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Presentacién

Uno de los deseos de la Comisién de Psicologia de la Federacién Espanola de
Padres de Nifos con Cdncer ha sido el poder plasmar en uno o en varios textos
nuestra forma de trabajar con esos nifios en las distintas comunidades en las que

estamos.

Desde siempre, nos hemos encontrado con los nifios y con sus familias, que de-
mandaban todo tipo de ayudas en esos momentos tan duros mientras luchaban

contra la enfermedad de sus hijos.

Aunque al hablar de cdncer infantil solemos referirnos a la enfermedad de sujetos
que estdn entre los 0 y los 14 afios de edad, no podemos olvidar que existe una
poblacién de sujetos de los 15 hasta los 18-19 afios que también sufren este mal.

Nos los encontramos en el hospital todos los dias a ellos y a sus padres.

Si bien pensamos que los adolescentes con cdncer deben ser tratados en unidades
especificas, la realidad actual sigue siendo que la mayoria son atendidos en las mis-
mas unidades en las que se atiende a los adultos. Otros tienen la suerte de recibir
tratamiento en las unidades de infantil.

Asi, nuestra experiencia a lo largo de los afios nos ha capacitado para atender a los
adolescentes y poder trabajar con ellos y con su familia durante el tratamiento de
su enfermedad.

Por esto pensamos desde hace tiempo, que el adolescente con cdncer merece un

libro...

José Antonio Celma Juste.
Coordinador de la Comisién de Psicologfa de la Federacién
Espafola de Padres de Nifios con Céncer.






El concepto de adolescencia como una etapa en el desarrollo psicolégicamente
compleja aparecié a finales del siglo XIX. Sin embargo, ya en Aristételes encon-
tramos descripciones que calificaban a los jévenes como “apasionados, irascibles,

categdricos en sus afirmaciones y propensos a dejarse llevar por sus impulsos”.

Durante mucho tiempo, la representacién cultural de la adolescencia como un
periodo de confusién normativa, tormentoso, estresante y de oscilaciones y opo-
siciones ha sido la orientacién tedrica predominante. Anna Freud, en la década
de 1950, llegé a afirmar que “ser normal durante la adolescencia es, en si mismo,

anormal”.

En las Gltimas décadas esta visién de la adolescencia ha sido reemplazada por otra
que se centra mds en los aspectos positivos del desarrollo, presentdndola como un
periodo de evolucién durante el cual el individuo se enfrenta a un amplio rango
de demandas, conflictos y oportunidades.

Se entiende que el adolescente contribuye positivamente a su propio desarrollo y
se encuentra implicado en un proceso de negociacién con sus padres, con objeto
de ejercer un mayor control sobre su propia vida.

Actualmente la adolescencia se concibe como un periodo de transicién, como
una etapa que transcurre desde la nifiez a la edad adulta y que supone numerosos

cambios bioldgicos, psicolégicos y sociales.

Los cambios fisicos y hormonales influyen en la imagen que el adolescente tiene de
s{ mismo, en su estado emocional, en su relacién con los demds, en su forma de in-
teraccién y en su comportamiento en general. Se produce un marcado desarrollo
cognitivo, lo que le permite tener una perspectiva temporal y preocuparse més por
el futuro. El adolescente puede también prescindir de toda referencia concreta y
analizar un proceso de abstraccién en cualquier terreno de la vida. Al mismo tiem-
po, es un momento crucial para la consolidacién y afirmacién de su identidad, de
su autonomia y de su integracién en el grupo de iguales.

La imagen corporal tiene especial relevancia durante la adolescencia. Puede defi-
nirse como la visién que cada persona tiene de su propia apariencia fisica, es decir,
de la presencia personal susceptible de ser fisicamente percibida y valorada por el
resto de personas.
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Nos hacemos una primera idea o impresién de una persona, incluso antes de haber
hablado con ella, a través de la percepcién de ciertos rasgos: estatura, desarrollo
corporal, rasgos de la cara, color del cabello, forma de vestir o peinarse, etc. Es la
“fotografia” a través de la cual nos vemos a nosotros mismos y las demds personas
nos ven, por lo que cobra una gran importancia siempre, llegando a mediatizar
nuestras relaciones.

Esta imagen posee una gran carga afectiva que influye, a veces de manera drdstica,
en la propia autoestima, sobre todo en la adolescencia, etapa en la que aumenta de
forma exagerada el interés por la propia figura corporal.

La autoestima podria definirse como la actitud valorativa hacia uno mismo, como
sentimiento de valoracién positiva o negativa con respecto de s, también como
el amor a si mismo, o el grado en que toda persona valora la auto-percepcién de
su propia imagen.

La autoestima serfa un juicio de valor acompafado de un sentimiento, una viven-
cia que se compondria de: conocerse (auto-imagen), aceptarse o rechazarse (auto-
aceptacién) y quererse o no (autoestima).

El estudio de la autoestima suscita un creciente interés como consecuencia de
su relacién con variables tales como el rendimiento académico, el ajuste escolar
y la integracién social de los alumnos; el nivel de esfuerzo y las aspiraciones en
el 4mbito laboral; el mejor afrontamiento de situaciones estresantes en diversos
contextos sociales o, en general, el bienestar psicosocial. Constituye, por tanto, un
importante recurso personal y su potenciacién puede redundar en un mejor ajuste
psicosocial del individuo.

Esta circunstancia es reconocida en modelos de bienestar psicosocial como el del
empowerment de Rappaport, en el que se sefiala la importancia que tiene para la
persona adquirir nuevos recursos y competencias que le permitan lograr un mayor

control o poder en su contexto.

El desarrollo de la independencia y la confianza en si mismo también ocupa un
lugar central, pues sin la consecucién de un grado razonable de la misma dificil-
mente puede esperarse que el joven alcance relaciones afectivas maduras, consiga
un sentimiento de identidad y se plantee unas expectativas razonables en el 4mbito
vocacional.

La adolescencia supone inicialmente un continuo conflicto entre la dependencia
familiar y las nuevas demandas de independencia que surgen. La autonomia en el
modo de vida, para distribuir y organizar su tiempo, la eleccién de las amistades, o
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adoptar tales o cuales normas de conducta es un aspecto del proceso de emancipa-
cién que se inicia en la preadolescencia y concluye en la edad adulta.

En la adolescencia, la red social se amplia y posibilita que la persona obtenga
estima y aceptacién en otras relaciones diferentes a las que originariamente encon-
traba en la familia. El grupo de iguales se convierte en una fuente valiosa de apoyo
social. Sin embargo, también es cierto que a menudo se convierte en una fuente
importante de estrés.

Para el adolescente, el miedo a ser rechazado, a ser diferente o a ser castigado por
el grupo, le lleva a mostrar conductas de conformidad con éste; el grupo social
ejerce, en dltima instancia, una fuerte presién.

La imagen personal, la forma atlética o el nivel econémico tienen, normalmente,
un profundo significado durante la adolescencia, sirviendo de baremos con los que
medir el valor de los otros.

Al igual que los nifios, los adolescentes parecen recurrir a diferentes personas para
obtener unos u otros tipos de apoyo. Si bien cada relacién tiene unas caracte-
risticas funcionales especificas, éstas se solapan considerablemente en cuanto al
tipo de apoyo social que aportan, es decir, se puede obtener un tipo especifico de

apoyo de mds de una persona. Un adolescente, por ejemplo, puede obtener apoyo

emocional de su madre, de un amigo y de su abuelo, aunque es posible que elija
compartir distintos tipo de preocupaciones con cada uno de ellos. De este modo,
cada relacién tiene un rol dnico y, al mismo tiempo, los roles de las diferentes
relaciones se complementan y se refuerzan.

Los estudios de Levitt y cols (1993) y Fuman y Buhrmester (1992) analizan la
evolucién que se produce en la red social de nifios y adolescentes: constatan que en
los diferentes grupos de edad, los miembros de la familia préxima son una fuente
importante de apoyo, pero conforme aumenta la edad la red social se amplia y la
relevancia de la familia decrece mientras adquieren mds importancia el grupo de
iguales y la pareja.
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Cuando hablamos de cdncer en la edad adolescente nos deberiamos referir al gru-
po de edad que estd entre los 15 y los 19 afios aproximadamente.

Los tumores a esta edad son parecidos a los de la edad pedidtrica, con distinta dis-
tribucién en la frecuencia y con la presencia de algunos tipicos del adulto como:
Melanoma y Carcinoma tiroideo (Acha Garcia, T., 2003).

La informacién que hace referencia a la incidencia del cdncer en adolescentes no es
precisa con relacién a la edad. En la mayoria de las poblaciones sobre la incidencia
no se especifica el grupo de edad de 10-19 afios, o el més cercano de 15-19 afios.
Se suele utilizar todo el intervalo, por ejemplo: La incidencia anual del cdncer
pedidtrico de 0-19 afios es de 13-15 casos/100.000 habitantes/afo aunque sélo
representa el 0,4% del total poblacional (Ferris i Tortajada, ]., Ortega Garcia, ]J.
A., Marco Macidn, A. y Garcia Castell, J., 2004).

En las publicaciones exclusivas de cdncer infantil, para los adolescentes general-
mente se utiliza el intervalo 10-14 anos, quedando el de 15-19 afios normalmente
referido a las listas de adultos.

En los trabajos de aquellos autores que han descrito independientemente ambos
grupos de edad (10-14 y 15-19) se observa que la incidencia es mucho mds alta
para el segundo grupo (RNTI-SEOP, 2006); (Cuevas Uriostegui, M. L., Villasis
Keever, M. A. y Fajardo Gutiérrez, A., 2003).

También tenemos trabajos en los que la incidencia del cdncer en general se separan
en tres grandes grupos: 0-14, 15-19 y >19 anos (Tabla 1):

Pedidtricos  0-14 afios: 120-150 casos/afio/millén.
Adolescentes 15-19 afios: 200-210 c/a/m.
Adultos >19 anos: 3000-3800 c/a/m.
Acha Garcia, T., 2003
El incremento del cdncer durante la adolescencia es mayor que en la infancia, se

diagnostican alrededor de uno de cada 475 nifos antes de los 15 afios y uno de
cada 333 antes de los 20 afos (Rivera Luna, 2002).
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El grupo de 15-19 afios presenta una incidencia de 20 casos nuevos/100.000/afo,
que segin la SEER-USA (Programa de vigilancia, epidemiologia y resultados fina-
les, de casos nuevos y muertes por cdncer en USA) han aumentado en un 30% en
las dltimas cohortes y es superior respecto a otras edades pedidtricas en las que ha
aumentado un 10% (Navajas, 2003).

En una tabla comparativa de c6mo afectan los distintos tumores a ambos grupos
(0-14, 15-19) vemos que:

0-14 afos 15-19 afos

Leucemias: 30% 11% (L.L.A.: 6%. L.M.A.: 5%)
T.S.N.C.: 20% 10%

Linfomas: 14% 24% (L.H.: 16%. L.N.H.: 8%)
Sarcomas: 12% 14% (T.B.: 7%. T.0.: 7%)

T. Germinales: 3% 16% (T.: 9%. O.: 7%)

T. Renales: 5%

Retinoblastomas: 3%

Carcinomas: 2%

CA. Tiroideo: 7%

Melanoma: 7%

Otros: 11% 11%

Acha Garcia, T., 2003

Los tumores que presentan mayor porcentaje en esta edad, 15-19 afios, son los
Linfomas: 24% (LH: 16% y LNH: 8%), Tumores Germinales: 16% (Te: 9% y
Ov: 7%) y los Sarcomas: 14% (Acha Garcfa, T., 2003).
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El periodo de la adolescencia no debe ser visto solo como una preparacién para
la madurez, sino que es necesario entenderlo como un momento importantisimo
del desarrollo del ser humano. Entrar en el mundo adulto, significa perder su
condicién de nifo. Se producen en él cambios corporales y psicolégicos. Debe
elaborar el duelo por la pérdida del cuerpo infantil, por la identidad infantil y por
la relacién con los padres de la infancia. Ademds debe cambiar su identidad, ad-
quirir una ideologfa que le permita adaptarse al mundo. La imagen que tenfa ya no
puede ser la misma, necesita una nueva relacién con sus padres y con el mundo.

En este momento tan importante en el que el adolescente estd haciendo todos
estos cambios enferma de cdncer.

El adolescente enfermo no solo ha de preocuparse por su salud, sino también por
los cambios normales en su vida y en su desarrollo. También por la pérdida de la
independencia que recientemente haya adquirido.

A partir de su diagndstico, del tratamiento y de la incertidumbre que desde ese
momento le rodea, puede llegar a perder la seguridad en si mismo, en su entorno
social y en su vida en general.

El modo en que el adolescente percibe su enfermedad varfa segtin su nivel de de-
sarrollo, de la madurez personal que tuviese en ese momento, de su experiencia y
de sus vivencias personales y familiares.

Como no existe necesariamente equivalencia entre la vivencia de su enfermedad y
la gravedad objetiva de ésta podemos encontrar reacciones de todo tipo. La mayo-
ria, al principio suelen tomdrselo muy mal.

A pesar de todo, algunos son capaces de entender su diagnéstico y tratamiento con
mds detalle que cuando son nifos.

Sin embargo el impacto psicolégico del cincer puede ser mds devastador a esta
edad que a cualquier otra. La enfermedad y su terapia dificultan, entre otras co-
sas:

a) El desarrollo de una imagen y una autoestima adecuadas.

La imagen fisica puede sufrir deterioros debidos a los tratamientos de su enferme-
dad, asi como la imagen psiquica que en este periodo de desarrollo estd en proceso
de cambio y asuncidn.
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Los largos periodos de hospitalizacién y la constante incertidumbre sobre la efec-

tividad del tratamiento, menoscaban la autoestima poco a poco.

b) El establecimiento de una identidad a través de la socializacién.

Es precisamente en estos momentos cuando su grupo de amigos, cierto deseo
de independencia y autonomia pasan a tener relevancia capital. Si no es posible
mantener durante este tiempo las relaciones de amistad, algunas incluso reciente-
mente adquiridas, serd mds complicado para el sujeto realizar el trabajo psiquico

de construccién de su identidad en relacién a los otros.

Hay que tener en cuenta que el tratamiento favorece que los padres estén mds
pendientes y -literalmente- encima del sujeto, produciéndose en la mayoria de las
ocasiones conductas de sobreproteccién que acaban por agobiarle.

Para algunas personas la imposibilidad de realizar deportes o actividades ludicas a

los que estaban acostumbradas supone un duro varapalo.

¢) La formacién de una identidad sexual.
Durante el tratamiento es f4cil que se sienta rechazado por los miembros del sexo
opuesto, y también sentir falta de deseo.

A pesar de todas estas dificultades, la mayoria de los autores que han estudiado a
los adolescentes con cdncer, aseguran que éstos se enfrentan -a la larga- a su enfer-
medad muy satisfactoriamente (Kellerman, 1980).

De todas formas el adolescente con cdncer es una persona que debe aprender a
vivir muy pronto con la diferencia. La situacién le obliga a tener que madurar mds
deprisa y a asumir las consecuencias. Tendrd que hacerlo si quiere adaptarse a su

enfermedad y a lo que ésta conlleva.

El paciente de cdncer tiene necesidad de cierta autonomia y esto es muy impor-
tante cuando se es adolescente. Se le puede dar la oportunidad de tomar parte
activa en decisiones que pueda manejar y que van a aumentar su comodidad en
el hospital. Cuando participa del tratamiento de su enfermedad suele estar menos
pasivo, menos deprimido y menos asustado. Tiende a ser menos rebelde y esto
conlleva que pueda canalizar mejor su energia hacia la recuperacién.
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Es necesario crear un ambiente que proporcione seguridad, donde el muchacho
sienta que se puede conversar abiertamente sobre la enfermedad y el tratamiento.
Para que esto ocurra, los padres tienen que estar convencidos. Si es asi, podemos

estar seguros de que més tarde o mds temprano nos confiard sus preguntas y du-

das.

Se le deberia tratar tan normalmente como sea posible. Si los padres tienen reac-
ciones exageradas ante el prondstico, ¢l puede detectar esas actitudes negativas casi
sin ninguna duda. Es vital que los padres puedan tolerar la incertidumbre. Y si no,
deben pedir ayuda profesional.

Es importantisimo que se le haga saber que, a pesar de su enfermedad, sigue te-
niendo ciertas responsabilidades. Si se elabora un sistema segtn el cual, cuando
estd enfermo, se cambia el comportamiento respecto de él o se le dejan de exigir
normas, se le estd invitando a considerar inconscientemente la enfermedad como
una forma de evitar las responsabilidades de su conducta.

Los sujetos consentidos pueden estar destinados a tener problemas emocionales

serios.

El juego, que es la primera ocupacién en el nino, también es muy importante
para el adolescente. Cuando hablamos del 4mbito hospitalario, hablamos de un
entorno en el que mds que nunca, se crea la necesidad de jugar y de entretenerse,

actividad esencial para la salud fisica y desarrollo psicoldgico.

-El juego genera satisfaccién emocional, confianza y seguridad.

-Ayuda a la normalizacién, ofreciendo experiencias del mundo familiar, permi-
tiendo relacionarnos de forma mds relajada.

-Facilita la comunicacién. Por medio del juego se favorece la expresion de senti-
mientos y preocupaciones.

-Ayuda a tener una situacién de control sobre su ambiente, al permitirle expresar
sus sentimientos.

-Reduce la ansiedad y canaliza la agresividad, se usa como vélvula de escape ali-
viando tensiones emocionales.

-Promueve una mayor recuperacidn, al reducir su nivel de ansiedad y disminuyen
los efectos secundarios de los tratamientos.

-Prepara para la hospitalizacién o para otros procedimientos. Al vivir previamente
lo que va a ocurrir, se encuentra mds preparado para aceptar y colaborar.
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Hasta que el adolescente se reincorpore a la escuela es necesario organizar la vida

de forma creativa, de modo que se incluyan ratos de trabajo escolar y de ocio.
Deberemos proponer actividades que:

-Sean significativas para él, se acerquen a “su mundo”.

-Le produzcan cierto bienestar al realizarlas.

-Le hagan descubrir nuevos intereses y valores, ya que ahora durante un tiempo no
podré dedicarse a alguna de las actividades que estaba realizando hasta ahora.
-Aumenten su sentido de competencia, le hagan sentirse importante.
-Incrementen la confianza en si mismo obteniendo mayor control sobre su situa-
cion.

-Le ayuden a aceptar su nueva situacion, a admitir la diferencia.

-Favorezcan el desarrollo de su propia identidad.

-Le permitan expresar sus preocupaciones.

-Le permitan pasar de pensamientos negativos a pensamientos positivos.
-Fomenten el mantenimiento de sus relaciones sociales.

-Favorezcan un espacio donde pueda compartir sus experiencias con otros que se
encuentren en su misma situacion.

-Le permitan mantener cierto grado de independencia.

-Le den un sentido de realizacién, un propdsito en su vida.

La escuela y la educacién deben estar actualmente integradas en el tratamiento
médico del cdncer.

El hecho de que los adultos esperen que el adolescente continde con su desarrollo
escolar le dice a éste que tiene un futuro. Y, por supuesto, es necesario continuar
su educacién porque el adolescente enfermo sigue siendo un adolescente como
los demds.

La realidad de que exista un aula escolar en los hospitales infantiles, asi como el
desarrollo de programas de servicio educativo en el domicilio mientras esté todavia
en tratamiento, favorece el objetivo de conseguir una mejor calidad de vida de los
afectados de cdncer y de sus familias.

La elaboracién y seguimiento de un programa educativo y el hecho de conseguir
el retorno a la escuela comprometerén el futuro del chico.

Es necesaria la funcidn del profesor del aula hospitalaria, asi como la de los profe-
sores del servicio de ayuda domiciliaria que se desplazardn a su casa para que siga
recibiendo la atencién educativa necesaria.
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No debe perder el contacto con los compaferos; si es preciso, se utilizard el telé-
fono, correo...

Tan pronto como el equipo médico lo considere oportuno, debe reanudar su vida
escolar. Para ello, es importante que el colegio (el tutor escolar y su profesor de

referencia) conozca en qué situacién se incorpora.

En la preparacién para la vuelta al colegio, hay que tener en cuenta lo siguiente:
-Es mejor realizar un corto periodo de adaptacién al volver al colegio. Se puede
preparar entre el profesor de ayuda domiciliaria, el profesor del colegio y los pa-
dres.

-Si no se ha trabajado antes de la vuelta, un gran porcentaje tiene problemas para
conseguir un rendimiento escolar satisfactorio.

-Si es necesario, se disefiardn programas de ayuda, una vez que se hayan clarificado
cudles son los puntos més conflictivos.

-Algunos hermanos presentan también problemas originados por la situacién y
necesitan una atencién educativa especial.

-Si existen problemas de ansiedad o adaptacién, debe buscarse ayuda profesional
especializada.

Como cada joven es un individuo tnico dentro de su entorno, se debe trabajar
con él de forma personal. Lo primero serd establecer una relacién de cierta empa-
tia, respetando sus conductas y sus silencios. Ademds serd importante conocer sus
gustos, sus intereses y sus motivaciones. No podemos trabajar con ¢l de forma
aislada; para ello es necesario contar con su familia y amistades, pero respetando

siempre su subjetividad.

Actualmente el trabajo que se realiza con los nifios y los adolescentes con cdncer
es integral, realizado por equipos multidisciplinares formados, ademds del equipo
médico, por psicélogos, pedagogos, trabajadores sociales, monitores de tiempo

libre, terapeutas ocupacionales. ..
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Es necesario que todo el equipo tenga claras las siguientes ideas:

-Se debe informar al joven sobre su condicién médica en términos adaptados a su
madurez cognitiva. Hay que dedicar el tiempo que sea necesario para explicarle al
adolescente su problema. Explicarle el tratamiento que se le va a administrar, los
efectos que se pueden esperar, invitdndole a participar de forma activa.

-El equipo profesional que le atiende debe estar abierto a cualquier pregunta que
el sujeto desee formular. Debe ser tenida en cuenta su opinidn, sobre todo en las
decisiones que tienen que ver con su autonomifa.

-El equipo debe estar pendiente para reconocer y tratar con prontitud los proble-
mas psicoldgicos derivados del tratamiento.

Todo esto ayudard al paciente a tener mayor control de su situacién actual.

El objetivo general deberia ser que: El sujeto llegue a ser capaz de aceptar lo que
le sucede y buscar conjuntamente con su familia y el equipo profesional todo lo
que le pueda ayudar a avanzar, por lo que la actitud de los padres y de los médicos
es determinante.

