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Representaciones acerca del cancer y su origen en padres
de nifos diagnosticados con esta enfermedad’

Maria Lourdes Ruda Santolaria®
Pontificia Universidad Catdlica del Peri

En este estudio exploratorio se pretende precisar el modo como un grupo de progenitores de nifios
diagnosticados con céancer se representan esta enfermedad y su etiologia. Para ello, se entrevist6 a
63 padres de 50 nifios que iniciaban su tratamiento. A nivel cualitativo, se realiz6 un andlisis de con-
tenido que permitié la definicién de categorias representacionales. Con el registro de frecuencias de
estas dltimas, se llevé a cabo un andlisis estadistico de componentes principales que informé de la
presencia de doce grupos representacionales. Los resultados nos muestran que si bien de manera ex-
plicita predomina la representacion del cancer como una enfermedad curable si es diagnosticada a
tiempo y recibe tratamiento, a la base persiste la vinculacion de los procesos oncologicos con la
muerte. Las diferencias encontradas en las representaciones de los padres y madres de un mismo
nifio acerca de este padecimiento revelan, ademds, la importancia del elemento personal en la for-
maci6n de las mismas. Las variables socio-econémicas y culturales y la presencia de antecedentes
familiares de neoplasias malignas son las que marcan mayores diferencias en la intensidad con que
se presentan los grupos representacionales.
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Mentally representations about cancer and its etiology of parents of children diagnosed with
cancer

The following is an exploratory study that intends to precise the way in which a group of parents of
children diagnosed with cancer mentally represent this disease and its etiology. For this, 63 parents of
50 children who were beginning their treatment were interviewed. At a qualitative level, a content
analysis was carried out which allowed the definition of representational categories. With the frequen-
cy registration of the latest, a statistical analysis of the main components was carried out which infor-
med of the presence of twelve representational groups. The results show us that although explicitly
there predominates the representation of cancer as a curable disease if it is diagnosed soon enough and
it receives treatment, deep down persists the link of oncological processes with death. The differences
found in the representations of fathers and mothers of a specific child about this disease also reveal the
importance of the personal element in the formation of them. The social-economical and cultural varia-
bles and, the presence of family antecedents of matignant neoplasm, are the ones which mark the grea-
ter differences in the intensity with which these representational groups appear.

Keywords: Representations, cancer, parents, children.
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El paso del estado de salud a un estado de enfermedad supone
en el individuo una experiencia de frustracién y dolor que puede lle-
var, a la par, la desorganizacion de sus estructuras psiquicas y la rup-
tura de sus vinculos objetales. Precisamente, por ello exige una reor-
ganizacion que lo lleve a configurar una nueva identidad. Todo esto
se hace especialmente patente en el caso de las enfermedades créni-
cas y en los estados terminales en los que el enfermar deviene de
condicion de estado a esencia (Gala, Costa, Diaz y Lupiani, 1994).

El céncer, en tanto se encuentra ligado a lo misterioso, lo desco-
nocido e incontrolable, moviliza, en las personas que lo padecen
como en la poblacién general, montos elevados de angustia vincula-
dos, entre otras cosas, a la posibilidad de desintegracion. En ese sen-
tido, la persona que experimenta esta enfermedad buscara construir, a
nivel interior, un registro representacional que le permita organizar su
vida psiquica, sus sentimientos y la interrelacién que mantiene con
su propio cuerpo.

La representacion puede ser definida, de manera general, como
un proceso activo a través del cual la persona intenta descubrir, orde-
nar e interpretar el mundo que le rodea, trasladando los eventos ex-
ternos a modelos internos con, a su vez, un efecto en su conducta.

Desde la psicologia social, se recurre al concepto de representa-
cidn social para referirse a aquello que “concierne a la manera cémo
nosotros, sujetos sociales, aprehendemos los acontecimientos de la
vida diaria, las caracteristicas de nuestro medio ambiente, las infor-
maciones que en él circulan, a las personas de nuestro entorno proxi-
mo o lejano” (Jodelet, 1988, p. 473).

Si bien es un conocimiento prictico, socialmente elaborado y
compartido —al que habitualmente se denomina sentido comin y
que es adquirido de manera espontdnea a partir de la experiencia propia
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y de las informaciones, conocimientos y modelos de pensamiento
que recibimos—, no se trata de un puro reflejo del mundo exterior,
pues trae consigo elementos de autonomia y creacién individual y
colectiva.

La imposibilidad de acceder a la realidad externa como tal es
una premisa también reconocida por los constructivistas, quienes
consideran que nuestra comprension de la realidad es necesariamente
limitada, aunque se genere un fenémeno ilusorio por el cual creemos
que percibimos el mundo directamente y no la representacién de él
(Johnson-Laird, 1985; Neimeyer y Neimeyer, 1996)

El concepto de modelo mental —que surge dentro de este marco
conceptual— ayuda a entender cdmo las estructuras de significado
que contienen el conocimiento de una persona y que son usados por
esta para entender el mundo y teorizar acerca de €l suelen activarse
cuando hay que resolver un problema particular: proveen de un espa-
cio de trabajo para la inferencia y las operaciones mentales que pue-
den, luego, ser trasladadas a acciones. Ellas pueden ser transferidas
de una situacién hacia otra y recuperadas de la memoria cuando una
representacién particular se asocia con una situacién del pasado (Jo-
hnson-Laird, 1985; Craig, 1992; Lakoff, 1987; Hallford, 1993).

Las representaciones, de otro lado, necesitardn del lenguaje para
ser expresadas pues, precisamente, las descripciones verbales que
uno realiza del mundo son las que nos permiten experimentarlo como
préximo (Johnson-Laird, 1985).

Desde una perspectiva psicoanalitica, en este sentido conceptua-
liza la representacion como aquello que del objeto viene a inscribirse
en los sistemas mnémicos mediante el uso de la palabra (Laplanche y
Pontalis, 1993); pues desde Freud, ellos distinguen dos tipos de re-
presentaciones a saber: las representaciones-cosa y las representacio-
nes-palabra. ‘
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Las representaciones-cosa son producidas por registros de todos
los sentidos y pertenecen al inconsciente; ellas requieren de las repre-
sentaciones-palabra, para acceder a la conciencia. Por otro lado, estas
altimas son pues el representante ante la conciencia de las primeras,
en tanto significante de elfa.

Las representaciones-palabra, fundadoras del preconsciente con
sede en el yo, son las que permiten pensar las relaciones logicas en-
tre las representaciones y llegar a nuevos razonamientos y niveles de
complejidad. Nacen asi todas las posibilidades que trae al ser huma-
no la creacién de la actividad de pensamiento, fruto de la creacidén
del lenguaje, de las representaciones-palabra a é] correspondientes
(Valls, 1993).

Frente a una realidad como el diagndstico de céncer, es espera-
ble que se pongan en marcha todos los procesos anteriormente des-
critos, tanto a nivel cognitivo como afectivo en aquellos implicados;
en el caso de un nifio enfermo, lo son fundamentalmente él mismo y
sus padres. La persona realizard, pues, esfuerzos activos que le per-
mitan, inicialmente, interpretar la situacién con el fin de encontrar
propésito y significado a estos acontecimientos para luego enfrentar
o resolver el problema que se le plantea.

El interés por este tema surgié de la observacion reiterada —a lo
largo del tiempo de trabajo en el Instituto de Enfermedades Neopldsi-
cas— de una suerte de tendencia o necesidad existente en las personas
afectadas por esta enfermedad, o en su entorno préximo, de recurrir a
imagenes o metaforas para referirse a la enfermedad, probablemente,
en su intento de representar y comprender simbélicamente una realidad
que como tal es dificil de materializar.

Estas operaciones tendrian una doble funcién para los progenito-
res, segin lo sefiala Farr (1988): hacer que lo extrafio resulte familiar
y que lo invisible sea perceptible. De esta manera, se conseguiria que el
céncer, enfermedad desconocida e insdlita, resulte menos amenazador
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luego de encontrar propdsito y significado a la experiencia que, como
lo expresan Neimeyer y Neimeyer (1996), intenta ser interpretada.

El origen de los procesos oncoldgicos serd, asi, otra fuente im-
portante de estas representaciones, pues, tal como lo refiere Farr
(1988), la biisqueda de causalidad es un aspecto légico del pensa-
miento social, sobre todo cuando se trata de un objeto o aconteci-
miento nuevo acerca del cual no se tiene conocimiento y que, en este
caso, estaria referido a los procesos oncolégicos.

De acuerdo con la teoria de la atribucién, encontraremos, pues,
que es frecuente, en los casos en que la enfermedad esta acompanada
de incertidumbre —como ocurre con las neoplasias malignas—, las
personas busquen comprender las causas e implicancias de los acon-
tecimientos que presencian y experimentan como un modo de ganar
control sobre la situacién (Nouvillas y Huici, 1990).

Pero, tal como lo manifiesta Perrichi (1986), “las ideas dominan-
tes en relacion con la enfermedad, particularmente en lo que respecta
al origen y tratamiento de esta, son variadisimas. La abundancia de
opiniones no se debe solamente a los conocimientos mayores de unos
y a la ignorancia de otros [...], las ideas sobre la salud y la enferme-
dad estdn impregnadas a veces de subjetivismo [...J. Finalmente,
cada uno se forma, mds o menos conscientemente, su propia idea de
la enfermedad y la salud” (p. 105).

Cuando el paciente es un nifio, la frecuente afectacién del narci-
sismo paterno se focaliza en tomo a la cuestién de la etiologia y de
la herencia. Los padres elaboran, ciertas teorias etiolégicas, a veces
muy fantdsticas, con el fin de negar toda carga hereditaria o, al con-
trario, asumir todo el peso de la transmision de la “tara” por parte de
uno de ellos (Ajuriaguerra y Marcelli, 1987). Los sentimientos de
responsabilidad y culpa serdn dificiles de manejar por los padres que
llegan a concebir a la enfermedad como producto de la negligencia o
una manifestacién de un amor insuficiente (Perrichi, 1986).
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Al no existir una certeza médica sobre algo, dird Stern (1995),
los padres se encontrardn colocados en una situaciéon imposible en la
que no pueden elaborar el significado de la estructura representacio-
nal del futuro. Y al no poder imaginarse el futuro, no pueden evaluar
el presente.

Por ello, 1a realidad tenderd a verse desde una perspectiva pro-
pia, a la quel se le adjudicara un significado personal especial que, a
su vez, influird en el comportamiento que aquella persona tenga ha-
cia la situacién de enfermedad, ya que la conducta ante la salud o en-
fermedad depende, en gran medida, de las interpretaciones que se ha-
gan acerca de ella (Nouvillas y Huici, 1990).

