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Prologo

Verénica Ortiz
Presidenta de la Federacion Espariola

de Familias de Cancer Infantil

Como cualquier madre, aquel dia solo pensaba en
una cosa: gue mi hijo se curara. Todo lo demds carecia
de importancia. Aprendimos a convivir con hospitales,
tratamientos, esperas e incertidumbres. Descubrimos
una realidad desconocida hasta entonces.

Las palabras podian aliviar el
sufrimiento, transmitir cercania,
respeto, confianza y esperanza;
ayudando a comprender una
realidad compleja y recordando
que detrds de cada enfermedad,
siempre hay una persona.

El paso del tiempo nos hizo comprender que, ademds
de los tratamientos, algo muy importante también
nos acompariaba cada dia: las palabras. Las pala-
bras con las que un profesional nos comunicaba el
diagnostico. Las palabras con las que otra familia

Hay momentos en la vida que comienzan
con una sola palabra.

Una palabra capaz de detener el tiempo,
de cambiar las prioridades y de hacer
que el mundo, tal y como lo conociamos,
deje de existir por un instante.

Para nuestra familia, esa palabra fue CANCER.

compartia su experiencia. Las palabras que una
profesora utilizaba para explicar a una clase por qué
un compariero llevaba semanas sin acudir al colegio.
Las palabras de una noticia, de una camparfia o de
una conversacion cotidiana.

Las palabras podian aliviar el sufrimiento, transmitir
cercania, respeto, confianza y esperanza; ayudando
a comprender una realidad compleja y recordando
que detrds de cada enfermedad, siempre hay una
persona. Comprendimos, en primera persona, que
las palabras también CUIDAN.

Cuando asumi la presidencia de la Federacion Espa-
fiola de Familias de Cdncer Infantil (FEFCI), aquella
reflexion adquirio un significado aun mayor.

Comprendi que la Federacion no solo acomparia
a las familias. También tiene la responsabilidad de
contribuir a la manera en la que la sociedad entiende
y habla del cancer infantil.

Y esa mirada importa.

Importa para los nifios, nifias y adolescentes que
atraviesan la enfermedad.

Para sus hermanos y hermanas, que también viven
el impacto del diagnostico desde un lugar muchas
veces silencioso.



Para quienes han superado el cancer y contindan
construyendo su proyecto de vida.

Para quienes viven un duelo.

Y también para los profesionales e instituciones que,
cada dia, tienen la oportunidad de acercar y visibilizar
esta realidad a la sociedad.

Por eso, el Libro Blanco para una comunicacion res-
ponsable sobre el cancer infantil y adolescente no
nace para decir qué palabras son correctas y cudles no.

No pretende imponer un lenguaje ni ofrecer respues-
tas unicas a situaciones que nunca lo son.

Nace desde una conviccion mucho mas sencilla y, al
mismo tiempo, mucho mds profunda: la forma de
comunicarnos fambién es una forma de acompafiar.
Por eso creemos que ha llegado el momento de abrir
una conversacion serena sobre como hablamos del
cancer infantil y adolescente.

Este Libro Blanco es el resultado de un frabajo com-
partido. Reune la experiencia de las 23 asociaciones
que forman la Federacion Espariola de Familios de
Cancer Infantil, el conocimiento de profesionales de
la comunicacion, de la psicooncologia, del ambito
sanitario y educativo, y la voz imprescindible de las
familias que han querido aportar su mirada. Todos
ellos han contribuido a construir un documento que
no pretende ofrecer respuestas absolutas, sino invitar
a reflexionar.

Como enfermera y madre he aprendido que cuidar
implica conocimiento, competencia y compromiso, he
descubierto que cuidar fambién puede ser escuchar,
respetar los silencios y encontrar las palabras ade-
cuadas cuando alguien mds las necesita.

Ese es el espiritu con el que nace este Libro Blanco.

Una invitacién a periodistas, profesionales sanitarios,
instituciones, entidades sociales, administraciones pu-
blicas y a toda la sociedad para seguir construyendo
una forma de comunicar que ponga siempre a las
personas en el centro.

PROLOGO

Porque las palabras no cambian un diagnostico, pero
si pueden cambiar la forma en la que una persona
recuerda como fue acompariada.

Quizd este libro también comience con una sola
palabra. No una palabra que cambie una vida de
forma inesperada, sino una que pueda hacer ese
camino un poco mas humano.

CUIDAR.

Ese es, en el fondo, el verdadero propdsito de las
paginas que estdn a punto de comenzar.
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Objetivos y destinatarios

Este Libro Blanco, impulsado por la Federacion Es-
pariola de Familias de Cdncer Infantil, nace con la
finalidad de analizar el marco narrativo y medidtico
que actualmente configura la comunicacion sobre el
cancer infantil y adolescente con el fin de promover
un nuevo modelo de comunicacion social y medidtico
mMdAs riguroso, respetuoso y empdtico.

Con este proposito, el documento se concibe como
una herramienta de referencia dirigida a periodistas,
comunicadores, divulgadores y responsables de co-
municacion de entfidades sociales y asociaciones de
pacientes, asi como a los distintos agentes implica-
dos enla atencion y el acompafiamiento de estos me-
nores de edad —administraciones publicas, profesio-
nales sanitarios y sociosanitarios, entidades sociales,
profesionales del dmbito educativo, voluntariado y
sociedad en general—. Su publicacion parte de la
certeza de que el lenguaje no es neutro y de que los
términos empleados fienen un impacto directo en el
bienestar emocional de los nifios, nifias y adolescentes
con cancer, asi como en el de sus familias.

Este Libro Blanco se inspira en el enfoque de dere-
chos recogido en la Convencion sobre los Derechos
del Nifio, la Ley Orgdnica 1/1996, de 15 de enero, de
Proteccién Juridica del Menor (LOPJM) y las politicas
impulsadas por el Ministerio de Juventud e Infancia.
Desde esta perspectiva, los nifios, nifias y adolescentes
son sujetos de derechos y participantes activos en
aquellas decisiones que afectan a su bienestar, imagen,
intimidad e identidad, fambien en el dmbito de la
comunicacion publica y medidtica.

Enla actualidad, el discurso que acomparia ala enfer-
medad contina estando, en muchos casos, marca-
do por metdforas bélicas, estereotipos o expresiones
que pueden invalidar emociones o generar miedo en
los jovenes. Nos referimos a palabras como guerrero
o guerrera, campeon o campeona, para referirse a
las personas menores de edad, y a expresiones como
bichito o monstruo, para aludir a la enfermedad.

Este Libro Blanco invita a hacer una reflexion criti-
ca sobre estas prdcticas comunicativas en torno al

PRESENTACION Y PROPOSITO

cancer infantil y adolescente y propone una serie de
recomendaciones y alternativas para promover una
comunicacion mads humana, respefuosa y basada en
la evidencia. Su objetivo es confribuir a un tratamiento
comunicativo y medidtico que refleje con mayor rigor
la realidad del cdncer pediatrico.

Hasta la fecha, no existia en Esparia un documento
de referencia con el alcance y el enfoque integral que
plantea este documento, reuniendo alternativas
especificas sobre el lenguaje y el fratamiento comu-
nicativo y medidtico del cdncer infantil y adolescente.
En este contexto, el papel de las asociaciones de
familios de menores de edad con cdncer resulta
esencial, ya que cuentan con responsables de comu-
nicacion que conocen de cerca la realidad de cada
paciente y su entorno, o pueden hacerlo en coordi-
nacion con los equipos asistenciales. Por ello, este
recurso subraya la importancia de que los profesio-
nales de la informacion consideren a estas asociaciones
como aliadas.

Gracias a su frayectoria y a la experiencia acumulada
durante décadas de acomparfiamiento, conocen
de primera mano las necesidades, preocupaciones
y readlidades de los nifios, nifias y adolescentes con

una reflexion critica sobre
estas prdcticas comunicativas
en torno al cdncer infantil y
adolescente y propone una
serie de recomendaciones y
alternativas para promover
una comunicacion mds
humana, respetuosay
basada en la evidencia.
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Federacion Espaiiola
de Familias

" El Libro Blanco para una
comunicacion responsable
sobre el cancer infantil y
adolescente es un proyecto
elaborado por un equipo
multidisciplinar formado

por profesionales de la
Comision de Comunicacion

de la Federacion Espaiiola

de Familias de Cdncer Infantil,
con la colaboracion de la
Comision de Psicooncologia,

la Junta Directiva de la entidad,
familias y supervivientes. (% @

cdncer, asi como de sus familias, a quienes apoyan
en las distintas etapas del proceso.

En todo el documento se ha procurado emplear un
lenguaije inclusivo, altfernando el uso de ambos generos
para evitar repeticiones innecesarias y recurriendo,
en algunos casos, al uso genérico del masculino o
femenino por motivos de legibilidad, sin que ello
implique exclusion de ninguna identidad de género.

Quiénes somos

Federacion Espariola de Familias de Cancer Infantil
(FEFCI)

El Libro Blanco para una comunicacion responsable
sobre el cdncer infantil y adolescente es un proyecto
elaborado por un equipo multidisciplinar formado
por profesionales de la Comision de Comunicacion
de la Federacion Espafiola de Familias de Cdncer
Infantil, con la colaboracién de la Comision de Psico-
oncologia, la Junta Directiva de la entidad, familias y
supervivientfes.

Este trabajo también ha contado con la colaboracion
de profesionales de la Comisién de Psicooncologia
de la Federacion, asi como miembros del Comité de
Supervivientes de la entidad, quienes han aportado
tanto su vision profesional como su experiencia
personal en torno a la enfermedad.

FEFCI'y su movimiento asociativo

La Federacion Espariola de Familias de Cancer Infan-
til es una entidad sin dnimo de lucro compuesta por
madres y padres de menores de edad con cdancer o
supervivientes. La idea de crear una entidad que
agrupara a todas las asociaciones de familias afec-
tadas de Espafia se materializd en 1990, a partir de
la union de varias entidades locales como Bilbao,
Valencia, Madrid, Zaragoza y Palma de Mallorca.

Previamente, un grupo de padres y madres afectados
se reunieron en Madrid con un objetivo comun:
mejorar la calidad de vida de nifios, nifias y adoles-
centes con cdncer, sus familias y quienes han vivido
la enfermedad.

En 1994, FEFCI fue una de las organizaciones fun-
dadoras de Childhood Cancer International (CCI).
Desde entonces, no ha dejado de impulsar pro-
puestas realistas y urgentes para que ninguna familia
afronte sola el cdncer pedidtrico.

Actualmente, la enfidad esta formada por 23 asocia-
ciones distribuidas por todo el territorio nacional. A
través de esta red de base familiar, la entidad actua
como portavoz ante las administraciones publicas y
el conjunto de la sociedad, frasladando las proble-
maticas que surgen desde el diagnostico y planteando
soluciones para asegurar una atencion integral, sin
importar el lugar de residencia.

En este sentido, la Federacion trabaja para garantizar
la equidad en el acceso a tratamientos, acompafia-
miento y derechos. Su estructura incluye una Junta
Directiva formada por familias, el personal técnico
especializado y las comisiones de trabajo en dmbitos
clave del acompafiamiento: psicologia, sanidad,
trabajo social, educacion, comunicacion y voluntaria-
do. Ademds, se cuenta con los grupos de trabajo
de musicoterapia, nutricion y cuidados paliativos, asi
como con un Comité de Supervivientes.
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La labor de la entidad gira en torno a tres grandes
ejes, como son la coordinacion del trabajo en red de
sus asociaciones miembro, sensibilizar a la sociedad
sobre la realidad del cdncer infantil y adolescente,
y promover la investigacion, tanto biomédica como
psicosocial. El Libro Blanco responde, de manera
directa, con el eje de la sensibilizacion social, ya que
su objetivo principal es promover un nuevo modelo
de comunicacion social y medidtico mds riguroso,
respetuoso y empdtico.

A fravés de la experiencia de las familias, la Fede-
racion ha contribuido durante sus mas de 35 afios
de trayectoria a impulsar importantes avances en
la atencion y proteccion de los nifios, nifias y ado-
lescentes con cdncer, asi como en la calidad de vida
de sus familias. Entre ellos se encuentra el recono-
cimiento del 33% discapacidad desde el diagnostico
en aquellos territorios donde ya estd implantado,
impulsar mejoras en la prestacion por cuidado de
personas menores de edad afectados por cdncer
u ofra enfermedad grave (CUME) y garantizar que
todas ellas sean atendidas en Unidades de Oncohe-
matologia Pediatrica hasta los 18 afios, entre otros.

El trabajo de la FEFCI no seria posible sin la implica-
cion y el compromiso de cientos de profesionales,
volunfarios y madres y padres afectados. Son ellos
quienes, desde una experiencia directa, tfransforman

6 é Eltrabajo de la FEFCI no seria
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posible sin la implicacion y

el compromiso de cientos de
profesionales, voluntarios y
madres y padres afectados.
Son ellos quienes, desde

una experiencia directa,
transforman las necesidades
detectadas en soluciones reales
con un impacto positivo en la
vida de miles de familias. € 9

las necesidades detectadas en soluciones reales con
un impacto positivo en la vida de miles de familias.

De acuerdo con los datos recogidos en la Memoria
de Actividades 2025 de la Federacion Espafiola de
Familias de Cdncer Infantil (2026), a través de su
red asociativa, se atiende cada afio a mds de 9.000
menores de edad y 26.000 familiares, gracias a la
labor de 260 profesionales que realizan alrededor
de 70.000 intervenciones en distintas dreas, como
el apoyo social, psicologico y educativo, asi como la
fisioterapia o la musicoterapia. Detrds de cada una
de las infervenciones hay un compromiso comun: dar
respuesta a las necesidades de las familias desde el
diagndstico hasta la supervivencia o el duelo. Porque
ninguna familia debe caminar sola. Somos la Voz de
las Familias.

Equipo técnico y revision cientifica

Este Libro Blanco ha sido impulsado por la Federacion
Espariola de Familias de Cdncer Infantil, fruto del
compromiso de su movimiento asociativo por pro-
mover una comunicacion mas respetuosa, rigurosa y
centrada en las personas que conviven con el cancer
infantil y adolescente.

La direccion institucional del proyecto ha correspon-
dido a Veronica Ortiz Diaz, presidenta de la Federacion
y madre de un menor con cdncer. Ha participado en
su revision estratégica y aportando la perspectiva de
las familias afectadas.

La elaboracion del documento ha sido coordinada des-
de la Comision de Comunicacion de FEFCI, integrada
por profesionales de comunicacion de las entidades
federadas. La coordinacion ftécnica del proyecto ha
recaido en Marc Cebridn Sanchez y en su redaccion
han participado: Diana Calzado Moncho, de la Aso-
ciacion de Familias de Nifios con Cdncer de Casti-
llo-La Mancha (AFANION); Anna Romdn Rosier, de la
Associacio de Familiars i Amics de Nens Oncologics
de Catalunya (AFANOC); Aldara Palmeiro Pazos, de
la Asociacion de Cancer Infantil y Juvenil de Galicia
(ASANOG); Nuria Martinez Lecuona, de la Asociacion
Infantil Oncolégica de Madrid (ASION); Amparo Borja
Alcafiiz, de la Asociacion de Madres y Padres de Ni-
fias y Niffos con Cdancer de la Comunidad Valenciana



(ASPANION); Carlos Larroy Cenis, de la Asociacion de
Padres de Nifios con Cdncer de Aragon (ASPANOA);
Unai Olasagasti Guerefio, de la Asociacion de Padres
y Madres de Nifios, Nifias y Adolescentes con Cdancer
de Gipuzkoa (ASPANOGI); Maitane Rodriguez Mufioz,
de la Asociacion de Padres y Madres de Nifios, Nifias
y Adolescentes con Cdancer de Bizkaia (ASPANOVAS);
Claudia Martinez Gallardo, de la Asociacion de Madres
y Padres de Nifios Oncolégicos de Granada (AUPA); y
Jesus Ferndndez Ferndndez, de la Asociacion de Fa-
milias de Nifios con Cdancer del Principado de Asturias
(GALBAN).

La revisién interna ha sido realizada por la Junta Di-
rectiva de Federacion, aportando su vision de padres
y madres afectados: Veronica Ortiz Diaz, presidenta;
Luisa Basset Salom, vicepresidenta; Cristina Delgado
Matarranz, tesorera; Miguel Javaloy Serrano, secreta-
rio; Hortensia Diaz Asper, vocal; Pablo Alberto Huido-
bro Martinez, vocal y superviviente; Francisco Pala-
zén Espinosa y Carmen Menéndez Llaneza, ambos
asesores de la entidad.

En el proceso de revision también han participado
Lourdes Albadalejo Pefialver, de la Asociacion de
Familiares de Nifios con Cdncer de la Region de Murcia
(AFACMUR); Fatima Terrasa Prohens, de la Asociacion
de Padres de Nifios Con Cdncer de Baleares (ASPANOB)
y Vanesa Arija Dominguez, de FEFCI.

Ademas, para el desarrollo del Libro Blanco se ha
contado con la experiencia y el conocimiento de
profesionales de la Comisién de Psicooncologia de
FEFCI: Irene Murillo Ruiz, de la Asociacion de Padres
de Nifios con Cdncer de Andalucia (ANDEX); Maria
Gonzdlez Billalabeitia y Naomi Maestre Cembellin,
de ASION y Maria Teresa Ferrer Togores, de ASPA-
NOB. El proyecto también incorpora la participacion
de supervivientes del Comité de Supervivientes de
la entidad, asi como familiares directos de personas
menores de edad con cdncer, con el fin de integrar la
perspectiva de quienes han convivido directamen-
te con el cancer infantil y adolescente. Para ello, se
realizaron entrevistas entre enero de 2025 y marzo
de 2026, complementadas con el andlisis de relatos
recogidos en jornadas de sensibilizacion y de ma-
teriales o discursos previamente difundidos por las
personas participantes.

PRESENTACION Y PROPOSITO

Este Libro Blanco ha contado con un proceso de re-
vision cientifica y técnica externa por parte de es-
pecialistas en oncologia pedidtrica, investigacion y
comunicacion en salud, con el objetivo de garanti-
zar el rigor cientifico, la calidad metodologica y la
aplicabilidad de las recomendaciones. En este pro-
ceso han participado: la doctora Adela Cafiete Nieto,
jefa de Oncohematologia Infantil del Hospital La Fe y
presidenta de la Sociedad Espariola de Hematologia
y Oncologia Pedidtricas (SEHOP), asi como su Junfa
Directiva; Lucia Quiroga Martinez, periodista espe-
cializada en comunicacion corporativa, institucional
y politica, con perspectiva de género; Manuel Murillo
Rosado, responsable de la Comision de Comunicacion
de Organizaciones de Pacientes de la Asociacion
Nacional de Informadores de la Salud (ANIS) y Carmen
Pazos Balado, asesora linguista.

Asimismo, este documento ha sido revisado por la
Direccién General de Derechos de la Infancia y la
Adolescencia del Ministerio de Juventud e Infancia.

Finalmente, el Libro Blanco para una comunicacion
responsable sobre el cdancer infantil y adolescente
cuenta con el aval de ANIS, SEHOP y del Ministerio
de Juventud e Infancia.

M A través de la experiencia

~ delas familias, la Federacién
ha contribuido durante sus
mds de 35 arios de trayectoria

a impulsar importantes avances

en la atencion y proteccion
de los niiios, niias y
adolescentes con cdncer,
asi como en la calidad
de vida de sus familias.
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Marco metodolégico

La elaboracion del Libro Blanco para una comuni-
cacion responsable sobre el cdncer infantil y ado-
lescente se ha apoyado en los objetivos de comu-
nicacion de salud promovidos por la Organizacion
Mundiial de la Salud (2026) como marco conceptual
de referencia.

En concreto, se ha puesto el foco en la reduccion del
sentimiento de alarma que se produce cuando una
amenaza afecta ala infancia. Uno de los criterios que
orienfan este proyecto es el andlisis y promocion de
prdcticas comunicativas responsables en torno a la
enfermedad.

Este Libro Blanco nace con la finalidad de analizar
el estado actual que tiene la comunicacion sobre el
cdncer pedidtrico en nuestro pais y establecer un
nuevo marco que mejore su abordaje informativo,
social y medidtico.