Los programas de trabajo para adolescentes con cdncer estdn desarrollados conjun-
tamente por equipos multidisciplinares de intervencién (psicélogos, pedagogos,
trabajadores sociales, monitores de tiempo libre, terapeutas ocupacionales...), y
en colaboracién con el equipo médico asistencial del Hospital, el profesorado del
Aula Hospitalaria, el profesorado del Servicio de Atencién Domiciliaria y los vo-
luntarios de las asociaciones de padres.

Los mds comunes son:

-Programa de intervencién a familias con un adolescente con cdncer.

-Programa de prevencién de secuelas debidas al cdncer infantil y adolescente.
-Programa de intervencién en sujetos que presentan secuelas a largo plazo debidas
al cdncer infantil y adolescente.

-Programa de orientacién laboral para jévenes con secuelas debidas al cdncer in-
fantil y adolescente.

-Programa de intervencién en adolescentes en situacién de cuidados paliativos por

enfermedad terminal.
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Las principales dreas de intervencién psicoldgica en el trabajo con adolescentes

con cancer son:
a) Area hospitalaria:

-Se realizan intervenciones individuales con adolescentes que se encuentran en
situacién de tratamiento hospitalario por haber sido diagnosticados de cdncer.
Intervencién en momentos criticos: aceptacién del diagnéstico, aceptacion del
tratamiento, metdstasis, recidivas, amputaciones, fallecimientos, elaboracién del
duelo.

-Tienen lugar entrevistas familiares, relacionadas fundamentalmente con proble-
mas de comportamiento y trastornos psicolégicos durante y después del trata-
miento hospitalario.

-Intervenciones con los padres y hermanos ante posibles crisis, durante el desarro-
llo del tratamiento.

b) Area psicoterapéutica:

-Psicodiagnéstico, evaluacidn de aspectos intelectuales y de personalidad, realiza-
cién de pruebas y elaboracién de informes.

-Psicoterapias individuales en aquellos casos en que es necesario este tipo de inter-
vencion, tratamiento de traumas y secuelas debidas a la enfermedad.
-Orientacién hacia otros profesionales cuando se considere necesario.

-Visitas domiciliarias: trabajo con la familia cuando presentan problemas debidos
a la enfermedad.

c) Area de orientacién:

Orientaci6n laboral u ocupacional dirigida a sujetos adultos, que se encuentran
afectados de graves secuelas por haber sufrido de cdncer infantil:
-Mantenimiento de reuniones con sus padres para la integracién sociolaboral.
-Entrevistas con los propios sujetos afectados.

-Coordinacién con determinados Centros de Formacidn y Servicios con el objeto
de buscar alternativas de empleo para los adultos con secuelas debidas al cdncer
infantil.
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d) Area institucional:

Mantenimiento de reuniones de trabajo multidisciplinar y coordinacién con los
diferentes profesionales que intervienen en el trabajo con adolescentes con cdn-

cer:

-Con el equipo médico-asistencial de la Unidad de Oncopediatria del Hospital.
-Con el profesorado del Aula Hospitalaria y con el profesorado del Servicio de
Atencién Domiciliaria.

-Relaciones con la escuela: supervisidn con tutores escolares, asesoramiento en la
elaboracién de adaptaciones curriculares y orientacién hacia programas educativos
compensatorios.

-Con el equipo multidisciplinar (psicélogos, pedagogos, trabajadores sociales, mo-
nitores de tiempo libre, terapeutas ocupacionales...).

-Con los responsables de las asociaciones de padres de nifios y adolescentes con
cancer.

-Con diferentes instituciones relacionadas con aquellos casos de sujetos que pre-
senten otras patologias ademds del cdncer, asociadas o no.

e) Area de psicoterapia grupal:

-Los grupos de terapia son otra forma de trabajar con los enfermos. Facilitan la
expresion de deseos, temores y su adaptacién a la enfermedad, ademds de favorecer
la socializacién entre pares, cercanos por edad y por enfermedad.

-Realizacién de grupos de encuentro de padres, concebidos como un espacio de
elaboracién de todas aquellas experiencias asociadas con el proceso de enferme-

dad. Auto apoyo grupal y elaboracién del duelo.
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7. Actualidad en el tratamiento de los adolescentes con cancer

El grupo de pacientes de 15 a 19 afios presenta un nimero considerable de tumo-
res que en la actualidad se tratan en diversos servicios hospitalarios:

-En unidades de adultos

-En dlinicas privadas

-En unidades de oncologfa pedidtrica

Por las caracteristicas particulares de este grupo de edad, y para evitar la dispersion
asistencial que existe en la actualidad, se ve necesaria la creacién de unidades de
cdncer para adolescentes.

Por presentar tipos de tumores muy semejantes a los pedidtricos, estas unidades
podrian ubicarse en plantas adyacentes a las de oncologfa pedidtrica. Debe ser una
planta claramente diferenciada del resto del hospital. Con habitaciones individua-
les y decoracién especial. Conviene que haya zonas comunes donde poder trabajar
y relacionarse con otros jévenes. Deben estar atendidas por profesionales sensibili-
zados y preparados que trabajen en colaboracién con equipos multidisciplinares.

Las unidades de cdncer adolescente servirfan también para poder coordinar la par-
ticipacion en estudios protocolizados de tratamiento.
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La adaptacidn al cdncer es un proceso continuo, dindmico y flexible, en el cual
el adolescente y su familia aprenden a adaptarse a nivel emocional, a solucionar
problemas y a controlar acontecimientos relacionados con la enfermedad.

Se enfrentan a muchos retos y momentos de crisis; entre ellos, el escuchar el diag-
néstico, asimilar los cambios, enfrentarse a tratamientos.

Cada una de estas fases implica tareas especificas de adaptacién. La enfermedad se
desarrolla dentro del seno de una familia, en la que cada miembro de la misma de-
berd realizar su propia adaptacién y ajustarse a los cambios en el funcionamiento
familiar en las distintas etapas.

La respuesta del adolescente ante el impacto de los tratamientos va a depender de
su edad, madurez, ambiente familiar, nivel socioeconémico, religién y cultura a la
que pertenece y, por supuesto, a la reaccién de su familia ante la nueva situacién.
El impacto psicolégico del cdncer puede ser mas devastador durante la adoles-
cencia que a cualquier otra edad, ya que la enfermedad y su terapia dificultan el
desarrollo de una auto- imagen y autoestima adecuadas, el establecimiento de una
identidad a través de la socializacién y la formacién de una identidad sexual.

La adolescencia es la etapa de la vida en la que suceden cambios fisicos, psicolé-
gicos y sociales de forma rdpida, pero no todos los adolescentes se transforman
y maduran segin un patrén fijo, ni tiene igual capacidad de aceptacién de estos
cambios, de tal forma que es una fase que supone una prueba para el propio ado-

lescente y para su entorno familiar y escolar.

Durante la adolescencia, el joven lucha por desarrollar su auto imagen e identi-
dad, por establecer su independencia, adaptarse a su sexualidad, formar relaciones
sociales y planear su futuro. El diagndstico de un cdncer interfiere con esta etapa
del desarrollo. El joven lucha por mantener su independencia, a la vez que su en-
fermedad le hace depender del personal sanitario, de sus padres y del hospital.

En el adolescente sometido a tratamiento contra el cdncer debemos atender a
las reacciones de estrés que le supone la pérdida de imagen corporal debidas a la
alopecia, amputaciones, prétesis, etc., con la consiguiente pérdida de autoestima,
la pérdida de libertad y autonomia en sus hébitos de vida que implica un cambio
en su identidad y en el lugar que ocupa en la familia y sobretodo en la escuela
con el posible rechazo de sus amigos al no participar en sus actividades de forma
normal.

Las reacciones que pueda tener el adolescente durante el tratamiento son el resul-
tado del proceso de adaptacidn a las limitaciones de la enfermedad y los cambios
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que implica el tratamiento en su vida. Estas respuestas pueden ser transitorias o

provocar cambios de conducta mds o menos duraderos.

a) Edad:

En su propio nivel de desarrollo, se debe ayudar a los adolescentes con cdncer a
comprender su enfermedad y su respuesta a ella.

Los adolescentes deben, siempre que sea posible y en su nivel apropiado de madu-
rez cognitiva, participar activamente en programas y otros procesos de interaccion
centrados en promover su participacion en las decisiones concernientes al cuidado
de su propia salud. Las intervenciones médicas y psicosociales deben ayudar al
crecimiento educativo y psicoldgico de los pacientes, sobre la base de sus fuerzas y
debilidades individuales, apropiadas al estadio de su enfermedad.

b) Tipo de familia:

La salud psicosocial del adolescente depende, en parte, de la salud psicosocial de su
familia. Las familias de adolescentes afectados se enfrentan a una crisis emocional
en el momento del diagnéstico. Desde ese momento en adelante, la enfermedad
desaffa la relacién entre los padres, entre los hermanos y el equilibrio completo de
la vida familiar.

Se debe ayudar a toda la familia (padres, pacientes, hermanos y miembros fami-
liares) a comprender la enfermedad, cada uno en su propio nivel de desarrollo y
se debe animar a aceptar la necesidad de un tratamiento activo y un seguimiento
prolongado. Se debe ayudar a los padres a comportarse hacia el nino afectado de

la misma forma que hacia los hermanos sanos.
¢) Tipo de diagnéstico:

El cdncer impone estrictas e inmediatas demandas al adolescente. La naturaleza
exacta de éstas varfa dependiendo de la severidad del proceso de la enfermedad, del
grado y tipo de incapacidad, de la severidad en el prondstico de vida, del curso de
la enfermedad (recaidas o progresion), de los protocolos del tratamiento, y del do-
lor y sintomas de impotencia e inhabilidad experimentados por la enfermedad.
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d) Periodo de hospitalizacién:

En los adolescentes, su bisqueda de independencia se ve stibitamente amenaza-
da por la hospitalizacién y la enfermedad, que implican una restriccién de mo-
vimientos, un alejamiento de su grupo social y de actividades cotidianas. Estos
cambios pueden tener como consecuencia una actitud de rebeldfa, si no se mane-
jan adecuadamente a través de la comunicacién y de la realizacién de actividades
alternativas.

e) Tipo de tratamientos:

Los tratamientos son largos, agresivos, costosos, desfigurativos, e implican la ac-
cién coordinada de cirugia, quimioterapia y radioterapia. Todos ellos suponen
para el adolescente un sometimiento a procedimientos invasivos (extracciones,
punciones lumbares, operaciones etc.), que ellos viven como agresiones. Ademds
tienen una sensacién de pérdida de control, ya que se presenta una necesidad
incrementada de dependencia de otros. También falta de privacidad, sumisién a
normas y tratamientos, restricciones de sus actividades y sobreproteccién de sus
padres, que pueden estar relacionadas con la pérdida del control de sus propias
emociones.

f) Malestar fisico:

Para muchos adolescentes que se sienten relativamente bien en el diagnéstico, el
tratamiento parece set peor que la enfermedad. El tratamiento del cdncer implica
un intenso conflicto, debido a la ansiedad y al dolor asociado a procedimientos
médicos, las nduseas y vémitos de la quimioterapia, y la ansiedad condicionada
asociada al tratamiento. Estos procedimientos recurrentes plantean un problema
importante en la adaptacién al cdncer, que puede manifestarse con diferentes sin-
tomas como pesadillas, insomnio, anorexia, retraimiento y depresién. Estos sinto-
mas pueden incrementar el riesgo de desacuerdo con el régimen médico.

g) Los cambios corporales:

Los pacientes que sufren el tratamiento del cdncer pueden experimentar cambios

corporales, que pueden ser reversibles, tales como ganancia o pérdida de peso, pér-
dida de pelo y tlceras bucales. Pero otros pueden ser permanentes, como amputa-
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cién, esterilidad, dafio cerebral orgdnico y anormalidades esqueléticas. El cambio
en la imagen fisica es un recordatorio constante para el adolescente con cincer de
que él o ella son diferentes a otros. En ocasiones se puede observar una pérdida no
potencial de autoestima y falta de autoconfianza inducida por los cambios en la
imagen corporal, que podria llevar a un comportamiento regresivo, retraimiento
de los compafieros o miedo a ir al colegio, afectdndose asi las adaptaciones emo-
cionales y el desarrollo académico.

h) La informacién recibida a lo largo de su enfermedad:

Es importante proporcionar una informacién adecuada para cada caso.
Incidiendo asi, en la colaboracién de los procedimientos terapéuticos, reducir la
ansiedad asociada a los mismos, favorecer la comunicacidn intrafamiliar y prevenir
posibles desajustes y problemas emocionales en el adolescente, derivados de una
informacién imprecisa, ambigua o distorsionada. Los adolescentes que no pueden
compartir sus sentimientos a lo largo de su enfermedad tienden a aislarse, depri-
mirse y volverse pasivos.

En el adolescente la comunicacién juega un papel muy importante para la com-
prensién de los eventos que le suceden. El ser explicito en las caracteristicas del
tratamiento y sus consecuencias son centrales, y cualquier aspecto relacionado con
la mentira o el engafo se puede tornar en un obstdculo de grandes dimensiones
entre él y sus padres. En esta etapa el aspecto de comunicacion es el elemento cen-
tral de apoyo, al facilitar las relaciones con la familia. Todo esto es importante con
el fin de que el adolescente no se vea dominado por el temor y asuma una posicién
activa en el tratamiento.

a) Comunicacién y expresién de sentimientos: es importantisimo fomentar la
expresién emocional, ddndole oportunidad para formular preguntas y dudas, asi
como para comunicar sus temores y expectativas. Una comunicacién continua
y precisa favorece la sensacién de control sobre la enfermedad por parte del en-
fermo y facilita la adherencia a los tratamientos. Los adolescentes en general no
saben pedir ayuda, ya que no quieren ser pequefios, pero ain no saben cémo ser
mayores, por lo que en esta etapa les resulta muy dificil reconocer que necesitan
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ayuda, sobre todo a sus padres. Es importante crear un ambiente de confianza y

comprension para que las relaciones sean fluidas.

b) Distraccidn: la larga estancia en el hospital puede llegar a ser un gran sufrimien-
to, por lo que es recomendable encontrar con el adolescente formas de distraccién,
para que pueda estar lo mds relajado y distraido el mayor tiempo posible.

c) Sentido del humor: es una poderosa arma para utilizar en los momentos difi-
ciles de nuestras vidas. El humor es una experiencia social que va a permitir a los
pacientes sentirse més relajados con ellos mismos y con los demds, reducir los sen-
timientos de soledad o aislamiento, conseguir un estado de 4nimo mds positivo, y
con todo ello aumentar la calidad de vida.

Las personas en estrecha convivencia con los adolescentes enfermos tienen un pa-
pel muy importante (su familia, su entorno escolar y el personal hospitalario), ya
que recibir el apoyo de las personas queridas permite al adolescente sentirse mejor,
lo que facilita una mayor adaptacidn.

a) Su familia: es comprensible que las reacciones de los padres ante el diagnéstico
de cdncer se caractericen por la presentacién de una constelacién, mds o menos
amplia, de sintomas, tales como: sentimientos de indefensidn, tristeza, rabia y

miedo.

Esta reaccién va a derivar, en bastantes casos, en una auténtica crisis familiar,

caracterizada por:

-Su repercusion negativa respecto a la ayuda necesaria al nifio por parte de los
padres.

-La generacién de conductas de sobreproteccion que, de no modificarse, influirdn
sobre la autoestima, autonomia y desarrollo general del paciente.

-Reacciones ambivalentes intensas entre los hermanos y el paciente con el consi-

guiente incremento de la rivalidad normal entre hermanos.

28 | Intervencién psicosocial en adolescentes con céncer

De la intensidad y persistencia de las situaciones anteriores va a depender en gran
medida:

-La adherencia al tratamiento.
-La necesidad, o no, de intervencién psicoldgica en algunos casos y/o de ajuste
social en otras. Esto tltimo, sobre todo, en familias con escasos recursos.

Una familia con una comunicacién abierta tiene una mejor adaptacién emocional.
Los nifios de familias abiertas tienen un mejor autoconcepto, son menos defensi-
vos, y se sienten més préximos a otros miembros de la familia. La comunicacién

abierta familiar es un gran elemento en la unién entre ellos.

b) Su entorno escolar: en esta etapa del desarrollo es de vital importancia, por
lo que es importantisimo el mantenimiento del estatus escolar de los jévenes, su
progreso y reintegracién en el ambiente escolar lo antes posible.

El adolescente, durante el tratamiento, pierde el contacto fisico con la mayoria de
las personas que le rodeaban (sus compafieros de clase y amigos). El motivo fun-
damental es que cualquier contacto con una persona portadora de virus o bacterias
podria ser muy grave para el nifo, ya que se encuentra con las defensas extrema-
damente bajas (inmunodepresién) por accién de la quimioterapia. Durante un
cierto tiempo su Unica companfa serd un reducido nimero de personas adultas
que puede llevar a un proceso de maduracién prematura.

En definitiva, el éxito del regreso a la escuela y la reinsercién social es un impor-
tante aspecto para restablecer la normalidad y aumentar la calidad de vida de los
adolescentes con cdncer.

¢) El personal hospitalario: el manejo de los nifios con cdncer requiere la parti-
cipacién de un equipo multidisciplinar (médicos, psicélogo, personal de enferme-
ria, trabajador social, profesores y miembros de otras disciplinas de la salud). Es
recomendable una preparacién orientada al cdncer infantil y adolescente de todos
los miembros del equipo y los profesionales de salud mental participantes.

La relacién personal-paciente debe ser positiva y de apoyo, basada principalmente
en la conflanza y en la comprensién, de manera que permita conseguir un entorno

hospitalario lo m4s favorable posible.
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4. Algunas recomendaciones para ayudar a la adaptacién del adolescente con

cancer

-Debe ser tratado en una unidad de adolescentes mejor que en una de adultos o
de nifios.

-Es recomendable informar al paciente de su enfermedad en términos adaptados a
su madurez cognitiva y explicarle el tratamiento que se le va administrar.

-Los médicos son la mayor fuente de informacién para el paciente adolescente.
Estos médicos deberfan estar preparados para hablar de las preocupaciones o pro-
blemas (sexualidad, muerte, fertilidad)... del enfermo.

-Establecer una buena comunicacién.

-Permitir que el adolescente desahogue su ira.

-Permitir la expresién de sentimientos de tristeza por parte del adolescente.
-Permitir que el adolescente participe en la toma de decisiones médicas siempre
que sea posible.

-Instruir e informar al adolescente sobre cualquier procedimiento quirdrgico al
que haya de someterse.

-No descartar la participacién del adolescente en terapias psicoldgicas.
-Administrar psicofiérmacos en casos indicados.

-Es importante que el adolescente se incorpore a la vida normal lo antes posible.
-Ayudar al adolescente a mantenerse en contacto con sus amigos y con la escuela.
Es el medio de apoyo mds efectivo a estos jévenes.
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El impacto generado en el momento del diagnéstico es muy elevado para todos los
miembros del grupo familiar. La enfermedad del cdncer todavia estd muy asociada
a la idea de muerte, y la asimilacién de la noticia necesita tiempo e informacién

sobre los tratamientos actuales y las posibilidades de curacidn.

El nivel de comprensién del adolescente permite que este pueda conocer con de-
talle el diagndstico y el tratamiento a seguir. Asi es posible desarrollar una actitud
activa y participativa si se gestiona bien la informacidn y se tiene en cuenta su
criterio durante todo el proceso.

En un primer momento su respuesta emocional puede generar altos indices de an-
siedad, desesperacién y miedo. En muchos casos se activa el mecanismo de defensa
de la negacidn, y algunos adolescentes actian como si el diagnéstico no fuera con
ellos. El nivel de negacién de la situacién dard informacién de la dificultad que
estd generando esta nueva realidad que deben afrontar; es decir, a mds negacion,
mds impacto.

El hecho de que generalmente no presenten sintomatologfa fisica que evidencie
esta grave enfermedad puede favorecer la negacién y la sensaciéon de irrealidad
o incredulidad. Los adolescentes tienden a pensar que son capaces de superarlo
todo, “esto a mi no puede pasarme”. En este caso, serd necesario dejar que el
adolescente pueda marcar el ritmo y decidir cuando estd preparado para saber mds
cosas sobre la enfermedad y el tratamiento.

Dejar que el adolescente pregunte e interactde con el equipo médico beneficia
también la relacidén de confianza entre estos y la sensacién de control de la situa-
cién.

La intervencién con la familia ird dirigida a establecer mecanismos para que cada
uno pueda disponer de la informacién que necesite sin alterar el ritmo de los
otros.

El sentimiento de vulnerabilidad surgente es opuesto a las necesidades de des-
cubrir el mundo adulto y adquirir cada vez mds autonomia, propias de este mo-
mento vital. Por este motivo la respuesta emocional del adolescente puede ser mdas
intensa y compleja de acompafar que la de los nifios.
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En el momento en el que empieza el tratamiento, el adolescente habrd de adaptar-
se a muchos cambios y pérdidas. Deberd afrontar tratamientos dolorosos y agresi-
vos y cambios de imagen, en un momento en el que esta tiene un peso especifico
en la valoracién personal.

Las pérdidas son de indole muy diferente. Ademds de la pérdida de la salud y del
bienestar fisico, sufre la pérdida de contacto con amistades y actividades, la pér-
dida de su autonomia y su capacidad de decisién sobre sus cosas.

Estos cambios generan diferentes emociones como tristeza, enfado, apatia y an-

gustia.

La intervencién ird encaminada a identificar las distintas emociones y a favore-
cer momentos de expresién de las mismas; la expresién emocional no ayudard a
cambiar la realidad pero si que puede contribuir a cambiar la vivencia interna y la

manera ClC encararse a esta.

La expresién emocional ayuda a aceptar y digerir la situacién. Si no se produce
esta ventilacidn, la carga emocional se acumula y puede dificultar el proceso de
tratamiento.

En momentos de expresién emocional (llanto, enfado, queja...) es importante no
frenar sino acompanar y escuchar. El consuelo serd apropiado después de la expre-
sién. El adolescente tiene que saber que la expresidn estd permitida y aceptada.
Los familiares deben saber que el enfado no va contra ellos, sino que es fruto de la
situacién que vive el adolescente.

Es frecuente que los adolescentes no se sientan cémodos expresando emociones
delante de los padres o demds familiares; es importante que la familia tome con-
ciencia de esta realidad y facilite momentos de intimidad al adolescente, en el que
este pueda estar solo, en contacto con sus amistades o con el equipo de soporte

del hospital.

La autoestima es otro factor que suele quedar dafiado durante el tratamiento. El
hecho de perder la capacidad de realizar ciertas actividades que el adolescente
hacia con facilidad, y sobre todo, el cambio corporal, pueden llevar a disminuir su
autovaloracién. En este caso la intervencidn ird encaminada a reforzar los aspec-
tos o capacidades que el adolescente puede ir desarrollando, y a descubrir nuevas
dimensiones que se han activado para hacer frente a esta nueva realidad (autosu-
peracién, valentia).
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El aislamiento social también es frecuente durante el proceso de tratamiento a
causa de los largos periodos de ingreso y las estancias en casa sin poder acudir al
colegio o al instituto o salir a realizar otras actividades. En algunos casos, por ver-
giienza (debida a su cambio de imagen) evitan ellos mismos el contacto.

