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Resumen

La supervivencia en cancer infantil crecid
dramaticamente en las ultimas décadas. Pa-
ralelamente a estos cambios epidemioldgicos
aparecié una nueva poblacién de estudio en
el campo de la Psico-oncologia: los supervi-
vientes.

Mas alla de los distintos abordajes hay un
elemento siempre presente que constata todo
aquél que trabaja con esta poblacion: el trata-
miento deja marcas. El concepto de marcas,
huellas, permite incluir las distintas lineas de
investigacion que se han llevado a cabo en
esta poblacion: secuelas post traumaticas, défi-
cit, desajustes, por un lado y crecimiento post
traumatico, resiliencia por otro.

El objetivo general del estudio es conocer
los significados personales que tomo la expe-
riencia para los nifios y sus padres y explorar
la relacion entre edad al diagnéstico, tipo de
comunicacion y estilo de afrontamiento fami-
liar con el tipo de huella que se encuentra en
el superviviente y con la existencia o no de
marcas y de recuerdos.

Al ser un estudio muy amplio, en esta co-
municaciéon nos centraremos en las marcas,
los significados personales y la influencia de
la edad al diagnostico respecto del recuerdo.
También en la importancia de la interaccion
padres-nifio en el proceso de atravesar la ex-
periencia y otorgarle significado.

A partir del presente trabajo se observa
que el rol de los padres, la forma en que
han tramitado la experiencia, y cémo la han
transmitido es decisivo en el resultado que
experimentan los ninos. La edad el diagnés-

Abstract

As childhood cancer survival rates had a
dramatic growth in the last two decades, a
new population of study emerged: childhood
cancer survivors. There have been great inter-
est in understanding the psychosocial sequelae
and identifying needed areas of intervention.

Although working with different appro-
aches and frameworks, every scientist working
in the field agrees that cancer treatments lea-
ves marks, imprints, traces of the experience.
The concept of traces allows to include diffe-
rent lines of study: post-traumatic stress, psy-
chosocial sequelae, deficits and maladjustment
on one hand and post-traumatic growth, resi-
lience on the other.

The objective of the study was to explore
parents and children personal meanings about
the experience and analyze the relationship
of age at diagnosis, communication style and
coping style in the family with type of trace
in the adolescent and presence or absence of
memories.

This communication focuses on the in-
fluence of parent-survivor interaction and age
at diagnosis in the meaning making process
and elaboration of the experience.

Parents role, their personal meanings and
the way they transmit the experience determi-
ne children outcome. Age at diagnoses seems
to be essential to have own memories and ex-
perience post traumatic growth.
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tico parece ser una variable clave a la hora
de determinar los efectos.

Palabras clave: Supervivientes, adolescen-
tes, efectos psicosociales a largo plazo, stress
post-traumatico, crecimiento post-traumatico.

INTRODUCCION

La supervivencia en cancer infantil cre-
ci6 dramdticamente en las UGltimas déca-
das". Paralelamente a estos cambios epide-
mioldgicos aparecié una nueva poblacién
de estudio en el campo de la psico-on-
cologia: los supervivientes®?. Los primeros
acercamientos a esta poblacién intentaban
ubicar déficit y secuelas psicosociales e
identificar necesidades y areas de interven-
cién®?), Inicialmente habia controversia res-
pecto de las posibles secuelas y a pesar de
que buena parte de los estudios han mos-
trado que los nifios tienen en general un
buen ajuste a los pardmetros psicosociales
y buena calidad de vida“’”#, algunos auto-
res se han centrado en el estudio del stress
post-traumatico como resultado posible de
la experiencia®'". Posteriormente, se ha de-
sarrollado el concepto de crecimiento pos-
traumatico para describir un resultado po-
sitivo y de enriquecimiento personal como
consecuencia de la experiencia de haber
sido diagnosticado de cancer en la infancia
y haber sobrevivido al tratamiento!*'¥ .

Mas alla de los distintos abordajes hay
un elemento siempre presente que consta-
ta todo aquél que trabaja con esta pobla-
cion: el tratamiento deja marcas. El con-
cepto de marcas, huellas, permite incluir
las distintas lineas de investigacién que se
han llevado a cabo en esta poblacion: se-
cuelas post traumaticas, déficit, desajustes,
por un lado y crecimiento post traumatico,
resiliencia por otro.

Hay ciertas preguntas aln sin respon-
der en la literatura cientifica: Es posible
rastrear de qué forma han quedado ubica-

das para el sujeto las experiencias vividas
en relacion al cancer, la enfermedad y la
muerte?

;Se ha subjetivado la experiencia? ;De
qué forma? Hay diferencias segin la edad
al diagnostico? ;Qué papel juega la trans-
mision de los padres? ;Hay alguna rela-
cién entre la forma en que los padres han
afrontado la experiencia y han elaborado
la misma, con la forma en que lo han he-
cho sus hijos?

Se ha prestado mas atencion a los su-
pervivientes que a sus padres'>'® sin em-
bargo dado que se trata de un sujeto en
constitucién, la presencia y la conducta
de sus otros significativos, aquellos que
cumplan las funciones materna y paterna,
influird en su percepcion y en la significa-
cion que dé a la experiencia. Cuando un
nino se enferma de cancer, toda la familia
se ve afectada"”. Es importante entonces,
conocer de qué forma han inscripto los
padres la experiencia de tratamiento.

Trauma, refiere a no elaborado, a no
simbolizado"®. A la manera de las neuro-
sis de guerra, ante la amenaza que supone
para la vida y el encuentro con la posibili-
dad de la muerte, queda para el sujeto un
resto Real que sigue siendo actual, que no
ha sido tramitado simbdlicamente y que
actta en el presente!?. Esta tension entre
trauma y elaboracién simbélica es consi-
derada elemento clave en la subjetivacion
de la experiencia de enfermedad y trata-
miento y en los significados personales
que adquiere la misma para aquellos que
la han vivido.