Con el objetivo de identificar
la literatura cientifica, técnica
v documental mds relevante
sobre la comunicacion del
cdncer infantil y adolescente,
se diserio una estrategia de
busqueda basada en palabras
clave o keywords relacionadas
con los principales ejes
temdticos abordados
en este documento.

METODOLOGIA

Con el objetivo de identificar la literatura cientifica,
técnica y documental mds relevante sobre la comu-
nicacion del cancer infantil y adolescente, se disefio
una estrategia de busqueda basada en palabras
clave o keywords relacionadas con los principales
ejes femdticos abordados en este documento.

La busqueda se ha realizado entre marzo de 2025
y junio de 2026 utilizando diferentes bases de datos
y hemerotecas oficiales entre las que se encuentran
PubMed, Dialnet, Google Scholar y Scopus. Asimismo,
se revisaron documentos publicados por organismos
nacionales e internacionales de referencia, como el
Estudio sobre Discapacidad en Menores y Adolescentes
con Cdncer en Esparia (DISCAIN) de la Federacién Es-
parfiola de Familias de Cdancer Infantil, utilizado para
contextualizar la realidad de las secuelas de los su-
pervivientes; la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS); el Instituto Nacional del Cdancer de Estados
Unidos (NCI) y el Registro Espariol de Tumores Infan-
tiles (RETI-SEHOP).

Asimismo, para identificar los recursos discursivos y
expresiones populares, esta busqueda incluye fuentes
documentales no académicas como prensa digital,
revistas de divulgacion y medios de comunicacion,
con el fin de analizar su presencia en la comunica-
cion publica y contrastar el discurso cientifico con
el medidtico. Se considera importante realizar este
andlisis, ya que, tal y como se evidencié en un estu-
dio realizado por Llinares Insa et al. (2010), las perso-
nas participantes atribuian su conocimiento sobre
la enfermedad, principalmente, a la comunicacion
interpersonal y a los medios de comunicacion, por
encima de las fuentes cientificas, lo que evidencia la
influencia del discurso social y medidtico en la per-
cepcidn y representacion social de la enfermedad.

Las palabras clave se organizaron en diferentes cate-
gorias temdticas: cdncer infantil y adolescente (child-
hood cancer, pediatric cancer, adolescent cancer),
comunicacién en salud (health  communication,
communication in healthcare). lenguaje y narrativas
(language, illness narratives, cancer narratives, meta-
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phors, war metaphors, heroic narratives), impacto
psicosocial (mental health, emotional validation, stig-
ma, psychosocial impact), supervivencia (survivor-
ship, late effects, childhood cancer survivors), duelo
(grief, bereavement, childhood bereavement) y de-
rechos digitales y privacidad (digital footprint, right to
be forgotten, sharenting, children'’s rights).

6 é La revision documental se

14

sustenta en una combinacion
de fuentes cientificas,
comunicativas y asociativas.
Del total de referencias
empleadas para fundamentar
el documento, el 50%
corresponde a revistas
cientificas y articulos
académicos; el 19,8% a medios
de comunicacion generalistas;
el 15,6% a publicaciones, estudios
o iniciativas elaboradas por
asociaciones o entidades de
pacientes v el 14,6% a medios

especializados en salud. @ 9

Con el fin de garantizar una revision amplia e inter-
nacional, se realizaron busquedas tanto en espariol
como en inglés. En aquellos casos en los que un con-
cepto disponia de una traduccion equivalente am-
pliamente utilizada en la literatura cientifica, se em-
plearon ambas versiones de forma independiente.
Asi, términos como cancer infantil y childhood cancer,
o lenguaje bélico y war metaphors, fueron incorpora-
dos como palabras clave diferenciadas dentro de la
estrategia de busqueda.

Las busquedas combinaron palabras clave mediante
operadores booleanos (AND, OR), permitiendo rela-
cionar conceptos como cdancer infantil, comunicacion,
lenguaje, metdforas, salud mental, supervivencia
o duelo. Esta estrategia facilitd la identificacion de
estudios cientificos, guias de buenas prdcticas, docu-
mentos institucionales, informes técnicos y materiales
divulgativos que han servido de base para la elabora-
cion de las recomendaciones incluidas en este Libro
Blanco.

La revision documental se sustenta en una combinacion
de fuentes cientificas, comunicativas y asociativas. Del
total de referencias empleadas para fundamentar
el documento, el 50% corresponde a revistas cienti-
ficas y articulos académicos; el 19.8% a medios de
comunicacién generdlistas; el 15,6% a publicaciones,
estudios o iniciativas elaboradas por asociaciones o
entidades de pacientes y el 14,6% a medios especia-
lizados en salud.

Las referencias de los medios de comunicacion
generdlistas incluyen una muestra especifica de
quince informaciones periodisticas analizadas cuali-
tativamente para identificar tendencias en el trata-
miento informativo del cancer infantil y adolescente
(véase Anexo |) del periodo comprendido entre 2019
y 2026, con especial hincapié en el despliegue ex-
traordinario que se redliza cada 15 de febrero, con
motivo del Dia Internacional del Cdncer Infantil.

Ladistribucion de las fuentes se debe al cardicter multi-
disciplinar del Libro Blanco y a la necesidad de integrar
perspectivas complementarias. Las revistas cientificas
y articulos académicos (50%) constituyen la mayor
base debido a la evidencia cientifica que sustenta las
recomendaciones y aportan el rigor metodologico del
documento. Por su parte, los medios de comunicacion
generdlistas (19,8%), que incluyen la muestra de and-
lisis, se incorporan para analizar el tfratamiento in-
formativo del cdancer infantil y adolescente.

Las publicaciones, guias o iniciativas que parten de
los portales de pacientes (15,6%) incorporan la vision
y experiencia de la red asociativa y permiten recoger
las necesidades y demandas de las personas afec-
tadas. Finalmente, los medios especializados en
salud (14,6%) ofrecen una vision divulgativa basada
en informacion sanitaria contrastada.



Con la intencion de proteger la privacidad vy la in-
tegridad moral de las personas participantes, en el
desarrollo de este documento se ha optado por uti-
lizar las iniciales de las personas entrevistadas —a
excepcion de Veronica Ortiz, presidenta de FEFCI y
madre afectada, quien ha autorizado expresamen-
te la utilizacion de su identidad— para preservar su
anonimato, evitando cualquier informacion que pu-
diera permitir su identificacion. Este procedimiento
se ha llevado a cabo de acuerdo con el Reglamento
(UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Conse-
jo, de 27 de dbril de 2016, relativo a la proteccion de
las personas fisicas en lo que respecta al fratamiento
de datos personales y a la libre circulacion de estos
datos (Reglamento General de Proteccion de Datos
[RGPDI), asi como la Ley Organica 3/2018, de S de di-
ciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia
de los derechos digitales (LOPDGDD). Asimismo, todo
el documento ha sido revisado y validado por el equipo
de comunicacion, garantizando que se trata de tes-
timonios reales y no sujetos a intereses particulares.
Este frabajo se enmarca en la misién de la Federacion
de sensibilizar ala ciudadania sobre el cancer infantil
y adolescente.

Su enfoque multidisciplinar permite integrar el conoci-
miento cientifico, la experiencia profesional y la pers-
pectiva vivencial de los distintos perfiles implicados,
enriqueciendo el andllisis y las recomendaciones que
se presentan en este documento.

En este sentido, el Libro Blanco combina cuatro en-
foques complementarios. El primero se fundamen-
ta en la evidencia cientifica, mediante la revision de
estudios, informes especializados y documentacion
técnica. El segundo responde a un enfoque critico
basado en la observaciéon de construcciones narra-
tivas y discursos frecuentes en torno al discurso em-
pleado en el cancer infantil y adolescente. El tercero
incorpora la experiencia vivencial procedente de fa-
milias, profesionales y supervivientes del movimiento
asociafivo. Por ultimo, el enfoque ético se ampara en
los principios de responsabilidad social, proteccién de
derechos, interés superior de la persona menor
de edad y dignidad de la persona, tommando como
referencia, entre otras normas, la Ley Orgdnica 1/1996,
de 15 de enero, especialmente en lo relativo al interés
superior del menor, la proteccion de su intimidad y su
derecho a ser oido y escuchado.

METODOLOGIA

El proyecto ha sido financiado mediante recursos
propios de las entidades participantes. Ninguna
fuente de financiacion ha intervenido en la redac-
cion, seleccion o interpretacion de los contenidos
del documento, garantizando asi la independencia
editorial del mismo.

El enfoque ético se ampara
en los principios de
responsabilidad social,

proteccion de derechos, interés

superior de la persona menor
de edad y dignidad de la
persona, tomando como

referencia, entre otras normas,

la Ley Orgdnica 1/1996,
de 15 de enero, especialmente

en lo relativo al interés superior

del menor, la proteccion de
su intimidad y su derecho
a ser oido y escuchado.
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COMPRENDER EL CONTEXTO ACTUAL PARA COMUNICAR SOBRE EL CANCER INFANTIL

Incidencia

El cancer infantil y adolescente presenta particu-
laridades propias que lo diferencian del de adultos,
tanto desde el punto de vista clinico como bioldgico.
Existen, ademdas, diferencias en su propia definicion.
Mientras que el Instituto Nacional del Cdncer (sf.) de-
limita el cancer infantil desde el nacimiento hasta los
14 afios, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS,
2026) amplia este rango hasta los 19 afios, incorpo-
rando asi a la poblacion adolescente.

Segun los datos del informe Cancer infantil en Espa-
fia. Estadisticas 1980-2023/24, publicado en mayo de
2025 por el Registro Espariol de Tumores Infantiles
(RETI-SEHOP), el cdancer pedidtrico representa alre-
dedor del 1% del total de los casos de cdncer (Cafiete
et al, 2025). Esta baja incidencia entre la poblacion
hace que esté considerada como una enfermedad
rara. Sin embargo, pese a su baja incidencia, consti-
tuye la primera causa de muerte por enfermedad en
la infancia en los paises desarrollados, lo que pone de
manifiesto su impacto sanitario y social. A nivel mun-
dial, se diagnostican cada afio alrededor de 400.000
nuevos casos de cancer en personas menores de 20
afios, de los que aproximadamente 35.000 corres-
ponden a Europa. En Espafia son 1.500 diagnosticos
nuevos anuales, de los cuales unos 1.000 afectan a
nifios y a nifias de entre O y 14 afios, y alrededor de
500 a adolescentes de entre 15 y 19 afios.

Otro de los datos significativos del informe es que la
supervivencia a cinco afios fras el diagnostico ha al-
canzado el 83,9% en menores de O a 14 afios, siendo
un paso significativo en el proceso de la enfermedad.
Este incremento de la supervivencia ha sido posible
gracias al desarrollo de estudios colaborativos, espe-
cialmente ensayos clinicos aleatorizados, a los avan-
ces de la investigacion biomédica, a la incorporacion
de nuevas técnicas diagnosticas y terapéuticas y al
trabajo multidisciplinar e interdisciplinar a nivel nacio-
nal e internacional.

Siempre segun el RETI-SEHOP (Cafiete et al., 2025),
los tipos de cancer mas frecuentes en la infancia y
la adolescencia son las leucemias, que representan

el 27,.5% de los casos, especialmente la leucemia lin-
foblastica aguda; los tumores del sistema nervioso
central, que suponen el 26,4%, como los astrocitomas
o los meduloblastomas; y los linfomas, que alcanzan
el 12,3%. Junto a estos, existen otros cdnceres infanto-
juveniles, los tumores dseos (5,8%), o los renales (5%).
Existen diferentes alternativas de tratamiento para
la enfermedad que se utilizan dependiendo de cada
caso concreto. Los mds habituales son la cirugia, la
quimioterapia y la radioterapia, existiendo otros
como la protonterapia, la inmunoterapia o los tras-
planfes de médula (Instituto Nacional del Cancer, s.f.).
La diversidad de diagndsticos, los tipos de tumores y
las circunstancias personales de cada paciente per-
miten que no exista una unica manera de vivir estaen-
fermedad. Por ello, la comunicacién debe adaptarse
a las necesidades de cada persona menor segun su
edad, grado de madurez, necesidades individuales o
situacion clinica. La Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica, establece el derecho a recibir
informacion asistencial comprensible y adecuada a
las necesidades del paciente y contempla la partici-
pacion de las personas menores de edad en la toma
de decisiones de acuerdo con su grado de madurez.

Con el objetivo de identificar
la literatura cientifica, técnica
v documental mds relevante
sobre la comunicacion del
cdncer infantil y adolescente,
se diseiio una estrategia de
bisqueda basada en palabras
clave o keywords relacionadas
con los principales ejes
temdticos abordados
en este documento.
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Por su parte, Ranmal et al. (2008) apuntan que una
comunicacion honesta, comprensible y ajustada a
cada etapa del desarrollo favorece la participacion
del menor de edad en su proceso asistencial, re-
duce laincertidumbre y contribuye a un mejor bien-
estar emocional. Asimismo, la experiencia del can-
cer infantil y adolescente no es homogénea y puede

verse condicionada por factores relacionados con la
discapacidad, el género, el origen cultural, la si-
tuacion socioecondmica, el entorno familiar o el
territorio de residencia. La comunicacion responsa-
ble debe incorporar esta diversidad y evitar repre-
sentaciones unicas o estereotipadas de la infancia y
la adolescencia.






Contexto social:
estigmas, mitos
y narrativas del

cancer infantil



CONTEXTO SOCIAL: ESTIGMAS, MITOS Y NARRATIVAS DEL CANCER INFANTIL

“El cdncer ha sido historicamente considerado una enfermedad tabti,
ademds de una realidad asociada a estigmas como la muerte

y el sufrimiento, generando un entorno de miedo y compasion que no
siempre se ajusta a la realidad de esta enfermedad en la poblacion infantil”

El estigma social en los pacientes con cdncer presen-
ta una elevada prevalencia: se estima en un 61,2%, y
hasta el 75% de las personas cuidadoras de pacien-
tes oncoldgicos afirma haber experimentado algun
tipo de estigmatizacion. Estos estigmas suelen res-
ponder generalmente al miedo asociado a la enfer-
medad y a su mortalidad, pudiendo llevar a los pa-
cientes a percibir una menor aceptacion social y que
experimenten prejuicios derivados de su diagnostico.
(Maldonado y Santa-Cruz-Espinoza, 2024). A pesar
de que estos datos hagan referencia a la poblacion
adulta, es habitual percibir estos estignmas también
en el ambito de la oncologia pedidtrica, afectando
tanto a los nifios, nifias y adolescentes como a sus
personas cuidadoras.

Ademdss, de acuerdo con Saz (2018), la sociedad tiende
a asociar el cancer con la muerte, una percepcion
errénea que condiciona a los que conviven con la en-
fermedad. Con esta falsa creencia "aparece la pena
cuando se habla o ve a un nifio con cdancer” (p. 159).
Este sentimiento percibido por parte de la sociedad
llega a molestar a los progenitores, quienes perciben
que sus hijos o hijas despiertan compasion.

Estas percepciones se sustentan, en gran medida, en
mitos y estereotipos que continiian en el imaginario
colectivo. Segun la definicién propuesta por Riquel-
me (2015), enfendemos el mito como "aquel mode-
lo explicativo que ayuda a interpretar y clasificar la
realidad y suele ser un factor de cohesion para fodos
aquellos que creen en su verdad” (p. 126). En el dm-
bito del cancer infantojuvenil, el Instituto Nacional del

Tania Estapé, 2024

Cancer (2023) sefiala que persisten numerosos mitos
y creencias erroneas que confribuyen a distorsionar
la comprensién social de la enfermedad.

Entre las mds extendidas se encuentran la idea de
que el cdncer es una enfermedad contagiosa o que
impide desarrollar una vida activa e integrada en la
sociedad.

6 @ En el ambito del cancer

infantojuvenil, el Instituto
Nacional del Cdncer (2023)
sefiala que persisten numerosos
mitos y creencias erroneas

que contribuyen a distorsionar
la comprension social de la
enfermedad. Entre las mds
extendidas se encuentran la
idea de que el cdncer es una
enfermedad contagiosa

o que impide desarrollar

una vida activa e integrada

en la sociedad.
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También estd muy instaurada en nuestra sociedad la
creencia de que mantener una actitud positiva per-
manente aumenta las posibilidades de recuperacion.
Una suposicion sin ninguna evidencia cientifica que,
lejos de ayudar, puede oprimir e invalidar las emocio-
nes del menor de edad con cdncer. A esto se suman
ciertas creencias en forno a la representacion social
de los nifios y nifias con cancer, como, por ejemplo,
la idea de que la enfermedad siempre conlleva la
péerdida de cabello.

6 é Es frecuente el uso de

22

metdforas, lenguaje bélico

o lareferencia al término

de superhéroes para cubrir

informaciones relacionadas

con el cdncer pedidtrico.

La revision de Liu (2024)

apunta que las metdforas

constituyen un recursofrecuente

para explicar una realidad

complejay emocionalmente

intensa. ' 9
Tal y como se puso de manifiesto durante el acto
Supervivientes de cdncer infantil: La vida tras el alta,
organizado por la Federacion Espafiola de Familias
de Cancer Infantil (2026), persiste el desconocimiento
generalizado de asociar el alta médica o el fin del
tratamiento con la curacion, obviando que los super-
vivientes presenfan un mayor riesgo de efectos
secundarios derivados de la enfermedad o de los

tratamientos, asi como la posibilidad de desarrollar
un segundo tumor.

Estas suposiciones no solo se enfocan en personas
menores de edad en tratamiento oncoldgico, sino

que, tal y como se recoge en Mitos y realidades: Su-
pervivientes del cdncer infantil de Childhood Cancer
International (CCl, s.f.), existen varias creencias erré-
neas sobre la supervivencia en el cancer, como que
son genéticamente inferiores o que son incapaces
de tener descendencia. Aunque habrd quien tenga
problemas de fertilidad, no es el caso mayoritario.

Una alimentacion inadecuada puede causar un
cdncer en la infancia o incrementar su probabilidad.
Esta suposicion, que tampoco cuenta con respaldo
cientifico, puede generar sentimiento de culpabilidad
en las familias cuando, en muchos casos, el cancer in-
fantojuvenil puede estar relacionado con alteraciones
genéticas o con cambios que se producen durante el
desarrollo embrionario.

Oftro de los mitos que recoge CCl (sf), es que tienen
una esperanza de vida inferior. Sin embargo, los
avances gue se han producido en los ultimos afios
en el diagnostico, tratamientos y el seguimiento han
permitido aumentar la supervivencia.

A nivel discursivo, estas creencias que han acom-
pafiado al céncer infantil y adolescente han influido
en la forma en la que se representa la enfermedad.
Muchas historias o relatos que nos encontramos en
numerosas ocasiones en medios de comunicacion o
en camparias de sensibilizacion tienden a mostrar a
las personas menores de edad desde perspectivas
extremas que, normalmente, no se asemejan a la
realidad.

Este tratamiento comunicativo contribuye a reforzar
el estigma social que rodea al cdncer, identificado
por Maldonado y Santa-Cruz-Espinoza (2024), como
una fuente importante de angustia psicologica,
asociada a estados emocionales negativos como la
depresion, la ansiedad, la disminucion de la autoesti-
ma y de la autoeficacia, asi como una menor calidad
de vida.

En este contexto, es frecuente el uso de metdforas,
lenguaje bélico o la referencia al término de super-
héroes para cubrir informaciones relacionadas con
el cancer pediatrico. La revision de Liu (2024) apunta
que las metdforas constituyen un recurso frecuente
para explicar una realidad compleja y emocionalmente
intensa.
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A través de ellas, profesionales de la sanidad, medios
de comunicacién o las propias familias intentan dar
sentido a la enfermedad mediante imagenes o ex-
presiones fdacilmente reconocibles. Enfre los recursos
también se encuentra el lenguaje bélico, que pre-
senta la enfermedad como una batalla o una lucha
y la figura del superhéroe, que atribuye al menor de
edad cualidades extraordinarias de fortaleza. Estas
expresiones suelen influir en la forma en la que los
nifios, nifias y adolescentes comprenden y viven la
enfermedad.