Es, pues, frecuente observar comportamientos de aislamiento en adolescentes, se
encierran en s{ mismos y se muestran apdticos y con aparente desinterés general.
Pueden aficionarse a actividades que les permitan desconectar de la realidad y
evadirse (videoconsolas, televisién).

Es necesario, hacer una aproximacién pausada, dejar que ellos encuentren la ma-
nera de poder explicarse, y aconsejar a familiares y compaferos para que eviten
actitudes invasivas. En este sentido los grupos de soporte emocional de adolescen-
tes son una buena herramienta para trabajar sus temores y superar la dificultad de
relacionarse con sus iguales en este periodo.

Es vital aclarar sus dudas durante todo el tratamiento y consensuar todas las de-
cisiones posibles. Hay que tener en cuenta su opinién y favorecer su capacidad
de decisién sobre determinados aspectos, asi como potenciar su autonomfa. Para
poder decidir, el adolescente debe disponer de toda la informacién, y esto puede
favorecer que se anticipe a las situaciones dificiles y prepararse para afrontarlas.

1al es la importancia que Sanidad otorga a preservar el desarrollo madurativo de los
adolescentes enfermos, que en la Ley 41/2002 de Autonomia del Paciente se recogen
explicitamente en un apartado las siguientes recomendaciones:

-A partir de los 12 arios los pacientes tienen una edad apropiada, intelectual y emo-
cionalmente hablando, para comprender el alcance de la informacion médica y para
que se escuche su opinidn.

-A partir de los 16 asos, el paciente no sélo tiene derecho a recibir la informacion
médica sino también a dar su consentimiento a las intervenciones.

También es importante mantener la normalidad en todos los aspectos posibles
(exigirle lo mismo, comportarse de la misma manera, y favorecer la continuidad
en los estudios), ya que incrementard su seguridad y lo vinculard con su realidad,
lo que facilitard su posterior adaptacién tras el tratamiento.

El adolescente ya se siente fuera de lugar, en muchas ocasiones, por su condicién
de adolescente; si a esto le afiadimos la dificultad generada por el diagnéstico
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oncohematoldgico y la dureza del tratamiento, la desorientacién puede ser abru-
madora. En la medida de lo posible, es necesario que se tenga en cuenta su realidad
cambiante, las dudas y el comportamiento contradictorio, acompandndolo en este

complejo proceso evolutivo.

Un diagnéstico de cdncer siempre representa una grave crisis, tanto para el nifio
como para su familia. Cuando el paciente es un adolescente, la situacién de vul-
nerabilidad aumenta debido a la fase evolutiva en que se encuentra, haciendo
necesaria una intervencién especifica también con los padres.

Ante un diagnéstico de cdncer en un adolescente, nuestra actuacién con los pa-
dres, como profesionales de la salud, debe cubrir dos dreas. Por una parte, ayudar-
les a afrontar esta situacién y adaptarse a ella de la forma mads saludable posible;
por otra, ayudarles a que sigan fomentando la evolucién madurativa de su hijo, a

pesar de la grave enfermedad diagnosticada.

La historia individual de cémo transcurrié el periodo antes de llegar al diagnds-
tico, tiene una indudable repercusién en las reacciones emocionales de los padres
al recibir la noticia.

En el caso de los adolescentes, el diagnéstico puede retrasarse, ya que gozan de un
mayor grado de intimidad y privacidad que impide, en la mayoria de casos, que los
padres noten ciertos sintomas, y muchos de los que el adolescente padece pueden
asociarse con cambios propios de la edad que pasan desapercibidos por padres y
médicos. Esta dilatacién en el tiempo entre sintomatologia y diagnéstico pueden

incrementar los sentimientos de ira o culpa de los padres al recibir la noticia.

Antes de la notificacién del diagndstico por parte del equipo médico, puede apa-
recer en la familia una conspiracién de silencio, en la que cada miembro se guarda
sus sospechas y miedos, con la esperanza de que estos no se cumplan.

2.1 Una vez se ha comunicado el diagnéstico, las reacciones a corto plazo mds

comunes que pueden aparecer en la familia son

a) Bloqueo ante la noticia de que el hijo tiene cdncer, que incapacita a los padres
a recibir mds informacién y dificulta la asimilacién de todos los datos que les pro-
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porciona el equipo médico.

La informacién es un elemento bésico en esta fase del diagndstico e inicio del
tratamiento. Por eso es importante que estén ambos padres presentes siempre que
haya que explicar datos relevantes de la enfermedad, evolucién y tratamiento. Esto
permitird que puedan comentar cémo han procesado la informacién, qué dudas
han surgido, qué informacién adicional requieren.

Es necesario contar con material escrito sobre el propio hospital, la enfermedad y
los tratamientos. Permite a la familia volver a la informacién que ha recibido en la
consulta, familiarizarse con una terminologfa nueva e ir asimilando la informacién

al ritmo de cada uno.

b) Preocupacién por que el hijo no perciba la angustia. Cuanto mayor es el hijo,
mis dificil resulta disimular, aunque muchas veces el adolescente seguird el juego

y se replegard en s{ mismo.

¢) Actitudes contradictorias. Los padres, en muchas ocasiones combinan las sen-
saciones de negacidén o incredulidad con la certeza ldgica ante sintomas y pruebas;
El duelo anticipado ante la posible pérdida con la esperanza de que todo va a salir
bien; La imposibilidad de procesar mucha informacién con la bisqueda compul-

siva de informacién por cualquier via.

El equipo médico que atiende al adolescente y a su familia comprende la dificultad
en estos primeros momentos. De ah{ la importancia de favorecer el inicio de una
relacién basada en la cercania, la confianza y el respeto mutuo.

En cada caso el equipo tendrd en cuenta los factores socioculturales y singularida-
des del adolescente y su familia para adaptarse lo mds posible a ellos, individuali-
zando el trato para favorecer una comunicacién més fluida y eficaz.

El equipo profesional sabe que las reacciones emocionales profundas son nece-
sarias y adaptativas en esta fase y debe permitir a la familia la expresion de sus
miedos, su dolor y su frustracién. Al evaluar el grado de adaptacién de la familia
a la nueva situacién, siempre se tendrd en cuenta la singularidad de cada caso y la

evolucién de la enfermedad.
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2.2 Posteriores al primer impacto, ante el nuevo diagndstico aparecen otra serie

de emociones y reacciones a medio plazo. Las mds importantes son

a) Basqueda de un porqué: Es un porqué existencial. “Por qué a mi hijo, qué hemos
hecho, como lo pudimos evitar...”, reproches y preguntas que si bien no aclaran, son
una via de escape del dolor, la ira, la angustia, la frustracién y de la culpa.

b) Dudas acerca de ;cé6mo? informar al hijo enfermo: A pesar del miedo, del dolor,
de querer proteger al hijo, los padres intuyen que, por la edad de su hijo, hay que
dar explicaciones ldgicas.

c) Toma de decisiones sobre diferentes cuestiones: La rutina diaria se ha roto,
habrd que decidir quien serd el cuidador primario, qué hacer con el trabajo, como
rotarse para que participe toda la familia, qué decir al colegio, qué hacer con los

estudios, como organizar la rutina del hogar y el cuidado de los hermanos...

Una vez que se ha superado la fase inicial de aturdimiento, surge la necesidad de
dejar de dar vueltas al pasado, a lo que se pudo hacer y no se hizo, a los porqué, y
volver la vista hacia el objetivo prioritario en este momento: iniciar el tratamiento
y tener esperanzas de que pueda controlarse la enfermedad.

El objetivo final de la curacién estd atin lejano, es necesario colocar objetivos més
a corto plazo. Estos objetivos pueden ser de dos tipos. Por un lado poner la es-
peranza en las préximas pruebas para comprobar qué efectividad estd teniendo el
tratamiento. Por otro, vivir el dfa a dfa, intentando que el hijo soporte lo mejor
posible el tratamiento, los efectos secundarios, la hospitalizacidn, las limitaciones
en su vida.

La informacién y comunicacién con el hijo adolescente acerca de lo que estd pa-
sando ya no puede postergarse. Cada familia tiene una dindmica de comunicacién
especifica y tenemos que compaginar el respeto por los deseos de los padres y el
respeto por los derechos del adolescente.

La familia del adolescente va a ser, segin todos los estudios, su gran punto de
apoyo. Es indispensable, por ello, contar con el respaldo de los padres a la hora de
intervenir. El dilema surge por la necesidad de sobreproteccién que desarrollan la
mayorfa de los padres de un hijo con cdncer. La raiz de esta sobreproteccién puede
estar en la necesidad de compensar al hijo por el sufrimiento que estd pasando. Sin
embargo, la sobreproteccién es uno de los elementos que mds puede obstaculizar

niﬁ S con Céncel’ Intervencién psicosocial en adolescentes con cancer | 37

Federacion Espaniola de Padres



la continuidad del desarrollo madurativo del hijo y en los adolescentes puede tener
repercusiones importantes en el futuro.

Una posible solucién al dilema “deseos de los padres /derechos del adolescente” es
trabajar profundamente con la familia para que entiendan la importancia de que
su hijo tenga la informacién que necesita.

Algunas ideas al respecto son: que los padres incorporen al médico cuando ellos
comiencen las explicaciones a su hijo; en ese contexto animen a su hijo a hacer
preguntas al médico y no contesten ellos en lugar de él. Con esta actuacién los pa-
dres estardn fomentando la toma de control de la situacién por parte de su hijo.
Esta toma de control por parte del adolescente en el 4rea de la informacién-comu-
nicacién con el equipo que le atiende es el inicio de un conjunto de actuaciones
que permitirdn fomentar la autonomia y que el desarrollo madurativo no se vea
obstaculizado. Por ello se extenderd este control a otras dreas como: a quién y cémo
informar a su colegio y amigos, quién quiere que le llame y visite en el hospital,

cémo desea que se respete su intimidad y privacidad durante su estancia alli.

Tras la asimilacién del diagndstico, viene una fase igual o més dificil tanto para los
padres, como para el propio adolescente. Serd la etapa del tratamiento.
Esta fase supondrd nuevos retos para la familia que pueden sobrellevarse atendien-

do a ciertas normas bésicas que relatamos a continuacién.

Durante el periodo que duren las pruebas diagndsticas: la norma bdsica es no
mentir, si no se les dice la verdad los adolescentes pueden perder la confianza, y
esta serd dificil de restituir. Si se ignora algo, es mejor decirlo y preguntar a los mé-
dicos. Tampoco conviene engafar si las pruebas van a ser dolorosas, sino reforzar
la necesidad de hacérselas para un tratamiento correcto y reforzar positivamente
los esfuerzos o dolores que ha pasado tras las mismas.

Hay que aceptar la opinién del adolescente sobre si quiere que los padres estén
presentes o no en las pruebas, siempre en funcién de las indicaciones de los mé-
dicos.

Sobre todo deben intentar crear un clima de confianza en el que su hijo pueda
plantear sus temores y dudas y compartir con él la informacién, dejindole que
colabore en la toma de decisiones.
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3.1 El tratamiento desde el punto de vista fisico

Los padres, durante esta etapa, deben asegurarse de que el adolescente no descuide
su higiene, insistirle en que se hidrate adecuadamente la piel o no se exponga al
sol.

Pero mds vital atin que estas recomendaciones, es el apoyo que deben dar a su
hijo ante ciertos cambios fisicos pasajeros (hinchazén, alopecia) o permanentes
(cicatrices, amputaciones) que pueden mermar su autoestima. Ante estos cambios
tendrdn que permitir que sus hijos expresen su rechazo o su miedo ante las secuelas
e informarles de la posibilidad de utilizar prétesis, pelucas o cirugia estética que
pueda ayudar a paliarlas.

En cuanto a la caida del pelo, es conveniente proponerle cortdrselo antes de que
el pelo se caiga y ayudarle a buscar gorras, pafiuelos o buffs. También conviene
animar a los hijos a cuidar su aspecto fisico con maquillaje, 1dpiz de cejas.

En cuanto a la sexualidad, es importante antes del tratamiento con quimioterapia
o radioterapia, hablar con los médicos sobre la posible infertilidad del adolescente,
para en caso necesario efectuar la recogida de esperma.

3.2 El tratamiento desde el punto de vista psicol6gico

Hay que intentar crear un clima donde el paciente se sienta escuchado y com-
prendido y que le permita expresar sus preocupaciones. Suele surgir el miedo a la
muerte; en el caso de que los padres tengan dificultad para afrontar estos temas,
pueden acudir a un profesional de la psicologfa para que hable con el menor o les
ayude a enfocarlo.

Los cambios de humor, ya frecuentes en la adolescencia, pueden acentuarse en
estas etapas; hay que entenderlos, pero no permitir que sobrepasen los limites de
respeto hacia la otra persona.

Tenemos que apoyar al joven ante los cambios en su imagen corporal y reforzar su
autoestima, valorando especialmente la actitud con la que afronta la enfermedad,

recalcando su esfuerzo y capacidad de lucha.

Las prolongadas estancias en el hospital o las limitaciones en su actividad provoca-
das por el tratamiento pueden producir en el adolescente la sensacién de pérdida
de libertad. Los padres deben acompanar a su hijo en este proceso entendiendo y
afirmando que la sensacién corresponde a una pérdida real.
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Es vital reforzar la sensacién de confianza del adolescente en el equipo médico,

para prevenir el incumplimiento del tratamiento.
3.3 El tratamiento desde el punto de vista social

La familia extensa (hermanos, abuelos, primos...) ayuda a que se mantenga un pri-
mer nivel de relaciones sociales no restringido inicamente a los progenitores, pero
no es suficiente; hay que animar al adolescente a que siga manteniendo el contacto
con sus amistades durante los ingresos hospitalarios, para que a su regreso no se

sienta excluido.

En los periodos en los que el adolescente deba permanecer en casa y tenga restrin-
gidas las visitas a lugares publicos, hay que facilitarle espacios de intimidad en los
que pueda seguir relaciondndose con sus amistades. No hay que olvidar que una
de las principales fuentes de apoyo y diversién de un adolescente reside en su gru-
po de iguales; por eso es necesario sumar esfuerzos para que el adolescente pueda
mantener y reforzar su grupo social.

Si logramos entre todos, familia y equipo profesional, fomentar la autonomia del pa-
ciente adolescente, ayudaremos a que su desarrollo madurativo contindie sin grandes
contratiempos y, en muchos casos, no sélo no se interrumpird sino que saldrd fortalecido

de la experiencia.
4. Intervencién con los hermanos del adolescente enfermo

La investigacién sobre la adaptacién al impacto emocional del cincer en un her-
mano, parece indicar que lo que realmente marca la diferencia es la forma en que
los miembros de la familia se llevan y enfrentan el estrés. El hecho de hablar de un
tema tan dificil a una edad tan temprana deja en el nifio el mensaje claro de que
los problemas pueden ser tratados y compartidos en el seno de la familia.

Si se les anima a hacer preguntas y si las respuestas son sencillas y sinceras, su
comprension del estado de salud de su hermano madurard en una direccién sana

y adaptativa.

El diagndstico de un cdncer puede influir en los hermanos del afectado incremen-
tando su madurez, su tolerancia y su sentido de la responsabilidad, asi como puede
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afianzar el sentimiento de intimidad de la familia. Pero junto a estas aportaciones,
pueden aparecer otras no tan adaptativas como el sentimiento de abandono, de
resentimiento, de vergiienza o de culpabilidad hacia la propia salud.

Psicolégicamente los hermanos evolucionan mejor cuando los padres son capaces
de comunicar francamente sus expectativas y sentimientos, hablar con sinceridad
de la enfermedad, no sobrecargarlos con la atencién de los otros ni con las respon-
sabilidades del hogar. Asi podrdn mantener una buena relacién de mutuo apoyo.

4.1 Intervencién con los hermanos del adolescente enfermo durante la fase del

diagnéstico

Es descrita como la fase mds angustiante para las personas mds cercanas al ado-
lescente enfermo. Los hermanos sufren la atmdsfera que reina en la familia: la
atencién exclusiva de los padres hacia el hermano enfermo, de la desorganizacién
de la vida familiar, de los cambios continuos de cuidadores, de planes frustrados
en el tltimo momento.

Cuando el nifio no tiene informacién fiable de lo que estd pasando y nadie le ex-
plica el porqué del cambio de la actitud paterna, las relaciones con los padres pue-
den deteriorarse salpicadas de sentimientos de soledad, culpa y exclusién. Puede
surgir el sentimiento de estar abandonado y aislado. La rivalidad con el hermano
enfermo mimado y los celos a su respecto se agudizan. Pueden también desarro-
llarse reacciones emocionales intensas y desadaptativas apareciendo problemas de

comportamiento, reacciones psicosomdticas o descenso del rendimiento escolar.

A la hora de informar a los hermanos, habrd que buscar una atmdsfera de calma
una vez que se haya superado el bloqueo inicial.

Antes de hablar con los nifios hay que preparar la informacién que se les va a
ofrecer.

Atendiendo a la edad de los nifios y a su nivel de desarrollo evolutivo toda expli-

cacién debe contar con los siguientes elementos:

-Se proporciona una informacién similar a la que tiene el nifio sobre la enferme-
dad.

-Debe aclararse la parte del cuerpo fundamentalmente afectada.

-Asegurar que la enfermedad no es contagiosa y que existe poco riesgo de que la
vaya a padecer.
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-Averiguar qué entendimiento tiene sobre la enfermedad y aclarar malentendi-
dos.

-Incidir en la naturaleza aleatoria de la enfermedad y en el hecho de que no hay
culpables ni responsables de su aparicién.

-Fomentar la normalidad en el trato con el hermano enfermo.

-Realizar una declaracién optimista sobre el tratamiento; es importante que el
nifio conserve la esperanza.

-Las preguntas deben ser contestadas de la manera mds directa posible, sélo se
afiadird informacién adicional si el nifio la requiere.

-A veces es mds fAcil iniciar la conversacién hablando de otros nifios que no son su
propio hermano. Las fotografias, ilustraciones y los textos publicados para este fin
pueden ser un buen punto de partida.

-Permitir la expresion verbal de emociones negativas como la ira, la culpa, el mie-
do.

-Asegurarle que pese a los periodos en que los padres estén en el hospital acompa-
fiando al hermano enfermo, va a contar con atencién exclusiva y reconocimiento
como individuo dnico.

-Se debe fomentar la comunicacién con el hermano enfermo.

En definitiva el objetivo es facilitar desde el principio una comunicacién abierta
entre padres e hijos, un espacio comin donde abordar los problemas y poder
expresar las dudas y las emociones que se generan. Aprender a resolver las difi-
cultades en familia y dar pautas a los hijos de como afrontar desde el didlogo y la
apertura las situaciones dificiles que aparecen en la vida.

4.2 Intervencién con los hermanos del adolescente enfermo durante la fase de

tratamiento

Es una fase también muy dura para los hermanos del adolescente afectado. Es el
momento en que realmente van tomando conciencia de las implicaciones que tie-
ne en su vida la enfermedad oncoldgica, las prolongadas estancias de los padres en
el centro hospitalario y la sobreproteccién al hermano enfermo; pueden llevarles a

sentirse solos, desplazados y desatendidos.

Estdn viviendo un momento critico en su vida donde a la angustia por la salud del
hermano, la culpa por la propia salud y a la desestructuracién familiar general, se
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le suma el hecho de que sus figuras principales de apoyo, sus padres, estén ausentes
o menos pendientes de sus necesidades.

En bastantes ocasiones los hermanos se convierten en “los grandes olvidados”
de todo el proceso oncoldgico por el que atraviesa la familia. Es necesario hacer
conscientes a padres u otros familiares de esta realidad para poder disminuirla o

eliminarla.

Los hermanos del adolescente afectado necesitan recibir atencién exclusiva, afecto
y cuidado de sus necesidades emocionales para favorecer su desarrollo normaliza-
do. No hay que olvidar que la fase de tratamiento es una etapa muy larga; incluso
los hermanos més informados e involucrados con la enfermedad oncoldgica llega
un momento en que pueden sentirse cansados o irritados con la situacién. Y pue-
den demandar atencién hacia sus problemas o necesidades.

En este sentido es recomendable permitir la expresién emocional de sus senti-
mientos e inquietudes no culpdndoles por ello. Todo su mundo ha cambiado y
aunque ellos comprendan las causas y la problemdtica, eso no evita que en ocasio-
nes se sientan enfadados y perjudicados por la situacién. Se les debe reconocer su
derecho al enfado.

4.3 Factores que pueden condicionar la forma en que los hermanos afronten la

situacién

a) La edad: No es lo mismo, si se trata de un hermano mds pequefio o uno mds
mayor. En el caso del adolescente, el hermano mayor, en ocasiones, se convierte
en un padre mis e intenta servir de apoyo al hermano enfermo y a sus propios
padres. Y si no desempefia una funcién de soporte, tampoco suele demandar més
atencién, manteniéndose en un segundo plano durante el proceso.

Con los hermanos pequefios, sin embargo, el proceso es diferente, ya que en oca-
siones se invierten los roles. Y pasan de recibir mds cantidad de cuidados o aten-
cidn, a sentir como esa atencién se desplaza hacia su hermano enfermo, lo que en
ocasiones puede acarrear problemas de celos o cambios conductuales que surgen
como respuesta a una demanda de atencién.

En todos los casos es importante reconocerles su esfuerzo, transmitirles compren-

sién y dedicarles pequenios momentos de atencién exclusiva.

b) La relacién filial previa a la enfermedad: Cualquier problema que existiera pre-
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vio al diagnéstico oncolégico puede agravarse tras el conocimiento de este (celos,
conflictos). Sin embargo si existe una relacién positiva previa de apoyo y ayuda
mutua, lo normal es que la relacién se mantenga o se vea fortalecida tras el diag-
néstico y el tratamiento.

¢) La actitud de los padres durante el tratamiento: Es vital que los padres realicen
el esfuerzo de mantener las mismas normas de disciplina para toda la familia,
limiten el nivel de exigencias hacia los hermanos del adolescente enfermo, den
toda la informacién necesaria y estén abiertos a la escucha activa de sus problemas
y necesidades para facilitar la adaptacién de estos al proceso y asi favorecer la re-
lacién entre todos.