Las hipdtesis que guiaron el estudio
han sido:
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— La subjetivacion de la experiencia
variara segln el momento de la
cosntitucion subjetiva en que haya
acontecido, dado que para este pro-
ceso se requiere cierta simboliza-
cién, cierta apropiacién de lo vivido
y la construccién de una narrativa.
Un elemento crucial en el proceso
de subjetivacion es la presencia o
no de recuerdos propios y el conte-
nido de los mismos.

— Las marcas seran distintas segtn el
momento de la vida del nifo y de la
familia en el que haya sido diagnos-
ticada la enfermedad.

En la revision bibliogréfica se encuen-
tra que en general no se atiende a los
distintos momentos de la constitucion
subjetiva y los tiempos estructurales y
cronolégicos que comportan. En un solo
trabajo""”, en el que los autores incluyen
supervivientes de distintas patologias, se
proponen indagar la relacién de creci-
miento post-traumatico con edad al diag-
nostico, planteando la hipdtesis de que a
mayor percepcion de riesgo, de amenaza
para la vida y de intensidad de tratamien-
to, mayor crecimiento postraumatico. Si-
tdan como punto de corte los 5 afios por-
que consideran que a partir de esa edad
el sujeto puede tener recuerdos propios
de la experiencia.

Sin embargo, muchos autores coinci-
den en que la adolescencia es el momento
en el que se hace imperiosa la apropiacién
de la experiencia, la construccion de ver-
siones propias acerca de la vida.

De manera que el estudio se propone
comparar cuatro grupos distintos, indagan-
do no sélo si hay recuerdo propio de lo
acontecido, sino su percepcion acerca de
c6mo la enfermedad y el tratamiento pudo
influir en su vida actual. Teniendo como
hipdtesis que la construccién del recuerdo
puede ser considerada una forma de sub-
jetivacion de la experiencia.

El objetivo general del estudio es cono-
cer los significados personales que tomo
la experiencia para los nifos y sus padres
y explorar la relacion entre edad al diag-
nostico, tipo de comunicacion y estilo de
afrontamiento familiar con el tipo de hue-
[la que se encuentra en el superviviente
y con la existencia o no de marcas y de
recuerdos.

Al ser un estudio muy amplio, en esta
comunicacion nos centraremos en las mar-
cas, los rastros de la experiencia en texto
del sujeto y sus padres, los significados
personales y la influencia de la edad al
diagnostico respecto del recuerdo. Tam-
bién en la importancia de la interaccion
padres-nino en el proceso de atravesar la
experiencia y otorgarle significado

MATERIAL Y METODOS

Este estudio es un disefio descriptivo
transversal basado en entrevistas cualitati-
vas llevadas a cabo con pacientes citados
en la consulta de seguimiento a largo plazo
del Servicio de Oncologia del Hospital de
Pediatria J. P. Garrahan. Todos los pacien-
tes habian padecido Leucemia Linfoblastica
Aguda, fueron tratados por el mismo equipo
y estaban libres de enfermedad al momento
de la consulta, habiendo pasado al menos
dos anos desde el final del tratamiento y
cinco desde el diagnéstico. Cabe destacar
que en esta muestra se ha mantenido enfer-
medad y equipo como invariante.

Al llegar a la consulta se les explicaba
el estudio que estdbamos realizando, se
les invitaba a participar y se les pedia el
consentimiento informado. No hubo ne-
gativas a participar. Todos los padres se
mostraban colaborativos, muchos decian
que cualquier iniciativa que pudiera ayu-
dar a entender mejor la enfermedad y sus
consecuencias contaba con su aprobacion
y colaboracién. La entrevista también se
revel6 como una oportunidad clinica de
elaboracion de lo sucedido en algunos ca-
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sos y de valoracién de dificultades y deri-
vacion, en otros. Dado que la entrevista se
daba en el marco asistencial se considerd
una intervenciéon en si misma. Al finali-
zar, gran parte de los padres expresaban
su agradecimiento por la oportunidad de
hablar de cosas que tenian guardadas o de
repensar lo vivido.

Primero se entrevisté al adulto acompa-
fiante (padre, madre o ambos) y luego al
adolescente o nifo/a. Excepto en los casos
en que el adolescente concurria solo en los
que se realizaba esa Unica entrevista.

Se realizaron 35 entrevistas, en el pe-
riodo enero-julio 2003. La duracién de las
mismas fue variable, entre 45 minutos y 1
hora y 30 minutos.

En la mayor parte de los casos el adulto
acompafante era la madre, esto es lo mas
frecuente también durante el tratamiento,
momento en que se produce una divisién
de tareas en la mayoria de las familias:
la madre queda al cuidado del paciente
y el padre como sostén econémico de la
familia.

Se elaboré una guia de entrevista con
temas surgidos de la investigacion biblio-
gréfica, asi como de la propia clinica con
estos pacientes y de los tépicos que guia-
ban la investigacion

Las entrevistas fueron grabadas y trans-
criptas. Se dividié la muestra en 4 subgru-
pos segln edad al diagndstico, teniendo
en cuenta los distintos momentos l6gicos

y cronolégicos de la constitucién subjeti-
va (ver tabla 1)

Se realiz6 un analisis inductivo tema-
tico inicial y luego codificacion tomando
a los supervivientes como grupo y a los
padres como otro. Posteriormente, y es
lo que presentamos hoy se analizaron
comparativamente cada unidad padre-
hijo, orientados por las siguientes pre-
guntas:

;Se ha subjetivado la experiencia? ;De
qué forma? ;Hay diferencias segin la edad
al diagndstico? ;Qué papel juega la trans-
mision de los padres? ;Hay alguna rela-
cion entre la forma en que los padres han
afrontado la experiencia y han elaborado
la misma, con la forma en que lo han he-
cho sus hijos?

Para el andlisis de las unidades padre-
hijo Se confeccioné un cuadro de andlisis
con las siguientes categorias:

1. La tension entre trauma y elabora-
cién es considerada en la primera catego-
ria del cuadro. Presencia de recuerdo en
el superviviente, modalidad del recuerdo
en los padres y en los supervivientes, si
lo habia rastreando elaboracién vs trauma
(textos que evidenciaban la actualidad de
lo acontecido, la narracién sin pasado ni
tamiz simbélico o los efectos permanentes
y actuales de lo vivido).