En la actualidad, la comunicacion y los mensajes que
se transmiten sobre el cancer infantil, no son difundidos
unicamente a traves de los medios de comunicacion
tradicionales o camparias de sensibilizacion, sino que
cada vez tienen mayor presencia en el entorno digital
—buscadores, redes sociales, inteligencia artificial—,
donde la informacion se vuelve permanente, consti-
tuyendo una huella digital.

La informacion compartida en entornos digitales,
ademds de obtener un mayor alcance, se prolon-
ga en el tiempo, pudiendo permanecer accesible y
reinterpretada tiempo después de su publicacion
inicial.

En el contexto del cancer infantil, esta caracteristica
adquiere una especial relevancia, dado que puede
afectar de forma directa a su privacidad, futuro y a
su derecho a la proteccion de la identidad.

Sin embargo, quienes deben actuar como garantes
de esos derechos —familias, entidades, instituciones,
medios— en ocasiones no disponen de suficiente in-
formacion sobre laimportancia de proteger determi-
nadas necesidades y derechos futuros de esa perso-
na menor de edad.

Por ello, la huella digital debe considerarse un ele-
mento estructural en el andlisis de la comunicacion
contempordnea sobre el cdncer infantil, ya que la
informacion difundida puede condicionar y generar
consecuencias en los nifios, nifias y adolescentes, a
nivel académico, laboral y personal, no solo de manera
inmediata sino también en el medio y largo plazo.

En los ultimos afios, distintas organizaciones de pa-
cienfes vinculadas al dmbito oncolégico han impul-

sado iniciativas destinadas a denunciar y a revisar el
lenguaje que se usa para hablar del cancer. En
el cdncer infantojuvenil destaca Cdncer infantil sin
cuentos, elaborado por la Federacion Esparfiola de
Familias de Cdncer Infantil (FEFCI, 2024), mientras
que en el cancer en adultos hay distintas camparias
e iniciativas, como Cuidado con las palabras, promo-
vida por el Grupo Espariol de Pacientes con Cdncer
(GEPAC, sf).

A estas iniciativas se suman acciones como Ef uso de
la palabra cancer, de la Asociacion Espafiola Contra
el Cancer (AECC, 2010) o la peticion publica realiza-
da por la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica
(SEOM), la Federacion de Asociaciones de Periodistas
de Espafia (FAPE) y de GEPAC, que busca eliminar
la connotacion social negativa que estd asociada al
cancer (Leo, 2011) y favorecer un tratamienfo mas
preciso. Todas ellas reflejan una creciente sensibi-
lizacion sobre el impacto que el lenguaje puede te-
ner en la experiencia de pacientes, supervivientes
y familias.

A pesar de ello, en el cancer pedidtrico resisten todavia
numerosas narrativas estereotipadas.

La informacion compartida
en entornos digitales, ademds
de obtener un mayor alcance,
se prolonga en el tiempo,
pudiendo permanecer
accesible y reinterpretada
tiempo después de su
publicacion inicial.
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SALUD MENTAL E IMPACTO SOCIAL: EL VALOR DE LA PALABRA

“En mi caso, siento que mi hijo tuvo que luchar contra las consecuencias
del tratamiento contra el cdncer, contra las ganas de quedarse en la cama
y levantarse a jugar, pero curarse no es cuestion de lucha o de ganas,

es cuestion médica e incluso de suerte, porque un mismo cdncer,

un mismo tratamiento, hay a quien le funciona o no, sin encontrar mayor
explicacion que la de la complejidad del cuerpo humano y el posible
desconocimiento de ciertas cuestiones de la enfermedad”

El vocabulario que utilizamos tiene un potfencial
transformador de las relaciones humanas, de la au-
topercepcion y la autoconfianza. En el confexto de
las enfermedades oncologicas infantiles, el lenguaje
adquiere un papel fundamental.

Durante el proceso de enfermedad, especialmente
en la infancia, la comunicacion puede desempefiar
un papel fundamental para expresar emociones,
comprender lo que ocurre o en la forma de buscar
una red de apoyo en su entorno mas préximo. De
hecho, la manera en la que se habla o se trata la
enfermedad puede aofectar a su estado animico.

La comunicacion no debe entenderse Unicamente
como una herramienta para fransmitir informacion,
sino fambién como un espacio de escucha, participa-
cion y acomparfiamiento. La forma en la que los profe-
sionales se dirigen al nifio, nifia o adolescente y a su fa-
milia influye directamente en la manera en que viven
la enfermedad o el proceso asistencial, en su percep-
cion de control sobre la situacion y en su capacidad
de afrontamiento. Por ello, resulta fundamental utilizar
mensajes comprensibles, honestos y adaptados a la
edad, grado de madurez y momento del tratamiento
en el que se encuentre la persona menor de edad.

Facilitar que el menor de edad formule preguntas,
exprese dudas, comunique sus emociones y participe

JA.L., padre de un menor fallecido

activamente en las conversaciones sobre su enfer-
medad, tratamiento o situacion personal contribu-
ye a reducir la incertidumbre y favorece una mejor
adaptacion emocional al proceso. Una comunicacion
empatica y respetuosa no solo humaniza la aten-
cion, sino que fortalece el vinculo de confianza con
los profesionales y proporciona un apoyo emocional
mdas solido al nifio, nifia o adolescente y a su entorno
familiar.

En este sentido, no basta con dirigir la informacion
exclusivamente a los progenitores o representantes
legales. Lainfancia y adolescencia fambién deben ser
destinatarias del proceso comunicativo, recibiendo
informacion veraz, comprensible y adaptada a sus

é La comunicacion no

debe entenderse tinicamente
como una herramienta

para transmitir informacion,
sino también como un espacio
de escucha, participacion

y acompariamiento. @ &
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circunstancias personales y capacidad de compren-
sion. Asimismo, cada nifio, nifia y adolescente debe
tener la oportunidad de expresar libremente sus opi-
niones, inquietudes y preferencias respecto de las cues-
tiones que le afectan, garantizando que estas sean
escuchadas y tenidas debidamente en consideracion.

De este modo, la comunicacion deja de configurar-
se como un proceso unidireccional para convertirse
en un verdadero espacio de didlogo y participacion,
respetuoso con la dignidad, autonomia progresiva
y bienestar emocional de cada persona menor de
edad.

é Facilitar que el menor de edad
formule preguntas, exprese
dudas, comunique sus emociones
y participe activamente en
las conversaciones sobre su
enfermedad, tratamiento o
situacion personal contribuye
a reducir la incertidumbre y
favorece una mejor adaptacion

emocional al proceso. @ 9

Los términos utilizados al hablar de la enfermedad
pueden dejar una huella emocional y/o psicolégica a
largo plazo. Reflexionar sobre la forma en la que nos
expresamos permite avanzar hacia un enfoque mads
empdtico y humano en el contexto del cdncer infantil.
La palabra cdncer supone un impacto emocional
tanto en la familia como en el propio paciente. Con
frecuencia se vive como una amenaza para la vida,
generando incertidumbre y un importante sufrimien-
to. La psicologa del Colegio Oficial de Psicologia de
Bizkaia, Ziortza Arana, sefiala que poner palabras a
las emociones constituye un elemento fundamen-
tal para favorecer el bienestar de todo el entorno
(iSanidad, 2017).

Al-Saadi et al. (2022) analizaron el impacto emocional
del diagndstico de cdncer infantil mediante una revi-
sion sistematica y un metaandlisis, encontrando una
elevada prevalencia de ansiedad, depresion vy tras-
torno de estrés postraumdtico en nifios, nifias y ado-
lescentes con cdncer. A partir de los 40 estudios que
evaluaban la ansiedad, la depresion y el trastorno de
estrés postraumatico (TEPT) en menores de edad y
adolescentes con cdncer, se estimé una prevalencia
de ansiedad del 13,9% y de depresion del 20,4%, lo que
pone de manifiesto la importante carga emocional y
psicolégica asociada a la enfermedad.

Ademds, la forma en la que experimentan la carga
emocional asociada al cancer depende de la etapa
de desarrollo en la que se encuentra el menor de
edad. Mientras que los mas pequefios suelen mostrar
preocupacion por la separacion de sus progenitores
y el miedo al dolor, los de mayor edad padecen con
mds frecuencia sentimientos de aislamiento debido
a la ruptura en sus hdbitos y su vida cotidiana. En la
adolescencia, sin embargo, predomina la preocupacion
por la muerte y por los cambios fisicos derivados del
tratamiento (Méndez et al., 2004).

Segun Herndndez et al. (2009). son los menores de
seis afios quienes, por su falta de madurez, menos lo
comprenden. Por su parte, los adolescentes tienen
mas  herramientas y recursos emocionales para
afrontar el cancer.

En estos momentos de gran vulnerabilidad, como son
el diagndstico y el fratamiento del cancer infantil, la
manera en la que nos comunicamos —lo que decimos
y como lo decimos— puede marcar una diferencia
significativa (Watzlawick et al., 1976), ya que un uso
inadecuado del lenguaje puede incrementar el males-
tar emocional, favorecer sentimientos de ansiedad y
dificultar el afrontamiento de la enfermedad.

De hecho, la tesis doctoral Representaciones de la
enfermedad en nifios y adolescentes con leucemias y
con otro tipo de cdncer (Sudrez, 2015), destaca que la
prdctica clinica con menores de edad y adolescentes
con cdncer requiere comprender el discurso que se
construye sobre su enfermedad y sufrimiento, como
base para una intervencion psicolodgica adecuada.
Ademadas, recoge que muchas familias tienden a callar
o esconder informacién relevante sobre la situacion
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médica de la persona menor de edad, un fendmeno
que se conoce como la ‘Conspiracion del silencio’, que
dificulta la expresion de emociones.

Asi, el poder de las palabras es indudable, y es que
con ellas podemos crear o destruir. Son mds que so-
nidos, moldean la mente para después convertirse
en pensamientos o acciones.

Estas expresiones bienintencionadas pueden invalidar
su vivencia y generar una carga emocional innecesaria,
como se analizard mas adelante.

Las profesionales de la Comision de Psicooncologia
de FEFCI recuerdan que todas las emociones son

6 @ Una comunicacion empdtica
y respetuosa no solo

humaniza la atencion,

sino que fortalece el vinculo

de confianza con los
profesionales y proporciona

un apoyo emocional mds sélido
al nifio, nifia o adolescente

v a su entorno familiar. @ 9
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no solo influye en la familia

y en la persona menor de edad
que vive con cdncer, también
interviene en como la sociedad

entiende y se relaciona 9 9

con esta enfermedad.

legitimas. Cuando no se validan o se ignoran pueden
derivar en una sensacion de indefension en la per-
sona menor de edad, que a menudo se manifiesta
en forma de quejas constantes o conductas regre-
sivas. Frases que aluden a la necesidad de fortaleza
permanente o que reprimen la expresion emocional
pueden hacerle sentir que no estd permitido mos-
trarse vulnerable.

Desde hace décadas, fanto pacientes como profe-
sionales de la salud y diversas instituciones han sefia-
lado los riesgos que conlleva este enfoque simbdlico.
El uso de un lenguaje bélico, del que se hablard mas
en profundidad en el capitulo Lenguaje verbal: qué
evitar y qué priorizar, en el contexto del cdncer infan-
til, refleja en gran medida la proyeccién de valores,
temores y deseos del mundo adulto: la necesidad de
control, la aspiracion al dominio sobre la enfermedad
y la creencia que la fuerza de voluntad o la resiliencia
emocional pueden marcar la diferencia en el pronosti-
co. La mayoria de las expresiones que surgen en este
marco tienen una intencién positiva —infundir animo,
mitigar el sufrimiento—, pero también evidencian la
dificultad de los adultos para aceptar y acompaniar
el dolor emocional de los nifios, nifias y adolescentes
que transitan por un proceso tan complejo.

Uno de los pilares del discurso bélico es la atribucion
de un papel casi determinante a la buena actitud
del paciente —narrativa del paciente ejemplar— en
la evolucion de la enfermedad. Esta idea, que estd
arraigada socialmente, se basa en que la remision
del cancer depende —en gran medida— del estado

animico, lo que puede llevar a responsabilizar a la
persona menor de edad sobre su vivencia (Rojas
Miranda y Fernandez Gonzdlez, 2015).

Sin embargo, no existe el paciente ejemplar que tenga
unas conductas basadas en el optimismo, el meérito
personal o la fortaleza, tal y como exige el discurso
combativo. Este tipo de expresiones se convierten en
un estandar que, ademas de invisibilizar expresiones
emocionales como el miedo, la tristeza o el dolor, pue-
den impedir la vulnerabilidad o negar la posibilidad
de la muerte.

Esta narrativa puede generar una carga emocional
extra en el paciente, quien, ademds de enfrentarse a
la enfermedad y al tratamiento, puede verse impul-
sado a desempefiar un rol idealizado, restringiendo
asi su capacidad para expresar sufrimiento o pedir
ayuda. Del mismo modo, muchas familias pueden
presenciar emociones intensas en sus hijos e hijas,
dificulfando una comunicacion emocional abierta y
honesta.

Incluso los equipos sanitarios, al estar inmersos en
esta misma cultura, pueden sentirse presionados a
transmitir mensajes esperanzadores sin matices, 1o
que reduce la posibilidad de acompafiar adecua-
damente experiencias de incertidumbre, deterioro o
incluso duelo. La consecuencia es un discurso emo-
cionalmente exigente y poco realista, que a menudo
deja ala persona menor de edad en soledad frente a
su vivencia mas humana: la de estar atravesando un
proceso de enfermedad (Rojas, 2020).

Aunque utilizar metdaforas puede resultar atractivo
por su cercania con el universo ludico infantil, corre el
riesgo de imponer modelos de afrontamiento poco
redlistas (Annas, 1995; Penson et al., 2004). Representar
ala persona menor de edad como alguien invulnerable
dificulta la expresion de emociones como la ira o la
tristeza, que forman parte natural del proceso on-
cologico. Esta exaltacion del heroismo puede limitar
el acceso del nifio o la nifia a espacios de validacion
emocional y contencion afectiva, alentando un silencio
emocional que, lejos de proteger, profundiza su ma-
lestar psicologico. Ademds, este marco conceptual
genera frustracion e incluso aislamiento, al trasladar
cierta asociaciéon entre no haber superado la enfer-
medad y la idea de no haber hecho lo suficiente por



SALUD MENTAL E IMPACTO SOCIAL: EL VALOR DE LA PALABRA

parte de quien la padece, lo que puede tener especial
impacto cuando el cancer se encuentra en estadios
avanzados.

Repercusiones sociales
de la narrativa de la lucha

El discurso que utilizamos no solo influye en la familia
y en la persona menor de edad que vive con cdncer,
también interviene en como la sociedad entiende y
se relaciona con esta enfermedad.

El discurso social que suele emplearse situa la valentia
y la resistencia en un pedestal. A pesar de que pa-
rezca inspirador, invisibiliza las emociones reales de
los nifios, nifias y adolescentes con cdancer al verse
obligados a estar siempre bien, sonreir o no quejarse.
Expresiones como "no llord ni una vez", "siempre con
una sonrisa” o "era una guerrera incansable”, aunque
bienintencionadas, pueden tener un impacto negativo
al trasladar la idea de que emociones como el miedo
o la rabia son inapropiadas, cuando en realidad son

una parte legitima del proceso.

Cada vez es mds comun encontrar en medios y redes
sociales narraciones sobre cancer infantil con un fono
condescendiente y cargado de pena, lo que contribuye
a que se vea a quienes padecen cdancer en la infancia
como diferentes, rotos o tragicos. Aunqgue la intencion
sea generar empatia, el resultado puede ser un aisla-
miento silencioso, barreras para la reintegracion es-
colar o social y una mirada respecto de su derecho a
una nifiez plena, con talentos, defectos y suefios que
no giran siempre en torno a la enfermedad.

La narrativa de lucha —muy presente en campafias
institucionales y solidarias— no solo emociona, tam-
bién orienta hacia donde miramos como sociedad.
Cuando se privilegia el relato heroico —entendido
como la narrativa que hace alusion a la lucha o la
superacion— no se trata simplemente de una forma
casual de representar la enfermedad, sino que actua
como marco social de referencia.

En este sentido, dicho relato parte de un esquema
que reduce y simplifica la realidad del nifio, nifia
o adolescente con cdncer a la figura del paciente
ejemplar. Como consecuencia, la imagen que predo-

mina en la esfera publica es la del menor de edad sin
pelo, sonriente y asociado a la retérica épica, alejan-
dose de la complejidad real del proceso oncolégico.

Esta representacion influye directamente en priorida-
des politicas, en la asignacion de recursos y financia-
cion, asi como en el tipo de ayudas que la ciudadania
considera merecedoras de apoyo. De este modo, la
vivencia de la persona menor de edad con cdncer no
es confada de manera neutra, sino que se priorizan
las historias inspiradoras y se pueden ver desplaza-
das a un segundo plano las que resultan incémodas
o dificiles de procesar. Muchos de los relatos que se
pueden leer en medios y camparias de sensibilizacion
ponen el foco en el reconocimiento de los aspectos
positivos del proceso, en vez de una asuncion de los
cambios vividos. Se reproduce la logica del pensa-
miento positivo, que no enfrafia una aceptacion de la
enfermedad, sino un maquillaje de esta mediante
la ocultacion de los aspectos negativos (Visa y Coll-Pla-
nas, 2015).

Por este motivo, otras realidades, como los cuidados
paliativos, la muerte infantil o las secuelas invisibles,
quedan excluidas al no ser consideradas como casos
de éxito ajustados al lenguaje beélico. De este modo,
lo que parece una mera eleccion narrativa trasciende
lo anecddtico para convertirse en un juicio de valor.
Se define qué historias son dignas de ser contadas y
cudles deben permanecer en el silencio.

Las familias de personas menores de edad con cdn-
cer pueden sentir que la sociedad espera de ellas
un papel casi teatral: dar siempre buenas noticias,
mostrar gratitud o evitar la fristeza. Especialmente
en redes sociales, el guion parece escrito de ante-
mano con fotos luminosas, mensajes de esperanza y
agradecimientos constantes. Sin embargo, detrds de
esa vitrina puede haber noches de insomnio, discu-
siones, llanto y un cansancio que no se atreve a salir
a la luz. Se vive entonces en dos planos: uno publico,
cuidadosamente magquillado; y otro privado, crudo y
lleno de matices.

LIBRO BLANCO PARA UNA COMUNICACION RESPONSABLE SOBRE EL CANCER INFANTIL Y ADOLESCENTE

29



Cudndo comunicar:
tiempos, privacidad
y huella digital



CUANDO COMUNICAR: TIEMPOS, PRIVACIDAD Y HUELLA DIGITAL

“Un menor que ha pasado por un cdncer puede, al crecer, preferir que su
entorno académico, laboral e incluso sentimental no conozca esa etapa
de suvida. Pero en la mayoria de los casos, la decision de hacer ptiblica

su historia no partio directamente de ¢l o de ella, sino de personas adultas
que actuaron cuando el menor atin no contaba con la edad o la madurez
necesarias para tomar una decision plenamente consciente”

Comunicar sobre el cancer infantil no debe consistir
unicamente en visibilizar esta realidad, sino acercarla
a la sociedad para que esta la comprenda de forma
rigurosa y respetuosa.

La informacién puede servir para ayudar a conocer la
compleja vivencia de los pacientes, el proceso onco-
loégico y las posibles secuelas emocionales, educativas,
cognitivas o sociales derivadas de la enfermedad y de
sus tratamientos. Pero, al mismo tiempo, esa misma
informacion puede generar una huella informativa,
es decir un conjunto de datos, imagenes, testimonios
y contenidos que permanecen accesibles sobre una
persona y que pueden acompariarla durante toda
su vida, lo que puede afectar a sus relaciones perso-
nales, su trayectoria profesional o su autoconfianza.
Este aspecto se desarrolla con mayor detalle en el
siguiente apartado.

Eluso de las redes sociales, la Inteligencia Artificial (IA)
y la digitalizacion de la informacion en general facili-
tan la generacion de una huella informativa de cada
uno de nosotros o nosotras. Esto, en el caso de una
persona menor de edad que ha superado una enfer-
medad tan grave y con potenciales secuelas como
es el cancer infantil o adolescente, es especialmente
relevante, ya que a la carga emocional que ya supone
haber pasado por este proceso, se le puede afiadir la
carga de esa huella informativa que le acompania y
con la que puede no querer convivir.