Es importante que los hermanos no se sientan excluidos de esta crisis por la que
estd atravesando la familia, sino que se les permita la participacién activa dentro
del proceso, ya que pueden ser una fuente importante de apoyo tanto para el
enfermo como para los padres. La enfermedad oncoldgica va a afectar a todos

los miembros del nicleo familiar de una forma u otra, por eso es importante que

todos contribuyan al bienestar de los demds, compartan sus angustias y recelos y
se unan para afrontar la realidad que estdn viviendo.

44 | Intervencién psicosocial en adolescentes con cdncer




Hemos entrado en una nueva era para los nifios y adolescentes enfermos de cdncer.
Los grandes avances en los tratamientos han creado una poblacién de jévenes que
estdn, exitosamente, fuera del tratamiento de esta enfermedad. Muchos tipos de
cdncer infantil que antes eran enfermedades fatales ahora tienen un buen pronds-
tico a largo plazo convirtiéndose, por tanto, en enfermedades crénicas.

En el pasado, los estudios sobre el cdncer en la infancia y la adolescencia se centra-
ban principalmente en la duracién del periodo libre de enfermedad y la duracién
de la supervivencia total desde el diagndstico.

La asistencia psicosocial a los supervivientes de cdncer estaba focalizada en prevenir
los problemas psicopatoldgicos y de adaptacién que eran esperables como efecto
de largos periodos de aislamiento, trauma, asociacién continua con sentimientos

e ideas de muerte y tratamientos experimentales.

Actualmente, debemos estar mds preocupados por mantener y mejorar la salud
psiquica de una poblacién mucho mayor. El propésito es promover la salud fisica,
psiquica y socioecondmica y no meramente ausencia de enfermedad o disfuncién.
Este cambio en la naturaleza del cdncer infantil plantea una serie de demandas que
necesitan ser satisfechas para que tanto el adolescente como su familia consigan

una adaptacién favorable a la nueva situacién.

Esta situacién plantea una serie de cuestiones: ;Qué “equipaje psicolégico” hay
que arrastrar?, ;Cudles son las preocupaciones sobre los problemas médicos a largo
plazo?, ;Qué sucede con las relaciones familiares?, ;Cémo afecta el haber tenido
céncer a la perspectiva de la vida y su significado?, ;Qué pasa con su sentido del

futuro?, ;Qué sucede con su capacidad para acercarse a alguien e intimar con ¢él?
Atendiendo al concepto multidimensional de calidad de vida, en este capitulo se

abordardn aspectos no solo fisicos, sino también funcionales, sociales y psicoldgi-
cos.

46 | Intervencién psicosocial en adolescentes con céncer

« ; ; >”
{'Tuve cancer o tfﬂgﬂ cancer:

Aunque los adolescentes no entiendan la enfermedad y la muerte del mismo modo
que lo hacen los adultos, experimentan niveles considerables de ansiedad acerca
de la situacién que viven, y requieren en muchos casos ayuda psicolégica para
enfrentarse al cdncer.

Los investigadores que estudian los efectos a largo plazo de los tratamientos de-
finen como superviviente a la persona que ha completado el tratamiento hace, al

menos, cinco afios sin presentar indicios de cdncer.
Caracteristicas comunes a los supervivientes:

-Incertidumbre.

-Vulnerabilidad.

-Sindrome de Damocles (Temor a la recidiva o a la aparicién de segundos tumo-
res).

-Miedo a planificar el futuro.

-Aumento de preocupaciones somdticas.

-Alta ansiedad previa a las revisiones.

-Autoexdmenes continuos.

-Evitacién de conductas y pensamientos relacionados con el cdncer.

-Saber aprovechar los momentos de la vida.

1.1 Necesidad de mantener el ajuste psicosocial

La adolescencia representa un periodo evolutivo en el que se incrementa el riesgo
de dificultades psicosociales y trastornos psiquidtricos. Los resultados de las in-
vestigaciones que examinan el ajuste psicosocial de los supervivientes de cdncer
han sido muy variados. Varios estudios han mostrado un incremento del riesgo
de padecer trastornos psiquidtricos, dificultades de ajuste y problemas académicos
en nifios y adolescentes supervivientes de cdncer. Shroff y cols (1997) observaron
que los supervivientes participan en menos actividades que sus iguales; sin em-
bargo, no sienten por ello soledad ni ansiedad social. Es posible que los pacientes
de cdncer estén haciendo atribuciones externas para su aislamiento (por ejemplo,
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necesidades médicas) mds que atribuciones internas (por ejemplo, auto-compe-
tencia). No obstante, a medida que transcurre el tiempo desde la terminacién del
tratamiento, los adolescentes se vuelven mds solitarios y socialmente ansiosos. Esto
sugiere que sin un amplio seguimiento longitudinal, las dificultades psicosociales
podrian pasar desapercibidas. Estos hallazgos coinciden con investigaciones ante-
riores en las que los profesores evaltian a los supervivientes con puntuaciones bajas
en habilidades de liderazgo y habilidades sociales. También son percibidos por sus

compafieros como mds aislados socialmente (Noll y cols, 1990).

Sin embargo, otros estudios han identificado pocas dificultades en los supervivien-
tes de cdncer. Por lo tanto, es probable que los problemas de ajuste no caractericen
a todos los ninos y adolescentes con enfermedades crénicas. Mds bien, en estos
jovenes lo que ocurrirfa serfa un incremento del riesgo de desarrollar dificultades
psicosociales. Asi, se hace necesario identificar factores que predicen una adapta-
cién psicosocial exitosa.

Algunas dificultades psicosociales concretas que parecen predominar en los jéve-
nes supervivientes de un cdncer incluyen preocupaciones acerca de la salud, desa-
rrollo de segundos tumores, aumento de las quejas somdticas, dificultades acadé-
micas, preocupaciones acerca de la imagen corporal, ansiedad social, y una mayor
dependencia de los progenitores. El matrimonio puede retrasarse, y las mujeres, a
diferencia de los hombres, se preocupan sobre su fertilidad y los potenciales efec-
tos de su historia de cdncer en sus futuros hijos (Zelter, 1993).

a) Ansiedad:

Después de haber acabado el tratamiento, paradéjicamente, la ansiedad suele au-
mentar por dos factores inesperados: el miedo a que el cdncer reaparezca, ahora
que estd sin los efectos protectores del tratamiento, y el miedo debido a que actual-
mente ya no estd siendo observado tan de cerca por los médicos.

En los supervivientes aparece el “Sindrome de Damocles”: La persona que ha te-
nido cdncer continda creyendo que la amenaza de que el cdncer reaparezca y, por
tanto, la amenaza de morir, siempre estd presente.

Por lo general, el miedo disminuye poco a poco, a medida que transcurre el tiem-
po en relacién con el diagndstico y el tratamiento; aunque aumenta antes de las
visitas de control y las pruebas para el cdncer, asi como alrededor de los aniver-
sarios significativos relacionados con la enfermedad. Otros acontecimientos que
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pueden despertar estos miedos son la enfermedad o muerte de cdncer de figuras
destacadas o populares.

Por otro lado, las historias de quienes han triunfado sobre el cdncer (por ejemplo,
Lance Armstrong) pueden servir de inspiracién y proporcionar esperanza a los
afectados de cdncer y a sus familias.

Es bueno anticipar los periodos de predecible ansiedad hablando sobre ello con
otras personas: familia, amigos, miembros del grupo de apoyo o psicoterapeuta, en
caso de que esta ansiedad interfiera con las actividades normales.

Hay una forma de ansiedad que aparece con bastante frecuencia entre los super-
vivientes de cdncer: el trastorno por estrés postraumdtico (TEPT). La aparicién
de este trastorno ocurre tras la exposicién a un acontecimiento estresante y ex-
tremadamente traumdtico, y donde el individuo se ve envuelto en hechos que
representan un peligro real para su vida o cualquier otra amenaza para su integri-
dad fisica (APA, 1994). Los profesionales han comenzado a reconocer también
estos sintomas entre los supervivientes de cdncer que han pasado, sobre todo, por
tratamientos agresivos, como el trasplante de médula. Wendy y cols (2000) encon-
traron que uno de cada cinco jévenes supervivientes de cdncer cumple los criterios
de TEPT, con sintomas intrusivos clinicamente significativos, en algin momento
desde la terminacién del tratamiento. Si bien, estudios actuales han mostrado que
la mayoria de los pacientes adolescentes, asi como sus madres, experimentan una
versién mds leve de estrés postraumdtico, sin todo el repertorio de sintomas, un
afio después del tratamiento (Sub-sindrome de estrés postraumdtico).

La terapia cognitivo-conductual es efectiva para tratar el TEPT, al reducir la res-
puesta a los recuerdos dolorosos. También puede ser necesario administrar medi-
cacién para combatir la ansiedad.

b) Depresién:

Los supervivientes de cdncer presentan un mayor riesgo de padecer sintomas de
depresidn, incrementado en los casos en los que se ha recibido tratamiento inten-
sivo de quimioterapia (Zebrack y cols, 2002).

Durante el proceso del cdncer, la atencidn suele estar centrada prioritariamente
en los aspectos médicos. Una vez que el tratamiento ha finalizado y el cdncer estd
en remisién, es cuando se puede tomar mayor conciencia del enorme impacto
emocional que ha supuesto toda la experiencia oncoldgica. De ahi que sea en este
momento, y no antes, cuando aparecen depresién, angustia, ansiedad y malestar
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psicolégico de mayor intensidad.

A esto se puede anadir, lo que para el joven superviviente es el comienzo de una
nueva vida, a la que ahora se ha de enfrentar en unas condiciones fisicas y animi-
cas diferentes, pudiendo generar una sensacién de temor importante que no sepa
cémo manejar, y que puede acentuarse por la inseguridad que genera no recibir

mds tratamiento médico.
c) Disfunciones sexuales:

Tanto los aspectos fisicos de la sexualidad como los psicolégicos pueden verse
deteriorados por el cdncer y sus tratamientos. Ambos pueden tener efectos devas-
tadores en los supervivientes, en particular con los que son jévenes y empiezan a
entablar relaciones intimas.

A veces, la pérdida es claramente fisica: menopausia prematura e infertilidad en
las mujeres después de la cirugfa o de la quimioterapia; infertilidad en los adoles-
centes varones tras un tratamiento para la leucemia, un linfoma o un cdncer de
testiculos.

En otras ocasiones, los efectos psicolégicos pueden hacer que sea duro para los
supervivientes verse a si mismos como personas sexualmente atractiva y deseable.
No es infrecuente que los supervivientes eviten las relaciones intimas, sobre todo
cuando se trata de entablar nuevas relaciones.

Cuando el problema tiene una base directamente psicoldgica, los terapeutas sexua-
les que tienen experiencia trabajando con personas que tienen cdncer o con super-
vivientes y los médicos especialistas, como ginecélogos o urélogos, pueden ayudar
a encontrar una solucion a los problemas sexuales o de infertilidad.

d) Alteracién de la imagen corporal:

Investigadores y clinicos han estudiado la importancia de la imagen corporal en
adolescentes con cdncer. Junto a los cambios fisicos del desarrollo estos también
tienen que ajustarse a los cambios fisicos resultado del tratamiento, y asi podrian
prestar incluso mds atencién a su apariencia fisica que sus iguales sanos.

Durante el tratamiento, las percepciones sobre la alteracién de la imagen corporal
podrian ser acertadas cuando los adolescentes experimentan pérdida o ganancia
de peso, caida del cabello y otros efectos secundarios. Sin embargo, una vez que el
tratamiento ha terminado, la mayorifa de los efectos fisicos desaparecen.
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Aunque el impacto real a largo plazo en la apariencia fisica de los adolescentes
podria ser leve, la percepcién de sus cambios de apariencia podria ser muy signi-
ficativa. Aquellos adolescentes que perciben que el cdncer afecté a su apariencia
fisica en mayor medida, también informan sentirse mds solos y tener mds ansie-
dad social. Sin embargo, las percepciones negativas sobre la imagen corporal no
coinciden con indices objetivos evaluados en diferentes estudios en los que los
supervivientes de cdncer no aparecen como menos atractivos. Ademds, estas per-
cepciones negativas de los adolescentes correlacionan con un mayor tiempo desde
la finalizacién del tratamiento y no aparecen como resultado de diferencias reales
en el aspecto (Shroff, J. y cols, 1997).

En los casos en los que el tratamiento oncoldgico haya producido alteraciones sig-
nificativas en el aspecto fisico, el superviviente se tendrd que enfrentar a una nueva
vida con una nueva imagen. Estas alteraciones pueden desencadenar a menudo
sentimientos de depresién, ansiedad y vergiienza en el adolescente, para el que la
experiencia de estos estigmas persiste tras finalizar el tratamiento y puede interferir
con la adaptacién emocional de la persona e impedir un desarrollo éptimo de sus
relaciones personales.

e) Autoestima:

La experiencia del cdncer es traumdtica y la percepcion de experiencias pasadas,
especialmente las que evaluamos de forma negativa, puede ser un factor en el de-
sarrollo de la autoestima. Sin embargo, Langeveld y cols (2004) no encontraron
diferencias significativas entre los jovenes supervivientes de cdncer y sus iguales sa-
nos, en cuanto a autoestima. Estos resultados son consistentes con estudios previos
(Gray y cols, 1992; Evans y Radford, 1995; Felder-Puig y cols, 1998). Respecto al
género, las mujeres presentan puntuaciones mds bajas en autoestima.

Aquellos supervivientes que presentan una menor autoestima también tienen ni-
veles mds bajos de calidad de vida y mds preocupaciones. Por lo tanto, se hace
necesario una evaluacion y soporte de forma continuada en supervivientes dotdn-
doles de estrategias especificas como grupos de apoyo o entrenamiento en habili-
dades de afrontamiento.

También puede ocurrir que la baja autoestima sea el resultado de posibles pro-
blemas psicoldgicos, tales como problemas en el colegio o el trabajo, dificultades
en la formacién de relaciones o alteracién de la imagen corporal. Serd por tanto
importante establecer cudl es la causa e intervenir de forma especifica sobre ella.
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f) Factores de riesgo que influyen en el desarrollo de secuelas psicolégicas:

-Estabilidad emocional premérbida.
-Mecanismos de afrontamiento.

-Comprensién de la enfermedad y significado para el paciente.
-Recursos disponibles.

-Motivacién.

-Gravedad de la enfermedad.

-Presencia de personas significativas en el hogar.
-Tiempo transcurrido desde el diagndstico.
-Secuelas fisicas.

-Modalidades de tratamiento recibidas.
-Extensién del cdncer.

1.2 La aparicién de secuelas fisicas

En los paises desarrollados, tras el primer afio de vida, en el que la mortalidad estd
dominada por las causas congénitas y perinatales, el cdncer infantil es la primera
causa de muerte por enfermedad durante la infancia y la adolescencia. No obstan-
te, los avances terapéuticos en este campo han sido espectaculares en las tltimas
décadas, lo que se ha traducido en una disminucién dréstica de la mortalidad. En
la actualidad, en los paises desarrollados todos los grupos diagnésticos se sittian
como minimo por encima del 60% de curacién, estando los grupos de diagnéstico
mds favorable por encima del 80%. En conjunto, la actual tasa media de curacién
ronda el 70% de los pacientes (Sierrasesimaga y cols, 2006; Bernabeu y cols,
2003; Ries y cols, 1999).

Estas mejoras evidentes en la curacién del cdncer infantil son la consecuencia del
mejor conocimiento de la propia naturaleza de estas enfermedades y en conse-
cuencia, de la aplicacién de tratamientos mds efectivos y adecuados. Desafortuna-
damente, el tipo de tratamiento aplicado puede producir efectos adversos sobre la
salud, comprometiendo su prondstico y manifestando alteraciones meses o afios
después de haber finalizado el tratamiento antitumoral; estos efectos son conoci-
dos como efectos secundarios tardios (Filley y cols, 2001; Kingma y cols, 2000;
Levisohn y cols, 2000; Lockwood y cols, 1999; Schwartz, 1999; Marina, 1997).
Estos efectos incluyen complicaciones, discapacidades o resultados adversos que
son resultados del proceso de la enfermedad, de su tratamiento, o de ambos. La
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identificacién de patrones de efectos secundarios tardios en grupos de supervi-
vientes de cdncer infantil apoya la realidad actualmente aceptada de que el cdncer
infantil es una enfermedad crénica (Oeffinger y cols, 2006). Se estima que aproxi-
madamente dos tercios de los supervivientes de cdncer infantil tienen probabili-
dades de experimentar por lo menos un efecto tardio, y un cuarto experimenta un
efecto tardio grave o que puede ser mortal. La incidencia de los efectos secunda-
rios tardios se incrementa con la edad (Sierrasesimaga y cols, 2006; Okcu, 2006;
Friedman y cols, 2002; Oeffinger y cols, 2000; Stevens y cols, 1998; Marina,
1997).

En Espana existe una Comisién Nacional para el estudio y seguimiento de los
efectos secundarios observados en pacientes supervivientes de un cdncer infantil
creada en 1993 por la Sociedad Espafiola de Oncologia Pedidtrica (SEOP).

En la mayoria de los estudios de efectos secundarios tardios no se hace una di-
ferenciacién entre adolescentes y nifios. Sin embargo, la edad condiciona la fre-
cuencia y gravedad de estos efectos: estas alteraciones son tanto mds graves cuanto
menor es la edad del nifio en el momento del tratamiento (Bernabeu y cols, 2003).
No obstante, este hecho no quita validez al estudio del tema en los adolescentes, ya
que en estos no ha finalizado ni el crecimiento ni la maduracién de los sistemas de
érganos y las afecciones debidas a los tumores y/o sus tratamientos no son menos
importantes en esta franja de edad (Oeflinger y cols, 2006; Rollins y cols, 2004;
Riva y cols, 2002; Fouladi y cols, 2000).
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En la siguiente tabla se resumen los efectos secundarios tardios que pueden
asociarse a los diagnésticos de cincer mds comunes en la infancia y adoles-
cencia.

Leucemias Alteraciones cognitivas
Crecimiento y maduracién anormales
Problemas cardiacos
Segundos tumores
Debilidad, fatiga
Obesidad
Osteoporosis
Necrosis vascular de los huesos
Problemas dentales

Tumores del Sistema Efectos neurolégicos y cognitivos

Nervioso Central Crecimiento y maduracién anormales
Pérdida de la audicion
Daiio renal
Problemas de fertilidad
Alteraciones hormonales
Problemas de vision
Segundos tumores

Enfermedad de Hodgkin Adhesiones y obstruccion intestinal (si se extrae el bazo)
Menor resistencia a las infecciones (posibles infecciones que
pongan en peligro la vida)

Crecimiento y maduraciéon anormales

Hipotiroidismo (por radiaciones en el cuello)

Mal funcionamiento de la glandula salivar (por radiaciones en
mandibula)

Daio pulmonar

Linfoma no Hodgkin Problemas cardiacos
Problemas de fertilidad
Segundos tumores (cancer de mama)
Problemas cardiacos
Alteraciones cognitivas
Problemas de fertilidad
Osteopenia/osteoporosis
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Tumores 6seos

Amputacion/desfiguramiento

Limitaciones funcionales de actividades fisicas
Daio al tejido blando y a los huesos adyacentes
Problemas cardiacos

Pérdida de la audicion

Daiio renal

Segundos tumores

Problemas de fertilidad

Tumor de Wilms

Problemas cardiacos

Dafo renal

Daio al tejido blando y a los huesos subyacentes
Segundos tumores

Problemas de fertilidad

Escoliosis

Neuroblastoma

Problemas cardiacos

Daio al tejido blando y a los huesos subyacentes
Efectos neurocognitivos

Pérdida de la audicion

Segundos tumores

Dafo renal

Sarcoma de tejidos blandos

Amputacién/desfiguramiento

Limitaciones funcionales de actividades fisicas
Problemas cardiacos

Daiio al tejido blando y a los huesos subyacentes
Segundos tumores

Dafo renal

Cataratas

Problemas de fertilidad

Efectos neurocognitivos

Adaptado de Okcu, 2006
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Como se ha planteado anteriormente, se estima que aproximadamente dos tercios
de los supervivientes de un cdncer infantil desarrollard al menos alguno de los

efectos tardios expuestos en la tabla anterior.

En los estudios de seguimiento se han identificado algunos factores de riesgo
de aparicién de estos efectos, que podemos agrupar en tres dreas: aquellos re-
lacionados con el enfermo, aquellos relacionados con la propia enfermedad y
por tltimo los relacionados con los tratamientos oncolégicos (Sierrasesimaga
y cols, 2006; Reimers y cols, 2003; Friedman y cols, 2002):

1) Factores relacionados con el enfermo o huésped:

-Edad y condicién de desarrollo y maduracién.

-Predisposicién genética.

-Sensibilidades inherentes al tejido y capacidad para la reparacién normal del te-
jido.

-Funcidn de los érganos no relacionados con los tratamientos.

-Estado de salud premérbido.
2) Factores relacionados con el tumor:

-Efectos directos en los tejidos.
-Disfuncién orgdnica inducida por el tumor.

3) Factores relacionados con el tratamiento:

-Quimioterapia: Los factores que pueden modificar el riesgo son el tipo de firma-
co, la calidad sencilla 0 acumulativa de la dosis y el horario.

-Radioterapia: Los factores mds criticos son el tamafio de la fraccién y la dosis
total, el volumen irradiado del 6rgano o del tejido y tipo de energia.

-Cirugfa: La técnica y la ubicacién del tumor influyen en el riesgo.

-Tratamientos multimodales: la combinacién de varios tipos de tratamiento, en
ocasiones potencia el efecto citotdxico.

-La “era” del tratamiento.
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Aunque los tres grupos de factores de riesgo han sido estudiados, la investigacién
relacionada con los tratamientos anticancerosos ha tenido mayor repercusién du-
rante los dltimos afios. Esto se ha visto reflejado en la aparicién de nuevos proto-
colos en los que no solo se busca la eficacia en términos de curacién sino también
en términos de reducir al méximo los posibles efectos secundarios tardios.

