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EL IMPACTO DE LA PALABRA “CANCER”
EN DIAGNOSTICOS INFANTILES

De La Portilla, Manuela; Izquierdo, Alfonsina; Nosella, Natalia

Universidad Catolica La Plata. Argentina

RESUMEN

Desde el presente trabajo, como estudiantes de Psicologia de la
Universidad Catélica de La Plata, intentamos analizar el impacto
que genera la palabra CANCER INFANTIL en la Representacion So-
cial. Buscaremos a través de testimonios con padres que tengan
diagnosticados a sus hijos con dicha enfermedad, y a través de
charlas con el personal del voluntariado de la Fundacién Creando
Lazos para la atencion integral del Nifio con Cancer y su Familia,
para luego poder realizar un trabajo comparativo con madres que
no poseen hijos con dicho diagndstico.
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ABSTRACT

THE IMPACT OF THE WORD “CANCER” IN CHILDREN DIAGNOSTICS
From this work , as students of Psychology Catholic University of
La Plata, try to analyze the impact that the word gender CHILD-
HOOD CANCER in the Social Representation. We will look through
testimonials with parents who have their children diagnosed with
the disease , and through conversations with volunteer staff of the
Foundation Building Links for comprehensive care of children with
cancer and their families , and then to conduct a comparative study
with mothers who have children with this diagnosis.
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INTRODUCCION

La Fundacion CREANDO LAZOS para la atencion integral del nifio con
cancer y su familia (Creando Lazos), dedicada a la atencion integral
del nifio con cancer y su familia, surge con el principal objetivo de
mejorar la calidad de vida del paciente y su grupo familiar, a partir
del reconocimiento de la necesidad de implementar, fuera del ambito
hospitalario, un dispositivo de atencidn y contencion psicosocial.

A partir de la experiencia recogida y las diferentes entrevistas con
miembros activos de dicha fundacion, se comenzo a observar el
impacto psicosocial y las connotaciones subjetivas que tiene la
palabra “CANCER”: Se nos informd que el anoticiamiento del diag-
ndstico provoca un gran impacto emocional en los padres quienes
son los primeros en ser informados, ya que coincidiendo con la Lic.
R. Gaudio, la palabra CANCER en la mayoria de la gente esta aso-
ciada a la palabra MUERTE. Es por este motivo que generalmente
se observan diferentes manifestaciones de angustia, tanto a nivel
corporal como a nivel no corporal (por ej. Ansiedad, miedos, etc.)
sobre todo a momento del enterarse de la enfermedad, los posibles
tratamientos y las limitaciones que esto genera en un nifio. Mo-
mento en el cual se requiere de un trabajo de elaboracion psiquica
y aceptacion del momento que se esta atravesando.

El equipo quiso averiguar como repercutia esta palabra en miem-

bros de la fundacion, que conceptos tenian de ella, y que repre-
sentacion social creen que hay que modificar, para luego poder
comparar y evaluar cual es el impacto emocional y el concepto de
dicho diagnostico en gente que nada tiene que ver con el ambito
oncolégico pediatrico.

DESARROLLO

Siguiendo con el objetivo de dicha investigacion, desde el concepto
de Representacion Social de S. Moscovici (1961), entendemos a la
misma como: “las representaciones colectivas son un mecanismo
explicativo, y se refieren a una clase general de ideas o creencias
(ciencia, mito, religion, etc.), para nosotros son fendmenos que ne-
cesitan ser descritos y explicados. Fendmenos especificos que se
relacionan con una manera particular de entender y comunicar - ma-
nera que crea la realidad y el sentido comun -. Es para enfatizar esta
distincion que utilizo el término “social” en vez de “colectivo...”. ES
esta misma representacion social, a la que se quiere arribar desde un
abordaje de lo psicologico que intente explicar los impactos que se
genera en los padres de nifios diagnosticados de cancer.

Desde lo recogido en Creando Lazos, esta representacion social de
la palabra Cancer, estaria asociada a la palabra Muerte (R. Gaudio)
motivo por el cual se generarian las diferentes manifestaciones,
desde el miedo que genera esta posibilidad en un nifio pequefio,
el cambio en la dinamica familiar, modificando dicha estructura,
estados de ansiedad de diferente tipo, movilizacion emotiva, etc.

A partir de la nocion conceptual de Proyecto Identificatorio propues-
ta por Piera Aulagnier, se articularan los derechos del nifio y su
familia en vinculacion a la trama discursiva o de silencio que se
constituya en torno a la enfermedad.

La presencia en Creando Lazos de diferentes areas disciplinares
propicia tanto para los nifios-adolescentes como para sus padres
y hermanos diversos recursos de comunicacion y expresion; dan
lugar al abordaje de las diversas problematicas en juego durante
las distintas instancias de la enfermedad.