Verdnica Ortiz, madre afectada

Una huella que, ademds, al haberse generado
durante la infancia o adolescencia, puede no haber
sido creada por la propia persona menor de edad,
sino por su familia, su entorno o los medios de co-
municacion.

Por esta razon, en el dmbito de la salud pedidtrica,
especialmente en patologias con esta complejidad,
la comunicacion que involucra a estos pacientes
debe situarse en un marco de proteccién reforzada.
No se trata solo de una cuestion de compromiso ético
o de sensibilidad social, sino de una obligacion juri-
dica derivada del reconocimiento de los nifios, nifias y
adolescentes como sujetos de pleno derecho.

é Eluso de las redes sociales,

la Inteligencia Artificial
(IA) v la digitalizacion de la
informacion en general facilitan
la generacion de una huella
informativa de cada uno

de nosotros o nosotras. @ &
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?éncer infantil

En este sentido, el principio del interés superior de la
persona menor de edad actua como criterio rector en
toda decisiéon que le afecte, también en el dmbito de
la comunicacion, al priorizar siempre su bienestar y
desarrollo integral sobre ofros intereses. Aplicar este
principio implica preguntarse de forma honesta y res-
ponsable si la difusion de una imagen, un testimonio
0 una historia concreta beneficia realmente a la per-
sona afectada, o si, por el contrario, responde a otros
intereses —informativos, emocionales, institucionales
0 econdmicos— que no deberian prevalecer.

6 é La proteccion de los derechos

32
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v adolescentes no debe
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entornos digitales, sino como
una garantia para que esta
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sequra, informada y adecuada

a su edad y nivel de 9 9

madurez.
De conformidad con el derecho a ser oido y escuchado,
siempre que su edad, grado de madurez y circuns-
tancias personales lo permitan, deberdn tenerse en
cuenta las opiniones, deseos y preferencias del nifio,
nifia o adolescente en las decisiones relativas a la difu-
sion de suimagen, testimonio o experiencia personal.

Sin embargo, quienes deben actuar como garantes
de esos derechos —familias, entidades, instituciones,
medios—, en ocasiones, no disponen de suficiente
informacion sobre la importancia de proteger deter-
minadas necesidades y derechos futuros de la per-
sona menor de edad.

Por ello, el Reglamento (UE) 2016/679 establece una
profeccion reforzada de los datos personales de
menores de edad, especialmente aquellos mds sen-
sibles, como es el caso de los historiales médicos. Ade-

mas, en Espafia, la Ley Orgdnica 3/2018, de Proteccion
de Datos Personales y Garantia de los Derechos Di-
gitales (LOPDGDD) subraya la especial vulnerabilidad
de lainfancia en enfornos digitales y la necesidad de
salvaguardar su interés superior.

Ahora bien, proteger los derechos de las personas
menores de edad no implica renunciar a comunicar.
La comunicacion centrada en la persona constituye
una herramienta esencial para informar, sensibilizar y
generar conocimiento sobre el cancer infantil, que
debe contribuir a que la sociedad comprenda
qué supone realmente esta enfermedad, alejdndo-
se de estereotipos, mitos o enfoques exclusivamente
emocionales.

La proteccion de los derechos digitales de nifios, nifias
y adolescentes no debe entenderse como un limite a
su participacion en los entornos digitales, sino como
una garantia para que esta pueda desarrollarse de
forma segura, informada y adecuada a suedad y nivel
de madurez. En este sentido, promover espacios de
participacion digital responsable contribuye a reforzar
su autonomia progresiva, su derecho a expresarse y
su capacidad para infervenir en aquellos asuntos que
afectan a su propia experiencia y narrativa personal.

Ademds, resulta recomendable explicar previamente
al nifio, nifia o adolescente, mediante un lenguaje
adaptado a su edad y nivel de comprension, qué in-
formacion se pretende difundir, quién podrd acceder
aellay cudles pueden ser sus posibles consecuencias
presentes y futuras. Comprender el alcance de estas
decisiones favorece una participacién mas significati-
va y respetuosa con su autonomia progresiva, espe-
cialmente cuando la informacion pueda permanecer
accesible en entornos digitales durante largos periodos
de tiempo.

Hay aspectos que, con frecuencia, permanecen invi-
sibles para la ciudadania y que pueden favorecer una
vision mas amplia sobre este proceso, como por ejem-
plo, la importancia del diagndstico precoz, el peso de la
investigacion, la incidencia de la supervivencia, el duelo
o las necesidades que tienen las familias, entre otros.

Explicar aspectos como la incidencia, los avances
en investigacion, los fratamientos, las secuelas o las
necesidades de las familias favorece una ciudadania
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mdas informada. La OMS (2025) sefiala que una infor-
macion sanitaria rigurosa y accesible constituye una
herramienta esencial para mejorar la alfabetizacion
en salud y favorecer la participacion informada de la
poblacion.

Asimismo, las historias personales desempefian un
papel fundamental para sensibilizar sobre la realidad
del cancer infantil. Sin embargo, su utilizacion debe
realizarse desde el respeto a la dignidad de las per-
sonas, evitando que el interés informativo prevalezca
sobre sus derechos. Siempre que sea posible, convie-
ne centrar el relato en la experiencia compartida, el
contexto social o el aprendizaje colectivo, limitando
la exposicion de datos personales innecesarios y ga-
rantizando que la participacion seallibre e informada.
Este enfoque coincide con las recomendaciones re-
cogidas en el Cédigo ético periodistico para la infan-
cia vulnerable, que situa el interés superior del menor
como principio rector de cualquier comunicacion pu-
blica (Aldeas Infantiles SOS de Esparia, 2014).

Comunicar una experiencia de enfermedad o de
duelo también puede constituir una herramienta de
apoyo Yy elaboracion emocional cuando la decision
parte de la propia persona o de su familia y se realiza
de forma libre, consciente y respetando sus tiempos.

La medicina narrativa ha puesto de manifiesto que
expresar y compartir la propia historia permite dar
sentido a la experiencia vivida, favorece la reflexion y
fortalece la relacion entre pacientes, familias y profe-
sionales (Charon, 2001).

No obstante, cuando se trate de testimonios per-
sonales en medios de comunicacion, el individuo o
la familiac —en el caso de las personas menores de
edad— deben conocer donde se publicard, durante
cudnfo tiempo, quién podrd reutilizar el contenido y
que Internet tiene memoria. Asimismo, las imdagenes
y contenidos que se obtengan no deben suponer en
ningun caso una vulneracion de los derechos al honor,
alaintimidad personal y familiar y ala propia imagen
de la nifia, nifio o adolescente, reconocidos en el arti-
culo 18.1 de la Constitucion Espariola y regulados por
la Ley Orgdnica 1/1982, de 5 de mayo.

En definitiva, la cuestion no es unicamente si una his-
toria debe comunicarse, sino quién decide hacerlo,
con qué finalidad, en qué momento y respetando
siempre la autonomia, la dignidad, asi como los dere-
chos presentes y futuros del menor de edad.

Huella digital y derecho al olvido

Uno de los aspectos menos visibles de la comunica-
cion sobre las personas menores de edad con cancer
es su impacto a largo plazo en la construccion de su
identidad. En la era digital, los textos, fotos y videos
que se publican hoy pueden permanecer en la red
indefinidamente, creando una huella digital muy difi-
cil de controlar. Esta situacion obliga a incorporar una
mirada de futuro a cualquier decisiéon comunicativa,
es decir, pensar no solo en el impacto inmediato que
esa publicacién generard en la persona menor de
edad y su familia, sino en sus consecuencias a medio
y largo plazo.

Ademds, en el caso de quienes han tenido cancer en
la infancia o adolescencia, la huella digital estd es-
trechamente vinculada al derecho al olvido oncolo-
gico, cuyo objetivo es garantizar que sean tratados
en igualdad de condiciones que el resto de la ciuda-
dania. En concreto, este derecho pretende evitar que
los antecedentes meédicos relacionados con la en-
fermedad sean utilizados como criterio de exclusion
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o discriminacion en dmbitos tan cotidianos como la
contratacion de un seguro o una hipoteca.

En efecto, segun el informe Jovenes y leucemia, ela-
borado por la Fundacién Josep Carreras contra la
leucemia (2022), mas del 80% de los supervivientes
de dicha enfermedad ha encontrado dificultades al
contratar seguros o en procesos relacionados con
la planificacion familiar. Ademds, cerca del 50% ha
sufrido obstdculos para acceder aun empleo o auna
vivienda.

é Es muy habitual que las familias

afectadas compartan en Internet
el dia a dia de las personas
menores de edad con cdncer con
objetivos muy variados.

Por ejemplo, dar visibilidad

a los diferentes retos

que afrontan, denunciar
desigualdades o reclamar
mds investigacion.

Veronica Ortiz, presidenta de la FEFCI, explica que
"cuando ocurre un episodio de discriminacion, la
persona revive la enfermedad” y que este tipo de
situaciones “dificulta realizar actividades habituales
en la vida adulta”. Por su parte, la presidenta de
GEPAC, Begofia Barragdn, indica que estos obstd-
culos "afectan de manera significativa al bienestar
psicologico, emocional y econdmico de quienes han
superado un cancer” (SMC Espafia, 2025).

Desde el punto de vista normativo, el derecho al olvido
persigue declarar nulas las cldusulas contractuales
que discriminen por antecedentes oncoldgicos, evitar
la imposicion de condiciones mas costosas en la con-
tratacion de seguros y reconocer, por primera vez,
la posibilidad de no declarar haber tenido cdncer en
determinados supuestos, como en los seguros vincula-
dos a préstamos hipotecarios.

Esta proteccion ha quedado recogida en el Real De-
creto-ley 5/2023, del 28 de junio (2023), que incorpora
expresamente el derecho al olvido oncolégico en el
ordenamiento juridico espafiol, dando cumplimiento
a la resolucion del Parlamento Europeo de 16 de fe-
brero de 2022, que instaba a los Estados miembros
a adoptar medidas para evitar la discriminacion de
las personas que han vivido un proceso oncoldgico,
fijando el afio 2025 como fecha limite para su incor-
poracion en las legislaciones nacionales (Parlamento
Europeo, 2022). La aprobacion de esta medida fue el
resultado de afios de trabajo del movimiento asocia-
tivo, impulsado de manera decisiva por la Federacion
Espariola de Familias de Cancer Infantil (COPE, 2023).
Si bien el marco regulatorio actual supone un gran
avance para acabar con la discriminacion, continuan
existiendo retos para que la aplicacion del derecho
al olvido sea efectiva, como la elaboracion de proto-
colos que garanticen que las compafiias no puedan
discriminar a este colectivo en ningun ambito. Por
ello, las entidades de cdancer pedidtrico y de adultos
forman parte de un grupo de trabajo para seguir im-
pulsando este derecho y mantener una interlocucion
fluida con el Ministerio de Sanidad.

El entorno de la persona menor
de edad y su huella digital

Es muy habitual que las familias afectadas compar-
tan en Internet el dia a dia de las personas menores
de edad con cdncer con objetivos muy variados. Por
ejemplo, dar visibilidod a los diferenfes retos que
afrontan, denunciar desigualdades o reclamar mads
investigacion. También es frecuente que utilicen las
redes como un espacio donde desahogarse, ser es-
cuchadas y enconfrar a otras personas que actuan
como red de apoyo.

En estas ocasiones, son las propias personas progeni-
toras quienes comparten fotografias, videos e infor-
macién sensible sobre sus hijos e hijas en las redes
sociales, una prdctica que se conoce como sharenting
—del inglés share y parenting, que hace referencia a
compartir contenidos sobre la crianza o los hijos en
redes sociales— y que puede suponer riesgos que
deben tenerse en cuenta (Blanco, 2019; Ouvrein y
Verswijvel, 2019).
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Ademds de los riesgos mds habituales y conocidos,
como el posible uso fraudulento de las imagenes, la
geolocalizacion, la falta de privacidad o el ciberbullying.
En el caso concreto del cdncer infantojuvenil, estos
problemas adquieren especial relevancia cuando
esta poblacion crece y quiere dejar atrds la enfer-
medad. En ese momento puede surgir la necesidad
de decidir con quién compartir que fueron pacientes
oncologicos y con quién no. Ahi, la huella digital ge-
nerada por su propia familia les puede dificultar pro-
teger esa parte de su vida y, por lo tanto, afectarles
negativamente en su trayectoria academica, laboral
y personal.

6 é Como hemos comentado, la
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proteccion del interés superior
de la persona menor de edad

v de su huella digital deberian
prevalecer a la hora de publicar
cualquier imagen o informacion,
va sea por parte de las familias,
de los medios de comunicacion,

las entidades sociales o la

sociedad en general. @ 9
En ofras ocasiones, son los medios de comunica-
cion o las entidades que dan apoyo a esas perso-
nas menores de edad en distintas dreas quienes
publican sus imagenes junto a datos tan sensibles
como apellidos, edad, ciudad en la que viven, pa-
tologia, hospital o tratamientos que han recibido,

sin que su utilizacion sea estrictamente necesaria
o esté justificada.

Como hemos comentado, la proteccion del interés
superior de la persona menor de edad y de su hue-
lla digital deberian prevalecer a la hora de publicar
cualquier imagen o informacion, ya sea por parte
de las familias, de los medios de comunicacion, las
enfidades sociales o la sociedad en general. Estos
principios deben servir como criterio para valorar
qué se comunica, cémo hacerlo y, cuando resulte

necesario para proteger los derechos de la infancia,
decidir no comunicar.

Las imagenes que se obtengan no deben suponer
en ningun caso una vulneracion de los derechos al
honor, a la intimidad personal, familiar y a la propia
imagen de la nifia, nifio o adolescente, reconocido en
el articulo 18.1 de la Constitucion Espariola y regulado
por la Ley Organica 1/1982, de 5 de mayo, de protec-
cion del derecho al honor a la infimidad personal y
familiar y a la propia imagen. En todo caso, se de-
berd cumplir con lo dispuesto en el Reglamento (UE)
2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo, de
27 de abril de 2016, relativo a la proteccion de las
personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de
datos personales y a la libre circulacion de estos da-
tos y por el que se deroga la Directiva 95/46/CE y Ley
Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion
de Datos Personales y garantia de los derechos di-
gitales, adoptando las medidas necesarias para ga-
rantizar la seguridad y confidencialidad de los datos.
El tratamiento de los datos personales de un menor
de edad unicamente podrd fundarse en su consen-
timiento cuando sea mayor de catorce afios. Se ex-
ceptuan los supuestos en que laley exija la asistencia
de los ftitulares de la patria potestad o tutela para
la celebracion del acto o negocio juridico en cuyo
contexto se recaba el consentimiento para el trata-
miento. El tratamiento de los datos de los menores
de catorce afios, fundado en el consentimiento, solo
serd licito si consta el del titular de la patria potestad
o tutela, conforme al articulo 8 del Reglamento (UE)
2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo, de
27 de abril de 2016 y el articulo 7 de la Ley Orgdnica
3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos
Personales y garantia de los derechos digitales. Por
tanto, se deberd recabar el correspondiente con-
senfimiento informado para el tratamienfo de sus
datos personales y cesion de imagen.

En resumen, es necesario buscar un equilibrio entre
la importancia de la visibilizacion del cancer infantil y
sus retos con la protecciéon de laimageny la privacidad
del menor de edad, pensando tanto en el momento
actual, como en su futuro como personas adultas, li-
mitando en lo posible su huella digital y evitando la
exposicion innecesaria de su imagen o la publicacion
de datos o informacion que pueda perjudicarles en
el futuro.
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El entorno educativo y el bienestar
de la persona menor de edad

El enforno educativo desempefia un papel impor-
tante en el bienestar de la persona menor de edad
con cancer. La manera en la que los docentes abor-
dan la enfermedad en las aulas puede repercutir
directamente en la inclusion del alumnado con cdn-
cer, asi como en la percepcion que haya sobre el
cdncer pedidtrico. Por ello, es fundamental emplear
un lenguaje respetuoso y empdtico adaptado a la
edad, que contribuya a normalizar la situacion sin
recurrir a estereotipos.

En esta linea, la Federacion Espafiola de Familias de
Cancer Infantil impulsa un proyecto pionero de for-
macion dirigido al personal docente con el objetivo
de dotar a los centros educativos de herramientas y
recursos para comprender las necesidades del alum-
nado con cdncer. La iniciativa parte de la premisa de
que una atencion educativa de calidad también im-
plica una comunicacion adecuada, preservar el vin-
culo con la escuela y responder a las necesidades
emocionales, cognitivas y sociales que pueden surgir

durante todo el proceso (Redaccion iSanidad, 2024).
Hablar de cdncer infantil en las aulas exige deste-
rrar narrativas simplificadoras como la del héroe o
la batalla. El alumnado necesita informacion veraz,
comprensible y ajustada a su nivel de desarrollo,
mientras que los docentes necesitan contar con cri-
terios que les permitan abordar la enfermedad des-
de la empatia y el respeto. Desde hace unos afios,
la Federacion disefia actividades en el marco del
Dia Internacional del Cdncer Infantil con el objetivo
de frabajar un lenguaje responsable en las aulas de
todo el pais para favorecer un enforno educativo
mMaAs seguro e inclusivo, que permite reducir prejuicios
y facilitar el retorno del menor a las aulas.

De hecho, el centro educativo desempefia un papel
imprescindible en la normalizacion de la enfermedad
entre el grupo de iguales. Los docentes contribuyen
a ello cuando tratan la ausencia del alumnado con
cancer y resuelven las dudas que pueden surgir. Es
entonces cuando podemos sefialar que se estd favo-
reciendo espacios propios para expresar emociones
en el entorno educativo, lo que permite reducir
prejuicios o la promocién de lainclusion.
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“Las metdforas pueden contribuir a la mistificacion de la enfermedad
y afiadir una carga simbdlica innecesaria al proceso clinico”

Metaforas

Las metdforas son utilizadas a menudo como recurso
comunicativo para crear un puente entre el discur-
so clinico y la infancia. Lo cierto es que describen la
realidad al mismo tiempo que la estructuran, con-
dicionando las expectativas, actitudes y emociones
(Lakoff y Johnson, 1980). Ademds, su uso puede per-
petuarse a traves del tiempo, limitando las posibilida-
des de pensar la realidad desde un lugar diferente al
que la metafora define.

Segun Liu et al. (2024), se establecen diferentes tipos
de metdforas para fratar el cdncer. Las mas frecuen-
tes son las metaforas bélicas, que presentan la enfer-
medad como un enemigo al que hay que combatir y
al menor de edad como un luchador.

Otro tipo son las metdforas del viaje, que describen el
proceso oncologico como un camino lleno de etapas
y obstdculos; las metdforas de fenomenos naturales,
que representan la enfermedad como una tformenta
0 un tsunami para expresar la sensacion de pérdida
de control y las metdaforas de carga, que reflejan el
peso fisico y emocional del tratamiento o la sensa-
cion de que la enfermedad limita la vida cotidiana.

Si hablamos de cancer infantil, el impacto emocio-
nal es elevado y la capacidad de abstraccion de los
pacientes estd todavia en desarrollo. Cuando inten-
tamos explicar una enfermedad, las palabras y com-
paraciones que elegimos pueden ayudar al menor a
entender lo que le estd pasando e incluso influir en
como se autopercibe y desarrolla su identidad.

En este sentido, las metdforas pueden contribuir
la mistificacion de la enfermedad y afiadir una car-

Susan Sontag, 1978

ga simbdlica innecesaria al proceso clinico (Sontag,
1978). En el caso del cancer, esta carga se ha arti-
culado habitualmente a través de imdgenes bélicas:
el cancer como un enemigo, un invasor o una ame-
naza que debemos combatir. Precisamente, el hecho
de presentar la enfermedad usando la imagen de la
guerra puede provocar la interpretacion de que una
parte de nuestro cuerpo se ha vuelto peligrosa.

Las metdforas pueden generar una presion emo-
cional todavia mayor, porque fransmiten la idea de
que la persona menor de edad tiene una responsa-
bilidad activa en la enfermedad. El estudio de Hau-
ser y Schwarz (2014) de la Universidad de Michigan
ha mostrado que este tipo de lenguaje puede influir
negativamente en la percepcién de la enfermedad,
desplazando el foco del cuidado y la atencion hacia
una légica de combate y haciendo complicada una
vivencia mas realista del proceso.