Al respecto, Hallford (1993) remarca cémo las representaciones
internas intervienen directamente en el proceso de control de accién.
En este sentido, puede decirse que las representaciones que los pa-
dres de nifios afectados por algilin proceso oncoldgico construyen so-
bre dicha enfermedad cumplirdn un rol de suma importancia, tanto
en términos personales como en la relacién que se establece con su
hijo enfermo, pues, segin Stern (1995) y Neimeyer y Neimeyer
(1996), nuestra comprension de la realidad siempre estd inmersa y se
forja interpersonaimente.

Para Stern (1995), las representaciones estdn fundamentaimente
construidas sobre la base de la experiencia subjetiva de estar con otra
persona; en tanto es asf, los pequefios momentos de la rutina diaria
que se presentan frecuentemente a nivel no verbal adquieren un peso
fundamental; mas aun cuando se trata de experiencias repetitivas que
facilitan la formacion de modelos o representaciones prototipicas que
luego tienden a generalizarse.

Estas representaciones constituyen, mas aun en el caso de los ni-
fios, una guia acerca de lo que se espera de ellos, cémo actuar, perci-
bir, sentir e interpretar la relacion con sus padres y las experiencias de
vida. Una vez que estas se instauran, tienden a mantenerse estables e
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intentan continuar en vigencia por el mayor tiempo posible a pesar
de que se introduzcan cambios en el modo en que sus padres actian
e interpretan los eventos (Stern, 1995).

Spitz (1986), Winicott (1957, 1965), Bion (1967) y, en general, los
autores que trabajan el tema del vinculo madre-nino entienden la co-
municacién como una operacién por medio de la cual una o varias
personas llegan a influir sobre la percepcion, los sentimientos, las emo-
ciones, el pensamiento o las acciones de una o varias personas de ma-
nera intencionada o no, como es el caso del bebé con su madre.

Estos aportes trasladados al contexto del departamento de pedia-
tria de un hospital oncoldgico, estarian advirtiendo que la relaciéon —
y por tanto la comunicacion— que se establece entre un padre y su
hijo enfermo —que, por su condicidn, suele encontrarse habitualmen-
te regresionado— podra facilitar o dificultar la reaccién del nifio res-
pecto de sus emociones, su conducta y la comprension que alcance
de su situacién.

Calman (1982) remarca al respecto el poder de la comunicacion,
tanto verbal como no verbal, pues observa que muchas veces los te-
mores de familiares, amigos, enfermeras y doctores se convierten
también en los miedos del paciente hasta el punto que puede llegar a
afectar criticamente la aproximacién que este dltimo tiene hacia su
enfermedad. Holland y Cullen (1986) también reconocen que las ac-
titudes de la familia y amigos cercanos del paciente tienen un fuerte
impacto sobre las representaciones que el mismo paciente desarrolla
acerca de su padecimiento.

Se observa que la conducta del nifio ante la enfermedad —de im-
portancia notoria tanto para la evolucién del proceso de curacién como
para el desarrollo personal del menor— estd muy ligada a lo que el pe-
quefo pueda percibir y absorber del conjunto de personas que le ro-
dean a lo largo del tiempo que la padece (Loscertales, 1990).
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Calman (1982) sefiala ademas la influencia de las creencias del
propio paciente y de la sociedad acerca del cdncer, en la reaccién y
afrontamiento que tiene respecto de su situacién. Es precisamente
por ello que progresivamente quienes trabajan en este campo han ido
prestando atencidn a este tema y resumiendo sus conclusiones que
parten bien de la investigacion, en algunos casos, o de sus observa-
ciones en el trabajo clinico.

El estudio de los procesos de andlisis de causas y consecuencias
de la conducta y del estado de salud son de vital importancia para
poder explicar, predecir y mejorar la conducta preventiva y terapéuti-
ca. Por tanto, es de suma importancia que el profesional de salud
tenga en cuenta estos aspectos subjetivo —cogniciones, expectati-
vas, opiniones y creencias acerca de los profesionales de salud, signi-
ficado de los sintomas, medicacién, cumplimiento, etc.—, pues de lo
contrario, se puede perjudicar la satisfaccién y cumplimiento terapéu-
tico (Nouvillas y Huici, 1990) o puede conducir al médico a un fra-
caso en la comunicacién con sus clientes ain cuando €l les propor-
cione informacién adecuada y detallada sobre su condicidén y
enfermedad (Rebolloso, 1990).

En este sentido, a la luz de la propia experiencia de trabajo en el
Instituto de Enfermedades Neopldsicas y de lo reportado anterior-
mente en términos de investigaciones previas o estudios tedricos,
consideramos que el estudio de las representaciones de los progenito-
res respecto de las neoplasias malignas resulta relevante, no solo para
comprender lo que ocurre internamente con los padres, sino por la
influencia decisiva que ellas pueden tener tanto en el procesamiento
y elaboracion que cada uno de los progenitores y el propio nifio pue-
dan llevar a cabo de su padecimiento, como en el afrontamiento que
hagan de la enfermedad. Los resultados que se obtengan, en este
sentido, seran ademds de gran valor en la implementacién del trabajo
terapéutico con la poblacion afectada pues podré ofrecer luces para
hacer més fructifera la tarea.
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A partir de lo anterior, se nos plantea, entonces, el problema de
conocer cudles son las representaciones que surgen sobre el cancer y
su origen en un grupo de padres de nifios diagnosticados con esta en-
fermedad.

Objetivos de la investigacion

El presente estudio tiene como objetivo general explorar las re-
presentaciones que un grupo de padres de nifios con cdncer tienen so-
bre esta enfermedad y sus causas.

En términos especificos, nos planteamos los siguientes objetivos:

1. Explorar si las categorias representacionales de los padres sobre
el cancer se agrupan de modo tal que determinan la formacién
de grupos o esquemas representacionales.

2. Explorar si existen representaciones acerca del cancer y su ori-
gen en funcion de las siguientes variables controladas:

- en relacién con los padres: sexo, edad, estado civil, grado de
instruccién, lugar de procedencia.

- en relacién con el nifio enfermo: sexo y edad.

- en relacion con la familia: antecedentes de céncer, niimero de
hijos, nivel socio-econémico, uso de tratamientos folkldricos.

- en relacién con la enfermedad del nifio; tiempo de enferme-
dad, diagnéstico y sintomatologia con que se presenta.

Metodologia

Se trata de un estudio exploratorio con un disefio pre-experimen-
tal de tipo “x-0” de una sola medicién (Kerlinger, 1988; Herndndez,
Fernindez y Baptista, 1991). Se investigan las representaciones sobre
el cancer en una tnica poblacién y se intenta identificar variables y
sus relaciones.
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Los resultados incluyen tanto elementos cuantitativos como cua-
litativos, pero se pone énfasis en estos Gltimos con el fin de poder
profundizar en la informacion obtenida. El andlisis que se realiza es
de tipo inductivo (Patton Quinn, 1990).

Participantes

Se empled un muestreo de tipo no probabilistico accidental pues
la eleccidon de los sujetos dependié de la disponibilidad de los entre-
vistados (Hernéndez, Fernandez y Baptista, 1991).

Al seleccionar la muestra, se consideré que el paciente no tuvie-
ra mas de un mes de contacto con la institucién y que se encontrara
en la primera semana de su primera hospitalizacién. El nifio debia
tener entre 0 y 12 afios y estar acompafiado, por lo menos, por uno
de sus padres durante su internamiento.

La muestra estuvo constituida por 63 padres de 50 nifios enfer-
mos de cancer. Solo en el caso de trece nifios (26%) se entrevistd a
ambos progenitores; en treinta y dos (64%) se conté con la participa-
cién exclusiva de la madre y en cinco casos (10%), el padre asisti6
solo a la evaluacion.

En este sentido, se conté con dieciocho padres (28,6%) y cua-
renta y cinco madres (71,4%). La edad del grupo oscilaba entre 19 y
50 afios, siendo la edad promedio 35 afios. En relacién con el lugar
de procedencia, se distingue una clara mayoria de los padres que pro-
vienen de la sierra (34) mientras que un minimo de ellos tienen ori-
gen amazdnico (3). La muestra es predominantemente catélica (59).

Respecto del nivel de instruccion, mds de la mitad de los entre-
vistados no ha concluido con los estudios secundarios. La tercera
parte (20) de la muestra es analfabeta o con estudios incompletos de
primaria. Los que cuenta con un nivel superior de instruccién (téc-
nico o universitario) fueron doce (Cuadro 1).
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Cuadro 1

Descripcion de la muestra segiin grado de instruccion de los padres
Grado de Instruccién f %
Analfabeto - primaria incompleta 20 317
Primaria completa - secundaria incompleta 15 238
Secundaria completa 16 254
Superior técnica/universitaria 12 19.0
Total 63 100.0

La mayoria de las madres (29) se dedica al cuidado del hogar y
de sus hijos. El resto de ellas se distribuye homogéneamente entre las
diversas ocupaciones, ya sea como profesional o técnica, como inde-
pendiente o empleada. Los padres (18) en su mayoria (9) laboran
como empleados, solo cinco realizan actividades independientes y
cuatro ejercen una profesion.

El nivel socioeconémico de las familias —segtn los criterios del
Departamento de Servicio Social del Instituto de Enfermedades
Neoplasicas—, alrededor de la mitad, corresponden a un nivel medio-
bajo (semi-indigente) y el resto se distribuye entre los niveles bajo (in-
digentes) y medio (semi-pagante/asegurado) con cierta preponderancia
del grupo menos favorecido econémicamente (Cuadro 2).

Cuadro 2

Descripcion de la muestra segiin el nivel socio-economico
Nivel Socio-econémico f %o
Indigente 17 27.0
Semi-indigente 33 52.4
Semi-pagante/asegurado 13 20.6
Total 63 100.0

Los entrevistados son padres de 50 nifios —treinta y seis hom-
bres y veintisiete mujeres— con una edad promedio de 6,7 afios (ran-
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go de edad: 0 a 12 afios). Estos nifios presentaron los primeros sinto-
mas hace menos de un mes en mas de la mitad de los casos; sin em-
bargo, en el grupo se observa gran dispersién respecto del tiempo de
enfermedad pues este fluctia entre los quince dias y mds de un afio.

El Cuadro 3 resume la informacién relacionada con el diagndsti-
co de los nifios.