2. Antes/después. Texto donde se evi-
denciara una marca existencial que indi-
que un corte, un cambio antes/después.

Tabla 1. Muestra del estudio

Edad al diagnéstico N
Grupo A Bebés 0-2 afos 7
Grupo B Primera infancia 3-5 anos 11
Grupo C Escolares 6-10 anos 9
Sc;cL)lee(Zc[e)nIZ?abertad Y 11 afos en adelante 8
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3. Significantes parentales. Aquellos sig-
nificantes, (nombres, adjetivos etc.) que los
padres ponen en sus hijos. Modo en que
nombran, califican, describen a su hijo.

4. Hablar-no hablar. Modalidad ex-
presiva respecto de la experiencia vivida,
posibilidad y/o eleccion de hablar o no
hablar acerca de la misma, tanto con otros
que han pasado por ella como con gente
de su entorno.

5. Crecimiento postraumatico. Referen-
cias a cémo la experiencia les ha cambia-
do en su vida, valores nuevos, conductas
nuevas, sentimientos diferentes hacia el
entorno o hacia la espiritualidad, etc.

6. Modalidades de afrontamiento que
se recuerdan, cosas o mecanismos que les
ayudaron en ese momento.

7. Referencias a la muerte. Modalidad
de esa referencia, directa, por alusion, ne-
gacion, etc.

RESULTADOS

En cuanto a la muestra, las caracteristi-
cas de residencia y nivel socioeconémico
son similares a las de la poblacion que se
atiende en el hospital donde se realiz6 el
estudio: clase media y media baja. La ma-
yoria residen en el Conurbano bonaerense
(70,6%), y un 20,6% reside en el interior
del pais con distancias que oscilan entre
300 y 1.100 Km del centro asistencial. La
media de edad de las madres al momento
de la entrevista es de 42 anos y de los pa-
dres 46. EL modelo familiar es el habitual
de las familias de clase media baja y baja
2 hermanos, o sea familia con 3 hijos, con
un rango de 1 a 6.

La media de edad al diagnéstico es de
casi 6 afios con un rango de 1 a 14. La
media de edad al momento de realizar a
la entrevista es de 14 anos y medio, con
un rango de 8 a 24 anos y la media de
tiempo transcurrido desde el diagnéstico
es de 8 anos y medio, con un rango de 5
a 14 anos.

Es una poblacién con supervivientes ca-
paces de mantener una entrevista reflexiva
acerca de su experiencia y en todos los
casos ha transcurrido un tiempo efectivo
que permitiria tomar distancia del hecho
vivido como traumdtico. Sin embargo ve-
remos que no es asi siempre.

A partir de un analisis de los cuadros
padres-hijo, se han conceptualizado los
siguientes “tipos” de marcas.

Marcas en el cuerpo

Son supervivientes en los que quedan
secuelas, desde trastornos endocrinolégi-
cos, a paralisis o epilepsia. Se trata de dé-
ficits y sintomas fisicos actuales que condi-
cionan fuertemente la vida del adolescente
y que de alguna forma toman la escena
dejando en segundo plano el tratamiento
y el cancer

Caso 1 Grupo B

Paciente diagnosticada a los 3 afios,
con 14 al momento de la entrevista. Lue-
go de una puncién intratecal se produjo
dafio medular y qued6 en sillas de ruedas.
Tuvo una buena evolucién psicosocial en
la infancia, bien integrada con amigas, la
madre la describe: o sea que ella, para ella
no existe el no puedo.... ella juega al fut-
bol, entonces, siempre todo lo toma como
un desafio, ella desafia constantemente.
Ahora no sé qué le pasa.

Al llegar a la adolescencia los limites
se imponen, los significantes parentales se
relativizan. Dice la adolescente:

Yo siempre fui una persona que todo traté
de tomarmelo bien, fui a folklore fui a teatro,
hice de todo pero es como que ahora no
tengo ganas o me da lo mismo hacerlo que
no hacerlo y... o a veces en el colegio me
siento mal porque veo que todos estan cami-
nando y yo soy la tnica persona sentada,

Entrevistadora: mm.
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Entrevistada: es algo que me cuesta ho-
rrores, ahora y antes no me costaba tanto

...yo pienso que es tipico de la edad por-
que por ahi cuando yo tenia ocho anos
no me iba a doler, porque no sabia no
me daba la nocion de tantas cosas, pero
ahora, si, es como que ahora si me duele
demasiado y antes no me dolia tanto.

La superviviente marca la diferencia
entre infancia y adolescencia. Ahora hay
una nueva comprension de las cosas. Res-
pecto del recuerdo dice:

...las punciones la que dejé de caminar
no, me las contaron ésa no me la olvidé,
ésa no me la acuerdo digo, pero si me
acuerdo la dltima vez que yo dejé de ca-
minar que fue en el pasillo central

A pesar de las secuelas, se ubica cre-
cimiento post-traumético en la madre que
dice: sobre todo después de lo que me
paso con Carolina uno aprende a vivir de
otra forma, ;Viste? Yo soy maestra y al me-
nos yo lo aplico en mi carrera con mis
alumnos.

También hay esbozos de PTG en la
adolescente que comienza a tomar dimen-
sion de lo que ha vivido y de su condicién
actual: lo que pasa es que yo tengo mie-
do que soy madura yo madure muchisimo
porque mi familia es madura yo maduré
por todos los golpes que tuve en la vida y
por lo malo que tengo

Otro caso con secuelas, en éste son los
padres y no el nifo, los que padecen.

Caso 2 Grupo A

Paciente varén, de 9 afos al momen-
to de la entrevista, diagnosticado a los 2
afos. Quedd como secuela una epilepsia
de muy dificil control. Dice la madre: A
nivel de la enfermedad bien. El tema aho-
ra es que le quedé lo de la epilepsia, una

especie de epilepsia. Y estamos luchando
con eso, que esta rebelde. Ahora el jueves
tiene que ir, lo atiende.