Expresiones y eufemismos como bichito o malito no
solo no reducen el impacto emocional de la enfer-
medad, sino que pueden dificultar una comunicacion

6 é Las metdforas pueden generar

una presion emocional todavia
mayor, porque transmiten la
idea de que la persona menor
de edad tiene una
responsabilidad activa
en la enfermedad.
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abierta y honesta, fundamental para que el nifio, nifia o
adolescente pueda elaborar lo que le estd ocurriendo,
tal y como expone Pilar Ucar Ventura (2022) en el se-
minario de ASION El lenguaje en el céncer pedidtrico:
¢como afecta al menor y su familia®.

Asimismo, el lenguaje metafdrico en el cancer infantil
convive con dindmicas sociales de compasion y lastima.
Green (2012) describe como la enfermedad despierta
respuestas solidarias que se traducen en regalos, viajes
o afenciones especiales, motivadas por la vulnerabi-
lidad percibida. Este fendomeno tiene que ver con la
responsabilidad ética que sentimos ante el sufrimiento
del otro.

Desde el dmbito clinico y psicosocial existe un con-
senso creciente sobre el impacto del lenguaje en el
bienestar emocional, la autonomia y la construccion
de identidad de las personas con cdncer. En el caso
de nifios, nifias y adolescentes, este impacto es aun
mas relevante, ya que el modo en que interpretan la
enfermedad condiciona como se afronta y su relacion
con los tratamientos.

Frente a las metdforas, se recomienda emplear un
lenguaje que priorice la claridad, la honestidad y el
apoyo emocional. Las expresiones relacionadas con
procesos, trayectos o cuidados suelen resultar mas
neutras y respetuosas. Hablar del camino del trata-
miento, los pasos que se estdn dando o el proceso
que se recorre con las terapias permite explicar la
enfermedad sin introducir juicios de valor implicitos ni
expectativas de éxito o fracaso personal.

Semino (2015) destaca que las metdforas de recorri-
do facilitan la transmisién de informacion clinica de
forma equilibrada, ayudando a comprender que la
enfermedad implica diferentes fases y ajustes, sin
asociarla a una légica de enfrenfamiento. Este enfoque
resulta especialmente adecuado en la infancia, donde
es importante ofrecer marcos comprensibles que no
generen miedo ni presion afiadida.

Las narrativas son una herramienta valiosa para
comprender las vulnerabilidades cambiantes a lo largo
del proceso oncologico (Magafia y Matlock, 2021). No
obstante, estas metdaforas deben adaptarse siempre
a la edad, el nivel de desarrollo, la personalidad y las
necesidades emocionales de cada persona menor

de edad. Incluso, expresiones ampliamente utilizadas
como vigje o nueva normalidad requieren confex-
tualizacion y cuidado para evitar que puedan ser
interpretadas como una pérdida definitiva de la vida
antferior o como una experiencia impuesta.

En definitiva, las metdforas deben utilizarse como
herramientas al servicio de cada menor de edad
y de su familia, no como discursos impuestos desde
la mirada adulta. Su funcién es explicar sin ocultar,
acompaniar sin dramatizar y ofrecer un marco com-
prensible que respete la vivencia individual. Un uso
consciente y responsable del lenguaje contribuye a
preservar la dignidad, favorecer la regulacion emo-
cional y facilitar una experiencia mds integrada del
cancer infantil, en la que el cuidado y la comprension
ocupen un lugar central.

Lenguaje bélico

En este punto, de acuerdo con Lopez (2019), trata-
remos el fenomeno del lenguaje bélico, entendido
como la utilizacion metaférica de términos asociados
ala guerra, el combate o lalucha y su uso en discursos
ligados al ser humano.

En el contexto del cdncer, Fabbi (2016), haciendo
referencia a un articulo de Granger, menciona que
"el lenguaije utilizado en torno al cancer parece girar
alrededor de la retorica de la guerra: la batalla, la
lucha, el guerrero, el golpe".

De acuerdo con Granger, citada en Fabbi (2016), este
lenguaje, también conocido como lenguaje militar,
ha sido trasladado a ofros dmbitos sociales como los
medios de comunicacion, organizaciones no guber-
namentales y otros espacios sociales. Su uso dentro
de este confexto, se consolido a lo largo del siglo
XXy presenta la enfermedad como una amenaza
a combatir y a los pacientes como luchadores, una
construccién ampliamente analizada por Susan
Sontag (1978).

Sin embargo, la metdfora de la guerra es limitada,
limitante y puede llegar a ser peligrosa. Este enfoque
reduce la complejidad ética y la riqueza moral de la
enfermedad a una férmula binaria de si o no, gene-
rando expectativas sobre como debe afrontarse la
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enfermedad, sin necesariamente reflejar la expe-
riencia real de quienes la padecen o acomparian.

El uso del lenguaje bélico promueve actitudes que
alejon a pacientes y familiares de su realidad, dificul-
tando vivir y procesar sus emociones de forma natu-
ral. Testimonios recogidos por el St. Jude Children's
Research Hospital (2023) indican que muchas familias
sienten la necesidad de aparentar fortaleza para no
fallar al relato esperado, incluso en momentos de
especial vulnerabilidad.

Eluso del lenguaje bélico
promueve actitudes que alejan
a pacientes y familiares de su
realidad, dificultando vivir

y procesar sus emociones
de forma natural.

Por otra parte, transmite la idea errénea de que la
recuperacion depende unicamente de la actitud del
paciente. Mds alld del lenguaje, esta mirada estd in-
fluida por una construccion social que identifica la
fortaleza con el éxito, y que termina trasladdndose
también al ambito de la salud. Sin embargo, ante una
enfermedad como el cancer, especialmente en la in-
fancia, la fortaleza no siempre consiste en vencer, sino
en adaptarse, pedir ayuda o simplemente seguir ade-
lante. Romper con este paradigma no implica restar
esperanza o positividad, sino permitir que cada fami-
lia viva el proceso a su manera, sin senfir que debe
encajar en un relato heroico.

Al utilizar términos combativos, se pone la responsa-
bilidad en los pacientes, algunos de los cuales sienten
que, ademdas de lidiar con su enfermedad, deben
aparentar que lo llevan bien para continuar con su
vida mostrandose eternamente fuertes. Y esto podria
dificultar el proceso emocional del paciente, debiendo
ademas cumplir con la expectativa social de ser
valientes, optimistas y resistentes.

Las familias tampoco son ajenas a las consecuencias
de este fipo de lenguaje. Maria Jesus Nicuesa, psi-
cooncologa de ASPANOVAS, explica que el lengua-
je bélico puede aumentar la sensacion de amenaza
y la percepcion de pérdida de control, ademas de
dificultar que conecten con sus verdaderas emocio-
nes y expresen libremente sus sentimientos. Las ex-
pectativas generadas, pueden crear una disfuncion
emocional e incluso hacer que las familias se sientan
"perdedoras” cuando la enfermedad no evoluciona
favorablemente.

Cada vez son mas las entidades que reclaman evitar
este tipo de lenguadje. La Sociedad Espafiola de On-
cologia Médica (SEOM) defiende un discurso res-
petuoso que tenga en cuenta las sensibilidades de
pacientes y familias (Farmacosalud, 2022). Especia-
listas en psicooncologia, como Isabel Valles, citada en
Violani (2021), afirman que frases como “ser fuerte”
pueden bloquear las emociones de los pacientes. En
este sentido, subraya que "sentir temor y fragilidad
es lo mas esperable del mundo ante un diagndstico
como el cancer”. Escuchar, reconocer las emociones
de la ofra persona y acompafiar con atencion plena
puede ser mds transformador que insistir en mantener
una actitud positiva, porque el verdadero valor no
reside en la lucha, sino en la humanidad con la que se
afronta cada etapa del proceso.

Esta perspectiva resulta aun mds injusta cuando la
enfermedad no remite. Es habitual encontrarse ante
titulares que comunican un fallecimiento recurriendo
a expresiones como “"perdi¢ la batalla contra el cancer”,
transmitiendo la idea de que existen vencedores y
vencidos. Sin embargo, nadie deberia ser considerado
un perdedor por fallecer a causa de una enferme-
dad. Esto nos lleva a preguntarnos si seria razonable
pensar que un nifio o nifia fallecido lo hizo porque no
lucho lo suficiente.

Superhéroes

El lenguaje heroico, constituye una manifestacion es-
pecifica de la metafora bélica y pone el foco en la fi-
gura del paciente, en este caso menor de edad, como
héroe o heroina. Esta representacion es otra de las
narrativas recurrentes en el imaginario social y media-
tico. La figura del superhéroe se ha consolidado como



uno de los recursos mas habituales para representar
a los menores de edad con cdncer en las piezas in-
formativas. De este modo, se les atribuye cualida-
des extraordinarias de fortaleza o superacion con
la intencién de fransmitir apoyo. Cada vez son mds
los profesionales, como la Doctora Lépez Ibor, que
alertan sobre este tipo de tratamiento comunicativo,
reforzando la importancia de acompafiarlos desde
una mirada que reconozca su vivencia sin convertirla
en una identidad ficticia (Redaccién iSanidad, 2021).

El cancer infantil es un proceso médico complejo,
con tratamientos prolongados, efectos secundarios
y evoluciones diversas. La metdfora heroica simplifi-
ca esta realidad y puede generar expectativas poco
realistas, estignatizando y desplazando la atencion
desde el cuidado integral hacia la épica del resultado.

Asimismo, nomibrar a un nifio o nifia como un héroe
o heroina puede situarlo en una posicion de diferen-
cia respecto a sus iguales, reforzando una identidad
marcada por la enfermedad y dificultando la con-
tinuidad de los vinculos cofidianos y la normalidad
compartida. Estudios como Percepciones de los
adolescentes sobre el cancer y preferencias en ma-
teria de educacion oncoldgica muestran que las me-
taforas heroicas refuerzan la asociacion del céncer
con la muerte y con una identidad separada de la
experiencia infantil o juvenil habitual, incrementando
el sentimiento de aislamiento o extrafieza (Abraham
et al, 2021).

Investigaciones recientes han identificado diversos
marcos metaforicos como la guerra, el vigje, el juego
o el crecimiento personal, cada uno con funciones
emocionales distintas y ninguno universal (Gao y Wu,
2024). Imponer la metdfora del heroismo borra esta
pluralidad de experiencias y narrativas vdlidas.

En determinados contextos, y siempre que sea la
propia persona menor de edad quien lo elija, el ima-
ginario de los superhéroes puede utilizarse como
recurso expresivo o terapeéutico, especialmente en
infervenciones artisticas o narrativas. En estos ca-
sos, su valor reside en la libertad de eleccion y en el
acompariamiento profesional. Sin embargo, cuando
la etiqueta heroica se impone desde el exterior, pierde
su potencial simbdlico y puede convertirse en una
carga emocional afiadida. De acuerdo con Semino

LENGUAJE VERBAL: QUE EVITAR Y QUE PRIORIZAR

(2017), el problema no es la metdfora en si, sino su
transformacion en una expectativa normativa que
condiciona la vivencia del nifio o nifia.

En la cultura popular también hay ejemplos de un
uso mds reflexivo de esta figura. La novela grafica La
muerte del Capitan Marvel, de Jim Starlin (1982) fue
una de las primeras obras del cémic de superhéroes
en abordar el cancer desde una perspectiva humana.
En ella, el protagonista no derrota la enfermedad con
sus poderes, sino que afronta el proceso de la muerte.
Una idea que rompe con el valor que reside unica-
mente en vencer la enfermedad. Cabe destacar que
este fipo de representaciones no aparecen unica-
mente en los medios de comunicacion o en la ficcion,
sino también pueden encontrarse en cuentos o libros
impulsados por familias, entidades u otras iniciativas
solidarias que, con el fin de acompafar o recaudar
fondos, recurren a la figura del menor de edad como
héroe o luchador.

Por ello, evitar estas etiquetas no implica restar espe-
ranza ni minimizar el esfuerzo que realizan los nifios y
nifias con cdncer. Significa reconocer que no necesitan
ser héroes para ser valientes.

Expresiones que invalidan

Segun explican las profesionales de la Comision de
Psicooncologia de Federacion, una emocion es una
respuesta afectiva del organismo a un estimulo
inferno o externo, por lo que no existen emociones
buenas ni malas.

restar esperanza ni minimizar
el esfuerzo que realizan los
nifios y nifias con cdncer.
Significa reconocer que
no necesitan ser héroes
para ser valientes.
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Desde el momento del diagnostico del cdncer pedid-
trico, surgen distintas emociones que actuan como
respuesta a las distintas efapas de la enfermedad,
tales como angustia, temor, vulnerabilidad o deses-
peracion. En el caso de la infancia y adolescencia,
suelen ser mds visibles al afectar en dmbitos como el
deportivo, educativo, social o familiar.

En este confexto, el lenguaje toma especial relevancia,
ya que expresiones como “no pasa nada”, “no llores”
o "tienes que ser valiente” —como se ha podido ver

en Salud mental e impacto social: el valor de la pala-

bra—, a pesar de tener el objetivo de proteger, ge-
neran el efecto contrario y pueden ejercer presion en
la persona menor de edad o adolescente, impidiendo
que exprese sus miedos y temores, provocando inva-
lidacion emocional. Este fenomeno se produce cuan-
do se niegan, desprecian o minimizan las emociones
ajenas, aunque también puede darse de manera
inferna al negar o evitar las propias emociones.

Ofra situacion frecuente se produce cuando, ante
el malestar de una persona, alguien responde com-
pardndolo con sus propias vivencias, lo que fambien
puede resultar perjudicial.




Evitar la invalidacion emocional resulta tan impor-
tante como evitar expresiones bélicas, ya que am-
bas pueden derivar en episodios contfinuados de
ansiedad y generar una sensacion falsa de control
en la enfermedad, recordando siempre que cada
cual vive y siente las situaciones de manera diferente
(Arrimada, 2022).

Es por ello que las personas que disponen de vinculos
sélidos en su entorno social cuentan con una mayor
facilidad para compartir senfimientos y preocupa-
ciones. En este contexto, el lenguaje se convierte en
una herramienta clave para transmitir apoyo, com-
prension y seguridad, favoreciendo la identificacion y
expresion de las emociones, y contribuyendo a pre-
venir sentimientos de irritabilidad, malestar o enfado.

Una comunicacion clara
y empadatica

Como se ha sefialado, la comunicacion constituye
un elemento esencial en fodo el proceso oncoldgico,
desde el momento del diagndstico hasta la supervi-
vencia. Profesionales especializados en Psicooncolo-
gia coinciden en que una comunicacion insuficiente
o poco adaptada a la edad y a las circunstancias
de las personas menores de edad puede generar
sentimientos de desamparo o ansiedad, al dificultar
la comprension de la enfermedad y los cambios
que experimentan durante el proceso asistencial
(Blanco, 2019).

En esta linea, la guia Los problemas de la enfermedad
oncoldgica infantil, elaborada por ASPANOA (sf),
recomienda que a los adolescentes con cancer se
les informe sobre su enfermedad de acuerdo a su
madurez cognitiva, ademds de responder a las pre-
guntas que realicen sobre el proceso. De esta ma-
nera se les implica directamente en las decisiones
relacionadas con su autonomia.

Las nifias, nifios y adolescentes que reciben una co-
municacion clara y empdtica, relacionada con su en-
fermedad, tendran una serie de habilidades que les
permitird validar mejor su realidad y disponer de una
mayor comprension de las necesidades y temores
que estdn presentes durante todo el proceso.

6
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Por ello, es importante recurrir a expresiones que
explicitan que enfendemos el miedo que pueda ex-
perimentar o preguntar como podemos ayudar, en
vez de "no llores", "tienes que ser valiente” o "no pasa
nada". Estas formulas favorecen un acompafiamiento
adaptado alas necesidades emocionales de los nifios,
nifias y adolescentes, quienes reciben un apoyo mads
sano y realista de su experiencia.

La llegada de un diagnostico de cdncer pedidtrico
tiene unimpacto estresante y lleva ala persona menor
de edad a una realidad desconocida marcada por la
frustracion o el dolor, por ejemplo, a las infervenciones
médiicas. La medida en la que se aborde la enferme-
dad en todas sus etapas y ambitos —hospitalario,
social, familiar o educativo—, determinard la forma
en la que el paciente afronte la enfermedad. En este
marco, el uso de metdforas, simbolos o compara-
ciones ficticias para referirse al céncer —como bicho
0 monstruo— puede generar confusion y hacerles
creer que algo en su inferior es aterrador.

Por todo ello, es importante fomentar un lenguaje
emocional que ayude a los nifios, nifias y adolescentes
a identificar, comprender y expresar lo que siente,
validando emociones como el miedo o el dolor que
pueden derivar como respuesta a su propia vivencia.

Es importante fomentar un
lenguaje emocional que ayude

a los nifios, nifias y adolescentes

a identificar, comprender
y expresar lo que siente,
validando emociones como

el miedo o el dolor que pueden
derivar como respuesta
a su propia vivencia.
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La importancia
de la comunicacién visual

En la sociedad actual, la comunicacion visual desempe-
fia un papel fundamental. Por ello, el Cédigo Deonto-
logico de la Federacion de Asociaciones de Periodistas
de Espafia (FAPE, 2026) y diversos manuales de estilo
de medios de comunicacion, como el de la Corpo-
racion de Radio y Television Espafiola (RTVE, 2010),
subrayan la necesidad de extremar la proteccion de
laimagen de los menores de edad y de las personas
en situacion de vulnerabilidad. En el caso del cancer
infantil, donde confluyen la condicion de paciente y la
de menor de edad, resulta especialmente imporfante
reflexionar sobre cémo representar visualmente esta
realidad.

El objetivo de este apartado es doble: por un lado,
representar fielmente la realidad de estos pacientes
y sus familias; por otro, proteger a estas personas, ya
que son muy vulnerables y, en su mayoria, no disponen
de la capacidad legal y de la madurez suficientes
para decidir sobre su propia imagen.

Visibilizar a las personas menores de edad con cdancer
aporta beneficios significativos. Entre ellos, se en-
cuentra la eliminacion de falsos mitos y tabues sobre
el cdncer infantil —como hemos visto en el capitulo
Comprender el contexto actual para comunicar sobre
el cdncer infantil—. También contribuye a empoderar
a pacientes y familias, mostrando que no son dife-
rentes a las demads personas, sino menores de edad
que fienen que atravesar desde muy jovenes una en-
fermedad compleja. Este aspecto resulta clave, por
ejemplo, para su reintegracion escolar y para que,
quienes fienen una persona afectada cerca, ya sea en
el dmbito familiar o social, dispongan de herramientas
que permitan un apoyo adecuado. Ademds, permite
sensibilizar, aunque este sea el objetivo menos priori-
tario, para fomentar el apoyo a entidades que acom-
pafian a pacientes e investigan la enfermedad.

Sin embargo, una eleccion inadecuada del contenido
audiovisual puede generar efectos contraproducen-
tes. Asi, las imdgenes que presentan a la infancia
como victimas o héroes y heroinas contribuyen a
generar estereotipos que nada tienen que ver con la

LENGUAJE VISUAL: COMUNICAR CON IMAGENES

realidad. En efecto, no todas las personas menores
de edad pierden el cabello, muy pocas llevan pa-
fiuelo y fienen una variedad amplia de edades. Otro
riesgo es el impacto emocional cuando ven su propia
imagen en noticias o campafias, ya que puede resul-
tarles dificil tanto para ellas como para sus familias, al
confrontarlas nuevamente con la enfermedad. Una
consideracion mds a tener en cuenta es el derecho al
olvido digital, es decir, el colectivo de supervivientes
puede solicitar que se elimine o limite la difusion de
informacion relativa a dicha etapa.

En este sentido, dichas imagenes que circulan en la
red pueden acompafiarlos durante toda la vida y te-
ner tanto un impacto emocional como en los dmbitos
social, laboral —por ejemplo, al buscar empleo— o
en el econdémico, especialmente al intentar contratar
productos financieros —seguros de salud o de vida—.