Cuadro 3

Descripcion de la muestra segin diagndstico del nirio
Diagndstico del nifio f %
Leucemia 24 48
Linfoma 7 14
Tumor sélido 19 38
Total 50 100

Tal como puede observarse, de los menores, veinticuatro sufren
de leucemia, siete son diagnosticados de linfoma y diecinueve pre-
sentan algin tipo de tumoracién cancerigena (sélidos). Ello guarda
proporciones similares con las estadisticas del Instituto de Enferme-
dades Neoplasicas (1994) correspondientes al periodo 1990-1992: de
los 894 nifios diagnosticados (0-14 afios), un 57% corresponde a leu-
cemias y linfomas mientras que el 43% presenta tumores sélidos.

En treinta casos, los padres tienen algin familiar que estd pasan-
do o ha pasado por esta enfermedad que contrasta con los treinta y
tres restantes que no han vivido esta experiencia. Por otro lado, 53
progenitores informan haber recurrido en alguna ocasién a la medici-
na tradicional mientras que diez solo ha recurrido a tratamientos me-
ramente cientificos.
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Instrumentos
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Ficha de datos demogrdficos. Se consigné informacién sobre las
variables referidas al padre, el nifio, la familia y la enfermedad.
Entrevista individual semiestructurada (Kerlinger, 1988). Fue
elaborada para explorar dos temas bdsicos: el modo cémo el can-
cer era conceptualizado por el padre y las causas que, a entender
del mismo, eran las responsables de esta enfermedad. Antes de
iniciar la entrevista se remarcé que las preguntas no estaban re-
feridas al diagnéstico de sus hijos, sino a las neoplasias malignas
en general.

Las preguntas de la entrevista fueron elaboradas tomando en

consideracién las sugerencias de una serie de expertos en el tra-

bajo con estos pacientes. El listado temdtico consistié en lo si-
guiente:

- ¢Qué considera usted que es el cancer?; ;coémo se lo imagi-
na?; ;qué efectos produce dentro del cuerpo?; ;cédmo es en
términos fisicos?

- {De dénde cree usted que viene el cdncer?; ;por qué se origi-
na? ’

Las entrevistas fueron consignadas textualmente por escrito

mientras se realizaban y posteriormente organizadas en catego-

rias de acuerdo con los temas (Patton Quinn, 1990).

De este modo, se elaboré una plantilla de correccién que organi-

z6 todo el material recolectado y que, a la base, tomé en consi-

deracién aspectos tedricos que la sustentaran. Se establecieron

multiples categorias que fueron definidas operacionalmente y

que los jueces se encargaron de evaluar en términos de su ade-

cuacidén y pertinencia para luego calificar el material de acuerdo
con ella.
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Procedimiento

Todos los padres de los nifios que ingresaban al Departamento de Pe-
diatria en el Instituto de Enfermedades Neopldsicas fueron citados al Servi-
cio de Psicologia; a ellos se les explicé cuéles eran los objetivos la investi-
gacién y se les solicité su consentimiento para formar parte de la misma.
Se procedi6 entonces a consignar los datos de la ficha demogrifica y poste-
riormente se inicié la entrevista (en los casos en que concurrieron ambos
padres del nifio, se entrevistd a cada uno de ellos individualmente). Poste-
riormente, se les ofrecié una sesién de apoyo y se les comunicé que tanto
ellos como su hijo serfan atendidos por el Servicio a lo largo de todo el in-
ternamiento del menor.

Las entrevistas fueron transcritas textualmente. Posteriormente se
elaboré una plantilla de correccidon tentativa que permitié organizar,
de manera sistemdtica, todo el material recolectado. Se determinaron
asi temas y categorias representacionales al interior de ella que fue-
ron definidos operacionalmente.

De este modo, tal como sefialan Banister, Burman, Parker, Ta-
ylor y Tindall, (1994), el andlisis temdtico constituyé una forma co-
herente de organizar el material bajo titulos, haciendo justicia tanto
con los elementos de la investigacion como con las preocupaciones
del entrevistado respecto de los distintos tépicos.

Para asegurar la validez del instrumento, se revisé la plantilla de
correccién en dos ocasiones. En un primer momento, se entregé a
cinco jueces la plantilla tentativa junto con doce entrevistas seleccio-
nadas al azar. A estos se les solicit que juzgaran la pertinencia de la
misma y sefialaran si consideraban que la plantilla permitia recoger
los contenidos expresados por los padres. Sobre la base de las reco-
mendaciones de los jueces, se reestructuré la plantilla. En un segun-
do momento, esta plantilla revisada fue entregada a tres nuevos jue-
ces junto con la totalidad de las entrevistas; ellos determinaron la
adecuacién de las categorias representacionales planteadas.
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Posteriormente, para asegurar la confiabilidad entre calificadores, se
solicité a estos tres ultimos jueces que revisaron totalidad de las entrevis-
tas; se tomé en cuenta como calificacién adecuada aquellas en las que
por lo menos dos de los tres jueces mostraron acuerdo. Por dltimo, se
realizaron los andlisis estadisticos que se describen en los resultados.

Resultados

A partir de la entrevista con los padres, se realizd, tal como ya
se ha sefialado, un andlisis de contenido, para lo cual se elabor6 una
plantilia de correccion que permitiera organizar el material de manera
mas sistemdtica bajo titulos que constituyeron categorias representa-
cionales definidas operacionalmente y que, a su vez, fueron agrupa-
das en dos temas bésicos: el primero de ellos referido al concepto de
cancer y el segundo, a las causas de esta enfermedad.

El siguiente Cuadro detalla estas categorias representacionales
consignando en cada caso su frecuencia y porcentajes de aparicion en
la muestra —independientemente del nimero de veces que hubiera
sido mencionada por cada padre.

Cuadro 4
Categorias representacionales

Representaciones f % Error Estandar

Tema I: Concepto de cancer
Muerte y expectativa de vida

Curable 1 2 0.02

Curable con tratamiento 27 43 0.06 *
Cura vinculado a lo mégico 7 1 0.04 *
Contradiccidn respecto a la cura 7 13 0.04 *
Cronicidad ) 9 14 0.04 *
Incurable / mata 11 17 0.05*
Maligno 9 14 0.04 *
Benigno-maligno con avance y/o tratamiento 11 17 0.05*
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Cuadro 4 (continuacion)

Representaciones f % Error Estdndar
Imagenes del cancer traducidas en

términos corporales

Tumor / bolita 37 59 0.06*
Virus / microbio / infeccién 29 46 0.06*
Gusano / bicho / animal 10 16 0.05*
Células malas / extrafias 10 16 0.05*
Herida interna / externa 22 35 0.06*
Efectos fisicos del cancer en el cuerpo

Agresién al cuerpo: ataque directo 16 25 0.06 *
Agresién al cuerpo: cuerpo comido 23 37 0.06*
Caos corporal 4 6 0.03*
Posesion del cuerpo 53 84 0.05*
Deterioro del cuerpo 30 48 0.06 *
Debilitamiento del cuerpo 35 56 0.06 *
Dolor fisico 33 52 0.06 *
Efectos psiquicos del cincer en la persona

Sentimiento de engafio 33 52 0.06 *
Miedo 5 8 0.03*
Depresién 12 19 0.05*
Angustia 4 6 0.03*
Culpa | 2 0.02
Connotaciones sociales y/o culturales de la

enfermedad 5 8 0.03*
Tema II: Causas de la enfermedad

Causas

Enfermedades anteriores 38 60 0.06*
Alimentacién 30 48 0.06*
Constitucional / congénito 22 35 0.06*
Herencia 18 29 0.06*
Sustancias 18 29 0.06*
Falta de limpieza 15 24 0.05*
Contagio 14 22 0.05*
Contaminacién 13 21 0.05*
Emocional 10 16 0.05*
Concepcidn 8 13 0.04 *
Sexual 8 13 0.04 *
Dios 4 6 0.03*

Nota. En este Cuadro solo se consideraran significativas las representaciones cuya proporcién

es superior a 1,.96EE.  * p > 1,96 EE.
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Sobre cada una de estas categorfas representacionales se revisé
con mayor profundidad los aspectos cualitativos que habian salido a
la luz (Ruda, 1998). Posteriormente, se calculd el nivel de intensidad
con la que cada categoria representacional se presentaba en cada uno
de los participantes, para lo cual se registré el nimero de veces que
un mismo sujeto se referfa a aquella en distintos momentos de la en-
trevista. Se llevé a cabo entonces un andlisis factorial por compo-
nentes principales —teniendo en cuenta el nimero y caracteristicas
de la muestra— con el propésito de determinar qué categorias repre-
sentacionales eran afines o solian aparecer asociadas entre si. De este
modo, se conformaron doce grupos representacionales.

El Cuadro 5 resume los doce grupos representacionales y la in-
tensidad con la que cada uno de ellos aparece en la muestra. Estos
valores indican la proporcién promedio en que las categorias repre-
sentacionales que constituyen un grupo representacional que fueron
mencionadas por un mismo sujeto.

Cuadro §
Grupo de representaciones segin la intensidad con que aparecen
Grupo de representaciones Intensidad (Me)

Sexual 0.20
Mitico - religioso 0.33
Cronicidad 0.20
Caos corporal 0.00
Vinculo madre-niiio 0.33
Consumo de sustancias 0.75
Dario corporal 0.60
Dolores fisico y emocional 0.20
Hereditario 0.20
Herencia - maligno - 0.25
Contradiccion respecto a la cura 0.33
Ataque al cuerpo 0.25

Nota. Me = mediana
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Luego de registrar la fuerza con la que cada grupo de representa-
ciones se presentd en la muestra de trabajo, se pasé a describir el
comportamiento de los grupos representacionales frente a las diversas
variables demogrificas.

Lo primero que nos interesa es determinar si las representaciones
de fos padres y madres de un mismo nifio (13 casos) se encuentran
relacionadas. Los resultados nos indican, al respecto, que existen di-
ferencias significativas entre los grupos representacionales de uno y
otro progenitor y, con ello, nos demuestran que las representaciones
de los padres de un mismo nifio no parecen asociarse entre si, siendo
maés bien independientes. En este sentido, de aqui en adelante se tra-
bajard con padres y madres, sin distinguir si son progenitores 0 no
del mismo nifio.

En relacion con las variables demogréficas referidas al padre, a
la familia, al nifio y a la enfermedad del mismo, se intent6 determi-
nar si cada una de ellas se asocia con los grupos representacionales
conformados y de qué manera lo hacen en el caso de existir esta rela-
cion.