Los tratamientos antitumorales son bdsicamente la quimioterapia, la radio-
terapia y la cirugia:

3.1) Existen diversos agentes quimioterapéuticos algunos de los cuales se han
podido asociar con la emergencia de efectos secundarios tardios en los supervi-
vientes de cdncer infantil (Sierrasesimaga y cols, 2006; Rollins y cols, 2004; Ber-
nabeu y cols, 2003; Riva y cols, 2002).
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La siguiente tabla muestra la relacién entre los firmacos, los érganos o siste-
mas de 6rganos afectados y los tipos de afeccién que pueden producir:

Antraciclinas Cardiovascular Cardiomiopatia
Digestivo Enteritis, fibrosis en el
esofago

Segundos neoplasmas malignos

Farmacos alquilantes Reproductor Alteraciones en la fertilidad
Segundos neoplasmas malignos

Platinos Excretor Pérdida de la funcién renal

Hipomagnesemia
Nervioso: Sentidos Pérdida de audicion

Pérdida de vision

Segundos neoplasmas malignos

Corticoesteroides Nervioso Central Neurotoxicidad
Nervioso: Sentidos Ojos: Cataratas
Endocrino Alteraciones endocrinas,
obesidad
Musculoesquelético Osteonecrosis

Osteopenia u osteoporosis

Metotrexato Nervioso Central Neurotoxicidad

Alteraciones neurocognitivas

Necrosis focal

Respiratorio Fibrosis pulmonar
Excretor Insuficiencia renal
Digestivo Fibrosis o cirrosis hepatica
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Alcaloides de la vinca Nervioso Periférico Neuropatia periférica
Digestivo Alteraciones dentarias
Respiratorio Fibrosis pulmonar
Ciclofosfamida/ Cardiovascular Cardiomiopatia
Ifosfamida Excretor Fibrosis/hipoplasia
de la vejiga
Cistitis hemorragica
Reproductor Alteraciones en la fertilidad
BCNU Respiratorio Fibrosis pulmonar
Nervioso Central Necrosis focal
Bleomicina Respiratorio Fibrosis pulmonar

Inhibidores de la
topoisomerasalll

Segundos neoplasmas malignos

Tioguanina

Adaptado de Schwart y cols, 1994
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Digestivo Fibrosis o cirrosis hepaticas
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3.2) En cuanto a los efectos secundarios tardios de la radioterapia se pueden citar
(Krishnamoorthy y cols, 2004; Mulhern y cols, 2003 y 1999; Filley y cols, 2001;
Fouladi y cols, 2000; Lockwood y cols, 1999; Van Dongen-Melman, 1995):

-Desarrollo de segundos tumores.

-Atrofia y fibrosis de musculos y tejidos blandos.

-Catarata y queratoconjuntivitis en ojos.

-Pericarditis y enfermedad coronaria.

-Deformidades.

-Alteraciones dseas.

-Alteraciones en la funcién reproductora.

-Fibrosis pulmonar.

-Cambios estructurales en sistema nervioso central y déficits neuropsicoldgicos.
-Dafio en funcién renal y fibrosis vesical.

-Alteraciones endocrinolégicas.

-Alteraciones en la cavidad bucal, sobre dientes y gléndulas salivales.
-Mal absorcién intestinal, disfuncién hepdtica.

3.3) Por su parte, el tratamiento quirtrgico se relaciona con los siguientes efectos
secundarios tardios (Konczak y cols, 2005; Richter y cols, 2005; Levisohn y cols,
2000):

-Amputaciones.

-Problemas funcionales.

-Deformidades.

-Obstruccién intestinal (Cirugfa abdominal).
-Incontinencia de esfinteres; Impotencia (Cirugfa pélvica).
-Riesgo de sepsis fulminante (Esplenectomfa).

-Dafios neuroldgicos y neuropsicoldgicos (Neurocirugfa).
-Alteraciones endocrinolégicas (Neurocirugfa).

3.4) La terapia anticancerosa suele ser multimodal, lo que dificulta las atribuciones
de los efectos secundarios tardios por tipo de tratamiento, ademds de constituir un
factor de riesgo afiadido para la aparicién de los mismos. Entre las evidencias de
interaccién de distintos tipos de tratamiento, se pueden citar el aumento de toxici-
dad producido por la accién de la radioterapia asociada a ciertos firmacos sobre: el
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sistema nervioso central (metotrexato), sobre el corazén (antraciclinas, ciclofosfa-
mida), sobre los pulmones (bleomicina, nitrosureas), sobre los rifiones (cisplatino,
aminoglicésidos, anfotericina B), sobre la vejiga (ciclofosfamida, ifosfamida), y
sobre el higado (actinomicina D); el efecto de la cirugfa o radioterapia sobre el
sistema nervioso central produciendo rotura de la barrera hematoencefilica y au-
mento de la concentracién intracerebral de firmacos citotéxicos; o los efectos se-
cundarios del tratamiento mieloablativo utilizado en el trasplante de progenitores
hematopoyéticos, con quimioterapia sola o asociada a radioterapia corporal total
(Sierrasestimaga y cols, 2006; Rollins y cols, 2004; Bernabeu y cols, 2003).

3.5) La época o “era” de tratamiento es un factor importante a considerar en
la aparicidn de efectos secundarios tardios. Como se planteaba con anterioridad,
constantemente se estd investigando en nuevos protocolos y técnicas que aumen-
ten la supervivencia con el menor riesgo de efectos secundarios tardios (por ejem-
plo, la braquiterapia, la radiocirugfa y la radioterapia conformacional y modula-
da) (Sierrasestimaga y cols, 2006). Los efectos tardios que nos encontramos en la
actualidad en los supervivientes de un cdncer infantil serdn, con seguridad, muy
diferentes a los que nos encontraremos en una o dos décadas.

Una mencién aparte merecen los efectos secundarios tardios sobre el SNC, ya
sean provocados por el propio tumor o por los tratamientos. De todos los posibles
efectos sobre el SNC las alteraciones neuropsicoldgicas tienen una repercusion
muy marcada en la calidad de vida de los afectados (Bernabeu y cols, 2003; Mul-
hern y cols, 1999 y 2003; Grau y cols, 2000; Van Dongen-Melman, 1995).

Los supervivientes con mayor riesgo son los que han recibido radioterapia craneal,
quimioterapia intratecal y /o neurocirugia; por lo tanto, se ven afectados con ma-
yor frecuencia aquellos con tumores del SNC, sarcomas de la cabeza y el cuello
y leucemia linfobldstica aguda (LLA). Dada la elevada prevalencia de algunos de
estos diagnoésticos (tumores del SNCy LLA), alrededor de un 50 por ciento de los
supervivientes de cdncer infantil y adolescente tiene riesgo de sufrir este tipo de
efectos tardios (Robert y cols, 2005; Konczak y cols, 2005; Richter y cols, 2005;
Fouladi y cols, 2000; Raymond-Speden y cols, 2000; Lockwood y cols, 1999;
Rodgers y cols, 1999; Van Dongen-Melman, 1995).

En los tumores cerebrales, ademds de los dafios neuroldgicos focales producidos
por el propio tumor y la neurocirugfa, se observan dafios generalizados debidos a
complicaciones como la hidrocefalia, las convulsiones y los tratamientos oncoldgi-
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cos: radioterapia craneal y quimioterapia intratecal; mientras que en los linfomas y
las leucemias el dafio cerebral es de cardcter difuso y guarda relacién directa con el
empleo de radioterapia y quimioterapia (Sierrasestimaga y cols, 2006; Riva y cols,
2002; Raymond-Speden y cols, 2000; Lockwood y cols, 1999).

Existen evidencias de que tanto la quimioterapia como la radioterapia por sepa-
rado producen disfuncién neuropsicolégica (por ejemplo, el metrotexate y los
corticoesteroides tienen comprobados efectos neurotéxicos (Rollins y cols, 2004;
Kaleita y cols, 1999). No obstante, la opcién terapéutica mds téxica para el SNC
es la combinacién del metrotexate sistémico en dosis elevadas con la radioterapia;
la leucoencefalopatia resultante estd ampliamente documentada (Fouladi y cols,
2004; Riva y cols, 2002; Filley y cols, 2001; Raymond-Speden y cols, 2000).
Tanto en la radio como en la quimioterapia, la dosis es el factor que presenta una
relacién mds directa con el grado de deterioro neuroldgico, a menor dosis, menos
efectos tardios (Mulhern y cols, 1999 y 2003).

Como resultado de la enfermedad y los tratamientos pueden aparecer alteraciones
morfoldgicas como: atrofia, calcificaciones, degeneracién de la sustancia blanca,
cambios vasculares y necrosis cerebral; y alteraciones funcionales como encefa-
lopatia y déficits neuropsicolégicos (Robert y cols, 2005; Fouladi y cols, 2000 y
2004; Rollins y cols, 2004; Bernabeu y cols, 2003; Mulhern y cols, 1999).

Los déficits neuropsicoldgicos que con mds frecuencia se citan en la literatura
(Robert y cols, 2005; Bernabeu y cols, 2003; Mulhern y cols, 2003; Butler y
cols, 2002 y 2005; Riva y cols, 2002; Raymond-Speden y cols, 2000; Kingma y
cols, 2000; Lockwood y cols, 1999; Rodgers y cols, 1999; Van Dongen-Melman,
1995), se relacionan con:

-Inteligencia general.

-Desempefio académico.

-Atencidn (sostenida, selectiva, dividida).
-Velocidad de procesamiento.

-Capacidades motoras: visuales y perceptivas.
-Memoria verbal y no verbal.

-Funciones ejecutivas.

-Regulacion del afecto y el comportamiento.
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“Hay un elefante en la habitacién y nadie habla de ello”

A pesar del alto porcentaje de cura, las familias reciben muy poca informacién y
escasas orientaciones acerca de los elementos que les pueden ayudar a la hora de
hacer la transicién de la fase activa del tratamiento a la finalizacién del mismo.
Para muchas familias, esta transicién es un desafio en el sentido de que, durante
meses o incluso afios, la enfermedad aguda y las demandas del tratamiento han
dominado virtualmente la vida familiar cotidiana. Las familias frecuentemente
senalan que las responsabilidades tipicas, como el trabajo, y las rutinas, como las
actividades extracurriculares o el tiempo libre, o bien se suspendieron o bien se
alteraron bastante durante la fase activa del tratamiento. Reintegrar las actividades
de “no enfermedad”, las rutinas, las prioridades y las metas es una tarea de reorga-
nizacién vital que implica flexibilidad y acomodacién a las demandas cambiantes
del cdncer. Las familias se enganchan en este proceso de vuelta a la vida cotidiana
mientras que simultdneamente estdn alerta ante una recurrencia de la enfermedad
o complicaciones tardias del tratamiento. La tarea de equilibrar las demandas de
una enfermedad de curso impredecible, con los esfuerzos por satisfacer las necesi-
dades del resto de los miembros de la familia, es muy complicada.

En esta nueva etapa, cuando el tratamiento ha finalizado, es bastante frecuente
encontrar que muchas de las necesidades familiares normativas contintian estando
subordinadas a las necesidades percibidas y a los requerimientos de la enfermedad.
La respuesta centrada en la enfermedad, que era muy adaptativa durante la fase
aguda, lo va siendo menos a medida que el cdncer remite. Equilibrar los cuidados
necesarios con las necesidades familiares, es el elemento clave para facilitar un ajus-
te psicosocial posttratamiento adecuado. Podriamos decir, que en estas enferme-
dades cuando el tratamiento ha finalizado, la situacién es muy similar a la de una
enfermedad crénica. La tarea clave de la familia es recuperar algo parecido a una
vida normal, bajo las condiciones “anormales” que supone la enfermedad, como
por ejemplo las revisiones al hospital de dia y el aumento de la incertidumbre ante
el miedo a una recaida. En este momento todo el sistema familiar se ve afectado. Si
la familia no consigue este equilibrio, se puede concluir que la familia ha quedado
“atascada” en la enfermedad y que el cdncer ha invadido la vida familiar.
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2.1 La repercusidn del final del tratamiento en los padres del adolescente

Los supervivientes que informan de mejores relaciones con sus padres también
presentan una mayor calidad de vida (Orbuch y cols, 2005). Sin embargo, es
frecuente que las coaliciones comportamentales y emocionales intrafamiliares que
se han desarrollado durante la fase intensiva del tratamiento, especialmente la
diada madre y nifio enfermo, contintien dando forma a la vida familiar cuando
el tratamiento ha finalizado, lo que repercute negativamente en las interacciones
familiares. A la familia le resulta muy dificil cambiar esta forma de manejar la en-
fermedad, incluso reconociendo que las estrategias de afrontamiento actuales sean
disfuncionales. Esta rigidez se sostiene, en parte, debido al relativo aislamiento en

relacién a la familia extensa y los amigos.

Otra de las dreas que puede afectarse es la relacién de pareja. Sin embargo, los
padres de un adolescente con cdncer no son mds propensos a divorciarse que las
parejas cuyos hijos estdn sanos. Sin duda, mantener una relacién intima estable es
muy beneficioso para los supervivientes. Aunque es indudable que, incluso hasta
los matrimonios mejor avenidos, se ven desafiados y estresados por la enfermedad
y surgen problemas cuando se muestran, a menudo, hipervigilantes, buscando
cualquier indicio de la enfermedad y restringiendo el retorno del adolescente a
las conductas y actividades normales por miedo de que su hijo pudiera “ocultarles
algo”. A menudo, los miembros de la familia piden ayuda para tratar con estos
problemas y en este caso, se podria recurrir a la terapia familiar para volver a la
normalidad.

En otras ocasiones asistimos a conductas exageradas de resistencia por parte de los

padres, que ignoran todo sentido comun e intentan demostrar lo fuertes que son.

A menudo los supervivientes se quejan de que tanto la familia como los amigos les
dan cada vez menos apoyo a medida que pasa el tiempo. Algunos supervivientes
dicen que eso fue “lo mds angustioso de la supervivencia a largo plazo”. Todos
somos diferentes en lo relativo a cudnta atencién necesitamos de los demds y, en

este caso, concretar esa necesidad puede ser beneficioso.
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2.2 La repercusion del final del tratamiento en los hermanos

Cuando se analiza la literatura en torno a la enfermedad desde el punto de vista
psicosocial y clinico, se pone de manifiesto cierta carencia de estudios que analicen
qué pasa con los hermanos del enfermo.

Mientras los padres han luchado con la enfermedad, los hermanos quedaron clara-
mente en un segundo término. En casa, la enfermedad ha podido crear un cambio
en las jerarquias familiares, de forma que el nifo enfermo es tratado como menor
y los sanos como mayores, independientemente de sus posiciones ordinales. En la
escuela son victimas de bromas crueles por parte de sus companeros, y la rivalidad
entre hermanos en muchas ocasiones se manifiesta en una coalicién contra el sano.
Por momentos sienten culpa (por funcionar mejor), celos (por los privilegios),
vergiienza por tener un hermano enfermo o presentan trastornos de conducta y
problemas académicos. Los hermanos del enfermo se ven también obligados a
ciertas renuncias, muy diferentes de las de los padres o del afectado, pero tan serias
y dolorosas como las de aquellos. Renuncian a ser atendidos por sus padres todo
lo que hubieran deseado, a los juegos (tienen que cuidar del hermano enfermo,
especialmente las hermanas mayores), han de superar el rechazo o la curiosidad
inofensiva de amigos, compaferos o de la gente en general. Renuncian, en ma-
yor o menor grado, a una vida plena e intensa fuera de casa, en el trabajo, en las
relaciones (incluidas las de pareja)... que se ve mds o menos gravemente afectada
por la presencia del enfermo. Por momentos tienen también que jugar un papel
relevante, a la vez que temido, en la enfermedad, como cuando tienen que hacer
una donacién de médula para su hermano leucémico. A pesar de todo esto, los
hermanos siguen estando bastante olvidados, no solo en sus familias, sino también

por los servicios asistenciales.

No cabe la menor duda de la interferencia que el enfermo produce en la vida de
los hermanos sanos. Sin embargo, a pesar de la tendencia cambiante actual, los
estudios y trabajos con los hermanos durante el diagndstico y el tratamiento no
son muy numerosos, y menos lo son una vez que el tratamiento ha finalizado,
sobre todo si el hermano ha sobrevivido. La mayoria de los estudios realizados una
vez que el tratamiento ha terminado o bien utilizan a los hermanos como grupo
control, -como en el caso del estudio realizado en el afio 2002 por Zebrack y cols
en el que trataron de evaluar y comparar el estado psicoldgico de los supervivientes
a largo plazo de la leucemia infantil, la enfermedad de Hodgkin, el linfoma no-
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Hodgkin- o bien describen las experiencias retrospectivas de los hermanos con la
enfermedad (Van Dongen-Melman y Sanders-Woudstra, 1986, Peck, 1979). En
relacién a estos dltimos, en general, la evaluacién de su funcionamiento psicoso-
cial actual revel$ que los hermanos de los nifios oncoldgicos que han sobrevivido
a la enfermedad no se diferenciaban de los grupos de comparacién (Van Dongen-
Melman y cols, 1995). De hecho, el grupo total de los hermanos oncoldgicos
puntu6 igual o incluso mejor que el grupo de iguales en las medidas de proble-
mas emocionales y comportamentales. A pesar de que tanto la experiencia clinica
como la investigacién demuestran que durante el tratamiento muchos hermanos
tienen algunos problemas emocionales, los datos apuntan a que el cdncer infantil
no acaba provocando problemas emocionales a largo plazo en los hermanos. Esta
afirmacién no significa que los nifios no sufran ciertas alteraciones emocionales
o malestar. A nivel individual algunos hermanos pueden estar lidiando con cier-
tas preocupaciones que requieren atencién (Peck, 1979), al igual que ocurre con
los pacientes y con los padres (Van Dolger-Melma y cols, 1995). Estos autores,
después de analizar las entrevistas realizadas a los hermanos, encontraron que la
mayorfa de los problemas y/o preocupaciones de estos se centran en la relacién
con sus padres y su posicién en la familia. Si bien es cierto que el desarrollo de
los hermanos sanos puede verse afectado una vez que el tratamiento ha finalizado
(Feeman y Hagen, 1990), la mayoria de los estudios afirman que lo que resulta
afectado es su adaptacidn social y no tanto su salud mental (Navarro, 2004).

En general, el que la respuesta de los hermanos a la “vuelta a casa” del hermano en-
fermo sea mds o menos adaptativa dependerd de numerosos factores: variables de-
mograficas de la familia (ingresos, nimero de hermanos, etc.), variables de la pro-
pia enfermedad (duracién, presencia de dafio permanente como por ejemplo una
amputacion, etc.) respuesta general de la familia a la enfermedad (comunicacién,
participacién), apoyo social, capacidad de la familia de “poner a la enfermedad en
su lugar”, etc. De esta forma, es mds probable que un hermano miembro de una
familia en la que durante la enfermedad ha habido una comunicacién apropiada,
se ha involucrado al hermano y se adapta con cierta facilidad a las demandas que
impone la enfermedad, tenga una respuesta mds adaptativa que otro hermano
que forme parte de una familia en la que domina la conspiracién del silencio y la

rigidez a la hora de ir afrontando los cambios.
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Al hablar con los padres, se puede constatar lo dificil que les resulta volver a la
normalidad después de la experiencia tan dura que han pasado, sin poder contar,
en ocasiones, con los apoyos que necesitarfan y con la incertidumbre de no saber
si su hijo va a sobrevivir. En relacién a los hermanos, sobre todo en el caso de los
mds pequefios, manifiestan que suelen aparecer problemas de comportamiento
(rabietas, fracaso escolar, etc.) que pueden considerarse o una llamada de atencién
ante la atencidn extra que los padres prestaron al hijo enfermo o bien una protesta
ante una asuncién de responsabilidades mayor de la que corresponde a su edad,
que tomaron -o les hicieron tomar- cuando la enfermedad aparecié y de la que
quieren desprenderse. Por otra parte, hay que sefialar también que los padres ma-
nifiestan no saber muy bien si estos problemas de comportamiento son resultado
de la enfermedad o son los “roces” tipicos que hay en todos los hermanos.

Incluso en ocasiones, cuando todo parece haber terminado son los hermanos los
que comienzan a presentar sintomas muy similares a los que tuvo su hermano
enfermo durante el tratamiento, vémitos, dolores, etc. Es frecuente que los pa-
dres se alarmen ante este tipo de comportamientos o somatizaciones y el miedo
a una segunda vez les pone en posicién de alerta. Es entonces cuando comienzan
un nuevo peregrinaje de profesionales que suele desembocar en un tratamiento
psiquidtrico o, con un poco de suerte, psicoterapéutico. Todo esto podria evitarse
con una informacién previa a los padres de la posibilidad de aparicién de este tipo
de conductas, normalizando estas respuestas como una forma de comprobar que
la disponibilidad de sus padres hacia ellos serfa exactamente igual a la que sus her-
manos recibieron en el caso de caer en la enfermedad. El tiempo que cada uno de
ellos necesite para confirmarlo dependerd de muchas variables como su edad, las
experiencias vividas en torno a la enfermedad y sobretodo de la actitud de los pa-
dres hacia ellas. Escucha, carifio y comprensién son mds efectivos que los enfados,

las amenazas, los castigos e incluso que la consulta del psicélogo.

Autores como Spinetta y cols proponen otra serie de recomendaciones para los
padres una vez que el tratamiento ha concluido. En primer lugar, la familia debe
tratar de volver lo més rdpidamente posible a tener una vida lo mds normal y
completa que puedan ahora que ya no dependen de las restricciones que impone
el tratamiento. Ello implica que los padres deberdn poner especial cuidado en no
sobreproteger al nifio que se ha curado, animdndole en todo momento a intentar
cosas nuevas y tratando a todos los hermanos por igual. Por otra parte, la comuni-
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cacién familiar acerca de la enfermedad deberd evolucionar en la medida en que el
nifio enfermo y también sus hermanos van creciendo y se van volviendo mds cu-
riosos sobre el tema, adecuando siempre el lenguaje y la informacién a sus edades.
Por dltimo, estos autores recomiendan también informar a los hermanos de los
posibles efectos tardios del tratamiento que el nifio curado pueda estar teniendo.

A tener en cuenta son:

-Educar al personal sanitario sobre Supervivencia.

-Educar a la familia y paciente sobre enfermedad, tratamiento, signos y sintomas
de la recidiva.

-Identificacién precoz de pacientes de alto riesgo.

-Comunicacién abierta (discusiones /debates) entre los miembros de la familia.
-Seguimiento multidisciplinar.

-Anticipar posibles secuelas y facilitar informacién.

-Resolucién de problemas.

-Adoptar un “modelo de rehabilitacién”.

Programas personalizados deberian monitorizar y enfatizar en cada superviviente
las condiciones particulares correspondientes a su historia individual, asi como
sus preocupaciones respecto del desarrollo normal. Los programas deben incluir
consejo psicoldgico para aquellos jévenes que presenten dificultades y programa de
rehabilitacion fisica para aquellos sobrevivientes con efectos secundarios impor-
tantes como desfiguracién corporal, amputacién, pérdida de la vista o de la audi-
cién, dafio cardiaco secundario a la quimioterapia, secuelas en el Sistema Nervioso
Central como consecuencia de la radioterapia, esterilidad y déficits cognitivos.
Ademis, debe proveerse informacién sobre la necesidad de evitar comportamien-
tos de riesgo para la salud como fumar o exponerse al sol, y deben promoverse
comportamientos saludables como una buena dieta, ejercicio, evitacién del estrés
y desarrollo de actividades sociales.