Derechos de la persona
menor de edad

Toda decision relacionada con la imagen de los nifios,
nifias y adolescentes debe estar guiada por el res-
peto y la garantia de sus derechos fundamentales.
Como hemos visto en el capitulo Cudndo comunicar:
tiempos, privacidad y huella digital, la Convencion
sobre los Derechos del Nifio (Naciones Unidas, 1989)
establece principios esenciales que deben orientar
nuestras acciones. Entre ellos, destaca el articulo 16,
relativo al derecho a la privacidad, segun el cual se
establece que un menor de edad con cdncer ya se
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enfrenta a una situacion extremadamente dificil y
exponer suimagen, especialmente en momentfos de
dolor o debilidad, puede suponer una invasién profunda
de su esfera privada y la de su familia.

Otros derechos también abordan la preservacion
del uso de la imagen. El derecho a la dignidad e in-
tegridad exige que la imagen de una persona menor
enferma, sometida a tratamientos invasivos y con
cambios fisicos notorios, sea tratada con la maxima
dignidad. Una exposicion no consentida o inapropiada
puede cosificar a la persona afectada, reduciéndola
a su enfermedad y despojdandola de su individualidad.
Asimismo, el derecho a no ser discriminado implica
evitar que las imagenes transmitan una vision victimis-
ta o generen lastima, ya que esto puede contribuir ala
estigmatizacion y a la percepcion de que la enfermedad
define al menor.

Por ultimo, el principio del interés superior de la perso-
na menor de edad debe guiar todas las decisiones
que lo afecten. Es necesario preguntarse si realmente
beneficia a la persona menor de edad que suimagen
sea difundida, y si se le ha consultado y si ha compren-
dido las implicaciones, en la medida en que su edad
y condicion lo permitan. Véase el apartado El entorno
de la persona menor de edad y su huella digital.

En definitiva, resulta una tarea compleja conjugar la
necesidad de presentar la realidad de las personas
menores de edad con cdncer al fiempo que prote-
gemos su intimidad.

Una vez determinados los beneficios y riesgos, llega
el momento de informar, pero la pregunta clave esta
relacionada con lo que debemos mostrar y, sobre
todo, cémo hacerlo. En este sentido, el paso de los
afios ha demostrado que la firma de una simple auto-
rizacion por parte de los tutores del menor o la me-
nor de edad resulta claramente insuficiente. Como se
analizé en Cudndo comunicar: tiempos, privacidad y
huella digital al abordar el fenémeno del sharenting,
la voluntad de las familias por visibilizar la enfermedad
puede entrar en conflicto con la privacidad futura del
nifio o nifia. Por ello, los progenitores no son expertos
en comunicacién, de modo que deben ser los pro-
fesionales quienes, de manera proactiva, escojan
adecuadamente las imagenes e informen a la familia
qué se va a hacer con ellas.

En este punto, cobra especial relevancia la figura del
consentimiento informado. El consentimiento informa-
do es la autorizacion expresa, libre y otorgada por los
padres, madres o tutores legales de la persona menor
de edad —como se indica en el capitulo Cudndo
comunicar: tiempos, privacidad y huella digital—
para la obtencion y utilizacién de su imagen y datos
personales. Este consentimiento debe recabarse de
acuerdo con la normativa vigente y garantizar que
las personas responsables conozcan el uso que se
hard de las imagenes y de la informacion, asi como
donde y durante cudnto tiempo se publicardn.

La autorizacion que deben otorgar los padres, madres
o tutores legales a un medio de comunicacion para
fotografiar o publicar imdgenes de su hijo o hija no
debe entenderse como un simple permiso, sino de
un proceso comunicativo continuo que exige que la
familia reciba informacion suficiente y comprensible
para tomar una decisiéon responsable. Para que los
tutores estén bien informados, deben conocer con
claridad aspectos fundamentales como: quién toma
la fotografia o el video —medio de comunicacion,
periodista, influencer—, para qué se realiza la ima-
gen —reportaje, noticia, campafia, archivo—, dénde
se publicara —prensa, redes sociales, television—,
durante cudnto tiempo podrd usarse —si se guardard
en el archivo del medio o la duracién de la camparia—,
el derecho a revocar el consentimiento en cualquier
momento y qué riesgos o consecuencias puede tener
la difusién —pérdida de privacidad, exposicion publica,
segun lo tratado en el apartado Cudndo comunicar:
tiempos, privacidad y huella digital—.

No se trata de asustar a la familia, sino de hacerla
consciente de qué se va a hacer exactamente con
las imagenes del paciente, para que pueda tomar
una decision informada. En cualquier caso, incluso
contando con este consentimiento, el profesional de
la informacion debe asumir un papel activo y res-
ponsable. Aunque los representantes legales estén
totalmente de acuerdo, es responsabilidad de quien
informa pensar en ese paciente y en como se sentird
al verse, tanto ahora como en el futuro. A la hora de
seleccionar imdgenes de los menores de edad con
cdncer, el respeto y la dignidad deben ser la priori-
dad. Quien firma el consentimiento debe ponerse
en el lugar del joven y velar por su interés supe-
rior, evitando fotografias que expongan sufrimiento



extremo, muestren desnudez hospitalaria o detalles
clinicos innecesarios, siguiendo las recomendaciones
intfernacionales sobre el uso ético de imagenes de
menores de edad (UNICEF, s. f.). Es preferible optar
por imagenes que presenten al nifio, nifia o adoles-
cenfe como sujeto activo, como menor que vive y
juega, y no como objeto pasivo de la enfermedad.
Ademds, la imagen debe acompariarse siempre de
informacion veraz y no sensacionalista, evitando pies
de foto o locuciones que induzcan lastima o lo identi-
fiquen como una persona heroica.

Como ya hemos visto en el capitulo anterior, la socie-
dad recurre con demasiada frecuencia a metdforas
vinculadas con la lucha contra el cancer. Esto ha
llegado también con mucha fuerza al medio audiovi-
sual. De hecho, es muy habitual encontrar imdgenes
de nifios y nifias con cancer con guantes de boxeo,
con pintura de guerra en el rostro, disfrazados de su-
perhéroes o vestidos como soldados, especialmente
en campadas solidarias. Este recurso puede favo-
recer la comprensién de conceptos complejos, pero
también genera confusion y estigmas (McLean, 2014;
Flusberg et al., 2019). Es muy recomendable huir de
estas representaciones porque estdn construyendo
un fépico que se aleja de la realidad y que simplifica
un problema mucho mds amplio.

Otro aspecto fundamental a la hora de difundir una
imagen es velar por la proteccion de la infimidad del
menor de edad. Para preservar el derecho al olvido
digital, las fotografias y videos publicados en Internet
deben evitar etiquetas identificativas, evitando el
nombre completo de esa persona. Un nombre de
pila es suficiente, y deben omitirse apellidos o datos
que permitan identificarla, como su colegio. También
es importante que las imdgenes reflejen la diversidad
étnica y cultural, ya que la realidad del cancer infantil
en Espafia incluye nifios y nifias de distintos origenes.
Del mismo modo, debe visibilizarse la diversidad de
edades, desde bebés hasta adolescentes, y diferentes
momentos del fratamiento.

Es necesario romper con el estereotipo del menor de
edad sin pelo y con pafiuelo, mostrando tambien a
nifios o nifias en remision que llevan una vida normall,
hablar de secuelas, presentar supervivientes y, cuando
sea necesario, abordar la perdiday el duelo. Laubicacion
en las imagenes fambién cuenta. Aunque los pacien-
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@ Las imdgenes que presentan

a la infancia como victimas

o héroes y heroinas contribuyen
a generar estereotipos que
nada tienen que ver con
larealidad.

tes en tratamiento no pueden acudir al colegio ni usar
transporte publico, realizan gran parte de su vida
fuera del hospital: en casa, jugando con sus padres
y madres, y hermanas y hermanos, en sedes de aso-
ciaciones donde reciben apoyo psicologico, fisiotera-
pia o musicoterapia, e incluso en espacios al aire libre
cuando su estado lo permite. Mostrar estas escenas
ayuda a presentarlas como personas activas, con
una vida que va mas alla de los ingresos hospitalarios.

En definitiva, son muchos los aspectos a considerar al
elegir unaimagen. Sin embargo, lo esencial es ponerse
en el lugar del nifio, nifia o adolescente y velar por su
interés superior, evaluando el impacto potencial de la
difusion de material personal y respetando su privaci-
dad a largo plazo, bajo un prisma de responsabilidad
ética y empatia institucional.
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COMUNICAR LA SUPERVIVENCIA: SECUELAS, IDENTIDAD Y FUTURO

“Es una etapa llena de contradicciones, debido a que mientras se celebra la
superacion de la enfermedad, existen las revisiones, posibles secuelas fisicas,
cognitivas o emocionales, o una realidad interna que pocos conocen o son ca-

paces de comprender”

Con motivo del Dia Internacional del Superviviente
de Cancer, el Grupo de Supervivientes de GALBAN
destacd en una publicacion que detrdas de cada
persona hay una historia que va mds alld del miedo,
los tratamientos y las dificultades, ya que también
implica aprendizaje, apoyo recibido y una nueva forma
de afrontar la vida (Asociacién GALBAN, 2026). Esta
reflexion sefiala la necesidad de visibilizar esta etapa
del proceso desde la propia identidad, que requiere
un seguimiento continuado, acompafiamiento y reco-
nocimiento social.

La propia palabra superviviente puede generar
reacciones distintas. Mientras algunos defienden
que este término es acertado y reconoce la expe-
riencia de quiénes han vivido un proceso oncologico
pedidtrico, otras voces entienden que su uso implica
un peso emocional importante y vincula la enferme-
dad alaidentidad de la propia persona. En la actua-
lidad, no existe una denominacién unica que defina
con exactitud a quienes han afrontado un cancer
en la infancia o adolescencia. En este contexto, es
habitual encontrar términos como veteranos o
caminantes. Esta falta de consenso subraya que la
etiqueta de superviviente no es solo una categoria
meédica, sino a menudo una identidad impuesta que
puede entrar en conflicto con el deseo de normalidad
del individuo.

Preguntados sobre la palabra idonea para referirse
a su situacion, algunas respuestas van por “personas
que tuvieron cdncer” o “personas en seguimiento tras
la enfermedad”, mientras que otras siguen decan-
tdndose por supervivientes. Lo que muestra que no
hay un término absoluto.

N.P., superviviente de cancer infantil

Un superviviente de cdncer infantojuvenil es una
persona que ha afrontado la enfermedad durante
la infancia o adolescencia. Esta etapa vital no pre-
supone estar libre de nuevas recaidas, segundos
tumores o posibles secuelas, como veremos a lo largo
de este capitulo. La enfermedad no termina con el
alta médica.

Esto puede marcar la identidad de la persona en su
edad adulta. Haber vivido un proceso oncolégico no
significa que, de manera automatica, se retome la
vida previa a la enfermedad. De ahi la importancia
de dar con un lenguaije lo mds preciso posible.

Recogiendo la experiencia de dos integrantes del
Comité de Supervivientes de FEFCI, nos acercamos a
la propia perspectiva de los afectados, entendiendo la
importancia de un discurso adecuado. NP y TA, que

6 @ Un superviviente de cdncer

infantojuvenil es una
persona que ha afrontado
la enfermedad durante la
infancia o adolescencia.
Esta etapa vital no presupone
estar libre de nuevas recaidas,
segundos tumores
o posibles secuelas.
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fueron atendidos por ARGAR y ASANOG, respectiva-
mente, analizan cémo repercutié emocionalmente el
lenguaje que estd estrechamente ligado al cdncer pe-
diatrico en todas las fases de la enfermedad: desde el
momento del diagnostico, hasta la recepcion del alta.

Sus testimonios ponen de manifiesto las diferentes eta-
pas del proceso oncolégico. Momentos en los que les
costaba reconocer su propio cuerpo o en los que han
tenido que gestionar repentinamente emociones como
la culpa o el miedo ante un futuro que les era incierto.

6 é Gestionar las secuelas supone

52

un proceso profundamente
personal que, en muchas
ocasiones, puede resultar
incomodo y dificil de reconocer.
Muchas de ellas no son visibles
a simple vista y pueden pasar
desapercibidas, lo que puede
favorecer interpretaciones
erroneas sobre el estado de
salud de los supervivientes

o sus necesidades. '

9

Secuelas

Las secuelas fisicas pueden ser visibles y algo mas
feciles de reconocer, pero las cognitivas, emocionales o
sociales suelen pasar desapercibidas, pudiendo ge-
nerar frustracion y soledad en quienes la viven. "Re-
conocer estas secuelas no significa quedarse an-
clado en el pasado, sino todo lo contrario: es un paso
imprescindible para avanzar", explica T.A, superviviente
de cdncer pedidtrico.

Esta realidad también es avalada por el Estudio sobre
Discapacidad en Menores y Adolescentes con Cancer
en Espafia (DISCAIN), elaborado por la Comision de
Trabajo Social de la Federacion Espafiola de Familias
de Cancer Infantil (2021), que recoge la experiencia

de personas menores de edad diagnosticadas entre
2014 y 2020 en Espafia. Este informe refleja que el
70% de los supervivientes convive con secuelas, ya
sean derivadas de la propia enfermedad o de los
tratamientos recibidos, que pueden ser sociales,
neurocognitivas o fisicas.

Gestionar las secuelas supone un proceso profunda-
mente personal que, en muchas ocasiones, puede
resultar incémodo y dificil de reconocer. Muchas de
ellas no son visibles a simple vista y pueden pasar
desapercibidas, lo que puede favorecer interpre-
taciones erréneas sobre el estado de salud de los
supervivientes o sus necesidades, por ejemplo. De
hecho, reconocer esta realidod puede servir para
comprender la vivencia compleja que se produce
tras el alta médica.

De hecho, el Instituto Nacional del Cdncer (2025)
sefiala que los supervivientes presentan un mayor
riesgo de desarrollar secuelas o discapacidades per-
sistentes, asi como peores resultados en indicadores
relacionados con la educacién y el empleo en compa-
racion con la poblacion generall.

Identificamos en un primer momento las secuelas
fisicas, puesto que parecen las mas visibles, en las
que encuadramos las dificultades o insuficiencias en
las funciones de los érganos principales, incluyendo la
pérdida en ocasiones de miemibros. Ademdas, se afiade
un mayor riesgo en nuevos tumores de cardcter ma-
ligno o recaidas. Estas secuelas pueden manifestarse
alo largo de todo el ciclo vital del superviviente y sue-
len ser consecuencia directa del propio tratamiento
oncohematolégico, como indica Oeffinger (2025).
Entonces, hablar de vuelta a la vida normal puede
resultar algo vago o incierto, favoreciendo a su vez
ciertas expectativas, y hace poco consciente la pre-
sencia de ciertos riesgos o la necesidad de realizar
revisiones periédicas.

A nivel psicologico, lo primero que puede surgir al
imaginar la remisiéon de la enfermedad estd rela-
cionado con emociones de alegria o satisfaccion, y
aunque esto si forme parte de una reaccién comun
en los menores de edad afectados y sus familias,
existe una mayor complejidad. Tras esta, empieza
una nueva etapa en la que aparecen episodios de
ansiedad, depresion, estrés o dudas sobre su propia
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identidad, hasta entonces estrechamente vinculada
al rol de paciente. En este sentido, la revision sistema-
tica de Osmani et al. (2023) recoge, entre los estudios
analizados sobre supervivientes de cdancer, una pre-
valencia del 32% de malestar psicologico; del 29% de
ansiedad y del 24% de depresion, lo que pone de ma-
nifiesto que el impacto emocional va mas alld del tra-
tamiento activo. En esta fase, resulta especialmente
importante mantener una comunicacion cuidadosa
que se aleje del optimismo incuestionado. Es decir,
que el alta médica no supone implicitamente el fin de
las dificultades.

Otro aspecto a tener en cuenta es el aspecto cogni-
tivo. Dependiendo del tratamiento correspondien-
te al tipo de cdncer y de la edad del diagnostico,
podemos encontrarnos con un amplio espectro de
impactos neuroldgicos. Estudios como la revision
sistematica de Beamish (2025) o el articulo de Jaco-
la (2021), asocian un peor rendimiento cognitivo en
nifios y nifias diagnosticados y tratados en edades
mas tempranas, siendo los 4 afios como un umbral
especialmente critico.

Las consecuencias inevitables se encuentran en
sectores como la memoria, la atencion y, por su-
puesto, el aprendizaje. Esto abre las puertas a otro
tipo de secuelas, las educativas, en las que existe,
quizd por mero desconocimiento, cierta tendencia a
estimar optimismo, imaginando que los nifios y nifias
regresan al colegio exactamente como se fueron.
Esta perspectiva ignora los efectos neurocognitivos
comentfados y acaba por conformar la idea de que

@ Dependiendo del tratamiento

correspondiente al tipo

de cdncer y de la edad del
diagndstico, podemos
encontrarnos con un amplio
espectro de impactos

’ e /,/,v
neuroladgicos. @
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el menor necesita esforzarse mas, lo que reduce las
causas de su inadaptacion educativa al interés de
la persona menor con cancer y no ofrece opciones
acondicionadas a las nuevas necesidades.

Uno de los retos mds complejos
que afrontan las familias

vy los supervivientes tras

todo este proceso es la presion
social por mantener una
actitud constantemente
agradecida.

El ultimo ejemplo de la amplia cantidad de secuelas
que pueden experimentar los nifios, nifias y ado-
lescenfes que han pasado por un cdncer tiene que
ver con el aspecto social. Volver a relacionarse con
personas de su misma edad, y como cambia a nivel
sistémico la estructura familiar o incluso a largo plazo,
la insercion laboral, se fienen en cuenta dentro de
este apartado. Los cambios de aspecto tras los tra-
tamientos, las secuelas motoras o cognitivas ya co-
mentadas, la ausencia durante un largo periodo de
tiempo de interaccion con iguales o las ausencias
escolares generan un ambiente de incertidumbre
que puede afectar a las intenciones y deseos de
relacionarse con otros.

Uno de los retos mas complejos que afrontan las fa-
milias y los supervivientes tras todo este proceso es
la presion social por mantener una actitud constan-
temente agradecida. Esta expectativa puede derivar
en la invalidacion de emociones legitimas, como la
tristeza o el cansancio emocional. En este contexto,
la insercion social tras la supervivencia del cancer in-
fantil dista de ser un proceso simple, rapido o ligero.
Se trata, mds bien, de un camino progresivo que
requiere afencién a los factores fisicos, psicoldgicos y
sociales propios de cada caso.

Por ello, un lenguaje basado en un optimismo in-
conscienfe o excesivo —que apela a la suerte o a

la superacion— puede convertirse en una barrera.
Este tipo de discurso puede dificultar la expresion de
emociones desagradables, al tiempo que invisibiliza
las nuevas necesidades que emergen en esta etapa.
Asi, presentar la remisiéon exclusivamente como una
historia de éxito puede generar expectativas poco
realistas y, en algunos casos, ejercer presion sobre los
nifios, nifias y adolescentes y sus familias para ajus-
tarse a un relafo de fortaleza constante.

De igual modo, minimizar las secuelas fisicas o emo-
cionales con discursos cargados de una positividad
venida desde el desconocimiento puede dificultar la
recuperacion. Sin embargo, reconocer el impacto real
que la enfermedad deja en quienes la han afrontado
puede favorecer la elaboracion del propio proceso
de readaptacion.

Asi, existen alternativas que pueden ayudar a validar
las emociones y vivirlas con menos presion. Expresar
de forma respetuosa las posibles dificultades de la
persona superviviente o aclarar que forma parte de
la normalidad enfrentarse a etapas de adaptacion
supone enmarcar un discurso mas equilibrado y justo,
permitiendo que los supervivientes se sienfan como
necesiten, sin juicios ni exigencias. Validar sin restar im-
portancia implica reconocer que lo vivido ha sido dificil.

La influencia del lenguaje
en la vida adulta

En Europa, la supervivencia a cinco afios para el con-
junto de fodos los cdanceres infantiles aumentd un
3% en el periodo desde el 2004 al 2014 (European
Cancer Inequalities Registry, 2023). Si ampliamos el
foco a las ultimas dos décadas, el progreso es aun
mas evidente: la supervivencia global para fumores
pedidatricos ascendié casi un 10% en el periodo 2019-
2022 (De Angelis et al., 2024).