En el Cuadro 6 se consignan los grupos representacionales en
los que las variables consideradas tienen alguna influencia en la in-
tensidad con la que éstos se presentan. Se aplicaron para ello las
pruebas no paramétricas —dado que la distribucién de los puntajes
no se ajustaba a las caracteristicas de una distribucién normal— U-
Mann-Whitney y H de Kruskal-Wallis para dos o mas grupos respec-
tivamente; se trabajé con un nivel de significacion de 0,05. Las agru-
paciones en las que no se encuentran estas diferencias no han sido
incluidas.
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Cuadro 6

Representaciones significativas de variables referidas al padre, a la familia, al nifio 'y a su enfermedad

Mitico-

Variables Grupo 2

religioso

Grupo 3

Grupo 4
Cronicidad Caos corporal Dolores fisico
y emocional

Grupo 8

Grupo 9

Grupo 11

Grupo 12

Hereditario Contradicciéon Ataque al

cuerpo

Variables referidas al padre
Edad

Estado civil

Nivel de instruccién
Ocupacién

Variables-referidas al nifio
Edad 0.045%

Variables referidas a la familia

Nimero de hermanos

Nivel socio-econémico

Antecedentes de cdncer 0.024%
Tratamientos tradicionales 0.031%*

Variables referidas a la enfermedad
Diagnéstico
Sintoma: tumoracién

0.000*
0.045%

0.000*

0.020*

0.009*

0.024*

0.011*

0.003*
0017*

Nota. En este cuadro solo se incluyen las variables que arrojan un nivel de significacién menor o igual a .05.

*p> .05.
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El Cuadro nos muestra que de las variables referidas al padre, la
edad aparece vinculada a las representaciones que reflejan respecto de
la cura, son los mayores quienes la mencionan con mayor intensidad.

De otro lado, vemos que el grupo de representaciones que priori-
za en el céncer los dolores fisico y emocional se asocia tanto al esta-
do civil como a la ocupacién de los progenitores. Asi, encontramos
que son los solteros y las amas de casa quienes ponen mayor énfasis
en esta idea.

El nivel de instruccién, por un lado, y la ocupacién de los pa-
dres, por otro, generan diferencias en la magnitud con que son consi-
deradas las representaciones ligadas al caos corporal; son aquellos
que han alcanzado un nivel técnico/superior en su formacién y quie-
nes se dedican a actividades profesionales o técnicas los que ponen
mds fuerza en estas representaciones.

En el caso de las variables referidas al nifio enfermo, se encuen-
tra que la edad guarda relacién con la intensidad con que se hace
mencién al grupo de representaciones con contenido mitico-religioso,
disminuye cuando estamos frente a un infante menor de 4 afios.

Las variables referidas a la familia marcan patrones de asocia-
cioén importantes. Asfi, el nimero de hermanos se vincula a las repre-
sentaciones que aluden a la cronicidad, de modo tal que los padres
con 2 6 3 hijos ponen un énfasis mayor en esta idea.

El nivel socioecondmico, por su parte, guarda relacién con la
fuerza de presentacidn de tres grupos representacionales, los ligados
al caos corporal, a lo hereditario y aquel que alude al ataague al cuer-
po. En los tres casos la intensidad es mayor cuando nos aproxima-
mos al grupo con mejor situacion econémica en la muestra.

La presencia de antecedentes de céncer en la familia se vincula
con un mayor énfasis otorgado al grupo de representaciones mitico-
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religioso y a aquellas que denotan contenidos referidos a los dolores
fisico y emocional.

La fuerza con la que lo mitico-religioso se presenta es mayor
cuando los participantes han recurrido en alguna ocasién a tratamien-
tos tradicionales. Inversamente, el grupo de representaciones referi-
das al caos corporal se presentan es menor intensidad cuando en la
familia ha considerado esta alternativa de tratamiento en dicha pro-
puesta.

Las representaciones con contenidos de ataque al cuerpo se en-
cuentran relacionadas con las variables de diagnéstico y tumoracién
como sintomatologia de la enfermedad. Esta seria una idea especial-
mente intensa en los padres cuyos hijos padecen de leucemia y de-
crece en los padres que vieron debutar la enfermedad de sus hijos
con una tumoracién sélida.

Discusion

En relacion con los resultados, el primer aspecto que llama nues-
tra atencién se refiere a las proporciones en que se presentan las dis-
tintas categorias que aluden a la muerte y expectativas de vida. Al
respecto, observamos que, si bien se habla de las neoplasias malignas
como una enfermedad peligrosa, en tanto el riesgo de muerte se en-
cuentra presente, se prefiere conservar una postura que mantiene en
pie la esperanza en el tratamiento, en términos de expectativas y exi-
gencias.

Asfi pues, encontramos que un 43% de la muestra considera que
el cancer es una enfermedad que puede ser curada, siempre y cuando
sea diagnosticada a tiempo y la persona reciba tratamiento. Y, dentro
de esta misma linea, un 17% de los padres entrevistados asocia los
elementos de benignidad o malignidad de la enfermedad al avance y
a las posibilidades de curacién.
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En relacién con este hallazgo, podriamos decir que esta posicién
tiene que ver con el hecho de que la poblacién se hace cada vez mas
participe de los avances y progresos de la ciencia médica en lo que
respecta a las neoplasias, eso suscita una aproximacién mas positiva
hacia la enfermedad.

Sin embargo, desde otra perspectiva, y tomando en considera-
ci6n el momento diagndstico en que se encuentran los padres, podria
elaborarse una hipdtesis segin la cual el shock que experimentan
junto a los elevados niveles de angustia movilizados y a la sensacién
de vulnerabilidad generada los conduce a aferrarse a las posibilidades
que se les ofrecen, en algunas ocasiones idealizdndolas, pues ellos
auin no han tenido el tiempo de adquirir confianza en el tratamiento
por experiencia propia.

Es probable, pues, que bajo estas circunstancias surjan mecanismos
de defensa que permitan, por asi decirlo, la sobrevivencia emocional
frente a una noticia que, por su impacto, amenaza la integridad psiquica
de la persona, de modo que se le protege por un tiempo de ella hasta que
logre reestructurarse e incorporar los nuevos acontecimientos.

Ello se evidencia de manera mds clara en la contradiccién en la
que caen algunos padres al hablar de las posibilidades de curacién de
los procesos oncolégicos. A nivel de grupos representacionales obser-
vamos al respecto que, cuanto mas intensa es la contradiccién que sur-
ge en relacién con la posibilidad de cura, la representacién del cancer
como una enfermedad curable con tratamiento se diluye. La escision y
la negacién parecen presentarse, pues, como defensas que encubren o
protegen contra la idea de muerte asociada a esta dolencia.

Algunos autores (L6pez Merino, 1984; Rodriguez, Lépez y Pas-
tor, 1990) hablaréan especificamente de la negacién como un mecanis-
mo de defensa tipico de esta primera fase de la enfermedad que, sin
embargo, es esperable que ceda gradualmente, en la medida que, si
persiste hasta el final, bloquea la posibilidad de comunicacién y de
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recibir ayuda. El método de la negacién, dird A. Freud (1993), se
empleard en toda situacién en que es imposible rehuir una impresién
penosa procedente del mundo externo, como es la pérdida subita de
un objeto de amor o la amenaza de ella. En estas situaciones, el he-
cho real se niega y se sustituye algiin aspecto de la realidad insopor-
table por una ilusién de algo deseado. No obstante, el yo no podra
usufructuar por mucho tiempo de este mecanismo, en tanto entra en
contradiccion con otra de sus funciones y mas concretamente con la
de examen de la realidad que impediré la coexistencia de opuestos y
hard que prevalezca la realidad sobre la fantasia.

En el caso de la escisidn, el yo acepta la convivencia de dos
ideas contradictorias dejando de lado temporalmente la funcién sinté-
tica que usualmente es prioritaria y que, probablemente, surgird nue-
vamente como exigencia para estas personas luego de este momento
inicial de enfrentamiento del diagndstico de sus hijos.

Asimismo, vemos que la contradiccion hacia la cura, como gru-
po representacional, se encuentra relacionado con la edad del padre.
Asi, se observa que son los mayores (40-50 afios) los que otorgan
mas fuerza a estas ideas, en contraste con los de edades intermedias
y menores. Esto quizd podria explicarse si se toma en consideracion
las posibilidades que cada cual considera que posee a futuro y las
oportunidades que cree que tiene de rehacer su vida o, incluso, poder
reafirmarse en su rol de padre con la opcién de otro hijo, muy pre-
sente en la mente de ellos, aunque es evidente que no siempre esta
intencion de “reemplazo” de un nifio con otro sea saludable.

Es probable, asimismo, que este hallazgo pueda estar dando
cuenta de modificaciones en las representaciones acerca del cédncer,
de las que no necesariamente puedan hacerse participes los padres de
generaciones anteriores que asocian, con mayor fuerza, el cancer a la
muerte; por tanto, en ellos, la angustia que se desencadena es de tal
magnitud que necesitan recurrir a los mecanismos a los que ya nos
hemos referido.
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La representacion de los procesos oncolégicos como crénicos
viene adquiriendo, pues, cada vez mads fuerza e implica la concepcién
de la enfermedad como presente a lo largo de toda la vida. No se ha-
bla de curacién propiamente dicha, sino de la necesidad de una aten-
cién permanente. La percepcion de que acorta el tiempo de vida, sin
embargo, también estd presente. Ello coincide con lo sefialado por
Rodriguez, Lopez y Pastor (1990) quienes sefialan que el cancer tie-
ne todas las caracteristicas de una enfermedad crénica, en tanto pue-
de ser definida por su curso prolongado y deterioro progresivo, mar-
cado por el dolor, la hospitalizacién frecuente y la dependencia de
los demds para las necesidades bdsicas.

En nuestro estudio, esto tltimo también queda reflejado dado
que el grupo de representaciones, centrado en esta idea, asocia la cro-
nicidad a un debilitamiento fisico gradual y al miedo que se experi-
menta frente a la posibilidad de sufrimiento.

Ahora bien, la intensidad con que aparecen dichas representacio-
nes es mayor en aquellos padres cuyos hogares estdn constituidos por
dos o tres nifios, en contraste con los de familias mds numerosas o
que solo tienen un hijo. Esta vinculacion podria ser explicada si se re-
curre a la nocién de soporte social. Desde ella y, retomando nuestra
propia experiencia de trabajo, podriamos decir que las familias mds
numerosas tienden, con frecuencia, a reorganizarse para cubrir, as, las
obligaciones que la enfermedad conlleva tanto en términos econémicos
como del tratamiento en si mismo; en ellas se reparten las nuevas fun-
ciones entre los distintos miembros del hogar, aunque sea por un tiem-
po prolongado. En cambio, en aquellas familias con pocos nifios, las
responsabilidades del hogar, la paternidad y ahora la enfermedad re-
caen sobre los padres y, por tanto, la idea de cronicidad que implica
mantener este patrén de vida de manera constante cobra mas fuerza
porque supone una sobrecarga considerable en sus tareas.