Respecto a la familia, podemos afirmar que la enfermedad tiene un impacto en la
vida familiar y por tanto también en los hermanos, pero afirmar que este impacto
de la enfermedad sobre los hermanos es solamente negativo puede resultar falso,
al igual que ocurre con los padres. Muchos hermanos y hermanas aseguran que la
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experiencia de la enfermedad les ha hecho ser mds compasivos y mds sensibles a
las necesidades de los otros. Aquellos que nos cuentan sus experiencias como her-
manos, no suelen dudar de las habilidades que esta experiencia les ha aportado en
su vida; saben que esto les ha dado algo positivo, sin embargo no dudan tampoco
al afirmar que el precio que se paga por estas ensefianzas puede llegar a ser muy
alto.

En definitiva, podemos afirmar que la gran mayoria de sobrevivientes y sus fami-

lias serdn psicolégicamente saludables.

Se considera importante el establecimiento de una clinica especificamente orienta-
da a la asistencia preventiva, tanto médica como psicoldgica, de los sobrevivientes
a largo plazo.

Algunos de los efectos secundarios tardios que pueden aparecer relacionados con
cualquier sistema orgdnico se identifican de forma temprana durante el segui-
miento en la adolescencia y se resuelven sin consecuencias drésticas. Otros pueden
persistir o desarrollarse durante la edad adulta y convertirse en problemas crénicos
o influir en la progresién de otras enfermedades. Por lo tanto, el seguimiento de
los supervivientes de cdncer pedidtrico es necesario realizarlo durante toda la vida,
para prevenir, descubrir y tratar la aparicién de estos efectos (Sierrasesimaga y
cols, 2006; Oeflinger y cols, 2006). En este sentido, cobra especial importancia la
informacién y la educacién que sobre este tema reciba el adolescente.

Por dltimo, es importante destacar que los efectos tardios no se corresponden
de forma lineal con la minusvalfa incapacitante. Existen tantos tipos y grados de
efectos tardios como supervivientes de cdncer infantil, ya que el entorno psicoso-
cial va a modular el impacto bioldgico favoreciendo o no la integracién plena del
adolescente superviviente de un cdncer en la sociedad.

La situacién de recidiva en un paciente oncolégico es probablemente, sin desme-
recer otros momentos muy graves, de las de mayor impacto emocional. Afecta
profundamente a todos los agentes implicados en la enfermedad: paciente, familia
y personal sanitario. Supone un empeoramiento del prondstico inicial, en todos
los casos, que acontece después haber superado positivamente una primera etapa.
Por esta razén, hace mds dificil la puesta en marcha de mecanismos de lucha. La
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familia y el adolescente acogen la noticia como si el esfuerzo anterior no hubiera

servido para nada. La sensacién es de agotamiento y decepcidn.
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La reaccién psicoemocional con la que una persona responde ante la noticia del
diagnéstico de tumor, cdncer, neoplasia, leucemia o cualquier otra designacion
con la que conozcamos una enfermedad grave es, genéricamente la de miedo.

El miedo es un sentimiento que invade al individuo tras escuchar que sufre una
enfermedad grave.

Cuando el miedo se experimenta por vez primera tras el diagndstico, se caracteriza
porque automdticamente aparece invasiva la muerte como consecuencia directa
de la enfermedad, se crea un estado de shock, de incredulidad, de perplejidad, de
abotargamiento, y en algunos casos, de negacién de la situacién: no puede ser”.
Después de unos momentos, el paciente comienza a invadirse de preguntas, espe-
cialmente referenciales preguntdndose el por qué a él/ ella.

Tras un breve espacio de tiempo, solicita respuestas a qué hacer, qué tratamientos
existen, en qué lugares recibir ayuda terapéutica, mostrando una disposicién a la
participacién en el proceso de tratamiento, llegando incluso a plantear posibles
soluciones.

Ya en casa, los siguientes dias suelen estar dirigidos casi de manera obsesiva a la

busqueda de informacidn.

En estas circunstancias, la motivacién la encontramos en los posibles tratamientos
existentes y en los porcentajes de curaciones y éxitos de los que se informa. Nos
apoyamos en la esperanza y la ilusién de combatir la enfermedad.

Cuando el miedo es un sentimiento que aparece tras el comunicado de una recai-
da, sus caracteristicas van mds inclinadas hacia la desesperanza, la desilusién y el
abatimiento.

Los incentivos que hasta el momento habian servido de estimuladores se con-
vierten en esperanzas despedazadas, desilusién en poder superar la enfermedad y
desconfianza en curarse.

La sensacién que invade al paciente es la de haber perdido la batalla a la enfer-
medad, por lo que la palabra muerte, es un vocablo que gira de manera obsesivo-
compulsiva en la mente del afectado.

La manifestacién de rabia, de ira o de impotencia es habitual en estas circunstan-
cias; el pensamiento que protagoniza las rumiaciones del sujeto es que el tratamien-
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to no ha funcionado, en su caso, no es efectivo.

La actitud pasiva de rendicién ante la enfermedad suele observarse en los primeros
momentos, ¢ incluso dias después de conocer la condicién de recidiva. La tenta-
cién de abandono es frecuente, argumentando que no quiere malgastar la poca
energfa que le quede intentando recuperarse, que no merece la pena el esfuerzo
que supone someterse a tratamientos similares a los que ya conoce.

El estado depresivo, con sentimientos de fracaso, pesimismo, mala suerte, tristeza,
abatimiento, apatia es uno de los hdndicaps con los que vamos a encontrarnos

después de que el paciente sea conocedor de una recidiva.

Volver a encontrar variables para motivar al paciente resulta bastante mds com-
plicado tras la noticia de la recaida, puesto que la variable posibles tratamientos
apenas tiene fortaleza. En estos momentos, la desconfianza en la medicina y los
recelos ante los facultativos médicos son sentimientos que invaden de pesimismo
el futuro del individuo.

Debemos buscar estimulos que nos ayuden en la labor de generar motivos por los
que mantener un espiritu de lucha y continuar colaborando en actitud activa en
los tratamientos alternativos que se nos ofrezcan.

Nos encontramos ante una situacién en la que se asocian los miedos a lo conocido
(efectos secundarios fisicos, psicoldgicos, y sociales del tratamiento), y a lo desco-

nocido (otros tratamientos alternativos), generdndose mucha ansiedad.

Como ya se comentd anteriormente de manera mds extensa, la respuesta emocio-
nal del adolescente ante el comunicado de sufrir una recaida de su enfermedad,
es, en principio, de miedo. Miedo sobre el hecho de que el tratamiento no ha
funcionado.

También se experimentan sentimientos de rabia (preguntindose por qué con él/
ella no ha sido eficaz el tratamiento) de impotencia, de desolacién y de desespe-

ranza y pesimismo ante una curacién en el futuro.

Sea cual sea, tenemos que estar dispuestos a compartir esa reaccién. Permitir y ad-
mitir cualquier tipo de reaccién y de expresion de sentimientos, incluso facilitarle
medios de desahogo, de descarga.
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Medios de descarga directa:

-Sobre personas u objetos.

-Materiales que puedan ser rotos, cortados, golpeados...

-Juegos que impliquen suelta de tensién, (lanzamientos, balonazos...)
-Pataleo real con las piernas y los pufios, en el suelo, en la cama...

Medios de descarga indirecta:

-Peleas, buscando el enfrentamiento en discusiones...
-Dibujos, escritos. ..

De la misma manera que los padres, el joven siente una enorme ansiedad ante la
situacién de recaida; por ello debemos potenciar la comunicacién, que debe ser
abierta y sincera. En la informacién estd incluida la informacién compartida, la

comprension, el apoyo mutuo, la motivacién...
2.1 Conductas que pueden ser exhibidas por el adolescente

La manera de canalizar la ansiedad, de manifestar su tensién interior, de exterio-
rizar los sentimientos de rabia, impotencia, desilusién y miedo al futuro pueden
incluirse en estos pardmetros:

-Falta de cooperacién con los padres, con el personal sanitario o con el trata-
miento concretamente. Es importante esforzarse en que el adolescente perciba que
él también puede participar activamente en su recuperacion, hacerle sentir que él
también tiene algo de control o poder sobre la enfermedad.

-Comportamientos regresivos: Presentar conductas propias de una edad menor
de la que tiene. La actitud de los padres, familiares y profesionales de su entorno
debe ser cautelosa a la hora de no reforzar este tipo de comportamientos.

-Comportamientos violentos y/ o agresivos: Es una reaccién conductual muy
general tras escuchar la noticia de recaida en la enfermedad. Como ya hemos
mencionado anteriormente, debemos permitir, incluso compartir, siempre dentro
de un control, la exteriorizacién conductual de los sentimientos internos; hay que

dejar que exprese lo que siente, nunca reprimiendo ni racionalizando.
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-Estados depresivos: Las reacciones depresivas son generalmente mds acentuadas
en las recaidas que en el diagnéstico inicial de la enfermedad. La desilusion por el
tratamiento fallido, el desencanto por no haber logrado el objetivo, la visién ne-
gativa acerca de sf mismo, de los posibles tratamientos alternativos son habituales,
por lo que la apatia, el desdnimo, la falta de interés por las cosas, el aislamiento,
son conductas frecuentes.

Nuestro trabajo tiene que estar dirigido a motivar al adolescente para recuperar el

espiritu positivo que le incentive a seguir en la lucha con la enfermedad.

Entendemos que la situacién de recaida es un momento de especial gravedad
puesto que no solo incide muy negativamente en la actitud del individuo enfermo,

sino también en la de su contexto familiar y asistencial.

La reaccién de los progenitores ante la recaida suele ser de absoluta desesperanza y
miedo. De nuevo vuelven preguntas a sus cabezas como: jcdmo es posible?, spor qué
a mi hijo?, ;qué le digo? La sensacion de desesperanza es mayor que en el momento
del primer diagnéstico.

A menudo evitan dar informacién a sus hijos, intentando protegerlos, en ocasio-
nes como mecanismo de negacién. Temen que les hagan preguntas sobre lo que
implica una recaida. Les horroriza que pregunten si eso significa que no hay nada
que hacer, o incluso que les pregunten si se van a morir. Pueden aislarse de otras
familias afectadas, intentando evitar las comparaciones explicitas o implicitas.

La situacién se torna, en estos momentos muy dificil también para los profesio-
nales que trabajamos con estas familias. De alguna forma, también nos sentimos
participes y apenados por la noticia.

Si es un paciente con el que hemos trabajado previamente, podemos vernos en-
vueltos, en alguna medida, en ese halo de decepcién y desesperanza. Ademds,
a veces, los padres, pueden intentar evitarnos, o dificultar que sus hijos tengan
contacto con nosotros, por temor a que desvelemos el secreto. Puede crearse cierta
sensacion de desconflanza y enfado hacia las personas que en otras ocasiones han
hablado con su hijo acerca de la enfermedad (enfermeros, médicos, psicélogos).
No olvidemos que también nosotros somos parte del sistema que rodea al adoles-
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cente, también nos vemos afectados y afectamos.

Esta reaccién de cierto rechazo puede vivirse por parte del profesional con ansie-
dad, y puede también incidir en el alejamiento de éste hacia la familia. El profe-
sional también puede temer que la familia le haga preguntas que le comprometan.
Ante esta situacién lo mds adecuado es mantenerse leal al propésito de nuestra
intervencién; debemos estar disponibles para ayudar a la familia y al adolescente,
pero permitiendo el espacio necesario para que puedan reaccionar al duro golpe;
accesibles y muy respetuosos. Puede ayudar que pensemos que las reacciones de
rechazo son parte de los mecanismos que usan para protegerse del impacto y que
no estén directamente enfocados a la persona del profesional. Ademids, por lo
general, si la relacidn terapéutica en el periodo anterior fue positiva, la familia vol-
verd a pedir ayuda, permitiendo restablecer el vinculo con el profesional, siempre
y cuando permitamos a la familia tomarse su tiempo.

-Edad del adolescente al primer diagnéstico y tiempo pasado con respecto al
primer diagnéstico. Quizds antes era un nifo y tenfa una informacién relativa de
su enfermedad, quizds ahora sea adolescente y necesite actualizar la informacién.
Con el paso del tiempo, su situacién ha cambiado, su necesidad de informacién es
probable que no sea la misma, puede tener nuevas preguntas. Volver a dar expli-
caciones adaptadas a su edad.

-Reaccién emocional y afrontamiento ante el primer diagnéstico. Puede resultar-
nos util conocer cudles fueron sus puntos débiles y fuertes en el primer diagndsti-
co, como se adaptd. ;Coémo se entretenia?, jcon quién se relacioné?, scon quién
cre6 vinculos?, ;como fue su relacién con sus padres y hermanos?...
-Profesionales que le atendieron en el primer diagnéstico: ;Qué relacién tuvo con
ellos?, ;hay alguno con quien tuviera especialmente buena relacién?...
-Adaptacién en el tiempo libre de enfermedad.

-;Cémo fue la vuelta a casay a la escuela?

-;Qué sabe de las recaidas?: ;Ha conocido otros ninos o adolescentes que recaye-

ron?, ;qué sucedid con ellos?, ;ha conocido recaidas con final negativo?...
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5.1 Qué mostrar ante el adolescente?

Como el periodo de la adolescencia es muy amplio a pesar de transcurrir en unos
pocos afios, debemos tener en cuenta variables como la edad, la madurez emocio-
nal, el cardcter, la reaccién del joven ante el primer diagnéstico, sus experiencias
con el tratamiento... Volver a convencernos de que podemos ocultarle relativamen-

te poca informacidn, por ello debemos tomar decisiones en pardmetros como:

-Quién le explica la situacién actual, (médicos, padres...).

-Qué se le dice (qué cantidad de verdad). Muy importante el cuidar que no se
sienta nunca engafnado.

-Cémo se le dice. La informacién debe ser concreta, simple y clara, para que la
pueda entender, permitiéndole hacer las preguntas que considere.

-En dénde, hay que valorar el lugar (en la cama de la habitacién del hospital, en
casa, en consulta...).

-Cudndo. No existe un buen momento para dar una mala noticia, pero si conviene

hacerlo lo antes posible, una vez confirmada la recaida.

5.2 La actitud terapéutica debe ir dirigida a la consecucién de varios objetivos:

-Identificar y eliminar pensamientos negativos o derrotistas relacionados con la
situacion.

-Manejo de la ansiedad.

-Buisqueda de estimulos motivadores.

-Control de variables interfirientes: familiares, lugar del centro hospitalario, cuida-
dores, visitas, personal sanitario, aspecto fisico, amistades, ocio...

5.3 Linea de intervencién profesional en situacién de recaida:
-Reconocer el golpe que supone.

-Aceptar la sensacién de “pérdida de batalla” en la que se ven sumidos.
-Facilitar la expresién de ira, tristeza y miedo.
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-Evidenciar y verbalizar en base a esto un tiempo de luto.
-Ayudar al adolescente y a la familia a volver a posicionarse en actitud de lucha con

la intencién manifiesta de “ganar la guerra”.
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...y ocurre en algunos casos que la enfermedad no responde a los protocolos de
tratamiento especialmente planteados para ella, ni siquiera a los tratamientos de
rescate posteriormente intentados. Ocurre también que habiendo respondido
inicialmente bien al tratamiento (remisidn) la enfermedad vuelve a aparecer trans-
currido un tiempo, meses o afios una vez terminado aquél o incluso aun sin ha-
berlo acabado (recidiva). De una forma u otra, en ocasiones no se logra controlar
su avance y se llega irremediablemente al punto de tomar la dificil decisién de
abandonar un inicialmente esperanzador y finalmente frustrante tratamiento “cu-
rativo”. Nos adentramos con ello ante un planteamiento terapéutico muy diferen-

te: el Cuidado Paliativo Integral.

Aquella joven persona que conocimos en el momento inicial del diagnéstico, atin
nifio o ya adolescente, de quien hemos sido testigo y en ocasiones acompafante
en su dura lucha contra la enfermedad y los tratamientos. Aquel joven a quien
hemos visto afrontar seglin su propia manera momentos, situaciones dificiles y
desconocidas...

Esta persona cuya muerte es ya algo real y cercana en el tiempo, es ese adolescente
al que, junto a su familia, conocemos personalmente y sabemos de su camino
hasta llegar aqui.

Un adolescente y una familia con los que tenemos un compromiso muy especial.
Nuestro compromiso radica en acompanarles hasta el final del camino, igual de
dificil o mucho més ain si cabe que el recorrido, participando desde nuestro rol
profesional, nuestra actitud personal asi como desde una dindmica de trabajo en
equipo interdisciplinar de cara al mejor cuidado integral que podamos ofrecetle.

Esto va a suponer un reto importante al propio sanitario, un reto que més alld de
lo estrictamente profesional le va a poner a prueba en lo humano y personal.

El adecuado conocimiento y utilizacién de técnicas y procedimientos profesiona-
les nos va a facilitar el alcance de una parte importante de los objetivos de cuidado
fisico del enfermo moribundo. Pero solo desde un adecuado autoconocimiento y
aceptacién propia podremos acercarnos y acompariar a la persona que se muere.
Serd este el punto de arranque desde el que fomentar una comunicacién de calidad
entre enfermo, familia y profesional sanitario, con el compromiso de una verdade-

ra relacion terapéutica de ayuda en esta fase terminal.
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No solo nos referiremos en este capitulo a jovencitos de 10 a 19 anos (O. M. S.)
0, mds especificamente, al proceso evolutivo fisico-social que se inicia con la apa-
ricién de los caracteres sexuales secundarios y culmina con el cese del crecimiento,
alcanzada una madurez psicosocial (Academia Americana de Pediatria).

No solo abordaremos el momento evolutivo adolescente como tal, tan importante
en la vida del joven, en tanto que periodo crucial del desarrollo en el que se va a ir
convirtiendo en un individuo adulto con identidad personal y plena conciencia de
su ser Unico, plantedndose por vez primera su propia situacion en la vida. No nos
preocupa esa fuerte oposicién a las normas, criterios y valores establecidos recibi-
dos principalmente de padres y maestros, ni esa necesidad natural y adaptativa de
discutirlos y desecharlos segin sus preferencias y en base a una influencia mucho

mayor de sus iguales. ..

De igual forma, no solo nos referiremos a padres cuyo mayor problema sea tratar
con la rebeldia de su hijo adolescente, si bien es verdad que muchos vivencian
este periodo de forma negativa. Viven la relacién con sus hijos como un continuo
conflicto y desencuentro, sujetos a angustias, sentimientos de culpa (zen qué hemos
fallado?), dudasy continuas preguntas sin encontrar respuestas validas. La incom-
prension de lo que sucede les conduce, en ocasiones, a una actitud intolerante ante
las provocaciones de su hijo adolescente, lo que hace que el aprendizaje de la disci-
plina y la aceptacién de la autoridad se intenta conseguir desde la imposicién. Ello
implica, en muchos casos, un distanciamiento emocional y una mayor sensacién

de soledad (no ser entendido) en el hijo, con respecto de sus padres.

Mejor punto de partida ante la llegada de este relevante periodo evolutivo, serd
la adopcidén por parte paterna de una postura de verdadero interés por un mejor
conocer el proceso que comienza a atravesar su hijo, junto a herramientas siem-
pre validas como empatia, comprensién, tolerancia, flexibilidad, paciencia y un
adecuado apoyo. Partiremos del hecho de saber transmitir al adolescente nuestra
aceptacién personal de un Yo suyo mds auténomo, independientemente de estar
o no de acuerdo con sus elecciones o decisiones. Parte también de hablarle sin
emitir discursos cuando éste se muestre dispuesto, de una continua escucha activa
ante sus dudas y preocupaciones, de una explicacién del proceso evolutivo por el
que estd pasando, etc.
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Todo ello va a favorecer la conservacién y fomentar en el adolescente un buen
vinculo emocional con sus padres, asi como la adquisicién de una forma de ser
propia mds auténoma (pensar, sentir, actuar) y con mayor seguridad y confianza en
si mismo (auto concepto/ autoestima).

Un estilo de interaccién padres-hijo que avance en esta direccién, no solo con-
viene en el caso de un adolescente sano, sino que su grado de conveniencia como
base relacional, serd ain mucho mayor cuando, de forma repentina, irrumpa una

situacién problemdtica de gran peso especifico.

A todo lo anterior, en relacién al adolescente sano y al alcance de un adecuado
nivel de madurez personal a nivel bio-psico-social, se va a unir una seria situacién
en el 4mbito fisico que invadird el mundo del adolescente: la enfermedad.

La experiencia de enfermedad y hospitalizacion crea en el nifio y en el adolescente
la necesidad de comprender, en un intento de adaptarse a las nuevas situaciones y
sucesos del mundo que les rodea (Palomo, 1995).

La integracion en este mundo les va a originar frecuentes tensiones y conflictos

ante distintos factores productores de estrés (Porter, 1983):

-Un extrafo y dnico entorno: el hospital.
-Separacién de padres y familiares.

-Dolor y malestar asociado a enfermedad y terapia.
-Miedo a la muerte y la ansiedad consecuente.
-Influencia de padres en la ansiedad del nifio.

-Momentos criticos de cardcter puntual (intervenciones quirtrgicas, curas...).

Los propios nifios y adolescentes sefialan como aspectos que inciden de forma
negativa en su experiencia hospitalaria (Porter, 1983; Palomo, 1995):

-La inmovilizacién.

-Los sentimientos de ansiedad y depresion.
-El dolor fisico.

-Los regimenes alimenticios.

-La restriccién de visitas.

-La dependencia del personal sanitario.
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-La falta de actividades.
-Las normas, rutinas y horarios del hospital.

-Los tratamientos médicos.

Todos estos factores estresantes se van a percibir de forma diferente en funcién de
la influencia de distintas variables (Siegel y Hudson, 1992; Lizasoain y Polaino,

1990):

-Edad, sexo y desarrollo psicosocial.

-Cardcter y rasgos personales.

-Habilidad de soporte, refuerzo y apoyo de los padres.
-Experiencias previas.

-Ajuste psicolégico prehospitalario.

-Naturaleza y tiempo de preparacién a hospitalizacién.
-Reaccién de su familia ante la hospitalizacién.

-Diagnéstico médico (naturaleza y severidad de la enfermedad).
-Duracién de la hospitalizacion.

Como punto de partida o situacién problema que se supone a una enfermedad
grave en la que el enfermo, adolescente en nuestro caso, lucha por su vida (A. E.
C. C. Manual Cuidados Paliativos, modificado), estarfamos ante:

-Diagnéstico de una enfermedad oncolégica (cdncer).

-Vivencia de esta como amenazante para la vida y calidad de vida del enfermo.
-Tratamiento prolongado y penoso para adolescente y familia que conlleva una
relevante afectacién emocional individual/ familiar.

-Implicaciones/ repercusiones a distintos niveles: individual, familiar, social, esco-
lar, laboral (persona enferma, padres, hermanos, abuelos...).

