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El diagnodstico de Cancer de un hijo(a) es una noticia devastadora
para cualquier familia. La sensacion inicial que viven es muy
similar a la de un terremoto o tsunami de gran impacto,

con todo lo que esto implica: miedo, angustia, incertidumbre,
pena, rabia, incomprension, entre otras emociones que son
completamente esperables.

Convengamos que la enfermedad grave de un hijo(a) es un hecho
poco usual y, por lo general, se espera recibir el diagnodstico

de una enfermedad como ésta en un adulto o adulto mayor,

pero no en un nino(a). La infancia es una etapa de la vida que
socioculturalmente se asocia a inocencia, risa, juego, felicidad y,
por ende, es dificil de imaginar esta etapa ligada al dolor y/o
sufrimiento.
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Aun cuando los avances de la medicina nos permiten hablar del
cancer como una enfermedad cronica que hoy tiene tratamiento
y cura, lo seqguimos relacionando con muerte, dolor y sufrimiento,
de manera casi inmediata. Por lo tanto, pensar que un hijo(a) que
hasta hace unos dias era sano(a), ahora tiene cdncer resulta
sumamente dificil de asimilar y aceptar. Lo cierto es que no
existen padres preparados - de antemano - para enfrentar el
diagnostico de cancer de un hijo(a).

Durante la primera etapa, luego de recibido el diagnostico,

los cuidadores invierten gran cantidad de energia en procesar
esta noticia e intentar asimilar esta nueva realidad que se avecina
de golpe, donde la inminencia del inicio de un tratamiento
invasivo y posiblemente prolongado para el nino(a) se entrelaza
con el miedo y la angustia de no saber si esto es lo correcto

para él/ella.
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Lamentablemente, existe una gran cantidad de mitos asociados
a los tratamientos oncolégicos y todavia hay mucho desconocimiento
respecto a su efectividad.

El conocimiento popular suele destacar lo negativo de los efectos
adversos mas que los beneficios que hay detras de un tratamiento,
lo que genera muchisima inseguridad y suspicacia en la poblacion
y, la desconfianza es alin mayor, cuando quien recibira estos
“tratamientos téxicos” es un nino(a). Es por esto, que la informacidn
inicial que reciban los padres y la psicoeducacion respecto al
diagnostico y sus tratamientos sera clave para estabilizar la
tormenta emocional por la que atraviesan.
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La mayoria de las veces ocurre que los padres o cuidadores
principales del paciente se sentiran abrumados con la
informacion médica que se les entrega, puesto que el estado
emocional en que se encuentran dificulta el entendimiento

y todo aquello que sea nuevo sera mas dificil de comprender
y aprender.

No es raro en este periodo escuchar a uno de los cuidadores o
ambos, expresar que no se sienten capaces de cuidar a su hijo(a)
por todo lo que esto implica, que es demasiada informacion y
que se les olvida todo en cuestion de sequndos. No obstante, de
a poco y con el paso de los dias, cuando empieza a amainar la
tormenta, vuelve a aparecer la razon, el entendimiento y la calma.
Esta ultima, va muy de la mano con la confianza que se empieza a
tener en el equipo médico tratante y consecuentemente, en los
tratamientos que se han propuesto para el paciente.
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En este punto, empiezan a quedar de lado los mitos e ideas
erroneas en torno al cancer y aparece informacion fidedigna que
ayuda a interiorizarse mejor sobre el tema y, consecuentemente,
van disminuyendo las ideas catastroficas del inicio, la ansiedad

y la angustia.

Respecto a la informacion inicial necesaria, es muy importante
que los cuidadores tengan la certeza de que el origen del cancer
no es atribuible a algo que ellos hayan hecho o dejado de hacer
con el nifno(a). No existe una Unica causa que determine el origen
de la enfermedad, ya que es multifactorial y no tiene ninguna
relacion con estilos de crianza, con el tipo de familia en la que

el nino(a) crecid ni con factores emocionales, como muchos
suponen.
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Desde esta perspectiva, lo mas sano y realista seria asumir que la
enfermedad es producto del azar (o la mala suerte, si se quiere)

y que no encontraran una respuesta a la pregunta jpor qué mi
hijo(a)? La enfermedad no es un castigo, no es una leccion de vida
y No pasa para algo... simplemente es el cuerpo que se desajusta
porque los seres humanos somos fragiles y podemos perder la
salud en cualquier momento. Por supuesto, aceptar esta fragilidad
y vulnerabilidad no es tarea facil, por lo que muchas veces sera
necesario pedir ayuda.
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Este tipo de cuestionamiento inicial es totalmente esperable

y se enmarca dentro del proceso de duelo que se gatilla por la
pérdida del hijo(a) sano(a). No esta de mas recordar que vivimos
duelos constantemente a lo largo de la vida, ante situaciones

de pérdida, no necesariamente de muerte propiamente tal.