Feldman (1974), por su parte, resalta la necesidad de poner en
marcha respuestas de afrontamiento ante la enfermedad crénica que
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permitan la adaptacién a dicha situacién. La adaptacién para €l im-
plicaria la reestructuracion del entorno en el que la persona debe fun-
cionar pero, sobre todo, supone una reorganizacioén y aceptacion del
yo que conlleva el descarte tanto de falsas esperanzas como la deses-
peracion destructiva y la posibilidad de encontrar propdsito y signifi-
cado para su vida trascendiendo las limitaciones impuestas por la en-
fermedad.

Hasta el momento, las representaciones que hemos venido anali-
zando buscan, en mayor o menor medida, mantener en pie la espe-
ranza en un tratamiento médico. En otros casos, sin embargo, si bien
se conserva la idea de cura, la solucidn estd puesta en métodos que
salen completamente del control de la persona o de la ciencia, en tan-
to dependen de Dios o de la suerte. Estas representaciones dejan tras-
lucir la impotencia que los padres experimentan frente a la situacién
que les toca vivir.

En contraste, la idea de muerte queda expresada tanto en la au-
sencia de representaciones de los procesos oncolégicos como benig-
nos, como en el reducido grupo de progenitores que confia en la cura
de manera absoluta.

En la misma linea, la idea de malignidad respecto de las neopla-
sias y las representaciones que califican al cdncer como incurable
aparece intimamente vinculada a la muerte como consecuencia de la
enfermedad. Las primeras anaden, sin embargo, un elemento adicio-
nal dado por la carga valorativa depositada en ellas, en tanto conno-
tan “el bien y el mal” en lo que se refiere a los origenes del cancer y
sus efectos en el cuerpo. En este aspecto, coincidirfamos con algunos
autores (Schavelzon, 1978; Hersh, 1985; Sontag, 1996) que también
observan que el cdncer es asociado, en muchas ocasiones, a una en-.
fermedad sagrada en la que el sufrimiento encontraria explicacién en
las transgresiones conscientes o inconscientes que abordaremos con
mayor profundidad mds adelante.
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En estos resultados encontramos puntos de coincidencia con es-
tudios previos (Schmale, 1978; Hersh, 1979; Sontag, 1996) en lo que
se refiere a la relacién que existe entre cancer y muerte. No obstante,
nos alejamos de ellos, en alguna medida, al observar que si bien en
muchas representaciones del cdncer subyace la idea de riesgo de
muerte, esta en algunos casos de nuestra muestra se mantiene de ma-
nera encubierta debido a la angustia que supondria asumirfa, ya que
‘nos encontramos trabajando con padres que estan afrontando el diag-
néstico de sus hijos y, por lo tanto, que aceptan la muerte potencial
de sus niifios.

Al respecto, Freud (1915) planteard que, si bien todos estamos
dispuestos a sostener que la muerte es el desenlace natural de la vida
y que se trata de-una cosa indiscutible e inevitable, en realidad, nos
conducimos como si fuera de otro modo. Mostramos una patente in-
clinacién a prescindir de ella y la eliminamos de la vida. La muerte
propia es, desde luego, inimaginable y cuantas veces intentamos re-
presentarla, podemos observar que continuamos siendo en ello meros
espectadores. Nuestro inconsciente dird que no conoce en general
ninguna negacién y, por tanto, tampoco conoce la propia muerte a la
que solo podemos dar un contenido negativo. En consecuencia, nada
instintivo favorece en nosotros la creencia en la muerte.

Frente a esta posibilidad, indicard Bleger (1964) que la persona se
desestructura dado que se queda sin futuro y, en esa medida, no puede
organizar su presente de acuerdo con lo que se propone alcanzar.

En el caso de los padres, parte de su futuro esta relacionado con
su realizacion en el rol paterno porque ven a un hijo que crece y que,
de acuerdo con el orden natural, continuard viviendo incluso después
que él, como padre, fallezca (Nir y Maslin, 1980). La persona que al
morir deja un hijo siente que a través de €l trasciende a su propia
muerte y permanece en alguna medida presente. Quizé este hecho
hace que la situacién resulte particularmente incomprensible y dificil
de aceptar, mas aun cuando se trata de un nifio.
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Un segundo tema por abordar estd constituido por las imagenes
que se le otorgan al cidncer cuando se le intenta otorgar una textura
material. Asi, nos encontramos con que la representacion que adquiere
mayor fuerza es la de tumor; en estos casos, los padres se refieren a
ella como una bola —bolita formada, para la mayoria de un coagulo
de sangre— que surge a partir de un golpe en el que la sangre “no des-
foga”, no es liberada y por tanto se descompone (“mala sangre”) ori-
nando el tumor. A través de esta imagen y si trascendemos el terreno
de lo fisico, puede estarse aludiendo a las experiencias que golpean y
no logran ser expresadas o canalizadas de manera apropiada y que son
reprimidas y, por tanto, sus efecto se manifiestan posteriormente.

La representacién del cancer como una herida se presenta en la
tercera parte de los padres entrevistados. Ellos hablan de una herida,
granito o chupo, interno o externo, que no se cura, sino que se agran-
da y malogra hasta llegar al corazén, momento en que la persona fa-
llece. Esta imagen traducida a nivel intrapsiquico recogeria la impo-
sibilidad de reponerse de una situacién que marca con una herida y
cuyo efecto va siendo progresivamente mayor y tomando diversas
dreas de la persona.

Las representaciones del cdncer como un tumor y una herida
mantienen, a la base, connotaciones similares en términos de la rela-
cién que la persona establece con su ambiente y como en este inter-
juego puede haber experiencias que producen una herida o golpean
tan fuerte que la persona no logra sobreponerse.

Otras imégenes a las que una proporcién significativa de los pro-
genitores de nuestra muestra recurren es a la de virus, microbio, bac-
teria u hongo. En estos casos, se habla de un organismo unicelular,
extrafio al cuerpo, que entra a este y desarrolla en su interior su ciclo
de vida a costa de aquel.

Esta misma idea se mantiene en las representaciones del cancer
como un bicho, gusano o cualquier otro tipo de animal. No obstante,
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en estas dltimas, los seres que habitan en el cuerpo son multicelula-
res y, por tanto, mas desarrollados y diferenciados e, igualmente, mds
fuertes y agresivos.

En estas dos tltimas representaciones se considera que la enfer-
medad viene de afuera y se introduce en el sujeto. El mal, de esta
manera, se ubica en el exterior y el ambiente resuita amenazante; por
lo tanto, es necesario protegerse de él.

Esto contrasta con las imdgenes que nos ofrece otro grupo de pa-
dres quienes materializan el cancer bajo la forma de células malas
que surgen del mismo organismo al alterarse el ordenamiento interno
que rige el funcionamiento del cuerpo. En estas representaciones, el
mal surge del interior y se refiere al caos corporal que viene a simbo-
lizar también el psiquico.

Las representaciones alusivas a los efectos fisicos que el cdncer
produce en el cuerpo seria el siguiente tema por discutir. Al respecto,
llama la atencién el uso de imdgenes impactantes, en las que la enfer-
medad se visualiza como poderosa y agresiva, destructiva y devastado-
ra, sin piedad. El cuerpo, por su parte, sufre dolores muy intensos pues
es terriblemente dafiado y, por consiguiente, progresivamente debilita-
do. El control que anteriormente tenia el padre sobre el nifio es cedido
a este mal que invade y busca apoderarse del cuerpo del menor. El
progenitor sentird, entonces, que se le arrebata la autoridad y, por ello,
se tornard fragil e inseguro.

Llama la atencién, de manera especial, la proporcion tan elevada
de padres que mencionan representaciones que se refieren a la pose-
sion del cuerpo, ligadas fundamentalmente a la sensacién de falta de
control de la enfermedad, de la situacién, “del hijo” y al poco margen
que se experimenta para luchar contra la dolencia. Sontag (1996) dir4,
precisamente en esta misma linea, que para muchos el cancer hace que
c€lulas primitivas se multipliquen y crezcan de manera incontrolada
hasta que sustituyen al yo por el no-yo. Para Hersh (1979), estas ideas
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asociadas al cdncer intentan dar cuenta de la percepcion de una condi-
cién anormal del yo fisico y simbolizan la realidad frdgil de nuestro
control mds alld de nuestro apego a la vida.

El padre se siente, en este sentido, incapaz de proteger a su hijo
de la invasion que ejecuta el cancer en su interior y, frente a esto, ex-
perimenta impotencia. Quizd por ello, en muchos casos se observa
que los progenitores, a lo largo del tratamiento, ceden su rol de auto-
ridad a los médicos y personal del hospital, con quienes llegan a es-
tablecer una relacién de dependencia. Ellos se sienten ineficientes y
consideran que han fallado en el cumplimiento de su funcién paterna
y temen volver a hacerlo pero, al mismo tiempo, compiten con aquel
que intente interponerse entre él y su nifio (Perrichi, 1986; Ajuriague-
rra y Marcelli, 1987).

La representacién del debilitamiento corporal, como consecuen-
cia de las neoplasias malignas, aparece en mds de la mitad de la
muestra (56%). La idea propuesta por Sontag (1996) de que el tumor
es quien tiene la energia y no el paciente se repite aqui y alude, en
términos del aparato psiquico, a un debilitamiento progresivo de las
estructuras yoicas, si consideramos que las experiencias corporales
juegan un rol de suma importancia en la constitucién del yo como
instancia psiquica (Schilder, 1977).

Esto, en el caso de nifios enfermos, se observa también en los
padres que, junto con los pequefios, empiezan a sentir la fatiga de la
enfermedad y el tratamiento e, incluso, tal como lo sefialan Montal-
betti, Luy, Ruda y Cedrén (1996), llegan a identificarse en tal grado
con sus hijos que pueden experimentar dolores similares y presentar
junto con ellos algunos sintomas.

La representacion del cdncer como asociado al dolor intenso, di-
ficil de aliviar, surge en un grupo significativo de nuestros padres en-
trevistados (52%) y es tomado tanto como un aviso de la enfermedad
como de su avance. Si retomamos a Schilder (1977) diremos que la
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estructura libidinal del modelo corporal se altera como producto del
dolor que rompe con el equilibrio interno, de manera que se sobre-
carga de libido narcisista la parte adolorida o el 6rgano enfermo que
pasa a ser el centro de experimentacion del cuerpo.