-Desarrollo de estrategias de afrontamiento, adecuadas o inadecuadas, ante la pro-
blemadtica surgida por parte del adolescente y su familia (coping).

-Lo duro del proceso puede acarrear periodos de claudicacién emocional familiar,

falta de adherencia al tratamiento en el joven...

El diagnéstico de cdncer conlleva un fuerte impacto emocional en el adolescente
y su familia debido a su gravedad social y objetiva; también por lo agresivo del
tratamiento y el incierto prondstico y por tltimo, a la afeccién que todo ello va a
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generar en el adolescente, inmerso en su proceso madurativo.

Junto a su familia deberd irse adaptando y alcanzando un ajuste progresivo, ante
la nueva situacién cambiante.

Las reacciones psicolédgicas y cambios comportamentales surgentes en el adolescen-
te oncoldgico habrdn de evaluarse de forma adecuada en funcién de su frecuencia,
intensidad y duracién, asi como la afeccién a su calidad de vida. Algunas de estas
reacciones serdn naturales y adaptativas a la situacién; otras pudieran complicarse

llegando a instaurarse como patoldgicas.

De forma muy resumida, las repercusiones emocionales mds o menos implicadas
serfan: miedo, ansiedad y depresién sensorial y social (Bayo, 1996), senaldndose
como efectos psicopatoldgicos més relevantes de la enfermedad oncolégica:

-Inseguridad-Incapacidad.

-Deterioro de la autoimagen.
-Desamparo-Indefensién.

-Miedos-Temores.

-Depresién-Ansiedad.

-Aislamiento social.

-Alteraciones caracteriales y comportamentales.

-Desarrollo de psicopatologias especificas.

Junto a posibles reacciones de indole ansidgeno o depresivo -como las vistas en el
propio adolescente aunque con diferente contenido temdtico y formas de mani-
festacién sintomdtica-, la familia de éste, principalmente sus padres, pudiera verse

afectada a nivel de:

-Sentimientos de ambivalencia.
-Duelo anticipado.

-Claudicacién emocional.

-Reaccién duelo natural/ patoldgico.
-Sobreproteccién direccional.
-Comunicacién intrafamiliar.
-Ansiedad de separacidn.

-Problemas en las relaciones de pareja.
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En el Personal Sanitario:

-Reacciones de indole ansidgenol depresivo.
-Situaciones de falta de motivacién.
-Cansancio psiquico o sobrecarga emocional (Sindrome de Burn-Ou).

Desafortunadamente, en algunos casos la enfermedad no responde al tratamiento
y avanza imparable e incurable hasta un punto en que el Gnico tratamiento vélido
es el de los Cuidados Paliativos que se ofrecerdn al adolescente y a su familia.

Como Situacién Terminal entendemos aquella en la que se agotan las posibili-
dades de tratamiento activo contra la enfermedad y esta progresa mds o menos

rapidamente hasta provocar la muerte del enfermo, siendo sus caracteristicas fun-

damentales (A. E. C. C. Manual Cuidados Paliativos, modificado):

-Presencia de enfermedad avanzada, en evolucién progresiva, rdpida e incurable.
-Falta de respuesta al tratamiento especifico, ni posibilidades razonables de la mis-
ma.

-Presencia y aparicién de numerosos y diversos sintomas multifactoriales, cam-
biantes y, 2 menudo, intensos.

-Gran impacto emocional en el enfermo, familiares y el equipo terapéutico.
-Muerte previsible a corto o medio plazo. Esperanza media de vida (6 +/- 3 me-
ses).

(Batiste, X. y otros. Cdncer y muerte a nivel social, individual y profesional,

modificado).

El concepto de muerte, en tanto que final de la vida, es ficilmente racionalizado
a nivel légico (todo principio tiene un final), lo cual, en absoluto va parejo de una
verdadera y mds natural aceptacién de su existencia y significado personal cuando
la situacién de terminalidad o muerte inminente se convierte en un hecho real y
cercano.

En nuestra sociedad occidental disfrutamos de una esperanza de vida elevada,
“sintiéndonos seguros”, a cierta edad, de una supuesta larga vida venidera. Ha-
blamos con facilidad sobre temas agradables, sin embargo observamos una gran
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dificultad y angustia ante temas con importante implicacién emocional negativa.
Evitamos, en general, hablar y pensar sobre asuntos desagradables (sufrimiento,
dolor, enfermedad, muerte...), silencidndolos en un intento de negar su realidad
o mera existencia. Necesitamos sentirnos seguros y para ello “estudiamos y pre-
tendemos controlar cientificamente” todo aquello que desconocemos y nos depara
sufrimiento. Lo contrario nos hace sentirnos vulnerables, resultdndonos verdade-
ramente muy dificil afrontar ese sentimiento de frustracidn.

Nos encontramos con un importante escollo en nuestro camino por el control y
la seguridad absoluta, ya que la muerte sigue estando ahi acompandndonos, aun
hoy en dfa, como una gran desconocida. Esto hace que no pueda ser tratada o
estudiada de forma cientifica, que no pueda ser “controlada” y que sigamos siendo
vulnerables ante ella, lo que nos provoca desconcierto y ansiedad, cuando no
temor. Este hecho nos resulta insoportable frente a periodos anteriores donde se
daba una aceptacién mds natural. Desde ese desconocimiento y emocién negativa
resultante, nos resulta dificultoso pararnos a pensar uno mismo o hablar de ella
con los demds (familiares, amigos); mds ain con nuestros nifios o adolescentes.
No aceptamos o tenemos dificultad para entenderla como un suceso real y natural
dentro de la propia vida, que forma parte del orden natural de la existencia (nace-
mos, vivimos... y luego morimos).

Como individuos, mostramos una actitud de certeza evasiva desde la que acepta-
mos que, al igual que los demds, también moriremos pero no ahora ni en un mo-
mento cercano. Nadie quiere pensar en dejar de existir, nos da alergia todo aquello
que nos traiga el recuerdo de nuestra propia muerte o la de un ser querido.

En mayor o menor medida nos afecta a todos, incluso al personal sanitario. En
el 4mbito hospitalario conseguimos cada vez mds medios y conocimientos para el
abordaje de las necesidades somdticas del paciente; pero no sucede lo mismo para
las necesidades afectivas y emocionales de la persona enferma y su familia.

Una continuidad en este desencuentro no hard sino redundar en una obcecacién
ciega en el objetivo primordial de muchos sistemas sanitarios actuales: la curacién
del enfermo curable. En esa direccién infravaloramos -cuando no olvidamos- otro
objetivo sanitario bdsico como es el aliviar y mejorar el sufrimiento, tanto de los
enfermos curables como de los no curables. Nos convendria tener siempre muy

presente esa mdxima sanitaria: “Curar a veces, mejorar a menudo y aliviar siempre”.

Desde el dmbito hospitalario vivimos en muchas ocasiones la no curacién del
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enfermo, como si de un fracaso profesional se tratase; con una sensacion interna
de malestar personal.

La muerte en s{ misma o aquellas patologfas directamente asociadas, incluso el
mismo hecho de nombrarlas o hablar de ellas, produce miedo o desazén en la
relacién directa con enfermo y familia; esto mismo estd en la base de muchos
engafios u ocultamientos de la verdad al enfermo grave o terminal (conspiracion
del silencio).

En contrapartida, ante cierto sentimiento de culpabilidad desde el dmbito sanita-
rio, asistimos en ocasiones al uso -a veces, abuso- de la tecnologia biomédica enca-
minada al alargamiento de una agonia estéril, muchas veces cercano a la frontera
del respeto a la dignidad humana.

Si el profesional sanitario siente ansiedad y miedo en e/ cara a cara con el enfer-
mo moribundo se producird, en definitiva, la ausencia de una auténtica relacién
bidireccional, tan necesaria en esta tltima fase para el enfermo, notando este una

relevante incongruencia entre nuestra comunicacién verbal/ no verbal.
3.1. Abordaje Paliativo

(Gémez Batiste, X. y otros. Base Atencional del Cuidado Paliativo,
modificado, 1989)

Partiendo de la maxima anteriormente sefialada como objetivo fundamental de la
medicina, nos dejaremos influenciar por Claude Bernard a la hora de plantearnos
el cuidado y la interaccién con el adolescente enfermo terminal: “S7 no podemos
dar dias a la vida, demos vida a los dias”. Seglin Peabody (1927) un paciente es su
medio ambiente familiar, su trabajo, sus relaciones, sus amigos, sus alegrias, sus

temores, sus esperanzasy sus miedos.

El Cuidado Paliativo (Bio-Psico-Social) va a pretender, por tanto, la calidad de
vida del enfermo en su etapa terminal. Para ello se precisa un verdadero equipo
multidisciplinar acostumbrado al trabajo de forma interdisciplinar y con la figura
del psicdlogo clinico integrado en el mismo. Sus pilares asistenciales mds relevan-

tes serdn:

-Control continuado de sintomas (debilidad, dolor, anorexia, ansiedad, pérdida
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de peso, depresién, sequedad de boca, constipacién, insomnio, disnea, tos, nau-
seas...).

-Resolucién de problemas concretos y planteamiento de actividades acordes a la
situacién.

-Soporte emocional y satisfaccién de necesidades psiquicas, sociales, espiritua-
les...

-Comunicacién (mantenimiento o refuerzo de un clima relacional abierto).

Daremos una atencién de cardcter global e integral atendiendo las necesidades
fisicas, emocionales, sociales y espirituales del adolescente enfermo y de sus fami-
liares, quienes constituyen la unidad a tratar. La concepcién terapéutica serd activa
y viva con gran niimero de medidas eficaces a tomar y objetivos elaborados con
enfermo y familia.

Junto a las medidas farmacolégicas, resulta fundamental un control de sintomas y
una estimulacién adecuada del ambiente, orientados hacia la resolucién de proble-
mas concretos, la preservacién en lo posible de la dignidad y autonomia del joven,
la actividad, el afecto y la compania de los seres queridos, as{ como la comunica-
cién sobre asuntos pendientes del presente, pasado o futuro.

3.2 El Adolescente en fase Terminal: Abordaje psicol6gico

La amplia y vasta afeccién psiquica en el adolescente oncolégico, constituye un
importante campo de intervencidn psicolégica de cara a su abordaje. En la fase
terminal la previsible aparicién de modificaciones en la conducta del joven va a
implicar una gran demanda de atencién y soporte al enfermo, familia y equipo
terapéutico.

El papel de los padres como cuidadores principales continda siendo fundamental,
plantedndonos bdsicamente los mismos objetivos especificos de cara a ellos:

-Fomentar la adecuada comprensién de la informacidn relevante proveniente del
equipo.

-Mantener o mejorar la comunicacién intrafamiliar, sobre todo con el joven en-
fermo.

-Fomentar y reforzar la confianza en la propia capacidad de afrontamiento situa-

cional.
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-Tomar conciencia de la influencia de su actitud en la reaccién de ajuste del jo-
ven.

-Valorar adecuadamente las propias actuaciones positivas en beneficio del hijo.
-Fomentar la comunicacién y colaboracién con equipo (actividades utiles y ne-
cesarias).

-Restaurar el equilibrio familiar, evitando sobreproteccién del joven enfermo y
paliando el déficit de atencién hacia el hermano sano.

-Capacitarles para manejar y controlar relativos niveles de estrés y ansiedad.

*La Evaluacién Psicoldgica deberd haberse ido realizando a lo largo del desarro-
llo del tratamiento, adapténdose a los cambios ocurridos. En ese mismo sentido,
durante el tratamiento, las técnicas de Intervencion Psicoldgica habrdn tenido que
integrarse en protocolos estructurados atendiendo a la problemdtica surgente, en
funcién de objetivos graduales y cambiantes segtin la enfermedad ha ido evolu-
cionando de forma negativa, desde su inicio diagndstico e inefectivo tratamiento,

hasta el actual momento terminal y posterior duelo familiar.

Por encima de las técnicas que los distintos profesionales de la psicologia utilice-
mos debe haber:

-Trabajo en equipo interdisciplinar (objetivos comunes).

-Actitud empdtica y de escucha activa.

-Facilitacién/ integracién de una comunicacién abierta
equipo-adolescente-familia.

-Promover desahogo emocional dirigido hacia el bienestar general o resolucién de
problemas.

-Primar prevencidn frente a intervencion.

-Primar y reforzar actuacién paterna frente a actuacion profesional (psicélogo).
-Capacidad ludico-creativa (juego educativo y de descarga tensional).

De todas formas, senalemos que, acercindonos a este punto, se va a producir en
muchas ocasiones y de forma natural un replanteamiento conveniente de actitudes,
objetivos y pautas de actuacién. Las variadas técnicas y actuaciones psicoldgicas
van a ir dejando paso paulatinamente, en estos dltimos momentos, a las actitudes
personales de respeto, sinceridad, escucha activa, acompanamiento y apoyo psi-
colégico dentro de un clima abierto a la comunicacién y marcado por el ritmo
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del propio adolescente. Apoyando y orientando, en todo momento, a la familia
ante su dificil situacién frente a la muerte del hijo y posterior duelo individual y
familiar.

En la atencién psicolégica al joven adolescente nuestros objetivos generales preten-
derdn mejorar la calidad de la vida que le resta, favoreciendo el mdximo bienestar
posible, asi como la acepracion y adaptacion personal de la enfermedad y el proceso

de muerte. Para ello nos propondremos algunos objetivos especificos tendentes a:

-Reducir sintomatologia ansioso-depresiva.

-Reestructurar metas y objetivos (centrarse en el dia a dfa).
-Favorecer expresién de miedos, temores y alivio de preocupaciones.
-Reforzar toda actitud e iniciativa positiva.

-Ayudar a vencer apatia y rol de enfermo, etc.

Silo desea, siempre que sea posible, se le debe permitir en esta fase estar en su casa
(padres y adolescente deben decidir en dltima instancia), si bien algunas familias
no quieren que este muera en casa. El médico deberd asegurar la continuidad del
soporte, dependiendo de los recursos disponibles.

En la atencidn psicoldgica a la familia, como objetivos generales buscaremos redu-
cir la angustia por la cercana muerte del hijo, intentando prevenir el duelo pato-
légico. Debe recordarse que padres, hermanos y otros familiares sobrevivirdn y la
manera en que atraviesen la muerte del joven afectard profundamente sus vidas.

Entre los objetivos especificos a conseguir con la familia:

-Favorecer una completa comunicacién con el hijo enfermo.

-Reforzar la importancia que su papel familiar tiene ante el hijo.

-Facilitar desahogo emocional, evitando en lo posible la claudicacién emocional.
-Ayudar a aceptar la realidad y cercania de la pérdida del ser querido.

-Reforzar/ dotar de estrategias de afrontamiento ante el duro presente.

Conviene que el tema de los hermanos del adolescente enfermo no sea olvidado en
las conversaciones con los padres, desde el comienzo de los cuidados paliativos, en
el momento de la muerte y tras ella. Los hermanos deben ser incluidos en el curso
del cuidado paliativo, asi como estimulados, por ejemplo, a elegir si quieren o no
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y de qué forma participar en las disposiciones de los momentos finales y el funeral.
Una participacién apropiada de los hermanos, haciéndoles participes tanto como
sea posible, les serd beneficioso. Protegerles falsamente, excluyéndoles de la fase

terminal conlleva probablemente serios problemas emocionales a posteriori.
3.3 La Informacién-Comunicacién con el adolescente en fase terminal

Entre los diversos autores hay cierto indice de acuerdo con respecto a la idea de
muerte que el nifio y el adolescente pudieran tener. No hay que olvidar que cada
nifio es un individuo particular, cuyo afrontamiento y ajuste a estos dltimos mo-
mentos va a ser muy diferente en funcién de su madurez emocional, nivel de
desarrollo intelectual, experiencias vividas por la enfermedad y hospitalizacién,
cambios percibidos en el ambiente, reacciones en padres y personal sanitario.

En general, a partir de los 12 afos, se da una comprension cognitiva de la muer-
te como un proceso biolégico universal e inevitable, como algo irreversible que
supone el cese de las funciones corporales, asumiendo el adolescente su propia
vulnerabilidad.

Al igual que el nino, el adolescente oncolégico gravemente enfermo se da cuenta
de la situacién general (ambiente) y de su situacién personal en particular (sen-
saciones corporales, gravedad, cambios en el tratamiento y en la forma de tra-
tarle...). Esto podria ir en relacién con el mayor y mejor conocimiento que a lo
largo de su enfermedad ha ido adquiriendo del medio hospitalario en s, asi como
de la informacién que tanto este como su propio cuerpo le ha ido facilitando. En
algunos casos, es comuin el desconocimiento explicito del paciente respecto de su
enfermedad y, en mayor medida, del pronéstico, lo cual no implica que no sea
consciente intimamente de la gravedad de su proceso debido a la confluencia de

multiples factores.

En este punto creo que el mayor y mds grave de todos los problemas que se pu-
diera sufrir seria la fa/ta de comunicacién con su familia o miembros relevantes del
equipo sanitario que le han atendido hasta el momento. El adolescente oncolégico
sabe lo que le pasa o, por lo menos, que algo muy grave y diferente que le provoca
dolor o malestar fisico le estd ocurriendo. Y esto, posiblemente, le genere una
fuerte respuesta emocional que hemos de enfrentar (fantasias, miedos y temores).

Si los padres o sanitarios se empefan en negar, evitar o esquivar la situacién, muy
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posiblemente no podrdn ayudarle a afrontarlas, debiendo este hacerlo en solitario.
El derecho a saber es el del adolescente; el deber de ayudar a comprender, el de
padres y sanitarios ante sus cuestiones, dudas o temores.

El joven adolescente debe ser incluido en la toma de decisiones, participando
activamente, y debiendo para ello saber tanto como sea posible y apropiado acerca
de la seriedad de su situacién. Cualquier informacién brindada debe mantener
un margen de esperanza (mejoria de sintomas...), y en caso de no querer saber
deberemos respetar su deseo.

Un ambiente abierto, donde pueda expresar libremente sus miedos y preocupacio-
nes, es esencial para el bienestar emocional del adolescente, asi como de su familia
y el propio equipo sanitario. De ahi que tengamos como objetivo importante el
conseguir una buena interaccién en el continuo Informaciéon-Comunicacion, que
permita establecer un clima relacional adecuado.

Para que esto sea eficaz debemos tener en cuenta aspectos bdsicos (Gémez Batiste,
X. y otros. Base Atencional del Cuidado Paliativo, modificado, 1989):

-Comunicacién verbal con un lenguaje comprensible: “;Qué es lo que mds te pre-
ocupa?”.

-Comunicacién no verbal: espacios con privacidad (habitacién, despacho) y ofre-
cimiento de un tiempo sin prisas: ;7e apetece que hablemos ahora o, después, con
mds calma...?”.

-Atencidn, respeto y actitud de escucha ante los propios “tiempos, ritmos, espacios
y formas” elegidos por el propio joven.

-Proceso multidireccional de la informacién y comunicacién marcado por el jo-
ven.

-Compromiso de soporte y disponibilidad: “Vamos a ayudarte a reducir rus molestias
o dolor”, “solo tienes que decirme cuando me necesites o quieras hablar conmigo”.
-Enfasis en los aspectos positivos mejorables.

-Atencidn a la familia, ofreciéndole un adecuado soporte emocional (espacios y
tiempo) que facilite una buena adaptacién familiar, evitando “conspiraciones de
silencio”.

La Informacién-Comunicacién ha de ser progresiva, gradual'y continuada, no es un
acto tinico sino mds bien un proceso, en el seno de un clima relacional adecuado.
Ha de ser asequible, adaptada, ajustindose a las caracteristicas intelectuales de cada
persona (frases sencillas, claras y comprensibles), y siempre verdadera enfatizando
los aspectos positivos de la misma (control de sintomas, presencia familiar).
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Esta comunicacién se ha de caracterizar por su disponibilidad, estando abiertos
y dispuestos a una sucesién de momentos, y asi ddrselo a entender al joven y a su
familia. Asimismo no ha de limitarse al tema de la enfermedad sino que abarcard
aspectos relacionados con el tratamiento, sintomas, problemas emocionales o rela-
cionales, preocupaciones personales, familiares, alimentacién, etc.

Recordemos finalmente como gufa permanente de nuestra actitud personal y pro-

fesional ante el adolescente moribundo y su familia, nuestro “compromiso”:

... “hemos estado contigo y asistido a tu lucha durante el tratamiento de tu enfermedad
y ahora seguimos aqui, y vamos a estar abi, disponibles a tu llamada, a tu lado, ~escu-
chando tus palabras, tus dudas, tus miedos, tus deseos o ganas de hablar y facilitando
que ast lo hagas con tus padres, tus hermanos. .., vas a poder contar con nosotros para
todo ello, y por supuesto para controlar cualquier tipo de dolor, sufrimiento o molestia

fisica que pudieras sentir y nos comuniques...” .

Como decfamos, un compromiso, en lo personal, que radica en acompanarles
hasta el final del camino, igual de dificil o mucho més atn si cabe que lo recorri-
do, participando desde nuestro rol profesional, nuestra actitud personal asi como
desde una dindmica de trabajo en equipo interdisciplinar de cara al mejor cuidado

integral que podamos ofrecerle.

a) Durante el desarrollo de la enfermedad:
Durante este momento la orientacién terapéutica estard dirigida a:

-Desarrollar el sentimiento de utilidad en la familia, implicando a los miembros
de la misma en el cuidado del enfermo.

-Fomentar y favorecer la comunicacién verbal/no verbal entre paciente y familia
(expresién de emociones, sentimientos, intercambio de pensamientos...).
-Mejorar la calidad de las relaciones familiares (comunicacién, colaboracién in-
trafamiliar...).

-Fomentar que la familia utilice recursos propios a nivel personal, familiar, social,
comunitario, espiritual... asf como el desarrollo de otros nuevos recursos de afron-

tamiento situacional: técnicas de autocontrol, manejo de emociones...
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-Facilitar el desahogo emocional a través de de la expresién de sentimientos y
temores.

-Proporcionar a la familia informacién para no vivenciar el proceso de la enferme-
dad como algo anémalo. Informacién centrada en adelantar cambios que se dardn
en el paciente durante el curso de la enfermedad, en pensamientos y reacciones

emocionales de la propia familia (normalizar su presencia).
b) Durante la fase terminal:
Durante este momento la orientacién terapéutica estard dirigida a:

-La continuacién de las orientaciones seguidas anteriormente (durante el momen-
to del tratamiento).

-Ayudar a la familia a aceptar la muerte del enfermo, asi como el propio futuro de
la familia sin el familiar.

-La concertacién de entrevistas de soporte a la familia, desde el equipo, junto al
ofrecimiento de una disponibilidad continuada, por parte de éste.

Contenidos del trabajo en las entrevistas:

-Ofrecimiento de disponibilidad.