O sea que salimos de una... y nos me-
temos en otra

El nifio, alin no se apropia de la expe-
riencia, estd a merced de ella.

Entrevistadora: s Vos sabés por qué venis
aca, al consultorio de post-tratamiento?

Entrevistado: En silencio

Entrevistadora: ;Ni la mds minima idea
tenés?

Entrevistado: silencio

Entrevistadora: ;No? ;No tenés idea?

Entrevistado: No.

Entrevistadora: ;Qué te contaron tu
mama y tu papa?

Entrevistado: ... No sé

Entrevistadora: No sabés. ;Vos sabés
que tuviste una enfermedad cuando eras
chiquito?

Entrevistado: Si.

Entrevistadora: ;Sabés como se llama-
ba? sComo se llamaba lo que vos tuviste?

Entrevistado: Una convulsién

En las entrevistas no hay ni rastros de
la leucemia. El problema es otro: el nifo
tiene dificultades de aprendizaje, tiene di-
ficultades con sus pares y funciona como
un nifio de menor edad. No hace practi-
camente ninguna actividad solo, la madre
tiene miedo que si va a comprar el pan,
tenga una convulsién.

Marcas mudas

Se trata de situaciones en las que apa-
rentemente no hay secuelas, no hay re-
cuerdos, donde el superviviente no puede
decir mucho, pero hay un real traumatico
en los padres y expresion de angustia, Ilan-
to, afecto no ligado del lado del nifo.

Caso 3 Grupo A

Se trata de una adolescente de 14 afios
diagnosticada a los dos, es decir hace 12
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afios. Tuvo un tratamiento sin complicacio-
nes, no ha tenido secuelas, sin embargo un
resto del mismo conserva actualidad.

Entrevistadora: Contame por qué venis

Entrevistada: Porque tuve leucemia y
me tengo que hacer tratamiento.

Entrevistadora: Tienés que hacer trata-
miento ;Como?

Entrevistada: No, me tengo que venir
a revisar.

Entrevistadora: Aja. Porque ya no ne-
cesitas tratamiento ya estas libre de enfer-
medad.

Entrevistada: No, no.

Entrevistadora: ;Y qué edad tenias cuan-
do tuviste leucemia te acuerdas? ;s Te pone
muy triste de hablar de esto? ;5i¢ s Por qué
te pone asi contame? (la nifia llora)

Entrevistada: No sé.

Entrevistadora: ;A vos te explicaron lo
que es la leucemia?

Entrevistada: No mds o menos.

Entrevistadora: ;s Haber que sabés?

Entrevistada: En realidad no sé qué es
pero...... No sé....... No sé

Entrevistadora: Algo te angustia en re-
lacién a este tema a ver ;qué es lo que te
angustia, qué es lo te pone asi de mal, que
ideas te haces?

Entrevistada: Me pone mal que, no
Sé...... Me hace mal estar asi.....Algunas
veces cuando estoy mal me pongo a pen-
sar, si, pero sino no.

Entrevistadora: Y cuando estas mal qué
te pones a pensar, sQué se te pasa por la
cabeza?

Entrevistada: No, no me pongo a pen-
sar que me paso pero algunas veces me
digo cuanto mi mama se esforzo para que
yo pueda estar aca

No hay recuerdo propio, contenido
narrativo acerca de lo sucedido, sélo hay
registro del esfuerzo parental. La mamd
habla sobre su hija diciendo: ella es muy
timida, tremendamente timida es unos de
los problemas que le cuesta ir al colegio,
este eh, le cuesta demostrarse

Entrevistadora: ;s Usted siente que la ha
sobreprotegido? ;Usted siente que tiene
también una actitud de mucho cuidado
hacia ella?

Entrevistada: S/ no solamente yo sino
toda la familia, toda la familia. Si noto
eso.

Entrevistadora: ;Siente usted ésto como
que la han tratado distinto?

Entrevistada: Con el problema quizé
que ella tuvo. Esteee...... ella eh, por el
problema que tuvo.

La madre estd preocupada por que su
hija sepa defenderse, tiene miedo de que
no sea auténoma, sin embargo parte del
problema tiene que ver con una historia
temida y no elaborada. No se hablé ni
se habla de esos miedos, no se nombra
la enfermedad, no se menciona la palabra
cancer ni la posibilidad de muerte, pero se
actda sin palabras.

Caso 4 Grupo B

Este caso es otra adolescente, de 13
afios al momento de la entrevista, que fue
diagnosticada a los 5afios. Al comienzo de
la entrevista nada mds sentarse se la ve
angustiada y se le caen las lagrimas,

Entrevistadora: ;Hay algo que te ponga

asi, triste?

Entrevistada: Cuando hablo con mi

mama.

Entrevistadora: ;A si? s Cuando hablas te

dan ganas de llorar? ;Y por qué? ;Qué

piensas, qué se te viene a la cabeza?

Entrevistada: Todo (llanto), no me gusta

hablar...

Entrevistadora: Pero cuando decis que

se te viene todo, ;Qué se te viene a la

cabeza?

Entrevistada: Todo lo que me pasé.

Entrevistadora: ;Cémo? ;Te acuerdas

de las cosas? ;Y te pone mal recor-

dar?

Entrevistada: No, es que me acuerdo

de lo que me hacian, y no me gusta.
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Entrevistadora: s Por qué, qué te hacian?
Entrevistada: Que todo el tiempo me
estaban pinchando.

Su mama nos cuenta:

Pudimos superar, como podria decirte,
cuando se enfermé X, fue muy nuevo para
nosotros, fue un golpe muy grande, pero
creo que crecimos como familia, esto nos
sirvio para crecer como familia, porque hay
cosas que uno a veces desconoce. Cuan-
do te pasan asi cosas fuertes, importantes,
es como que te sacude, ;Por qué?, decis,
¢sCémo me hacia problema por tantas co-
sas sin importancia? y después de repente
estar con una cosa tan fuerte como fue
internar a X, fue fuerte.