La idea del deterioro corpdreo como representacion de los efec-
tos del cdncer es mencionada por casi la mitad de los progenitores
que participaron en este estudio (48%). Se refiere a procesos de de-
generacién y putrefaccion al interior de la persona.

La agresion de la enfermedad adquiere dos formas principales vy,
por tanto, surgen representaciones que corresponden a cada una de
ellas. La primera se refiere al ataque directo (25%) y coincide con lo
sefialado por Schmale (1978) y Sontag (1996). El cancer viene a ser
un enemigo diabdlico en tanto entra como un barbaro a arrasar con
todo lo que encuentra a su paso. El tratamiento se ofrece entonces
como arma de ataque y defensa para librar esta guerra con la enfer-
medad. EI cuerpo se convierte en el escenario en donde se libera
esta batalla, sufriendo los efectos devastadores de ambos bandos.

Estas representaciones, observadas desde una perspectiva psico-
dindmica, dan cuenta de elementos de agresion anal, en tanto expre-
san niveles de hostilidad elevados provenientes tanto de la enferme-
dad como del tratamiento en el intento de ambos de controlar y
destruirse mutuamente. ’

Por otro lado, encontramos que la representacién de ataque se
contrapone a los hallazgos de Reétegui (1990). El encuentra que en
la mujer andina predomina la metifora de convivencia con la enfer-
medad en la medida en que se cree en un equilibrio entre el mundo
natural, sobrenatural y personal; ello supone que, en términos de tra-
tamiento, se busque detener y sacar el mal antes que luchar contra €l
Probablemente, esta creencia se-diluye en nuestra muestra porque los
padres que la conforman, si bien proceden de la sierra en su mayorfa,
se encuentran, en muchos casos, residiendo en Lima y pueden haber
interiorizado patrones de pensamiento mds occidentales.
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El segundo tipo de agresién al que aludiamos es més bien de tipo
oral-canivalistica, en términos de la propuesta de M. Klein (1971). En
este caso, se habla de un cuerpo brutalmente devorado por el cidncer
que se nutre y fortalece de él, a costa de su destruccién. Schavelzon
(1978), Goldberg (1981), Lockhart (1981), y Sontag (1996) también se
refieren a ellos y remarcan la presencia de impulsos orales que salen
fuera de control.

Este conjunto de representaciones permiten hablar, junto con
Sontag (1996), de metaforas dantescas y apocalipticas en relacion
con los efectos fisicos del céncer en el cuerpo, de las que tanto al pa-
ciente como a sus familiares les resultard dificil desprenderse sin que
ejerzan una influencia en la vivencia de la enfermedad, por una parte,
y en el afrontamiento de la misma y de su tratamiento, por otra. Nos
preguntamos, en este sentido, qué tipo de acercamiento puede tener
un padre con su nifio cuando considera que se estdn llevando a cabo
en su interior procesos tan destructivos como los que estamos descri-
biendo. De la misma manera, nos cuestionamos acerca del modo
como los progenitores pueden llegar a integrar estas representaciones
dentro de su esquema de pensamiento, considerando los significados
que ellas conllevan.

Nuevamente, llama aqui nuestra atencién el contraste que surge
entre el matiz esperanzador que se ofrece al hablar del tratamiento y
las expectativas de vida en relacién con la enfermedad, por una parte,
y estas imdgenes tan cadticas, por otra, que, mds bien, dan cuenta de
la destruccion corporal por el mal. Esta contradiccion nos hace pen-
sar en que probablemente la idea de muerte continda adn siendo es-
trechamente ligada al cdncer, aunque las personas que la viven de
cerca prefieren negarla o aferrarse a las posibilidades que se les ofre-
cen en términos de tratamiento, pues, de lo contrario, no tendrian
donde sostenerse.

Asimismo, si revisamos el modo en que se agrupan las represen-
taciones referidas a los efectos fisicos de los procesos oncolégicos en
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el cuerpo, obtendremos nuevos elementos de andlisis. Asi, vemos que en
la mayoria de los casos se busca dar una textura material a la enferme-
dad y describir las consecuencias que produce.

El primer grupo de representaciones que surge al respecto es el refe-
rido al dafio corporal: el cincer es materializado como un animal que se
come vorazmente el cuerpo y se fortalece de él, progresivamente lo in-
vade y va tomando posesién de sus distintas partes y, en este sentido,
produce un deterioro fisico gradual de la persona.

Este grupo representacional aparece con una intensidad significativa
y reune quizd las imdgenes mas devastadoras dentro de las mencionadas,
siendo estas comunes a la mayor parte de la muestra. Esto nos hace pen-
sar que la situacion de enfermedad remite a sentimientos muy primarios
de amenaza, desproteccion e impotencia experimentados frente a este
mal que se apodera del cuerpo y lo aniquila sin que exista posibilidad de
defensa. La persona queda ubicada, en este sentido, en un rol de especta-
dor pasivo.

El grupo de representaciones ligadas al caos corporal, aunque es el
que aparece con menor intensidad, es importante en tanto recoge la idea
de desorden y falta de control y equilibrio al interior del cuerpo. La en-
fermedad toma la forma de células malas que podrian ser la causa o la
consecuencia de tal desorganizacion, pero se les califica precisamente de
“malas” en tanto salen de lo establecido y “no se comportan bien”. En
términos kleinianos, lo bueno y lo malo quedaria entonces escindido en
el interior del cuerpo, como objetos parciales que no pueden ser integra-
dos en un todo.

Quiz4 la particularidad de este grupo representacional, dentro del
presente estudio, estd en términos de presentar una correlacion significa-
tiva entre algunas variables demogréficas que se toman en considera-
cién, tanto en relacion con el padre (grado de instruccién y ocupacion)
como con la familia del nifio enfermo (nivel socio-econémico y uso de
tratamientos tradicionales) y que, finalmente, aluden a aspectos so-
cioecondémicos y culturales.
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Asi, estas representaciones parecen adquirir mayor fuerza en aque-
llas personas que, al tener una mejor ubicacion econémica, pueden ac-
ceder a niveles de instruccion superiores y, en ese sentido, desempe-
flarse como profesionales o técnicos, apartandose, por otra parte, en
alguna medida, de algunas costumbres como la medicina tradicional.
En este sentido, se explica la baja intensidad con que se presenta este
grupo representacional en la muestra, en tanto ella tiene un claro sesgo
hacia niveles socio-econdmicos y educativos bajos.

Esta vinculacién podria hacer pensar, entonces, que se trata de
representaciones que requieren un mayor grado de simbolizacién que
se acrecienta con la educacién, el mismo que, a su vez, es fuente de
informacién y conocimientos generales ligados a la ciencia.

Al respecto, ya Rodriguez, Lopez y Pastor (1990) han resaltado la
importancia de las variables sociodemogrificas en la determinacién de
la forma en que el sujeto responde a la situacién de enfermedad.

El grupo de representaciones que enfatiza la idea de ataque al
cuerpo recurre a las imdgenes de virus y herida como un modo de ma-
terializar los procesos oncoldgicos. La intensidad con que estas repre-
sentaciones aparecen se vincula, nuevamente, al nivel socio-econémico
de la familia y aumenta en quienes poseen mayores recursos y dismi-
nuye progresivamente segiin estos van reduciéndose.

Por otra parte, el diagndstico del nifio y la presencia de una tu-
moracién como parte de la sintomatologia con la que se manifiesta la
enfermedad también se asocian al énfasis que los padres ponen al re-
ferirse a estas representaciones. Asi pues, se adjudica mds fuerza a
estas ideas cuando se trata de algiin tipo de leucemia que cuando el
diagndstico corresponde a una tumoracién sélida —y debuta con un
bultito— ubicada en cualquier parte del cuerpo —incluidos los linfo-
mas—. Vemos entonces la tendencia a materializar la leucemia como
un virus o una herida, a diferencia de aquellas neoplasias en las que
existe un tumor.
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Otro de los grupos representacionales en que se pone de mani-
fiesto fa idea del cdncer como una enfermedad que agrede o ataca di-
rectamente al cuerpo es aquel referido a la conducta sexual de ia per-
sona como causa del cdncer. Esto serd abordado con mayor
profundidad mads adelante.

La ultima de las agrupaciones que se constituye tomando en con-
sideracién los efectos fisicos de las neoplasias malignas en el cuerpo
es aquella en la que aparecen ligados los dolores fisico y emocional —
especificamente depresion y angustia—; resulta especialmente signifi-
cativa no tanto. en términos de intensidad, como si del paralelo que se
establece entre las consecuencias de la enfermedad a nivel corporal y
psicolégico respecto del dolor que, desde ambos planos, se produce y
la influencia de cada uno de ellos ejerce sobre el otro. Este grupo re-
presentacional reflejaria, por tanto, la experiencia integral y no diferen-
ciada del dolor fisico y afectivo. Esto coincide con los hallazgos de
Rodriguez, Lopez y Pastor (1990), quienes encuentran relacién entre el
dolor crénico y los estados emocionales anteriormente mencionados.

La Escuela Europea de Oncologia (1997) registra que los trastor-
nos de ansiedad y depresion son los mds frecuentes en los pacientes
que padecen de céncer. Probablemente, dirdn Rennecker (1980) y
Sherman (1992), parte del potencial estresante del cidncer correspon-
deria a la posibilidad de sufrimiento como producto de la sintomato-
logia que se presenta gradualmente —segtin evoluciona la enferme-
dad— o de los tratamientos que se requieren. Desde un punto de
vista tedrico, la alta tasa de prevalencia de depresién entre los pa-
cientes oncolégicos puede reflejar las expectativas de desamparo en-
gendradas o exacerbadas por el paciente con esa enfermedad dado
que el cancer es contemplado como una dolencia sobre la que no se
puede tener control (Rodriguez, Lopez y Pastor, 1990).

Asimismo, los resultados nos muestran, ademads, que la intensi-
dad con que se presenta el grupo de representaciones ligado a los do-
lores fisico y emocionales se encuentra asociado con el estado civil y
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la ocupacidén de los padres que conforman parte de nuestro estudio.
Asi, se observa que son las solteras y las amas de casa, respectivamen-
te, quienes dan mayor énfasis a estas representaciones. En este sentido,
podriamos hipotetizar que, en ambos casos, el vinculo con el nifio y la
maternidad constituyen funciones prioritarias para la realizacién perso-
nal de estas mujeres, lo cual incrementaria su preocupacién en el bien-
estar fisico y emocional de sus hijos y las centraria alrededor de ella.
En cambio, el tener o haber tenido espacios personales y fuentes de
realizacion alternativas —trabajo fuera del hogar y/o relacién de pare-
ja—reduce, en alguna medida, estas preocupaciones en la persona que,
a su vez, encuentra fuentes adicionales de soporte.

