realmente, también he notado algunos cambios positivos en mi
personalidad, seguramente consecuencia de haber superado
una enfermedad grave.
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