En el caso del diagnostico de cancer en un hijo(a), la primera
gran pérdida (aunque posiblemente transitoria) es la pérdida del
"hijo(a) sano(a)”. Sin embargo, no sera la Unica, puesto que el
afrontamiento del cancer implicara una serie de cambios y
ajustes a nivel de dinamica familiar, social e individual que
enfrentara a todos a multiples péerdidas. Para dar algunos
ejemplos: pérdida de la rutina conocida, pérdida de la sensacion
de control (aungue realmente nunca lo tengamos), pérdida de

la sensacion de certeza sobre el futuro, pérdida de proyectos o
planes que se tenian en el corto plazo, entre otras.
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La mayoria de los padres querran saber lo maximo posible
acerca de la enfermedad, el prondstico y los procedimientos a
seguir. Si el tratamiento que se ofrece requerira hospitalizacion,
detalles practicos del manejo en el hospital también seran de
mucho interés. Asimismo, necesitaran saber quiénes seran los
encargados del cuidado y salud de su hijo(a), sentirse sequros
de la experiencia y conocimientos del equipo tratante y de sus
propias capacidades y entereza para poder ofrecer soporte
fisico y emocional al nino(a) (Lorenzo & Cormenzana, 2012).

Es fundamental que inmediatamente luego de entregado el
diagnostico se brinde apoyo psicoldgico a los padres, porque
ellos son quienes necesitaran mas ayuda en estos momentos y,
como cuidadores principales, serd necesario que estén bien
para que el nino(a) también lo esté en todas las etapas de la
enfermedad.
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Reacciones emocionales esperables de los padres,
ante el diagndstico de cancer de un hijo(a)

@ Negacién /Shock: “No puede ser”, “Debe haber un error”
Esto ocurre generalmente en etapas iniciales donde recién se
ha confirmado el diagndstico de cancer y corresponde a un
mecanismo de defensa psicologico que permite asimilar de a
poco el impacto de la noticia. En este periodo es habitual que
los padres consulten otras opiniones hasta convencerse del
diagnostico definitivo.

@) Impotencia / Rabia: “;Por qué nuestro hijo(a)?”
“sPor qué a nosotros?”
Este es un cuestionamiento que surge de una emocion muy
primaria y esperable ante situaciones que se perciben como
injustas: la rabia.
La enfermedad grave de un hijo(a) siempre va a ser un
acontecimiento dificil de aceptar y la pérdida de su salud va
a ser percibida como uno de los hechos mas injustos e
incomprensibles, por lo que la rabia e impotencia de no poder
hacer nada por evitar o cambiar lo que acontece seran parte
del proceso de duelo (por la pérdida del hijo(a) sano(a)).
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€) Culpa: “;Qué hicimos mal?”
De la mano de la sensacion de injusticia viene el sentimiento
de culpa al pensar que algo que hicieron o dejaron de hacer
como padres, pudo haber provocado la enfermedad. Incluso,
esta muy difundido el mito de que aspectos emocionales o
relacionales (crisis familiares, separaciones, peleas, etc.)
pudieran ser los gatillantes de un diagndstico oncoldgico,
lo que no tiene ninguna evidencia cientifica. Por lo tanto,
nada de lo que hayan hecho o dejado de hacer como padres,
ha causado la enfermedad de su hijo(a).

O Miedo: “;Se va a morir?” “Si le pasa algo malo, me muero”
El miedo es otra emocion primaria que nos acompana a o
largo de la vida y, principalmente, en momentos de crisis y
cambios. En el caso de la enfermedad grave de un hijo(a) por
supuesto que esta presente y ;como no estarlo? Queramoslo
0 no, este proceso se debe enfrentar de la mano del miedo,
puesto que negar su existencia es ocultar algo que realmente
estara muy presente. No obstante, se puede convivir con el
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miedo, mientras éste no controle nuestra vida. La informacion
oportuna, el actuar a tiempo, el resguardar un espacio para
hablar de lo que estamos sintiendo, seran de mucha ayuda
para transitar con esta emocion sin que nos paralice.

1 a
?