Holland (1982), por su parte, sefiala que la capacidad del pacien-
te para manejar el estrés generado por el diagnéstico de un proceso
oncolégico dependerd del nivel anterior de ajuste emocional, de la
amenaza que la neoplasia signifique para el logro de las metas apro-
piadas a la edad, ocupacién, familia, etc., de la presencia de personas
que proporcionen apoyo emocional y de diversas variables determi-
nadas por la enfermedad.

La presencia de antecedentes de cancer en la familia es también
una variable que marca incremento en la fuerza de estas ideas se pre-
sentan. Probablemente, ello responda, en parte, a lo reportado en algu-
nos estudios respecto de la correlacion existente entre el conocimiento
que una persona tiene sobre una enfermedad y el poseer amigos y/o fa-
miliares que la padecen (Ley y Spelman, en Rebolloso, 1990). Para el
caso de las neoplasias malignas, se aplicaria la misma 16gica pero, qui-
z4, no solo se trata de un conocimiento concreto, sino de la experiencia
vivida a partir de la cual se concluye que se trata de una enfermedad
dolorosa, tanto en términos fisicos como emocionales.

Con respecto a esto ltimo, nuestro estudio refleja algo de lo que
Solidoro (1983) ya daba cuenta: la frecuencia con que surgen sentimien-
tos de engafio, confusidn y sorpresa en las personas que se encuentran
afectadas por procesos oncoldgicos y, mds aun, en el momento del
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diagnéstico en que por primera vez tienen noticia de ello, general-
mente, sin poder preverlo.

El cancer es representado por mds de la mitad de estos padres
que acaban de ser “sorprendidos” por el diagnéstico de sus hijos,
como una enfermedad que entra sin avisar, se oculta y se desarrolla
silenciosamente para, finalmente, salir a la luz de manera brusca, de
un momento a otro y sin posibilidad de accién por parte de ellos. Es
explicable, en este sentido, el que este sentimiento prevalezca en este
momento concreto sobre los demds y se acompafie ademds del temor
de que la enfermedad continde dando sorpresas.

La dolencia entonces serd vivida con gran incertidumbre por la
falta de control que se experimenta hacia ella y es precisamente a
esto a lo que se refiere Koocher (1980) al hablar del Sindrome de
Damocles como un componente importante de la capacidad estresan-
te de este mal, en tanto pocas veces se puede realizar un prondstico
con alto grado de fiabilidad.

Ovejero (1990) afadird que la incertidumbre de familiares y
amigos puede incrementar las preocupaciones y temores, sobre todo
cuando se trata de una enfermedad misteriosa o rara. Las atribucio-
nes surgirdn, entonces, en las personas como un intento de compren-
der las causas e implicancias de lo que ocurre, reduciendo la incerti-
dumbre y aumentando la sensacién de control sobre la situacién.

En Lo Siniestro, Freud (1919) habla exactamente de esta mezcla
de miedo y angustia frente a la muerte; el autor ubica en la incerti-
dumbre de nuestro conocimiento cientifico y en nuestras reacciones
afectivas primarias las condiciones bdsicas de este sentimiento.

Un aspecto que llama nuestra atencién es la proporcién en que
surgen los sentimientos de culpa en los padres que forman parte de
nuestra investigacion, aunque estadisticamente no resulta significati-
va. Esto contrasta con los estudios previos (Lokich, 1978; Schavelzon,
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1978; Perrichi, 1986 y Ajuriaguerra y Marcelli, 1987) y con la obser-
vacion de un elevado nivel de culpabilidad en los padres a largo de
las dindmicas grupales que se llevaban a cabo con ellos en el trans-
curso del perfodo de hospitalizacién y que, en cierta forma, impuisé
el inicio de esta investigacion. Al respecto, puede decirse que quizd
la culpa es un sentimiento que tiende a ser expresado de manera indi-
recta y que aparece con mayor fuerza cuando los padres empiezan,
luego del primer momento de diagndstico, a buscar explicaciones a
la enfermedad de sus hijos, cuando intentan determinar el origen de
la misma o al ofrecer algunas connotaciones sociales y/o culturales
claramente estigmatizantes de las neoplasias.

Estas tltimas representaciones, que se presentan en un pequefio
porcentaje de los padres, sefialan que las neoplasias, al igual que
otras enfermedades a lo largo de la historia, como la lepra, la tuber-
culosis, la peste bubdnica y el SIDA, dan cuenta de la mano castiga-
dora de Dios que intenta recuperar el orden y conciencia social a tra-
vés del sufrimiento humano (Hersh, 1985; Chavez Ferre, 1995).

Sontag (1996) nos recuerda en esta linea que, para los antiguos,
la enfermedad siempre fue un instrumento de la ira divina con el cual
se enjuicia a la comunidad o a un individuo particular. En este senti-
do, se le adjudica un significado moralista: la enfermedad es la ex-
presién de una enfermedad de la voluntad y, por tanto, la remisién de
la misma dependeria de la posibilidad de recuperar la voluntad.

El sentimiento de culpa se deja traslucir aqui con mayor claridad
que lo que podiamos vislumbrarlo antes. Se apela a un Dios todopo-
deroso y castigador y, con ello, se deja constancia de la proyeccién
en el afuera de una instancia critica muy severa a nivel intrapsiquico.
La presencia de Dios como parte de las representaciones estarfa vin-
culada a una muestra eminentemente catélica.

De este modo, vemos que al abordar el tema de las causas del
cancer, un grupo de los padres menciona que Dios es quien inventa y
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envia esta enfermedad como una prueba o castigo, bien para el mis-
mo paciente o para su familia. Ello también lo observamos en las re-
uniones de apoyo psicoldégico a padres, alli se encuentran verbaliza-
ciones como “Dios castiga con lo que uno mds quiere” que dan
cuenta del sentimiento de responsabilidad que los progenitores tienen
respecto de la enfermedad de sus hijos.

Bajo este contexto, la enfermedad es considerada como una ex-
periencia que permite a las personas reflexionar acerca de sus actos y
su vida en general para poder enmendarse, permitiendo asi, en alguna
medida, que la persona pase por una purga que lo limpia de sus erro-
res. Al mismo tiempo, lo lleva a la toma de conciencia de la existen-
cia de un ser todopoderoso que castiga cuando uno se equivoca y que
con ello pretende que el sujeto rectifique sus actitudes, aunque sim-
plemente sea por temor.

A nivel de grupo representacional, estos elementos mitico-reli-
giosos aluden al caos social, al resquebrajamiento de los valores y la
destruccién que el hombre hace de la naturaleza, asocidndose a la de-
presién y/o sufrimiento moral.

La colocacién de un énfasis mayor en estas representaciones es
observada en aquellos padres que recurren a tratamientos tradiciona-
les que, a su vez, tienen a la base elementos magico-religiosos. De
este modo, al vincular el origen de la enfermedad a un castigo de
Dios implica que, para alcanzar la curacidn, sea necesario volver a
conectarse con él a través de una serie de rituales a los que en miilti-
ples ocasiones recurre la medicina folklérica. El elemento cultural
juega aqui un papel importante.

De otro lado, se encuentra una mayor consideracién de estas
ideas en aquellos padres que presentan antecedentes de cancer en sus
familias, dando cuenta quizd, con ello, de un sentimiento de castigo
recurrente hacia el grupo familiar. No obstante, pareciera que es difi-
cil concebir que se escoja a los niflos mas pequefios como medio de
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castigo social o familiar pues este grupo representacional aparece con
menor intensidad cuando el hijo enfermo se encuentra entre los O y
los 3 afios.

Ahora bien, como antes deciamos, en este grupo representacio-
nal aparece la idea de un error no solo individual, sino de la humani-
dad como grupo social que, en ocasiones, va en contra de los valores
o no cuida la naturaleza que se pone a su disposicién. En este senti-
do, la contaminacién ambiental es tomada en consideracién como
una accién humana irresponsable que podria ser la causa de las en-
fermedades neoplasicas. El énfasis estd puesto aqui en el déficit en el
cuidado de los espacios comunes por la comunidad.

Las represesentaciones que, por otro lado, ligan el cancer a la falta
de limpieza depositan la responsabilidad de la enfermedad, de manera
casi directa, en aquellas personas encargadas de desempeiiar esta funcion
que, al tratarse de menores, recae en los padres. En términos simboli-
cos, puede hablarse de los déficits en la limpieza como falta de pureza.
Esto podria interpretarse como el advenimiento de un sentimiento de es-
tar en falta o “pecado”, tanto de parte del nifio como de sus padres.

Otras de las causas que se mencionan como agentes de los pro-
cesos oncoldgicos estdn dadas por los factores congénitos y la heren-
cia. En ambos casos, los padres comparten un sentimiento de respon-
sabilidad frente a este hijo que nace enfermo o con predisposicion
para desarrollar el mal.

La representacidn de las neopldsicas malignas como determinada
por la herencia lleva al padre, en algunas ocasiones, a ubicar la res-
ponsabilidad de la enfermedad de su hijo en si mismo y, en otras, a
proyectarla sobre su pareja como un medio de reducir fa culpa que
pudiera sentir (Ajuriaguerra y Marcelli, 1987).

En nuestro estudio, ello se refleja en la constitucién de dos gru-
pos representacionales en donde la herencia implica la idea de la
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transmisién de una dolencia al interior de la familia, de una generacion
a otra a lo largo de los afios.

Para una de estas agrupaciones, lo transmitido se liga con lo ma-
ligno, enfatizando la existencia de un sello familiar cargado de ele-
mentos de maldad o error que no se repara, sino que sigue cobrando
victimas a lo largo de la historia familiar.

En el otro grupo, se incorpora el elemento de benignidad que, de
no ser atendido, trasciende hacia lo maligno. Si bien se deja espacio
para un posible tratamiento, aparece la angustia que implementa la
negacién de la muerte como defensa; mas aun, cuando ellos estarian
ubicindose como los transmisores de dicha dolencia.

Esto iltimo adquiere mayor intensidad en fos padres que poseen
una mejor posicién econémica y que, por ello, cuentan con mayores
probabilidades de poseer conocimientos acerca de la enfermedad y
de acceder generalmente a los sistemas de salud, pensando por tanto
en la opcidn de tratamiento.