La puesta en palabras de las complejas situaciones que se atravie-
san, la posibilidad de nominar los estados afectivos asi como los
avatares sufridos por el cuerpo en el transito por el tratamiento mé-
dico, ocupan un papel central, en tanto conllevan a una mejora en
la relacion establecida entre los cuatro actores que desde Creando
Lazos se emplazan como principales en el devenir de la enferme-
dad: el nifio, la familia, |a institucion hospitalaria y la comunidad.
Retomando las ideas que M. Mannoni (1985) expresa respecto del
estatuto que adquiere el silencio, lo no-dicho: “El nifio es sensible a
la mentira. Por otra parte, es sensible a todo lo que no se dice (...)
lo que dafia al nifio, no es tanto la situacion real como todo lo que
no es dicho. En ese no dicho, cuanto son los dramas imposibles
de ser expresados en palabras, cuantas las locuras ocultas por un
equilibro aparente, pero que el nifio tragicamente paga, el rol del
psicoanalista es el de permitir, a través del cuestionamiento de una
situacion, que el nifio emprenda un camino propio.”

El investimento y posicionamiento activo ante la temporalidad re-
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quiere de una trama discursiva que narre la historia del cuerpo,
que posibilite que el cuerpo y sus avatares ingresen en la historia
del sujeto. Por tanto, el derecho de informar y de ser informado es
entendido como la posibilidad de generar situaciones, espacios y
canales de metabolizacion que permitan transitar el tratamiento.
Cuando un nifio tiene cancer, no sélo se padece desde lo corporal
(dolor real y cambios reales desde lo fisico), sino también desde el
campo de lo psiquico. Padecimiento que muchas veces imposibilita
poder proyectar un futuro, ya que la nocion de tiempo y tiempo a
futuro, se ve coartada, en la medida que mayormente se ven obliga-
dos a pensar en el dia a dia, en ocasiones pensar en el término de
una semana se transforma en un tiempo lejano, dado que su aba-
nico de elecciones depende de como respondan a la medicacion, a
los resultados de los estudios. Idéntica situacion se observa en los
padres, provocando un elevado monto de angustia y de ansiedad.
Recurrentemente la pareja parental expresa desde las primeras
entrevistas, después del diagnostico, como la noticia recibida, con
la palabra Cancer, impacta en sus vidas, como a partir de ese mo-
mento no pueden pensar mas a futuro. (R. Gaudio y M. Moser, 2011)
El cancer infantil, segin datos de la Organizacion Mundial de la
Salud es una de las enfermedades de mayor relevancia mundial por
su incidencia, supervivencia y prevalencia. La atencion del nifio con
cancer requiere de la participacion de un equipo interdisciplinario
(médico tratante junto con especialistas psicoldgicos, enfermeros,
trabajadores sociales, docentes, etc.) o sea, realizar una asistencia
integral a esos nifios y jovenes es el desafio de estos tiempos.

En la actualidad, los avances en los tratamientos oncoldgicos han
reducido significativamente la tasa de mortalidad, por lo que el can-
cer se considera mayoritariamente una enfermedad cronica. A pe-
sar de esto, es una de las enfermedades mas temidas, y la segunda
causa (precedida por los accidentes automovilisticos) de muerte
infantil en la Argentina.

Se puede afirmar que hoy se ha alcanzado una taza actual de
supervivencia de nifios oncoldgicos de alrededor del 76%. En ar-
gentina, se diagnostican aproximadamente 1.200 nuevos casos de
cancer infantil por afio.

Para poder lograr los objetivos planteados, se utiliz6 como instru-
mento la aplicacion de entrevistas semidirigidas, grupales e indivi-
duales a voluntarios de Creando Lazos, que contaron su experiencia
a lo largo de mas de 4 afios de trabajo voluntario en dicha institu-
cion, y del aporte de comentarios y experiencias de algunas madres
presentes las cuales al momento tenian un hijo en tratamiento para
la enfermedad oncoldgica (quimioterapéutico y o rayos).

Con respecto a la informacion recabada, a la lectura, y a las en-
trevistas realizadas se puede decir que los padres en general, al
escuchar el diagndstico de la enfermedad de sus hijos pueden ex-
perimentar multiples sentimientos, ya que es una de las fases mas
estresantes de la enfermedad, puesto que ningun padre se encuen-
tra preparado para escuchar que su hijo tiene cancer. En pocos
minutos deben asimilar una gran cantidad de informacion acerca
del diagndstico y del tratamiento.

El tratamiento infantil conlleva a que los padres permanezcan du-
rante un periodo de tiempo prolongado fuera de la casa y las acti-
vidades cotidianas, ya que deben desplazarse frecuentemente a un
centro hospitalario, muchas veces hallado a gran distancia de su
casa. Esto implica dificultades para los viajes, el cuidado de otros
hijos y permisos de ausentismo en el trabajo.