Este incremento es consecuencia de los avances
en los tratamientos de cdncer pedidtricos, que han
permitido aumentar la supervivencia a cinco afios
del diagnostico —con una mayor acentuacion en los
paises de renta alta y que disponen de sistemas sa-
nitarios mas consolidados—. Como resultado, estd
creciendo el interés por la salud a largo plazo de esta
poblacion.
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La fransicion a la vida adulta —estudios, trabajo,
vivienda, relaciones, autonomia— puede estar mar-
cada por unas secuelas sefialadas por la comunicacion.
El lenguadje que utilizamos influye directamente en
como la sociedad los percibe, en cémo ellos se per-
ciben a si mismos y en las oportunidades que se les
abren o se les cierran.

En la vida adulta, las narrativas bélicas pueden ge-
nerar expectativas irreales, culpabilizar a quienes
conviven con secuelas o limitaciones, ademads de di-
ficultar el posible reclomo de una ayuda necesaria.
Incluso pueden llegar a condicionar la percepcion so-
cial, especialmente en entornos laborales o educativos,
pues son capaces de influir en procesos de seleccion,
entrevistas de frabajo, acceso a vivienda o relaciones
personales. Estas barreras linguisticas y narrativas no
son meramente simbolicas, se materializan en obs-
tdculos financieros y burocrdticos reales. Una termi-
nologia imprecisa o cargada de dramatismo puede
activar prejuicios que limitan el acceso a derechos
fundamentales, tfransformando el historial médico en
una etiqueta de exclusion.

]

s

Se sugiere usar expresiones que describen hechos
sin imponer juicios morales ni expectativas, como es
hablar de que la persona ha pasado por un proceso
oncologico en la infancia o juventud, que convive con
secuelas derivadas del tratamiento o que su condicién
de salud requiere ciertos apoyos.

ﬁ’ @ En lavida adulta, las

narrativas bélicas pueden
generar expectativas irreales,
culpabilizar a quienes
conviven con secuelas o
limitaciones, ademads de
dificultar el posible reclamo

de una ayuda necesaria. @ %
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Nombrar las secuelas con precisién ayuda a visibilizar
las distintas realidades que afrontan los supervivientes
y es un pilar de la garantia de derechos, apoyos o
adaptaciones. Ademds, reduce las posibilidades de
convertir la vida adulta en un relato trdgico —drama-
tissno—, asi como en lainvisibilidad de las necesidades
reales —eufemismos—.

Por ejemplo, es recomendable usar expresiones o
férmulas informativas como secuelas derivadas del
tratamiento que pueden requerir apoyos, cambios en
la salud que influyen en su dia a dia o necesidades es-
pecificas en un determinado ambito. De esta forma,
se evitard hablar de consecuencias devastadoras o
marcas imborrables, permitiendo que se aborden los
efectos de la enfermedad o el tratamiento sin con-
vertirse en un destino trdgico.

El reconocimiento del grado de discapacidad en Es-
pafia se rige por el Real Decreto 888/2022, que in-
troduce un baremo actualizado, mas alineado con el
modelo social de la discapacidad y con criterios mé-
dicos, psicosociales y ambientales. Aunque el marco
legal es estatal, la gestion depende de cada comuni-
dad auténoma, lo que genera diferencias en plazos,
recursos, digitalizacion y tiempos de revision.

Cuando las secuelas generan una discapacidad, el
lenguaje debe situarse en el modelo social, no en
el modelo asistencialista.

La discapacidad no es un defecto individual, sino
el resultado de la interaccion entre la persona y un
enforno que no estd adaptado. Términos como dis-
capacitado, persona con problemas, diferencias o
capacidades especiales suponen un frato limitante
que excluye a las personas supervivientes y pueden
generar barreras para alcanzar la plena inclusion. Es
mas correcto hablar de persona con discapacidad o
persona con una condicion de salud que afecta a su
funcionalidad. Este lenguaje es clave para la inclusion
laboral, la igualdad de oportunidades o la propia
autonomia, ya que no solo describe la realidad, sino
que también la construye.

La vida adulta es, quizd, el momento donde el lenguaje
impacta con mds fuerza en la realidad de quienes
afrontaron un cdncer durante su infancia o juventud.
En esta etapa, las palabras dejan de ser simples des-
cripciones del pasado para convertirse en protago-
nistas del presente: tienen el poder de abrir puertas
a nuevas oportunidades o, por el contrario, levantar
barreras invisibles que perpetuan prejuicios.

En el entorno laboral, por ejemplo, es comun recurrir
aun lenguaje heroico o dramdtico que, aunque pa-
rezca elogioso, suele generar estigmas. Al etiquetar
a alguien como un modelo de superacion se corre el
riesgo de deshumanizar sus necesidades, asumiendo
que es una persona que no requiere apoyos o adap-
taciones, o incluso alimentando la sospecha de que
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serd un profesional menos estable o mds vulnerable.
Por ello, es fundamental que el lenguaje se centre ex-
clusivamente en las habilidades y aptitudes reales del
individuo, protegiendo sus derechos y su igualdad de
oportunidades sin dejar que una narrativa distorsio-
nada condicione su proyeccion profesional.

Esa misma necesidad de objetividad aparece en
ofros dmbitos fundamentales a los que se puede
enfrentar un o una joven como es el acceso a la vi-
vienda. Cuando un joven busca alquilar o comprar un
piso, la narrativa que lo rodea puede influir en como
los propietarios o las entidades financieras perciben
su solvencia y estabilidad a largo plazo. Un lengua-
je neutral y desprovisto de dramatismos es esencial
para evitar que el historial médico se transforme en
un obstdculo burocrdtico o social. Nombrar la reali-
dad con precision permite que la persona sea valo-
rada por su situacion actual y sus hechos objetivos,
impidiendo que las interpretaciones subjetivas sobre
su salud limiten su acceso a un derecho tan bdsico.
Se trata de asegurar que la historia clinica no se
convierta en una etiqueta que defina la capacidad
financiera o condicione la confianza que alguien
merece.

Tal como se analizé en el capitulo Salud mental e
impacto social: el valor de la palabra, la enfermedad
representa un punto de inflexion en las dindmicas

sociales. Superada la etapa mds compleja del proce-
so, las personas suelen readaptarse gradualmente a
relaciones que, durante el tfranscurso del cdancer, se
vieron inferrumpidas o ralentizadas.

Por ello, en el plano de las relaciones sociales, el uso
de términos épicos a menudo encasilla a la persona
en roles que nunca eligié, como “el amigo que sobre-
vivid" o "el ejemplo de vida" o "el que siempre debe
estar agradecido”. Estas etiquetas, que suelen nacer
de un deseo de proteccién, terminan por dificultar los
vinculos horizontales y espontdneos, fransformando
a la persona en un simbolo o en una fuente de inspi-
racion ajena, en lugar de permitirle ser simplemente
alguien mas dentro del grupo, con sus propias con-
tradicciones, intereses y aspiraciones.

Esta dinamica se vuelve todavia mds critica en las re-
laciones afectivas, donde el exceso de drama puede
generar miedos innecesarios 0 una presion invisible
sobre quien vivié la enfermedad, sintiendo que debe
cumplir con una imagen idealizada.

Recibir el alta médica no significa que termine el
proceso oncoldgico. En la supervivencia, la comu-
nicacion debe acompafiar a la persona y recoger
las posibles secuelas y necesidades que surgen. Es
importante no imponer expectativas sobre como
debe afrontarse esta etapa.
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COMUNICAR EL DUELO

“La ciencia y la tecnologia han relegado la muerte tinicamente al dmbito de la
medicina, de tal forma que parece que se quiera ocultar deliberadamente en los
hospitales, donde fallecen mds del setenta por ciento de las personas. A su vez,
este ocultamiento de la muerte conlleva el silencio del duelo”

En la sociedad actual existe un cierto rechazo a ha-
blar de la muerte y a integrar todo lo relacionado con
ella enla vida cotidiana, en buena medida porque los
grandes avances médicos y tecnologicos experimen-
tados en las ultimas décadas han contribuido a aso-
ciarla con la decadencia o el fracaso.

En lineas generales, no existe una educacion relacio-
nada con la muerte vy, por eso, cuando ocurre algo
tan antinatural como el fallecimiento de un nifio, nifia
o adolescente —especialmente en el contexto de
una enfermedad como el cdncer infantojuvenil—, es
habitual que se tienda a evitar el fema, a dulcificar
o a minimizarlo debido al fuerte impacto emocional
que provoca. Sin embargo, la muerte en el cdncer
infantil y adolescente existe y afecta a muchas fa-
milias: padres y madres, hermanos y hermanas, asi
como abuelos y abuelas que pierden a sus seres que-
ridos a causa de la enfermedad.

La comunicacion constituye una herramienta tera-
péutica fundamental en la elaboracion del duelo. Las
familias que pierden a sus nifios, nifias o adolescen-
tes por un cdncer, deben poder hablar de su pérdi-
da tanto como hacer visible su realidad. Es necesario
que su dolor sea plenamente validado y legitimado,
evitando cualquier forma de subestimacion de su
impacto emocional; requieren, asimismo, mantener
presente el vinculo con sus hijos e hijas —un 16,1% de
menores de edad que no supera la enfermedad (Ca-
fiete et al., 2025)—. Un padre o una madre cuyo hijo o
hija fallece sigue siendo padre o madre toda su vida.
Por todo ello, es tan necesario hablar de la muerte
y el duelo en el cdncer infantojuvenil como hacerlo
de una forma adecuada, con empatia, responsabi-

Peird Ballestin et al, 2007

lidad social y respeto hacia las familias, las personas
menores de edad que fallecen, igual que a quienes
sobreviven y recuerdan a las amistades que no supe-
raron la enfermedad.

Huérfilo: nombrar el duelo

El lenguaje no solo describe la realidad, tambien ayu-
da a construirla y la hace visible. Hay términos para
designar determinadas situaciones, como huérfano
para quien muere su padre, su madre o ambos, o viu-
do para quien muere su cényuge. Sin embargo, no
existe una palabra socialmente usada que defina a
las madres y padres que tienen un hijo o hija falle-
cidos. Esta ausencia léxica podria reflejar la dificul-
tad social para afronfar una de las experiencias mds
complicadas de gestionar.
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Con el objetivo de poner nombre a esta realidad, la
Federacion Espafiola de Familias de Cancer Infantil
impulso la camparia #Huérfilos, proponiendo este
término para reflejarla. Esta iniciativa surgié en 2017
como respuesta a la necesidad de reconocer social-
mente este tipo de duelo, dandole un espacio propio
en el lenguaje.

En un informe clinico publicado
por la American Academy

of Pediatrics (AAP), Weaver

et al. (2023) serialan que hablar
con claridad, pero también con
sensibilidad, permite

a los menores de edad
comprender lo ocurrido

y empezar a elaborar la
pérdida dentro de un entorno
seguro y acompariado. *

La Real Academia Esparfiola (RAE), sin embargo, no
incorporo este término al diccionario, alegando falta de
aceptacion social (Redacciéon HuffPost, 2025). Como
alternativa, propuso el uso de deshijado o deshijada,
definido como "dicho de una persona: que ha sido
privada de los hijos" (Real Academia Espafiola, s.f.).
Cabe recordar, que el objetivo del término huérfilo no
era Unicamente su incorporacion al diccionario, sino
ayudar a generar un cambio cultural en la forma en
que la sociedad comprende y acompafia el duelo por
la muerte de un hijo o hija.

En este sentido, este enfoque resulta especialmente
relevante en el contexto del cancer infantil, donde las
familias pueden, no solo afrontar la enfermedad, sino,
en algunos casos, también la muerte de un menor de
edad. Visibilizar su experiencia, reconocerla y dotarla
de un lenguaje adecuado constituye un primer paso
para avanzar hacia un acompafiamiento mds em-
pdatico, respetuoso y consciente.

La comunicacién en el duelo

Comunicar la muerte en el dmbito del cdncer infantil
es, probablemente, uno de los retos mds delicados
tanto para las familias como para los profesionales.
En un informe clinico publicado por la American Aca-
demy of Pediatrics (AAP), Weaver et al. (2023) sefialan
que hablar con claridad, pero también con sensibili-
dad, permite a los menores de edad comprender lo
ocurrido y empezar a elaborar la pérdida dentro de
un entorno seguro y acompafiado.

La investigacion ha identificado cuatro ideas claves
que facilitan esta comprension: la irreversibilidad de
la muerte, su cardcter universal, la interrupcién de las
funciones vitales y su causa fisica (Menéndez et al.,
2020). Estos aspectos adquieren una especial rele-
vancia en el contexto del cancer infantil, donde los
procesos meédicos, las mejoras puntuales o incluso
el lenguaje que emplean los adultos pueden gene-
rar interpretaciones confusas en los nifios, nifas y
adolescentes. Por este motivo, guias como la AAP
recomiendan utilizar un lenguaje claro, concreto y sin
eufemismos.

Explicar de forma sencilla qué ocurre cuando el cuerpo
deja de funcionar ayuda a reducir la incertidumbre y
evita malentendidos. En este proceso, no se trata uni-
camente de transmitir informacion, sino de construir un
marco comprensible y emocionalmente seguro. Para
ello, es fundamental adaptar el mensaje al momento
evolutivo del menor de edad, validar sus emociones
y mantener la coherencia entre la familia y los profe-
sionales. Todo ello favorece una elaboracion del duelo
mds saludable (Weaver et al., 2023).

El duelo en los medios
de comunicacién

La forma en que los medios de comunicacion informan
sobre el duelo confribuye a construir la percepcion
social de la pérdida. Cuando la informacion puede
llegar a nifios, nifias y adolescentes, resulta esencial
emplear un lenguaje claro, contextualizado y respe-
tuoso, adecuado a su nivel de desarrollo emocio-
nal y cognitivo. Asimismo, el fratamiento informativo
debe priorizar el interés superior de la persona me-
nor de edad, preservar su dignidad y evitar enfoques



sensacionalistas o estigmatizantes, tal y como recogen
las recomendaciones del Coédigo ético periodistico
para la infancia vulnerable (Aldeas Infantiles SOS
de Espafia, 2014).

En el ambito de la comunicacion dirigida a personas
adultas, el Codigo Deontologico de la FAPE (2026)
establece que la informacion debe elaborarse con
veracidad, rigor, responsabilidad y respeto a la dig-
nidad de las personas, prestando especial atencion a
los colectivos en situacion de vulnerabilidad. En este
contexto, informar sobre el duelo exige seleccionar
cuidadosamente el lenguaije, contextualizar los hechos
y evitar enfoques sensacionalistas o expresiones que
puedan incrementar innecesariamente el impacto
emocional de la informacién.

Cuando se informa sobre el fallecimiento de una
persona menor de edad en el confexto del cancer
infantil, resulta especialmente recomendable priorizar

COMUNICAR EL DUELO

el respeto a la intimidad y al dolor de las familias. El
uso de titulares sobrios, centrados en los hechos y
acompariodos de contexto sanitario o social, favorece
una aproximacion respetuosa, evitando la exposicion
innecesaria del sufrimiento.

@ Cuando se informa sobre el

fallecimiento de una persona
menor de edad en el contexto
del cdncer infantil, resulta
especialmente recomendable
priorizar el respeto a la
intimidad y al dolor

de las familias. @
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En cambio, la incorporacién de elementos como
la utilizacién de la edad como recurso de impacto
emocional, la apelacion explicita al dolor o el uso de
expresiones de cardcter bélico o épico introduce una
carga simbdlica que no afiade valor informativo. Este
tipo de formulaciones, presentes en determinados
entornos digitales, fienden a dramatizar la experiencia
y situarla en marcos narrativos basados en la con-
frontacion, la excepcionalidad o la épica.

Ante la necesidad de expresar
el dolor que implica este
proceso, el entorno digital
puede proporcionar un espacio
de escucha para aquellas
personas que no tienen un
apoyo cerca o se sienten
incomodas mostrando

su estado de dnimo

ante sus seres queridos.

Por ello, se recomienda evitar enfoques que puedan
incrementar el impacto emocional o invadir el dmbito
privado del duelo. Optar por un lenguaje contenido,
preciso y respetuoso confribuye a preservar la dignidad
de las personas y a reflejar de forma mds ajustada la
complejidad de estas situaciones. Asimismo, este en-
foque favorece una comprension social mds empdtica
y reduce el riesgo de generar interpretaciones simplifi-
cadoras o potencialmente dafinas.

Las redes sociales
y el proceso de pérdida

Internet y las redes sociales han cambiado la forma
en que nos enfrentamos a la pérdida y al duelo. En la
actualidad, cada persona con acceso a infernet tiene
una huella digital que se va creando a lo largo de su
vida en redes y paginas web. Por esta razon, cuando
alguien muere, su huella digital permanece accesible.

Esta circunstancia favorece que las redes sociales y
los sitios web conmemorativos permitan nuevas formas
de duelo donde la despedida de una persona querida
puede confinuar. En este punto, el aumento de la ex-
presion del duelo en el entorno digital nos plantea
qué implicaciones puede presentar esta forma tan
publica de gestionar este proceso.

Ante la necesidad de expresar el dolor que implica
este proceso, el entorno digital puede proporcionar
un espacio de escucha para aquellas personas que
no tienen un apoyo cerca o se sienten incomodas
mostrando su estado de dnimo ante sus seres queri-
dos. Aunque existen grupos y profesionales de apoyo
en el duelo, para algunas personas, Internet puede
representar una ayuda mas accesible para encontrar
gente que estd pasando por lo mismo o con las que
sienfen mayor afinidad para vivir su duelo. No obstante,
es fundamental que estas herramientas digitales no
sustituyan el contacto humano directo, sino que convi-
van con él. La presencialidad en grupos de duelo y el
mantenimiento de relaciones basadas en el contacto
fisico y no virtual son esenciales para una integracion
emocional completa de la pérdida.

Por ofro lado, este uso de las redes supone también
ciertos riesgos. Internet y las redes sociales pueden
facilitar comentarios de personas que no conocie-
ron directamente a la persona fallecida, lo que abre
la amenaza de recibir mensajes poco empadticos o
irrespetuosos, desde personas poco informadas o
sin vinculo cercano con la persona fallecida. Tam-
bién existe la posibilidad de que se pierda el control
de lainformacion y las imagenes que se compartan
de esa persona, o que alguien que no sabia que
esa persona habia fallecido, conozca la noticia por
este medio.

Es importante tener en cuenta que compartir el duelo
con los demds, y con ofras personas que estdn pa-
sando por lo mismo, es tan importante como contar
con el apoyo de un profesional. Bajo este contexto,
es imprescindible que instituciones y medios de co-
municacion promuevan un lenguaje ético, respetuo-
so y objetivo en cuanto a la difusion de contenidos
sobre el duelo, promoviendo un equilibrio donde las
alternativas digitales no desplacen, sino que comple-
menten, a través de espacios digitales accesibles y
apropiados.
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En este contexto, se ha abierto un debate sobre
la creciente presencia del duelo en entornos digi-
tales y las nuevas formas de mantener el vincu-
lo con las personas fallecidas, ya que Internet ha
transformado las prdcticas sociales en torno a la
muerte. A través de perfiles en redes sociales o
paginas conmemorativas, es frecuente ver cémo
usuarios expresan el duelo o rinden homenaje en
comunidad con otras personas que han vivido ex-
periencias parecidas. Este tipo de prdcticas plan-
tea interrogantes sobre la privacidad, el legado
digital o el control de la informacién que contintia
circulando tras el fallecimiento.

En los ultimos afios, esta reflexion se ha extendido
con el desarrollo de herramientas de IA que son
capaces, por ejemplo, de recrear la voz, la ima-
gen y la identidad de personas fallecidas a través
de su huella digital. Aunque estas tecnologias pue-
den ofrecer consuelo a algunas personas, tam-
bién plantean cuestiones éticas relacionadas con
el consentimiento, la dignidad, la identidad digital
o el impacto que pueden tener en la vivencia del
duelo. Una comunicacion ética en torno a este
tema no solo exige reflexionar sobre los conteni-
dos que se publican en vida, sino tambien sobre las
consecuencias que toda esa informacion puede
tener tras el fallecimiento para el entorno de la
persona fallecida y en como preservar su digni-
dad (Walter et. al. 201).