La mama diferencia claramente a X res-
pecto de sus otras dos hijas: yo estoy a
la expectativa porque fue una enfermedad
muy importante la que ella tuvo, con las
otras nenas quizas no, porque las veo que
son nenas sanas,

Respecto de la adolescente dice: A X
la veo muy bien. Yo me emociono mucho
cuando ella es abanderada, fue abandera-
da, salio primera alumna, es muy estudio-
sa, es muy callada, eso si muy callada es,
ella no es de expresarse mucho.

La nifa y la madre comparten esa emo-
cién muda que aln hoy, 8 afos mds tarde
tiene efectos. En sus recuerdos hay actos,
pero no hay una reflexién acerca de la
amenaza que supuso para su vida, no hay
un registro de la dificultad, no hay creci-
miento postraumdtico en la adolescente,
hay marcas mudas.

Marcas sintomaticas

Se nombra de esta forma a aquellas
situaciones en las que el adolescente pa-
dece un sintoma psicoldgico conectado
con la experiencia del tratamiento. En al-
gunos casos, por ejemplo, una dificultad
de aprendizaje, “el nifio vive en su mundo
estd desconectado”, en una familia donde
nunca se le conté porqué iba al hospital,

qué le habia pasado de chiquito y porqué
tenia la cicatriz del catéter.

Caso 5 Grupo B

O como en el caso de este adolescente,
diagnosticado 10 anos atrds en el que la
circunstancia de haber padecido leucemia
qued6 como un rasgo de identidad, que
lo hace ubicarse adn hoy, como enfermo,
como especial. Contrariamente a su madre
en la que nunca hubo angustia por la po-
sibilidad de muerte del hijo, ni registro de
la posibilidad de pérdida.

Dice la madre:

Entrevistadora: s Usted cree que la leu-
cemia y su tratamiento marcé de alguna
manera la vida de ustedes, la vida de Fa-
bian?

Entrevistada: Pienso que la de él. No,
yo he tenido en claro desde un principio.
O sea él se me enfermd, lo trajimos aqufi
pero no sabe si tiene miedo y esas co-
sas. Cuando él empezé ese tratamiento es
como que yo me he ido tranquilizando, y
estaba segura de que Fabian salia. No sé,
eso es lo que no le puedo hacer entender,
que ha estado enfermo, que ahora no es
ningdn enfermo. Que él tiene que hacer la
vida normal de un chico normal. El tiene
que tener un futuro.

La mama trae a la consulta un informe
de la escuela hecho en su lugar de origen:
Aca lo que dice es que: “/a falta de interés
se le debe al hecho que por su enfermedad
pasada las personas que se vinculan con
él tienden a satisfacer todos sus deseos y
necesidades, conduciéndolo a un estado
de no querer nada, que ya lo tiene todo.
Y que Fabidan actualmente sigue utilizan-
do su enfermedad para conservar un lugar
especial en todos los ambitos en que él
se desempena.” Aca sugiere tratamiento
psicoldgico.

Refiriéndose a su hijo dice: A veces se
levanta y dice: “me duele muchisimo la
cabeza”. “Tomate la mitad de un parace-
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tamol y ya se te va a pasar”. El quiere que
viva pendiente.

El mismo en su entrevista nos cuenta:

Bueno, mi enfermedad ha sido que
me ha afectado la...me han hecho prime-
ro quimioterapia a los dos afos y ocho
meses, por problema de médula. Que la
célula de mi cuerpo, sangre creo que era,
no se formaban bien en la médula ésea,
y me bajaron las defensas al hacerme la
quimioterapia. Y hay chicos que llegan a tal
gravedad que tienen que hacer trasplante
de médula. Y bueno, hay chicos que no se
los trata, pueden llegar a morir

Por otro lado, no puede explicar la en-
fermedad claramente pero si la amenaza
de muerte y que se ha salvado. No hay
otro elemento positivo que lo identifique,
tampoco a ojos de su madre:

Es irresponsable, es desordenado. Yo le
digo que a los trece anos no le puedo en-
contrar una cualidad.

La enfermedad es su carta de presenta-
cion, esta identificado al lugar del enfermo

oY él dice que tuvo leucemia? sHabla
de eso?

Entrevistada: Si, cuando conoce a al-
guien lo primero que hace es contarle. Yo
le digo “has tenido, bien dices has tenido”.
“Fabian ahora no tienes”

Marcas coaguladas, imposibilitantes

Estas estdn ligadas a la experiencia
parental. El tratamiento hizo que su vida
tomara otro rumbo, peor, indeseado. Hay
claramente un antes/después en la trayec-
toria vital marcado por la enfermedad. Qué
pasa con el adolescente en estos casos?
Minimiza, quita importancia a lo sucedi-
do. La afectacién recae en los padres.

Caso 6 Grupo B
Es una adolescente de 13 anos, diag-

nosticada a los 5. La mamd expresa sus
dificultades

Entrevistada: Cuando ella termind, pa-
reciera que la enfermedad empezo con-
migo

Entrevistadora: ;A si?

Entrevistada: O sea me refiero a que
me olvido las cosas aprendidas, o perdi la
memoria, no sé, se me van muchas cosas

..... Me acuerdo que entre en mayo, en
éso si, si yo vuelvo para atrds tengo mucha
memoria, mds memoria para atrds que di-
ria en estos tiempos.

El recuerdo es muy vivido, a la manera
de los recuerdos traumaticos.

Yo me acuerdo de todos los detalles,
porque yo como mama sufri muchisimo,
a pesar de ella que estuvo con todos los
cables...yo sufri mucho por ella

Respecto de las visitas al hospital, nos
cuenta Porque yo vengo y soy vieja del
hospital, y conozco siempre casos y casos,
y me enfermo me enfermo de ver a los
chicos asi. La verdad me pone mal. A mi
me pone mal.

Opuesta al discurso de su madre la
adolescente dice:

Entrevistadora: sY vos pensds que tu
mama y tu papa te tratan diferente que tus
hermanos, por el hecho que tuviste leuce-
mia? ;Te atienden mas, te cuidan mas?