El nifio enfermo de cancer y su familia al recibir el diagnostico por
parte del médico oncélogo tiene que asimilar y asumir las crudas
realidades que lleva consigo esta patologica, superar la conmocion
implicita de su diagnéstico, la problematica de su tratamiento y a su

vez, aprender a afrontar sus consecuencias en su lucha diaria por su-
perar: largas estadias en el hospital, continuos traslados desde lejos,
ausencias en el trabajo, sentimientos de no tener suficiente informa-
cion, falta de recursos economicos, perdida del curso escolar, pérdida
de cabello, sentimientos de impotencia, aburrimiento, etc.

IMPACTO EN LOS PADRES

Cuando un nifio cae enfermo, toda la familia enferma con él, por
eso es que al cancer infantil muchas veces se lo denomina como
cancer familiar, por lo que los tratamientos deben ser integrales y
referidos a todo el nicleo familiar. El diagnostico de un cancer es
siempre una experiencia inesperada y traumatica. Muchos padres
consideran la enfermedad de su hijo como una sentencia de muer-
te, sin esperanza alguna. Ante la enfermedad la actitud es distinta:
algunos padres la sospechan en su hijo antes de que fuera diag-
nosticada, otros se sorprenden de la rapidez con que se ha desarro-
llado el tumor, y hay que nunca se habian planteado la posibilidad
de que su hijo pudiera padecer esa enfermedad. En cualquier caso,
un cancer es un elemento desestabilizador para cualquier familia.

DISCUSION

Luego de las entrevistas realizadas y el analisis de los datos recogi-
dos, podriamos pensar que el impacto emocional ante un diagnos-
tico infantil de cancer atraviesa distintas etapas:

SHOCK: primer manifestacion de los padres. “cuando el medico dijo
tumor, no escuche nada mas”. Sensacion de aturdimiento, descon-
cierto y confusion.

NEGACION: “No, a nosotros no! No a nuestro hijo!”. Conducta: olvido
de los mensajes médicos. Se minimiza la gravedad de la enfermedad.
RESENTIMIENTO Y RECHAZO: “Porque a nosotros? Porque a nuestro
hijo?”. Conductas de hostilidad y enojo, se responde con agresion.
Superada esta etapa aparece la calma y esperanza.

ESPERANZA: “Si...a nosotros...”. La dimension debe ser evaluada
y promovida por el equipo en la medida de su utilidad. Aparicion
fuerte de creencias religiosas, preservarlas y no desestimarlas.
Quieren que su hijo se cure.

TRSITEZA: conducta de pena y angustia. Sensacion de soledad y
aislamiento. En la etapa terminal es “preparatoria”.

ACEPTACION: “si...a nosotros si, y esta bien”. Conducta de paz pro-
funda, la cual se transmite al hijo. En el caso de muerte, vista como
natural y pura.

RESULTADOS

De ello podemos inferir que las diversas reacciones emocionales
ante el diagnostico, mas alla de depender de la configuracion psi-
quica y la historizacién de cada sujeto, se ve tefiida de la represen-
tacion social existente de la palabra cancer, pero que esta, a su vez,
se va transformando durante el curso de la enfermedad.

La totalidad de las madres entrevistadas que no tenian a sus hi-
jos diagnosticados con tal enfermedad, asociaron el cancer con la
muerte inminente e inmediata, el sufrimiento, el dolor; lo infecto
contagiosa; la vulnerabilidad. Dichas madres manifestaron la impo-
sibilidad de imaginar tal situacion ( “si tengo un hijo con cancer me
muero...”,”’no lo puedo ni pensar”). La gran mayoria declaro que
no sabria de donde sacaria fuerzas para luchar, y todas ellas admi-
raron la fortaleza de las madres que si lo hacian, sobre todo ante la
muerte de un hijo. Ninguna madre de las entrevistadas marco en
las encuestas la etapa de “aceptacion” ante la inminente muerte,
negando todas la posibilidad de que esto se de, y ninguna admitid
poder rescatar nada positivo de estar en una situacion asi, contra-
cara que se vio reflejada en madres que si tenian diagnosticados
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a sus hijos, que rescataron cosas como unidad y fortaleza familiar,
amistades y vinculos fuertes con otras madres dentro del hospi-
tal, manifestaciones de apoyo del pueblo de origen, solidaridad de
conocidos y desconocidos, fundaciones que brinden espacios, etc.
En tanto que el grupo de voluntarios entrevistados, también acepto
en su mayoria que primeramente y antes de ser partes de la Fun-
dacion, solian asociar la palabra cancer infantil a estas mismos tér-
minos, pero que estos conceptos de las representaciones sociales
se fueron modificando a lo largo de las capacitaciones, del estar dia
a dia y ver que muchos chicos logran salir adelante. Cuentan que
la fundacién es también un espacio de juegos, de risas, de activi-
dades que apuntan a que los chicos sigan siendo chicos pese a la
enfermedad que estan atravesando, y que esas cosas son las que
muchas veces los sostienen a seguir adelante, que es real que el
dolor muchas veces aparece, que es inevitable, pero que también
es real que la mayoria de las veces viene de la mano de la resilien-
cia y la sublimacion.
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