é A través de perfiles en

redes sociales o pdginas
conmemorativas, es frecuente
ver como usuarios expresan

el duelo o rinden homenaje en
comunidad con otras personas
que han vivido experiencias
parecidas. Este tipo de prdcticas
plantea interrogantes sobre

la privacidad, el legado digital
o el control de la informacion
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tras el fallecimiento. @
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El poder del lenguaje
en el cancer infantil

Este Libro Blanco para una comunicacion responsable
sobre el cdncer infantil y adolescente pone de mani-
fiesto la necesidad de avanzar hacia un modelo de
comunicacion mds claro, responsable y centrado en la
persona, que refleje con rigor la diversidad de vivencias
de los nifios, nifias y adolescentes con cancer, super-
vivientes, asi como la de sus familias.

A lo largo del documento se ha evidenciodo que el len-
guaje no es neutro. Las palabras influyen en la repre-
sentacion que la sociedad tiene del cancer pedidtrico.
Por ello, la comunicacién sobre el cancer infantil no
solamente debe informar, también debe acompariar
y proteger a quienes atraviesan la enfermedad, contri-
buyendo a que se perciba de una manera mds justa.
De lo contrario, puede generar consecuencias emo-
cionales y sociales que perduren en todo el proceso.

Este trabajo confirma que comunicar sobre esta en-
fermedad sigue siendo necesario para sensibilizar y
promover cambios sociales. No obstante, esa comu-
nicacion debe desarrollarse desde una perspectiva
responsable enfocada en el interés superior de la
persona menor de edad y el respeto a su dignidad,
privacidad, autonomia y derechos.

El andlisis muestra que el uso del lenguaije bélico, las
metdforas, el modelo del paciente ejemplar o el opti-
mismo impuesto parfen de relatos de superacion
constante que, a su misma vez, generan expectativas
poco redlistas y dificultan la validacién de emociones
legitimas. Ademads, este discurso puede condicionar
la identidad de quienes afrontan el proceso oncologico,
incluso en la vida adulta.

En este sentido, el lenguaje bélico no solo tiene un
impacto emocional individual, sino que conlleva con-
secuencias sociales al implantarse una unica forma
de representacion. Esta imagen contribuye a perpe-
tuar estereotipos y excluye a quienes no encajan en
un relato ya dominante, lo que puede condicionar el
disefio de respuestas institucionales.

Determinados estereotipos —la pérdida del cabello,
por ejemplo—, puede excluir el resto de vivencias que

CONCLUSIONES

no encajan en ese modelo. Cuando estemos ante un
caso similar, podemos preguntarnos. (Qué ocurre
con quienes no pierden el pelo? ;O con quienes si-
guen en tratamiento, pero no coinciden con esa re-
presentacion? ;Y cuando el cabello vuelve a crecer?

Este trabajo parte de uno de los reclamos que tiene
la Federacion Espariola de Familias de Cancer Infantil:
promover un lenguaje preciso, humano y respetuoso
en todos los procesos de la enfermedad y por parte
de fodos los agentes implicados —administraciones
publicas, profesionales de la sanidad, medios de

é El andlisis muestra que
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las metdforas, el modelo

del paciente ejemplar o el
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comunicacion, comunidad educativa, entidades so-
ciales y sociedad en general—. Solo si colaboramos
conjuntamente, lograremos construir un relato mds
inclusivo y ajustado a esta realidad.

Hay un lenguaje mds alla de la lucha, guerra y super-
héroes en el cancer infantil y adolescente. Las personas
que reciben una comunicacion empdtica tienden a
desarrollar mayores herramientas para gestionar su
propia realidad. Un lenguaje que valida cada una de
las emociones, contribuye a reducir miedo, ansiedad
o culpa.

6 é Reconocer progresivamente
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la capacidad de nifios, nifias y
adolescentes para comprender,
expresar preferenciasy
participar en aquellos aspectos
de la comunicacion que afectan
a su vida contribuye a construir
prdcticas mds respetuosas,
inclusivas y humanas.
Incorporar sus puntos de vista,
siempre de acuerdo con su
edad, madurez y circunstancias
personales, permite fortalecer
un modelo comunicativo que
sitiia a la persona en el centroy

reconoce su papel activo
en la construccion de su
propia narrativa. @ 9
De este modo, lograremos un lenguaje que incorpore
una mirada a futuro y acompare en cada una de las
distintas fases del proceso oncologico. Por ello, es tan
importante seleccionar qué decimos y como lo deci-

mos, ya que el lenguaje puede garantizar derechos y
favorecer lainclusion de este colectivo en la sociedad.

Todo ello, en un contexto marcado por el enforno
digital permanente, la proteccion de la identidad y
de la huella digital del nifio o nifia, un reto que no sola-
mente concierne a los medios de comunicacion, sino
que se extiende alas familias, entidades, instituciones
y agentes que fratan directa o indirectamente con
esta poblacion. En este sentido, velar por la inclusion
y por los derechos de quien afronta o ha afrontado
esta enfermedad debe convertirse en uno de los
pilares esenciales de toda estrategia comunicativa.

Asi, una comunicacion verdaderamente cenfrada en
lainfancia y la adolescencia requiere no solo proteger,
sino fambién escuchar. Reconocer progresivamente la
capacidad de nifios, nifias y adolescentes para com-
prender, expresar preferencias y participar en aquellos
aspectos de la comunicacion que afectan a su vida
contribuye a construir practicas mds respetuosas,
inclusivas y humanas. Incorporar sus puntos de vista,
siempre de acuerdo con su edad, madurez y circuns-
tancias personales, permite fortalecer un modelo
comunicativo que situa a la persona en el cenfro y
reconoce su papel activo en la construccion de su
propia narrativa.

Como hemos visto, en el cdancer infantil y adolescente
hay diversidad de experiencias y distintas etapas que
deben situar la dignidad de la persona en el centro del
relato. Entfre las fases puede encontrarse fambién el
duelo. Sin embargo, hablar de muerte no debe suponer
un renuncio a la esperanza, sino reconocer una rea-
lidad que también merece visibilidad y comprension.

La forma en la que comunicamos y hablamos del
cdncer influye en su representacion social y cultural.
Esto puede generar presion en una infancia que resulta
moldeable por el mundo adulto. Su impacto puede
producirse alo largo de toda la vida y generar dafios
colaterales en el ambito social, laboral, académico
y/o personal.

El cdncer infantojuvenil tampoco termina con el alta
meédica. La supervivencia constituye una etapa propia,
marcada en muchos casos por revisiones y posibles
secuelas derivadas de la enfermedad o los trata-
mientos y requiere reconocimiento social.

En definitiva, este Libro Blanco invita a revisar las
practicas comunicativas actuales e incorporar un



enfoque que contribuya a mejorar el tratamiento
sobre el cancer infantil en Esparia. No se trata de
eliminar recursos expresivos, sino de utilizarlos con
responsabilidad, permitiendo que cada paciente, su-
perviviente y familia encuentre sus propias palabras
para narrar su camino.

En este contexto, la comunicacion responsable sobre
el cdancer infantil y adolescente debe avanzar desde
modelos centrados exclusivamente en la proteccion
hacia enfoques integrales que combinen proteccion,
participacion y reconocimiento de derechos. Los nifios,
nifias y adolescentes no son Unicamente personas
destinatarias de cuidados, sino también titulares de
derechos con capacidad de agencia para expresar
opiniones, construir su identidad y participar en los
asuntos que les afectan.

El principio del interés superior del nifio, recogido en
el articulo 2 de la Ley Orgdnica 1/1996, de Proteccion
Juridica del Menor, constituye el criterio primordial
que debe orientar cualquier actuacion, decision o
medida que afecte a una persona menor de edad.
Su determinacion exige valorar, entre otros aspectos,
la proteccion de sus necesidades y su desarrollo in-
tegral, la consideracion de sus deseos, sentimientos
y opiniones, la conveniencia de que crezca en un
entorno familiar adecuado vy libre de violencia, y la
preservacion de su identidad y de sus derechos
fundamentales.

Este principio debe interpretarse de manera conjunta
con el derecho de la persona menor de edad a ser
escuchada y oida, reconocido en el articulo 9 de la
LOPJM, que garantiza su participacion efectiva en
todos aquellos asuntos que le conciernan, teniendo en
cuenta su edad, madurez y capacidad de compren-
sion. Asimismo, encuentra su fundamento en la Con-
vencion sobre los Derechos del Nifio, que reconoce a
nifios, nifias y adolescentes no solo como sujetos de
proteccion, sino también como titulares plenos de
derechos y con capacidad progresiva para participar
en las decisiones que afectan a su vida.

Desde esta perspectiva, y en linea con el enfoque
actual de las politicas publicas de infancia y adoles-
cencia, resulta fundamental superar una vision ex-
clusivamente protectora de la infancia para avanzar
hacia un modelo basado en los derechos, la partici-
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pacion y la autonomia progresiva. En consecuencia,
"El interés superior del nifio no puede interpretarse
unicamente desde una légica de proteccion. Implica
también reconocer progresivamente su capacidad
para participar, expresar preferencias y fomar parte
en aquellas decisiones que afectan a su identidad,
privacidad e imagen publica. Una comunicacion
verdaderamente centrada en la infancia y adoles-
cencia requiere escuchar sus voces e incorporarlas
como elemento esencial de cualquier proceso comu-
nicativo”.

Una comunicacion
verdaderamente centrada
en la infancia y adolescencia
requiere escuchar sus voces e
incorporarlas como elemento
esencial de cualquier proces
comunicativo.

De este modo, la proteccion de la infancia y adoles-
cencia no se limita a evitar situaciones de riesgo o
vulneracion de derechos, sino que exige garantizar
espacios reales de participacion, respetar su derecho a
ser escuchados y promover que su opinion sea tenida
en cuenta en funcién de su edad y madurez, especial-
mente, en aquellos ambitos relacionados con suiden-
tidad, imagen, privacidad y representacion publica.

Porque comunicar también es cuidar. Y porque el
lenguaje contribuye a construir una sociedad mMmads
justa para la infancia y adolescencia con cdancer.
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RECOMENDACIONES CLAVE PARA UNA COMUNICACION VALIDANTE

Evitar etiquetas como héroe, guerrero o campeon,
que generan presion y dificultan conectar con las
emociones reales.

Permitir la expresion de la vulnerabilidad, la incer-
tidumbre y el deterioro, en lugar de invisibilizarlo.
Recordar que el cancer no define la identidad del
nifio o nifia: es parte de su vida, no toda ella.

Recomendaciones generales

La comunicacion es esencial en todo el proceso
oncoldgico —del diagndstico a la supervivencia—
y debe evitar la Conspiracion del silencio.

Adaptar la informacion a la edad, madurez y ne-
cesidades del paciente, evitando eufemismos y
nombrando la enfermedad por su nombre.
Centrarse en el cuidado, el acompafiamiento y la
validacion emocional, sin juzgar ni dramatizar.
Emplear testimonios en primera persona sin redu-
cir el relato al sufrimiento, contextualizdndolos en
una realidad colectiva.

Visibilizar la supervivencia, sus retos y las realida-
des habitualmente invisibles (diagnostico precoz,
paliativos, secuelas, duelo).

Extender esta responsabilidad comunicativa a
todos los contextos —familia, medios, aulas—, no
solo a los profesionales de la sanidad.

6 é Aplicar el interés superior del
menor de edad como criterio

prioritario en toda decision
comunicativa, valorando el
beneficio real que aporta la
difusion, bajo un marco de
proteccion reforzada conforme

a la normativa vigente. @

Cudando comunicar: tiempos,
privacidad y huella digital

Contexto social: estigmas, mitos
y narrativas del cancer infantil

Aclarar que no existe una unica representacion de
cancer infantil y contextualizar su impacto real,
pese a su baja incidencia.

Desmontar mitos —pérdida de cabello, alimen-
tacion, actitud positiva— y visiones poco realistas
de la enfermedad.

Combatir el estigma y las actitudes de compasion
o lastima, y optar por un relato medidtico realista,
empdtico y basado en evidencia.

Contar con las asociaciones de pacientes y fami-
lios como agentes clave para un lenguaje riguroso
y respetuoso.

Salud mental e impacto social:
el valor de la palabra

Validar siempre las emociones de la persona menor
de edad —miedo, tristeza, rabia— para evitar la
indefension emocional y las conductas regresivas.
Evitar el discurso bélico y el modelo del paciente
ejemplar, que trasladan una responsabilidad in-
justa al menor de edad.

Aplicar el interés superior del menor de edad
como criterio prioritario en toda decision comu-
nicativa, valorando el beneficio real que aporta la
difusion, bajo un marco de proteccion reforzada
conforme a la normativa vigente. Las imdagenes
gue se obtengan en ninguin caso podrdn suponer
una vulneracion de los derechos al honor, a la in-
timidad personal, familiar y a la propia imagen
de la nifia, nifio o adolescente, reconocido en el
articulo 18.1 de la Constitucion Espafiola y regula-
do por la Ley Orgdnica 1/1982, de 5 de mayo, de
proteccion del derecho al honor, a la infimidad
personal y familiar y a la propia imagen. En todo
caso, se deberd cumplir con lo dispuesto en el
Reglamento (UE) 2016/679 del Parlomento Euro-
peo y del Consejo, de 27 de abril de 2016, relativo
a la proteccion de las personas fisicas en lo que
respecta al tratamiento de datos personales y a
la libre circulacion de estos datos y por el que se
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RECOMENDACIONES CLAVE PARA UNA COMUNICACION VALIDANTE

deroga la Directiva 95/46/CE y la Ley Orgdnica
3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos
Personales y garantia de los derechos digitales,
adoptando las medidas necesarias para garan-
tizar la seguridad y confidencialidad de los datos.
Se deberd recabar la correspondiente autoriza-
cion para el tratamiento de sus datos personales
y cesion de imagen.

Incorporar una mirada de largo plazo, conside-
rando que la huella digital de la infancia es dificil
de revertir y puede afectar a la vida adulta del
joven y a su derecho al olvido oncolégico.

Valorar los riesgos del sharenting, promoviendo un
uso responsable de las redes sociales que respete
el derecho del nifio, nifia o adolescente a decidir
en el futuro sobre su propia historia y proteja su
autonomia.

Garantizar una participacién libre, informada y
consciente de las familias, asegurando que cono-
cen el alcance y la permanencia de los contenidos
difundidos.

Equilibrar visibilidad y privacidad, limitando la di-
fusion de informacion o imagenes que no resulten
necesarias.

Lenguaje verbal: qué evitar
y qué priorizar

Evitar metdforas bélicas, como luchar o vencer, y
etiquetas como héroe, guerrero o campedn.

No recurrir a eufemismos de infantilizacion, como
bichito o estar malito, y abogar por un lenguaje
honesto centrado en el cuidado.

Preferir metdaforas de recorrido o proceso, adap-
tadas a la edad y necesidades de cada persona
menor de edad, sin juicios implicitos.

Situar a la persona en el centro del mensaje: el
objetivo es acompariar, no dramatizar.

Validar todas las emociones —miedo, rabia, in-
certidumbre— sin comparar el sufrimiento del
nifio, nifia o adolescente con el de otras personas.

Lenguaje visual:
comunicar con imagenes

Evitar imagenes sensacionalistas, victimistas o
basadas en metdaforas heroicas o bélicas.

Proteger la privacidad, la dignidad y la huella digi-
tal de la persona menor de edad, evitando datos
identificativos innecesarios.

Entender el consentimiento informado como un
proceso continuo, no solo como la autorizacion
puntual de los tutores.

Mostrar al nifio, nifia o adolescente como sujeto
activo, con diversidad de edades, contextos cul-
turales y fases del tratamiento.

Limitar la exposicion reiterada de suimagen y eva-
luar el impacto emocional a corto, medio y largo
plazo.

Comunicar la supervivencia:
secuelas, identidad y futuro

La enfermedad no termina con el alta: pueden
persistir recaidas o secuelas fisicas, cognitivas,
emocionales o sociales.

Evitar la "vuelta a la normalidad” y el optimismo
impuesto, que invisibilizan necesidades reales de
seguimiento.

No minimizar las secuelas invisibles ni asumir una
unica forma correcta de nombrar a las personas
supervivientes.

Prever apoyos educativos adaptados, sin asumir
que el menor de edad "vuelve igual” tras el trata-
miento.

Usar un lenguaje neutral y centrado en la persona
(evitar etiquetas heroicas o asistencialistas) para
no condicionar oportunidades en la vida adulta:
empleo, vivienda, relaciones.

Comunicar el duelo

Normalizar la conversacion sobre la muerte y el
duelo como parte de la realidad del cancer infantil,
sin tabues.

Legitimar el duelo de las familias, sin minimizarlo y
respetando sus distintas formas de vivirlo, su inti-
midad y sus necesidades.

Usar las redes sociales como complemento del
acompafiamiento profesional y presencial, nunca
como sustituto.

En casos no curables, asesorarse previaomente con
entidades enfocadas en esta poblacién, como la
Federacion Espafiola de Familias de Cdncer Infantil,
asi como su red asociativa.
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GUIA DE ALTERNATIVAS PRACTICAS EN LA COMUNICACION

NO APROPIADO RECOMENDADO

Evitar definir a la persona por la enfermedad

"menor oncoldgico”

"menor de edad con cancer”

Evitar metdaforas o lenguaje infantilizado

bichito o monstruo

“cancer”

Evitar leng

uaje bélico

lucha, batalla, guerrero o guerrera

"o
i

U

“proceso”, "tratfamiento”, “recorrido oncologico

Evitar atribuir responsabilidad a la persona menor de edad

"gand/perdié la batalla”

"atraveso un proceso oncologico” /
"fallecié a causa del cancer”

Evitar eufemismos

"estd malito”

"fiene cdncer y estd en tratamiento”

Evitar ideas de “restauracion completa”

"ha vuelto a ser el mismo”

"ha iniciado una nueva etapa”

Evitar cierre absoluto del proceso

"todo ha quedado atrds”

"el tratamiento ha finalizado, continua el seguimiento”

Evitar dramatizaci

6n o simplificacion

"marcado para siempre”, "devastador”

"o

"oosibles secuelas”, "impacto del proceso”

'

Evitar idealizaci

6n del “superar”

"superar el cancer”

"afrontar / atravesar un cdncer / proceso oncoldgico”

Validar emociones sin juicio

"tienes que ser fuerte"

"es normal sentirse asi"

Evitar imposicié

n de positividad

"todo saldrd bien”

"estoy aqui contigo”

Evitar invalidacién emocional

nou
i

"no llores”, "no pasa nada”

"entiendo lo que sientes”

Evitar culpabilizaciéon en duelo

"aél / ella no le gustaria verte asf"

"puedes sentir lo que necesites"

Evitar frases cerradas o universalizantes

"el tiempo lo cura todo”

"cada persona necesita su tiempo”

Evitar minimizacion del dolor

"por lo menos no sufri¢”

"siento mucho tu pérdida”

Evitar metdaforas confusas en personas menores de edad

"o
i

"estd en el cielo”, "se durmid”

"ha fallecido”

Evitar recomendaciones de evitacion emocional

"debes distraerte”

"si quieres hablar, estoy aqui"
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ANEXO 1: MUESTRA DE ANALISIS DE MEDIOS GENERALISTAS

Como complemento a la revision bibliografica, se selecciond una muestra de 15 informaciones publicadas entre
2019 y 2026 en medios de comunicacion generalistas de ambito nacional. La seleccion se realizé atendiendo a
criterios de relevancia, alcance y presencia de contenidos relacionados con el cdncer infantil y adolescente.

El objetivo de este andlisis fue identificar las principales tendencias en el tratamiento informativo de la enfermedad,
prestando especial atencion en el uso de metdforas, narrativas bélicas o la construccion del paciente ejemplar,
asi como ofras expresiones recurrentes empleadas para tratar la experiencia oncologica.

Las observaciones a partir de esta muestra complementaron la evidencia cientifica revisada y sirvieron de base
para la elaboracion de las recomendaciones linguisticas incluidas en el presente Libro Blanco.

Para la identificacion de las publicaciones se realizé una busqueda dirigida en los medios seleccionados mediante
keywords con el objetivo de estudio, entre ellas: "cancer infantil”; “superviviente”; "cdncer pedidtrico”; "guerrero”
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