Entrevistada: No, me tratan igual. Es
una forma no muy grave la leucemia, es
una enfermedad sencilla.

Entrevistadora: ;Qué es? ;Vos sabés
que es la leucemia, si tuvieras que expli-
carlo?

Entrevistada: No

Entrevistadora: ;No? ;Qué idea te ha-
ces? La escuchaste nombrar tantas veces,
;sno?

Entrevistada: Yo se que se te baja la de-
fensa, que tenés menos glébulos blancos.
Y eso, no es una enfermedad que te tienen
que operar. Inyecciones nomds, para que
te cures, no es una enfermedad que no
tiene cura.

En ninguna de las dos hay rastros de
crecimiento post-traumatico
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Entrevistadora: Usted cree que le dejo
algo esta experiencia?

Entrevistada: ...... me parece que no,
por parte me parece que si y no. porque
como que con ella tengo mucho cuidado.

Entrevistadora: s Vos piensas que te dejo
alguna marca, algo distinto?

Entrevistada: No. Fue como una enfer-
medad, una gripe

Marcas transmitidas

En esta tipologia encontramos adoles-
centes que sin tener recuerdos propios,
tienen registro de haber pasado por una
experiencia relevante a partir de lo que
sus padres les han transmitido y de lo que
ellos pudieron ir entendiendo a posteriori.

Caso 7 Grupo C

Esta es una adolescente, muy bien inte-
grada socialmente, con muy buena calidad
de vida. Fue diagnosticada a los 3 afios y
tenia 14 el momento de la entrevista. Res-
pecto de los motivos de concurrencia al
hospital dice:

Entrevistada: Y tenia tipo cancer. Se lla-
ma leucemia. Se me caia el pelo por el
tratamiento que me hacian. Y no sé que
mas.

Entrevistadora: ;Y vos sabes que es la
leucemia? ;Qué cosas afecta?, ; Qué parte
del cuerpo afecta?

Entrevistada: No eso tipo muy bien no
se me ocurrio. No sé.

La mama nos cuenta

Pero la verdad que los dos, con mi ma-
rido, nos unimos mucho para luchar con
ella. Y gracias a Dios la hemos sacado a
flote sin problemas de ninguna clase. Por-
que yo no veo...tiene muchas amigas, todo
el mundo la quiere. No veo que ella tenga
problemas psicolégicos de ninguna clase.
En el colegio bueno, a X todo el mundo la
conoce, todo el mundo la quiere. No tiene
problemas.

Tanto a ella como al hermano. A pesar
de haber tenido una enfermedad tan grave,
y a pesar de que yo siempre le digo: quie-
ro que vos seas feliz, no soy una persona
que los malcrie. Cuando le he tenido que
decir que no, a pesar de ella, después que
sali6 de su enfermedad, que uno piensa
bueno le doy todo, no. Cuando me dicen
“sComo la podes retarla?” Yo les digo:
prefiero retarla yo y que después la socie-
dad realmente la admita. Que desgracia-
damente si vos no les ensenas a respetar a
los otros es como que la sociedad la hace
a un lado

La adolescente nos muestra su proceso
de irse enterando, de querer saber

Entrevistada: A veces era de preguntar
a mi mama que me habia pasado. Que
problemas habia tenido, me aparecian du-
das de que me habia sucedido. Pero en
ningin momento me puse a pensar Si eso
me podria afectar en un futuro.

Entrevistadora: s Ni tampoco nunca tu-
viste miedos o preocupaciones?

Entrevistada: No sé. Quizds es raro
como era chica. Siento que no lo sufri tan-
to..... Es como que me adapté mas diga-

Nos muestra también las consecuen-
cias de ir tomando conciencia de lo su-
cedido, donde vemos crecimiento post-
traumatico

Entrevistada: Y puede ser porque a ve-
ces es como que cuando veo a alguna gen-
te enferma me pongo en su lado. Como ya
lo sufri, y me parece que éso me ayudo.
Que quizas mis amigas no sienten lo mis-
mo. Y a veces en el colegio nos llevan, el
colegio es catolico, y nos llevan mucho a
hospitales para ayudar. Y a veces cuando
estaba en la caminata a Lujan nos llevaron
a ayudar al que caminaba. Y eso creo que
me ayuda

Entrevistadora: Como que vos tuvieras
mas capacidad solidaria con los otros.

Entrevistada: No se, si mds capacidad
pero siento que los entiendo mas.
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La madre nos cuenta como es X

Entrevistada: Muy alegre.

Entrevistadora: Muy alegre.

Entrevistada: Muchas veces gente que
la conoce me dice: “lo que pasa es que
es asi por todo lo que sufrio”. Ella siempre
tiene la sonrisa en la boca. Y de hablar,
hablar, hablar. El padre dice a veces: “Hay
hijita por Dios callate” (risas) yo le digo
no, no te calles.

Respecto de si misma nos dice:

Entrevistada: Yo creo que te ensefa a
tomar la vida de otra forma. X estuvo muy
grave.

Que sé yo, a vivir las cosas simples.
Realmente a vivir en serio las pequenas
cosas, que muchas veces uno la pasa por
alto. No le doy importancia a las estupide-
ces que dice la gente, a las cosas banales.
No sé, yo he aprendido a ver la vida de
otra manera.

Hay veces que vos vas a las reuniones
y escuchas a la gente que hablan de tantas
cosas que no sirven para nada. Que a ve-
ces sirven para vivir, pero un ratito. A veces
ves que la gente se toma tan en serio cosas
que no tiene tanta importancia.

Y éso también lo paso a mi vida con
mi marido y con todos. Si veo que a mi
marido no le gusta algo, trato de ver de
qué manera como puedo hacer para que
todo vaya mejor. Tratar de buscar la forma
de no estar siempre primero yo, hago lo
que yo quiero, no me interesa nada de lo
que esta al lado

Caso 8 Grupo A

El caso del grupo A es un nifio diag-
nosticado a los 2 afios, que tiene 8 afios y
medio al momento de la entrevista. Padres
de medio rural, vivian en el campo de una
provincia del Noreste del pais a 1000 Km
del centro asistencial.