© Incertidumbre: “;Qué va a pasar ahora?” ";Cémo terminara
todo esto?”
La incertidumbre es una de las sensaciones mas dificiles de
tolerar para los seres humanos, que ha quedado mas que claro
en tiempos de pandemia. Vivimos con la ilusion de que
controlamos algo, pero realmente tenemos el control de muy
pocas cosas en la vida. El cancer en si mismo es el descontrol
celular, y tener claridad de que no podemos controlar el curso
que tome la enfermedad de nuestro hijo(a) es una invitacion a
entregarse y confiar en el proceso.
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@ Aislamiento, “No quiero hablar con nadie” “No quiero
contestar todos los mensajes que tengo”
Las ganas de querer aislarse y no hablar con nadie cobran
sentido en el contexto de dificultad para asimilar lo que esta
pasando y mientras siga siendo dificil de aceptar, es muy
esperable que se quiera mantener el circulo social lo mas
cerrado posible. Pareciera que no hubiese energias para
repetir una y otra vez la informacion a otros y tampoco ganas,
cuando lo que hay que contar duele hasta lo mas profundo y
se anhela que ojala no estuviera pasando. Desde otra mirada,
el contar el diagnostico al entorno cercano es hacerlo mas real
y para enfrentarse a eso se requiere tiempo y espacio.

@ Tristeza: “No puedo imaginar mi vida sin él/ella”. “No quiero
verlo sufrir’) “Podria haber sido uno de nosotros,
pero no él/ella”.
La tristeza surge ante el duelo que se inicia con la pérdida de la
salud del hijo(a) y es esperable que en mayor o menor medida
acompane todo el proceso de enfermedad y tratamiento. Es una
emocion esperable y necesaria que conecta con el dolor y que,
al brindarle espacio para su expresion en vez de luchar contra
ella, facilita la adaptacion a la nueva realidad.
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Aceptacion: “Ya estamos en esto, tenemos que tratarlo y
esperar que ande bien’, “Haremos todo lo que esté a nuestro
alcance para que reciba el mejor tratamiento”

La aceptacion tiene que ver con sentir algo de calma dentro de
la tormenta. Principalmente, estara dada por la informacion
que pueda transmitir el equipo tratante, la confianza de estar
en buenas manos y la sensacion de estar haciendo lo correcto.
Sumado a algo muy importante: ver que el nino(a) esté bien.

RESUMIENDO: ;Qué podria ayudarlos en estos momentos
dificiles?

Informarse lo mejor posible sobre la enfermedad, tratamientos
y pasos a sequir, con el equipo de salud que haya escogido.
No tema preguntar varias veces si algo no ha quedado claro.

Si tiene mas dudas, busque fuentes confiables para leer e
interiorizarse del tema, evite caer en busquedas por internet.
Ser paciente y amable consigo mismo(a), en el estado emocional
que se encuentra no es posible procesar nueva informacion
con la facilidad que lo hacia antes.
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Atender a sus necesidades basicas de cuidado aunque le sea
dificil: alimentarse, hidratarse, dormir, mantener al dia sus
tratamientos de salud; por ejemplo, si toma algun medicamento
evitar suspenderlo abruptamente. Recordar que si uno no esta
bien, nuestro hijo(a) tampoco lo estara.

Activar la red de apoyo, pedir ayuda al menos para cosas
practicas como compras de supermercado, aseo de la casa,
cuidado de otros hijos, etc.

Si existian conflictos de pareja (u otros) previos a la enfermedad
de su hijo(a), intentar dejarlos entre paréntesis por este
tiempo. El foco de atencion ha cambiado y requerira de
mucha energia de ambos padres.

Hacer equipo con la pareja o con quienes ayuden en el cuidado
diario del nino(a), ya que el desgaste de cuidar a un enfermo
es alto y requiere momentos de descanso, poder alternarse en
los cuidados y distribuir tareas cotidianas.

Buscar ayuda profesional si la sensacion de estar sobrepasado(a)
permanece con el pasar de las semanas y aumenta en intensidad.
La mayoria de los equipos de salud cuentan con un profesional
de la salud mental para brindar apoyo.

18




(L e

.

3 - E .,_'
oy P

de mama: Elsh/alor ol acompanar se
Capltulo 2: Reacoones emocionales aﬁte e1 ql_-;a’ghosuﬁo
Y Capltu[o 6 La lmportanoa de mtegrara los ninos, nifias y -

adolescentes en la vrvenug famlllar de enfermedad"

- Lorenzo, R. & Cormenzana M. (20__12) ""Su huo tlene eancer *

Z_ . 3 S La mformaoon en el paaente oncologlco
5 e T




9C0ZOAVIN-7¢0COINNI/ST000-13-DVd

teva

o
w
=
I
194
o
=
[=]
=
=
(&)
=2
=