Surgen, por otro lado, representaciones que depositan la génesis de
la enfermedad en el vinculo que se establece entre la madre y el nifio. El
origen de la dolencia estaria determinada bien por problemas durante el
proceso de gestacidn, bien por una alimentacion y/o cuidados de la salud
insuficientes o inadecuados, bien por carencias emocionales del nifio o
estados afectivos (rabia, depresion, angustia) de la madre que repercuten
en su hijo. Todas ellas unidas forman un grupo representacional en el
que se establece un nexo entre los posibles déficits en esta diada y el de-
sarrollo de la neoplasia, pero se otorga también la posibilidad de cura-
cién con tratamiento, negando en todo momento el que bajo algunas cir-
cunstancias el prondstico pudiera llevar a la muerte, pues esa opcion
implicaria que ellos, como padres, no podrian reparar sus errores.

En todas estas representaciones, los padres aluden fundamentalmen-
te a lo que la madre ofrece —o priva— a su hijo, tanto a nivel fisico
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como emocional, en las distintas etapas del desarrollo del nifio. Se
cuestiona asi su calidad de nutriente, lo cual remite invariablemente a
la evaluacién de la relacién temprana madre-nifio.

En este sentido, el alimento como tal, al ser equiparable en tér-
minos simbélicos con el afecto, nos estaria hablando de un progeni-
tor que siente que no es capaz de proveer lo suficiente o que ahoga a
su hijo con sus cuidados.

Las ideas que ubican los origenes del cincer en los intentos de
aborto durante el periodo de gestacion presentes en algunos padres,
pueden aludir a un embarazo no deseado con la consiguiente carga
de agresion hacia el bebé; eso, al manifestarse la enfermedad, incre-
mentaria los sentimientos. de culpa.

Por otro lado, las representaciones que dan cuenta de la salud
psicoldgica propia o la del hijo como fuentes de los procesos oncol6-
gicos hacen pensar en posibles conflictos emocionales previos al
diagndstico del nifio que podrian dificultar el ajuste de los padres y
del menor a la enfermedad.

La trascendencia de este aspecto emocional es resaltado por Mon-
talbetti et al., (1996). Ellos sefialan que no solo los sintomas fisicos
repercuten en el estado de dnimo del bebé enfermo, sino también en la
relacién madre-nifio. Se observa cémo el tono de voz, los gestos, los
latidos del corazén le trasmiten diversos sentimientos. Desde confianza
y confort hasta terror, desconfianza, desesperanza, apatia y depresion.
De acuerdo con el sentimiento de la madre, el nifio se puede mostrar
confiado y acogido o nervioso, irritable, sin deseos de jugar ni comer,
o atender a los estimulos ambientales que antes podian motivarlo.

Winnicott (1957), por su parte, plantea que dado que la madre se
constituye en una “mitad”, una parte del bebé, debe incluso “poder en-
fermar” con él, es decir, sostener “el mal” o “lo malo” que siempre
amenaza, tanto desde la realidad como desde el interior del nuevo ser.
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Tomando en cuenta esto tltimo, llama la atencion la alta propor-
cién en que son mencionadas las enfermedades anteriores como cau-
sas de las neoplasias, pues ello implicaria la evaluacién del adecuado
cumplimiento de las funciones correspondientes al rol paterno que
tienen que ver con el cuidado que ofrecen al nifio en términos corpo-
rales y que pueden traer consigo la inseguridad para afrontar la con-
tencion del menor en este momento en que se trata de una enferme-
dad més seria o riesgosa.

Otras representaciones relacionadas con la génesis del cancer es-
tarian dadas por aquellas que atribuyen el origen de las neoplasias
malignas al consumo de sustancias, especificamente al uso de medi-
camentos, pues consideran que estas al mismo tiempo que curan pue-
den dafiar otros 6rganos, particularmente cuando son empleadas sin
haber sido prescritas por un doctor o cuando estas son recetadas en
dosis muy altas.

Estas representaciones ponen en evidencia la ambivalencia y
desconfianza que existe hacia los tratamientos médicos. Debe poner-
nos en alerta para evitar que el paciente o sus padres, en el caso de
nifios, abandonen la terapéutica que se les ofrece y opten, debido al
temor de poder causar mds dafio a sus hijos, por otras que pueden ser
inocuas para el caso de la enfermedad que se padece.

Ahora bien, hasta aqui hemos considerado estos resultados te-
niendo en cuenta que nuestra muestra esta constituida por padres de
nifios diagnosticados de cancer; en este sentido, hemos dado particu-
lar peso a representaciones que aluden a la génesis del cdncer en los
nifios. No obstante, las representaciones dadas trascienden su situa-
cién actual y pueden ser trasladadas también a los pacientes adultos.

Menciondbamos, hasta hace un momento, a las representaciones
en las que el uso de algunas sustancias, especificamente medicamen-
tos, puede ser considerado un determinante en la génesis del cancer.
No obstante, no hemos abordado atin el peso que se adjudica al consumo
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de drogas (fundamentalmente cigarro, alcohol, té, café y otras drogas no
legalizadas) en el desarrollo de procesos oncolégicos. En estos casos,
los hébitos que la persona adulta tenga determinarian su enfermedad, ad-
judicéndole a ella toda la responsabilidad sobre su condicién. Diremos
en este sentido que estd extendiéndose entre 1a poblacién la informacion
referida a los efectos daiiinos del tabaco y otras drogas y la asociacion
de las mismas con el desarrollo de procesos cancerigenos.

A nivel de grupo representacional, el consumo de sustancias es el
que aparece con mayor intensidad.y dado que se prioriza la representa-
cién del cancer como originado precisamente por el uso tanto de drogas
como de medicamentos, no puede hablarse de una reaccién de sorpresa
o engafio, en tanto uno es responsable de su conducta. La enfermedad,
en este caso, es considerada como incurable y por tanto mortal.

Posiblemente el centrar la atencién sobre la enfermedad en per-
sonas mayores y no en los nifios permite en alguna medida a los pro-
genitores apartarse de su situacioén actual y por tanto hablar de la po-
sibilidad de muerte de un modo mds directo.

En el caso de aquellas representaciones que adjudican la causa
del cancer al tipo de vida sexual, nuevamente es el paciente el que
aparece como responsable. Se trata de adultos virgenes o con un ejer-
cicio excesivo y promiscuo de su sexualidad. Se toma en cuenta tam-
bién a mujeres multiparas y el uso algunos métodos anticonceptivos
(T de cobre, espiral) que pueden ser perjudiciales para la salud.

Vemos, pues, que estas representaciones dejan traslucir las con-
cepciones propias acerca de la sexualidad. Al respecto, llama espe-
cialmente la atencion el que las conductas de tipo sexual estan referi-
das a la mujer de manera casi exclusiva. Esto dltimo lleva a pensar
que subyace la idea de que el ejercicio de la sexualidad femenina
puede enfermar, a diferencia de la del hombre, lo cual contiene signi-
ficados especiales a nivel cultural.
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Al mismo tiempo, se evidencian algunas distorsiones en términos
de la informacidn a la que se tiene acceso. Esto se hace particular-
mente patente y real cuando se habla del cincer como una enfermedad
que se contagia a través de la via sexual. Ello supone, tal como lo
mencionan Leén, Martinez y Gémez (1990) y Sontag (1996), un com-
ponente de voluntad en la adquisicién de la enfermedad que la hace
responsable y, por tanto, merecedora de un juicio més severo.

Estas tltimas representaciones y aquellas que consideran que las
neoplasias son adquiridas como resultado de una transfusion de sangre
o cuando se entra en contacto con la sangre de un paciente, nos hacen
tomar conciencia de la confusién existente entre el SIDA vy el cancer y
de la necesidad de campafias educativas que aclaren este tema.

Respecto del contagio como encargado del desarrollo de las neo-
plasias, se mencionan, ademds, otros medios tales como el contacto di-
recto con el enfermo o sus objetos personales. Estos constituyen algo
asi como mitos que también son compartidos con el SIDA. A ellos se
refieren otros autores (Ledn, Martinez y Gémez, 1990; Sontag, 1996),
ligdndolos a reacciones fobicas o de panico hacia la enfermedad en la
poblacién general. En términos de comportamiento se produciria un
alejamiento del paciente que repercute de manera dristica en un posi-
ble aislamiento de la persona en un momento en que necesita especial-
mente del apoyo, cercania y afecto de aquellos significativos en su
vida.

No es casual entonces que surja un grupo representacional en el
que lo sexual, como factor de adquisicién de la enfermedad y el con-
tagio, aparezcan relacionados. Se habla, entonces, de un animal que
ataca y destruye el cuerpo y en que, para esos casos, la cura depen-
deria fundamentalmente de la fe o la suerte.

El céncer, en tanto enfermedad vinculada a desarreglos en la
vida sexual, estaria cargada de infinidad de significados que, en mu-
chas ocasiones, implicarian censura y critica a la persona. La cura,
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por tanto, dependeria del juicio y la bondad de Dios frente al com-
portamiento de uno.

Un dltimo punto por discutir estd referido a las diferencias que
se encontraron en las representaciones que los padres y madres de un
mismo nifio tenian acerca del céncer. Este es un dato de gran rele-
vancia a pesar de que la muestra que nos conduce a este hallazgo es
reducida. Ello nos hace pensar que el elemento personal, dado por la
historia individual, las experiencias previas, los conocimientos ante-
riores y las fantasias propias, adquiere pues especial significaciéon en
las representaciones que uno se forma de las neoplasias malignas en
contraste con el resto de variables (de la familia, del nifio y de su en-
fermedad) que son tomadas en consideracién y son comunes a ambos
progenitores.

Aqui se evidencia en alguna medida que las representaciones, tal
como lo propone Stern (1995), no se forman cuando lo externo se
hace interno o se introyecta, sino que ellas se forman en el interior,
tomando como base lo que a uno le pasa en relacién con otros. La
realidad externa se entrelaza, pues, progresivamente con el mundo
imaginario cargado, entre otras cosas, de elementos subjetivos, repre-
sentaciones mentales, fantasias, deseos, temores, suefios, memoria de
su nifiez que se ubican mads alld del conocimiento articulado del mun-
do externo y que tiene mds bien una fuente interna.

Ahora bien, si recordamos que las representaciones que los padres
tienen sobre sus hijos y de ellos mismos, como padres, determinarédn la
naturaleza de la relacién que se establece con los hijos (Stern, 1995) y
a eso le agregamos que venimos trabajando con progenitores cuyos hi-
jos acaban de ser diagnosticados con algiin tipo de neoplasia maligna
diremos que resulta de suma importancia conocer las representacion
que ellos tengan del cancer como enfermedad y de su hijo como un
nifio que la padece, en tanto es probable que tenga un efecto en el
afrontamiento que se tenga de esta situacién y en el acercamiento al
nifio quien, a su vez, buscard representar su propia experiencia.
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