Dice el padre: Porque siempre digo,
mientras pueda yo tengo que llegar cada
ano y hacer todo el esfuerzo para seguir

luchando, porque realmente se luché y se
logro.

Cuando habla del nifio lo diferencia
positivamente de su entorno tanto en la ac-
tualidad como en sus expectativas futuras:

Uno siempre tiene miedo de que se
golpee, pero él es muy activo en todo los
trabajos. Al mayor ponele (suponte) le falta
algo, vos le decis “X haceme tal cosa”, él
se levanté y ya se fue. Si es muy activo,
es estudioso con sus tareas, es caprichoso
con eso, su cuadernito esta impecable.

El tiene un gran futuro por delante.
El quiere ser trabajador, é| quiere mane-
jar tractores. El quiere tener vacas, tener
chanchos, porque él ama a los animalitos,
va a ser veterinario porque le interesan los
animales.

Para mi un aprendizaje si, grande.
Aprendi muchas cosas, aprendi a enfren-
tar, a golpear puertas porque cuando vine
a Buenos Aires no conocia. Escuchaba
nada mas de Buenos Aires.

Vemos que tomar contacto con otro
medio, totalmente ajeno, posibilité apren-
dizajes propios y expectativas en el hijo,
de una vida mejor. La transmision de la
experiencia es positiva, el nifio es buen
alumno, destaca en su entorno. De todas
formas no tiene recuerdos y no hay creci-
miento post-traumatico.

Marcas enriquecedoras

Estos son casos en los que hay eviden-
cia de crecimiento postraumdtico, cambios
de valores, mejor vinculo con la familia,
etc. Tanto en el superviviente como en sus
padres, aunque en estos Gltimos puede ha-
ber presencia fuerte de registro traumatico,
ello no ha producido efectos negativos en
los hijos.

Todos los casos del grupo D tienen en
mayor o menor medida este perfil. En ellos
coexiste conciencia de la enfermedad, re-
cuerdo propio y elementos enriquecedores
para su vida.
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Caso 9 Grupo D

Es un joven de 21 afos, esta estudian-
do Hemoterapia y concurre con su madre.
Fue diagnosticado a los 10 afos, recay6
luego y actualmente han pasado 7 afos
desde el dltimo tratamiento.

Entrevistado: Estoy estudiando hemo-
terapia y sé el porqué de unas cuantas,
no de todo, pero de unas cuantas cosas.
Y bueno, hablo con mucho conocimiento
de causa, en el sentido de... qué eran los
remedios, por qué se te cae el pelo, por
qué se bajan las defensas... qué eran los es-
timulantes de medula para la médula 6sea
y un monton de cosas...

En su relato podemos ver el proceso
de apropiacion de los saberes acerca de lo
ocurrido, asi como sus efectos.

Entrevistadora: ;Y vos eras de pregun-
tar, de querer saber en aquel momento?

Entrevistado: No, no, no... Después.
Los conocimientos los adquiri ahora...

Entrevistadora: Ahora...

Entrevistado: Y ahora me surgio la
duda, y bueno, cuando hice patologia
queria preguntar de todo... no bueno, que
sé yo... Lo que si me pasa es que sucum-
bo, o tengo miedo de sucumbir, cuando
hago alguna puncién intravenosa. Como
que yo sé que duele, entonces trato de
ser lo mas fuerte posible y eso me cau-
sa... me pone nervioso, y puncé dos o tres
veces, nada mds. Bueno, estuve en una
guardia y no queria hacer nada. Bah, lo
Unico que quiero hacer es compatibilidad
sanguinea... Pero bueno, que sé yo, no
sé...se me va a ir el miedo ese... supongo
que se me va a ir el miedo... Pero bueno,
no, qué sé yo no sé... de eso me acuerdo
de todo, de todo, me acuerdo de cuanto
tenia diez anos, de la sorpresa que nos
dio, de todo... creo que de todo. Mas que
nada todo de la puncién de medula y lum-
bar, que es terrible, te dan una cosa asi'y
era asi...

Entrevistadora: ;Y te dolia?

Entrevistado: Si, si... Y también pregun-
té que era... y bueno obviamente cuando
era chico no te lo decian, pero son dos
capas del hueso, hueso estamos hablando
del hueso sacro, que son vértebras que es-
tan juntas, que vienen, no sé, creo que son
cuatro o cinco vértebras que estan todas
juntas, que después viene el coxis es la
dltima, que también son juntas, te rompen
dos o tres capas y sacan la medula dsea,
o célula madre, bueno, ;Por qué me do-
lia?, sPor qué...? y bueno, todo eso tuvo
una explicacién, y... no me dejo tranqui-
lo pero... bah, si me dejo tranquilo y que
bueno, tiene un porqué cientifico, y bue,
qué sé yo...

Significantes de la madre que nombran
a su hijo, que muestran su relacién:

Martin es un pibe... siempre fue fuera
de serie

Somos muy companeros, por ahi nos
peleamos también. Pero ahora que él esta
mas grande, el es muy companero, el es
muy... No es que yo lo sobreproteja, ni
para nada. El hace su vida, pero somos
companeros los dos. Si, eso es lo lindo que
tenemos con Martin.

Pero él es muy humano, él se preocu-
pa por todo, se preocupa por esto por lo
otro... Y si hay alguien que necesita, él ya
estd... pero siempre, es asi. Ya lo llevamos
en la sangre, ya lo llevamos. Yo soy igual,
somos iguales los dos, somos iguales. Yo no
puedo ver a una persona que esté sufrien-
do, ahi... de alguna forma le voy a dar una
mano. Y él es igual, es igual, es igual.

Para esta sefiora cuidar a su hijo y lue-
go a su padre ha sido su mayor responsa-
bilidad durante periodos muy importantes
de su vida. Ella dice que lucha por los que
quieren y sabe cuidar. Actualmente vive
como un premio su trabajo. Se observa
cémo ha capitalizado la experiencia, se
observa crecimiento postraumatico.

Porque yo siempre digo, siempre digo
que hay que hace cosas buenas en la vida
y bueno, tengo un trabajo muy bueno, me
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pagan muy bien y estoy para atender a la
viejita, nada mds. Una enfermera y yo. La
levantamos porque tiene mucha fiaca, la
tenemos que llevar entre dos para que ca-
mine y todas esas cosas. Y bueno, y yo voy
sabado y domingo, estoy re-piola, estoy re-
descansada, porque somos dos personas la
que la atendemos, asi que por eso digo es
el premio que me ha dado la vida. Y este
afo yo siempre digo que, Martin siempre
me dice: mama disfruta, sali, disfruta todo
lo que puedas porque vos hiciste para to-
dos... Asi que este ano me pude dar unas
vacaciones... que yo no conocia el mar, lo
Unico que conocia era cuidar hijos, man-
tener una casa, y toda esas cosas. Este ano
me fui con una sefiora, vecina, nos fuimos
a Mar del Plata.

El texto del joven es elocuente respec-
to del crecimiento como resultado de lo
vivido.

Hay un monton de cosas, que se yo...
Tengo... bue, a encarar un montén de co-
sas... que a veces me siento, no sé, invul-
nerable, no le tengo miedo a nadie... que
se yo... a ver...

Entrevistadora: Como si te hubiera dado
una fortaleza particular...

Entrevistado: Claro, si... Y a veces el don
de la palabra, porque yo siempre pongo...
quiza... es medio egoista lo que planteo,
quizd uno a veces para estar mejor, a ve-
ces cuando uno tiene un problema se lo
plantea y a veces hay personas que la es-
tan pasando peor... muchas veces haces la
comparacion y decis: que pequeno lo mio,
entonces seguis, lo esquivas o que se yo...
de alguna manera. Pero eso, que se yo...
no sé, me cuido, bah, ahora estoy comien-
do un poco demas, bah no, estoy medio
sedentario pero es porque bueno por las
vacaciones y todo... pero estoy jugando
a la pelota, que se yo... Y bueno tengo
amigos bueno, que consumen drogas, bah,
consumen drogas, cosas de la edad, viste
qué sé yo... y esas cosas yo tomo repo-
co..... si tomo una cerveza, jamds se me

dio por eso... al contrario trato de decirle
mira, ya fue... Conozco ambitos muy gran-
des, gente de mucha plata, gente de poca
plata, gente si... y esto me da... me siento
invulnerable a eso... no me tienta, y ya se
lo que te hace, lo pregunte y aparte con
toda la droga que consumi yo.....

Todos, todos... mis amigos, hasta mis
companeros de estudio, todos, todos fu-
man, todos fuman...yo no fumo

Entrevistadora: Como una cosa de cui-
darte mas y de saber lo que significa estar
mal o estar enfermo o...

Entrevistado: Me dio una concepcion
bastante clara, y no digo que cuido a ple-
no mi cuerpo porque tendria que hacer al-
gun deporte, algo, no ser tan sedentario...
pero creo que... me gustan las motos, me
la paso andando en moto, arreglandola,
que esto que lo otro... Bueno, pero bueno,
no se...

Y hubiese sido mas egoista, hubiera te-
nido otra concepcion, hubiera... no sé, qué
sé yo... quiza no hubiera tomado concien-
cia, porque cuando, lo veo por... a estos
pibes no les pasé nada, a mis amigos, no
tienen ni idea, no tienen ni idea, ni idea,
ni idea... hoy hable con una sefiora que se
puso a llorar de las cosas que les decia.....
Que era la verdad, lo que me habia pasa-
do, no tienen ni idea, y eso es una figura
sensible que a mi me toca, y a ellos... hu-
biese sido como ellos. Entendés, hubiese
sido otra cosa, no se... un tiro al aire, no
sé si un tiro al aire, pero hubiese sido mas
egoista, entonces yo ahora en cambio no...
A donde pueda meter una mano como
para hacer algo pequefio, nada... lo hice
y estoy tranquilo. A mis amigos los vi a
todos. Antes cuando estaba mal, cuando
estaban de dltima, eh... que aguante todo
eso, y eso me da pilas, me da pilas... y hay
un monton de cosas

Este es un ejemplo, pero todos los
diagnosticados a partir de la pubertad vy
adolescencia transmiten los efectos de cre-
cimiento personal que ha implicado la ex-
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periencia de sobrevivir y aqui si con todo
su significado.

CONCLUSIONES

Marcas en el cuerpo, marcas mudas,
marcas sintomaticas, marcas coaguladas,
marcas transmitidas, marcas enriquecedo-
ras son tipologias para intentar aprehender
las huellas que deja el cancer y su trata-
miento. A partir del presente trabajo se ob-
serva que el rol de los padres, la forma en
que han tramitado la experiencia, y cémo
la han transmitido es decisivo en el resul-
tado que experimentan los nifios.

La edad el diagnostico parece ser una
variable clave a la hora de determinar los
efectos. Analizando por grupo vemos que
hay crecimiento post-traumdtico en los ni-
fios del grupo D o en aquellos casos que
[lamamos de marcas transmitidas sobre
todo a partir de la llegada a la adolescen-
cia. En este sentido, parece que el punto
de corte para los recuerdos significativos
estaria mas delante de los 5 anos, en la
pubertad y adolescencia, que conceptual-
mente es el momento en que el sujeto se
hace responsable se su deseo, cuando se
produce la transformacién corporal, el en-
cuentro con el otro sexuado y los pares
empiezan a ser fundamentales en la pro-
ceso de salida exogamica®?. Desde otros
enfoques, la pubertad, el momento que
hemos marcado como corte del grupo D,
es también un momento clave con la apa-
ricién del pensamiento abstracto o pensa-
miento operacional formal.

Quedan por profundizar el estudio de
estas tipologias y verificar su capacidad
de describir lo que sucede en poblaciones
mas extensas.
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