-Consejo y refuerzo sobre cuidados en la fase terminal.

-Abordaje sobre asuntos inconclusos entre la familia y el joven moribundo.
-Preocupaciones por el hijo enfermo (como comunicarse/ actuar con él...).
-Preocupaciones anticipatorias familiares:

-A nivel duelo: dolor/sufrimiento sobre hijos sanos, familiares, uno mismo...

-A nivel burocrdtico (derivacin a trabajo social...).

-Repaso de la actuacién de la familia y el equipo durante el desarrollo de la enfer-
medad y la fase terminal, asi como su repercusién positiva en el bienestar de su
hijo enfermo.

-Ofrecimiento de continuidad de la atencién (sefalar la conveniencia de un en-
cuentro entre el equipo y la familia a los 15 6 30 dias tras el fallecimiento del
paciente).
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c) Después del fallecimiento:
Durante este momento la orientacién terapéutica estard dirigida a:

El ofrecimiento de continuidad de la atencién (sefalar la conveniencia de un en-
cuentro entre el equipo y la familia a los 15 6 30 dias tras el fallecimiento del
adolescente).

Contenidos de trabajo en las entrevistas:

-Ofrecimiento de disponibilidad (continuidad/ seguimiento periédico durante el
primer afio).

-Normalizacién y refuerzo ante posible sintomatologia debida al duelo.
-Orientacidn ante las necesidades actuales de padres, hermanos...

-Reflexién sobre la historia médica y el tratamiento pasado.

-Abordaje sobre asuntos inconclusos entre la familia y el joven fallecido.
-Informacién sobre grupos de autoayuda.

-Valoraci6n del estado psicolégico y ofrecimiento de ayuda profesional.

Respecto a los hermanos del joven fallecido, los padres o familiares mds cercanos
han de ser quienes comuniquen el fallecimiento, dando explicaciones féciles de
entender, adaptadas a edad y personalidad. Para ello no hace falta recurrir al enga-
fio ni a mensajes confusos que promuevan el miedo a lo desconocido (‘Se ha ido a
un sitio muy lejano y tardard mucho en volver”, “se ha dormido y ya no despertard’).
Desde una verdad simple, sin entrar al detalle, pero abierta (‘tu hermano ya no
estd entre nosotros y no volverd a estarlo, podremos tenerlo en nuestros pensamientos y
sentimientos”). Se debe tranquilizarles al respecto del no sufrimiento, ni malestar,
ni soledad... del hermano fallecido. Normalizaremos sus sentimientos de rabia,
tristeza, dudas y miedos, facilitando su expresion a través del lloro, palabras o
formas elegidas para comunicarlos.

Le informaremos de las costumbres de despedida social (sencilla explicacién de lo
que es un funeral...), ofreciéndole la posibilidad de participar de alguna forma.
Es aconsejable, también, que los tutores u orientadores del centro escolar de los
hermanos estén informados, de forma que pudieran valorar la posible presencia
de alguna reaccién comportamental inadecuada, procediendo a comunicdrsela a
los padres.
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Es muy importante, tras el fallecimiento (2-3 primeras semanas) la realizacidon de
una evaluacién conjunta por parte del equipo, reflexionando sobre todas las accio-
nes y sucesos desarrollados durante el tratamiento, sobre las decisiones tomadas y
la interaccién con el joven y su familia. De esa forma, los miembros del equipo

podrdn normalizar su propia afeccién a la vez que se facilita el aprendizaje como
equipo profesional, de cara al futuro, sobre la base de la experiencia del proceso

vivido junto a aquellos.
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“Hay experiencias al borde de la resistencia humana: como ver a tu hijo morirse lenta-

mente, por partes, y verlo un amanecer muerto”.

Estas palabras, escritas por una madre al reflexionar sobre la convulsién emocional
que provoca la muerte de su hijo, resumen lo que podriamos calificar como una

de las crisis vitales mds dramdticas para el ser humano.

En el caso de la muerte de un hijo, al sentimiento de pérdida de un ser tan signi-
ficativo y querido “al intentar describir como me sentia al poco tiempo de morir mi
hijo, recuerdo que utilicé la expresion de sentirme mutilada, como si alguien hubiera
arrancado de mi cuerpo una parte primordial y necesaria’, se une una sensacion de
fracaso como padres, como protectores de sus hijos “ ... frustracion que senti como
madre al no poderte ayudar; yo que me creia la siper-mama’.

En los primeros momentos esta crisis emocional repercute, aunque no de forma
igual, en todas las dreas de la persona: en lo fisico, emocional, relacional, en el
rendimiento, en las creencias, valores y en el sentido de la vida.

Existe un agotamiento de las fuerzas que se han llevado al limite para cuidar al
hijo en la fase final, olvidando las propias necesidades fisicas. Al morir se produce
un desplome fisico agravado por el desgaste emocional. Es necesario orientar a los
miembros de la familia a cuidarse y reponerse, lo que ayudard a que se sientan con
mds fuerzas para enfrentarse al proceso de la elaboracién y pérdida.

En estos momentos domina el llanto, la incredulidad, el replegamiento en s{ mis-
mo, los deseos suicidas, inapetencia, ira, miedo, tristeza, abandono, sentimiento
de irrealidad, falta de concentracién.

Es necesario dejar pasar unos dias antes de iniciar la psicoterapia para que la acti-
vidad emocional remita un poco y permita trabajar y poner en palabras los senti-
mientos acumulados.

Toda la conversacién gira en torno al hijo que no estd. No se “ve” a los demds, hay
un distanciamiento de todos y de todo, existe una sensacién de acartonamiento
de la sensibilidad.

Predomina una sensaciéon de vacio, de no saber qué hacer, unido a momentos de
sobresaltos en los que se piensa todavia que el hijo los necesita.

Puede producirse una reaccién de hiperactividad para intentar no pensar; también
puede darse lo contrario, es decir, una total inactividad en la que solo se quiere
dormir para huir de la realidad.
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A su vez el 4rea personal referida a los valores y creencias se encuentra en total
convulsién y se verd afectada para siempre, aunque no necesariamente de forma

negativa.

¢Cémo podremos ayudar a la familia, especialmente a los padres, no solo a recu-
perarse emocionalmente sino a continuar viviendo de una forma plena? ;Es este
un objetivo alcanzable? Si lo es, aunque para ello es imprescindible que los padres
quieran hacerlo y que estén dispuestos a iniciar un camino de elaboracién largo y
doloroso (el proceso del duelo) que pondrd a prueba todo su ser, sus relaciones, sus
creencias y valores pero del que es posible salir fortalecidos como seres humanos.

Un padre resumia este proceso diciendo: ‘@l principio tomé la decision de que no
me iba a suicidar; mds tarde pensé que ya no queria suicidarme y comencé a sobrevivir;
por dltimo comprends que no me bastaba con solo sobrevivir, que queria vivir aunque
fuera con dolor”.

La eficacia de una terapia de elaboracién de duelo en el caso de la muerte de un
hijo parte de la necesidad de adaptarnos a la familia. Teniendo un marco de refe-
rencia tedrico que nos guie a través de las distintas fases del proceso, siempre serd la
familia la que defina los contenidos y tiempos y a qué nivel de profundidad quiere
llegar en la intervencién terapéutica.

1.1 Fases del proceso de elaboracién del duelo en la familia

Aunque el proceso de elaboracién de un duelo siga unas fases que van sucediéndo-
se en el tiempo, esto no quiere decir que, superada una fase, se pasa a la siguiente.
Realmente en este proceso siempre hay retrocesos a fases anteriores, mezcla de
fases y un camino largo cuya duracién es muy singular en cada persona.

a) Fase I: Aturdimiento-bloqueo:
Es un mecanismo de supervivencia muy eficaz. Nuestra mente no puede afrontar

de repente la pérdida definitiva de un ser querido. La realidad se ve desde fuera,

como si se tratara de un autémata, siendo las reacciones o muy racionalizadas o
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muy emotivas pero sin plena conciencia de ellas. Ciertas emociones caracteristicas
de este momento son: la negacién, hiperactividad, abandono.
Pueden existir diferencias en las reacciones emocionales seglin como haya sido la
fase final. Si el final estaba previsto y la familia preparada, normalmente las prime-
ras reacciones son de alivio porque el hijo ha dejado de sufrir.

“Me recuerdo angustiada corriendo en una maraton en la que no ha habia meta...
aunque como tu ya sabes al final yo habia tirado la toalla y entonces re pedi que te

ueras porgue Yo no queria esa vida para ti ni para nosotros”.
que ) q

Si el final ha sido imprevisto por complicaciones durante los tratamientos o por
negacién a aceptar la situacién irreversible, la tendencia suele ser de reacciones mds
emotivas y descontroladas.

Generalmente en la pareja uno asume el papel de mds abandono y el otro debe

reprimir sus emociones para que la familia continde.
b) Fase II: Frustracién/ Ira/ Culpa:

Comienza el proceso de acercamiento a la realidad. Hay una barrera entre lo ra-
cional y lo emocional. Racionalmente saben que su hijo no estd, pero emocional-
mente no lo pueden asumir.

Suele ser el momento en que las familias empiezan a pedir ayuda y acuden a un
profesional. La realidad se les hace insoportable.

Durante esta fase existe una necesidad casi obsesiva de repasar todo lo que ha pa-
sado desde el diagndstico, buscar el porqué de toda la evolucién de la enfermedad,
investigar si se pudieron hacer las cosas de otra manera, intentar identificar un cul-
pable a quien proyectar la ira que sienten. Este tipo de actuacién es necesaria en el
inicio de esta fase como paso previo a la asimilacién de la realidad. Sin embargo, si
la persona se encierra en la bisqueda de los porqués, acaba siendo un mecanismo
muy destructor que obstaculiza la elaboracién de la pérdida. Esto se debe a que
utilizan el por qué para evitar enfrentarse al pensamiento mds temido: %o volveré
a ver a mi hijo”.

Otro sentimiento muy potente en esta fase es la culpa por seguir con la vida, salvo
para realizar tareas que supongan un esfuerzo, puesto que es un deber y no implica
una diversién. Domina una sensacién de traicién por estar vivo y, segiin pasa el
tiempo, surge el miedo a olvidarle, a que su imagen se difumine.
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“Creo que el volver a conquistar las ganas de disfrutar de la vida, de hacer un bonito
viaje a una ciudad desconocida, de disfrutar del cuerpo de tu pareja, de reunirte con

amigos para pasar una tarde divertida me separaria definitivamente de mi hijo”.
c) Fase I1I: Tristeza/ Echar de menos:

Ya no solo a nivel racional, sino también emocionalmente va asimildndose que la
pérdida es real, definitiva, lo que provoca un dolor inmenso aunque diferente al de
fases anteriores. Ya no se puede huir de la realidad. Al principio es tan insoportable
el dolor que tiende a mitigarse regresando a la fase anterior del porqué y la ira.

El sentimiento es tan devastador que se teme no poder salir, que jamds volverdn a
disfrutar. Esa tristeza suele crear un distanciamiento del mundo, ya no por la rabia
que se siente sino por la tristeza y apatia que invade. Es el momento de trabajar los
sentimientos, de enganchar a la persona a ciertas figuras significativas, una vez que
la ira se ha aplacado. Porque la ira bloquea la relacién con los demis.

La tristeza y apatia pueden trabajarse intentando que la persona vuelva a sentir la
cercanfa con alguien de su entorno. Si hay un hijo, es mucho mds ficil. A veces,
es el momento de plantearse un nuevo embarazo, aunque existe mucho miedo de
que vuelva a suceder lo mismo o de que un nuevo hijo les aleje del que se fue.
Poco a poco se intercalan dias muy dolorosos con otros més llevaderos. Empieza
a desearse no sufrir tanto. Se teme volver atrds. Se anticipa mucho lo que se va a
sentir en dfas sefialados (cumpleafios, la Navidad, primer aniversario...) lo que
reactiva emociones muy profundas de etapas anteriores.

De todas formas el dolor que se experimenta, segtin va transcurriendo esta fase,
ya no destroza como en los inicios y comienza la curacién interior: “El dia de ayer
fue maravilloso, la paz interior que senti me llend de una alegria silenciosa y rambién
de una pena tranquila y balsamica. Lloré como nunca lo habia hecho, con dolor sano,
sin rabia en el alma, loré a solas por mi hijo, con su recuerdo bello, hermoso, limpio,
tranquilo, callado; llegué a un escondite del alma donde el dolor te rompe y luego te
reconforta. Y me senti aliviada’.

d) Fase IV: Sosiego/ Interiorizacién de la vivencia y recuerdo del hijo:
Poco a poco se va hallando un sitio para el hijo fallecido, un sitio interno/externo

dentro del entorno individual, familiar y social.
Siempre habrd fechas sefialadas, acontecimientos familiares, que hagan mds dura
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la ausencia. Volverdn momentos de dolor como punzadas, pero serdn mds cortos
de duracién y mds espaciados en el tiempo.

El gran paso hacia la elaboracién de la pérdida es trascender el plano mds fisico
para llegar a esa unidn (esa presencia vital inexplicable pero sentida); situar al hijo
en ese espacio intimo vital que nos acompafiard para siempre y que nos permitird
compaginar el vivir con el recuerdo. “Estds en nuestras vidas para siempre, como
parte inseparable de ella”.

1.2 Tipos de intervencién con la familia del adolescente

Todos los padres deben tener la opcién de recibir apoyo psicoldgico después de la
pérdida de un hijo. No se puede descartar la posible necesidad de medicacién para
aliviar la angustia y ayudar a conciliar el suefo.

Las intervenciones psicoldgicas pueden ser individuales, en pareja o en grupo de
parejas. Desaconsejo las intervenciones conjuntas de padres con hermanos, salvo

en ocasiones concretas.

Los hermanos tienen un proceso de elaboracién doloroso, pero distinto al de los
padres. Ademds de la pérdida de un hermano, temen la posible pérdida de sus
padres, ya sea fisica o por ruptura de la pareja o por la imposibilidad de volver a
vivir en familia de forma “normalizada”. Los hermanos esconden muchas veces
sus emociones para proteger a sus padres y, algunas veces, teatralizan sus compor-
tamientos en un deseo obsesivo de ayudar a sus padres a superar su tristeza. Al no
poder conseguirlo, frecuentemente imaginan que hubiera sido mejor que hubie-
ran muerto ellos en lugar de su hermano. Por todo ello es importante estar atentos

a la evolucién emocional de todos los miembros de la familia.

Las intervenciones individuales o en pareja se asemejan a las terapias que hace-
mos para otros problemas emocionales, pero teniendo en cuenta que el malestar
estd producido por una crisis vital de enorme trascendencia que requerird trabajar
a niveles muy profundos, una vez superadas las primeras fases.

Para las intervenciones en grupo convendria tener en cuenta algunas cuestio-

nes:

a) La eleccién de los participantes: es importante que las personas que asistan
hayan pasado la primera fase de bloqueo en la elaboracién del duelo y no estén
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desarrollando un duelo patolégico o presenten una especial vulnerabilidad. En
principio pueden participar padres en distintas fases del duelo si previamente han
sido informados de esta circunstancia. Una vez comenzado el grupo no deben

incorporarse nuevas parejas.

b) El ritmo: Normalmente existen unas primeras sesiones muy intensas, luego hay
un “valle” en el que aparecen temas colaterales a la pérdida en si, para finalmente
retomar temas tratados en la primera etapa, pero con la serenidad de la tltima fase

en preparacion para la finalizacién del grupo.

¢) Los temas de trabajo: entre los temas que se abordan destacamos los siguien-
tes:

-Expresién libre de emociones, narracién de la vivencia. Sirve para poner en
palabras las emociones, elaborar la historia, favorecer la comunicacién en la pa-
reja.

-Identificar y diferenciar lo sano y lo patolégico: rituales que perpetdan el due-
lo; pensamientos o conductas lesivas. ..

-Trabajar la culpa, la ira, el miedo a traicionar u olvidar.

-Prepararse para las fechas significativas, no anticipar.

-Recuperar la apetencia, la sensibilidad, la posibilidad de amar, la sexualidad,
las ilusiones, sin culpa.

-Trabajar los miedos, las inseguridades hacia el futuro y prepararse para inte-
grarse plenamente en la vida.

Uno de los primeros cambios que sufre un adolescente cuando se le diagnostica
cdncer es la ausencia de su vida escolar, ademds de sufrir un proceso de disgrega-
cién por causa de la enfermedad y de las vivencias angustiosas y dolorosas que la
acompanan.

Esta ausencia del instituto se produce un dia, sin mds, cuando ingresa por primera
vez en el hospital.

La separacién escolar en estos jovenes se produce de forma traumdtica.

El tiempo de absentismo del instituto es demasiado largo en algunas ocasiones, y
las secuelas que tiene la enfermedad a distintos niveles (psicolégico, fisico, neuro-
légico...) les puede producir, en la mayoria de los casos, una desventaja escolar con
respecto a sus compafieros.
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Al principio, el tema educativo es considerado secundario frente al tema central:
el tratamiento médico.

Poco a poco se le va dando importancia ya que el retraso escolar puede influir
negativamente en el estado de énimo del joven enfermo aumentando su temor y
ansiedad y sus posibilidades de adaptacidn a la enfermedad.

La continuidad escolar transmite un mensaje de perspectiva de futuro, y la aten-
cién domiciliaria, durante el tratamiento médico, les permite desarrollar sus habi-

lidades sociales y cognitivas.

Asi pues, tenemos que trabajar desde el principio este aspecto y para ello nos po-
nemos en contacto con el instituto de referencia del joven, previo consentimiento

de los padres y con su colaboracién para:

a) Informar a los profesores sobre la situacién del alumno ausente.
b) Realizar una adaptacién curricular.
c) Ofrecer pautas de actuacién a profesores y compafieros.

Se mantendrd una reunién con los profesores del Centro educativo de referencia
para informarles de la situacién del joven, en algunas ocasiones habrd que valorar
si es conveniente también informar al resto de los profesores. Queremos insistir en
la necesidad absoluta de respetar la voluntad de los padres en cuanto a la informa-
cién que quieren ofrecer o el tratamiento que quieren darle a esta. Sin embargo lo
habitual es que la situacién familiar vaya estabilizdindose y los contactos e informa-

ciones entre la familia y la escuela sean cada vez mas fluidos.

Las pautas a seguir con el profesorado del Centro educativo de referencia se-
rén las siguientes:

-Facilitarles informacién sobre la enfermedad y el tratamiento que va a seguir el
joven, asi como de posibles efectos secundarios que pueda tener.

-Se les entregard documentacion sobre el cincer, debe ser siempre informacién
que ya posea el alumno, ya que no es conveniente que en el instituto tengan mds
informacién de la que él dispone. Habr4 casos en que el joven no ha querido tener
ningln tipo de informacién; en estos casos el profesorado tendrd aquella que los
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padres quieran trasmitirle.

-Se pondrd en contacto a los profesores del instituto con los profesores de atencién
domiciliaria y los del aula hospitalaria con el fin de crear los ajustes curriculares
necesarios en cada situacion.

-Trasmitiremos a los profesores la importancia que tiene hablar con el resto de los
compafieros sobre sus propias ideas y fantasfas respecto al cdncer. Siempre antes
de darles informacién es conveniente consultar con los padres o con el adolescente
hasta qué punto quieren informar de su situacion. La informacién debe de ser
siempre veraz y clara; completa, aunque nunca excesiva.

-Remarcar a los profesores la importancia de que los compaferos sigan mante-
niendo el contacto con el alumno, visitdndolo en casa o en el hospital, siempre que
sea posible, o con llamadas telefdnicas, correo electronico, etc., que le demuestren
que estdn interesados en su bienestar. Esto favorecerd su autoestima y facilitard
enormemente su reincorporacion a las clases, llegado el momento.

-Puede ser beneficioso organizar reuniones con los amigos mds cercanos, para
transmitirles toda la informacién necesaria que les permita ayudar al afectado a

soportar los momentos iniciales de malestar y tristeza.

Durante el tratamiento es muy importante la interaccién entre el médico y los
educadores. En estos momentos los profesores de referencia son: el profesor del
aula hospitalaria, el profesor del servicio de apoyo domiciliario y los profesores del
centro de referencia del alumno.

Un profesor que no esté preparado para hacer frente a los problemas derivados de

la enfermedad, dificilmente sabrd como ayudar o exigir al joven enfermo.

Durante todo este tiempo es muy importante el trabajo que se hace desde el aula
hospitalaria, donde en primer lugar se realiza una tarea previa de sensibilizacién
para comprometerles en la tarea y justificar la necesidad de que su trabajo debe ser
el mismo que el que hacen en el instituto.

El trabajo de estos se realizard en la habitacién de cada joven en aquellos casos que
no pueda salir de la habitacién por prescripcién facultativa y en el aula hospitalaria
cuando se les permite desplazarse a ella.
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Los objetivos de los profesores del aula hospitalaria serdn los siguientes:

-Se encargardn de la continuidad del proceso de ensefianza y aprendizaje y de la
coordinacién con los diferentes profesionales que entran en contacto con el alum-
no enfermo (centro docente y servicio de apoyo domiciliario).

-Favorecerdn, a través de un clima de participacién e interaccién, la integracién
socioafectiva de los alumnos hospitalizados, evitando que se produzcan momentos
de angustia y aislamiento.

-Fomentardn la utilizacién del tiempo libre en el hospital.

-Facilitardn la incorporacién del alumnado enfermo a su centro educativo.
-Favorecerdn el proceso de comunicacién mediante el uso de tecnologfas de la
informacién y de la comunicacién.

-Mostrardn una actitud positiva ante la enfermedad y la hospitalizacién.
-Trabajardn en todo momento en funcién de las necesidades de cada adolescente,

de su edad, curso y condiciones personales.

En algunas ocasiones los pacientes no pueden acudir al aula hospitalaria por
razones de aislamiento, bien porque su sistema inmunoldgico estd debilitado y
permanecen en habitaciones que se aislan de forma temporal, o bien porque el
tratamiento debe realizarse en una unidad especializada, como es el caso de los
trasplantes de médula 6sea. En cualquiera de estas situaciones, es el profesor del
aula hospitalaria quien debe acudir a la habitacidn, respetando las exigencias de hi-
giene, tanto fisicas como en cuanto al material se refiere, que exige este contexto.
Cuando el paciente se encuentra en la unidad de trasplantes el profesor debe pres-
tar especial atencidn a las condiciones personales en las que se encuentra. Los ob-
jetivos en este momento del tratamiento han de ser més flexibles y establecerse en
el dia a dia. El adolescente puede, por momentos, no encontrarse en condiciones
de aprender materias nuevas, pero si se puede fomentar la utilizacién del tempo
libre a través de diferentes actividades. Esta forma de actuar influye positivamente
en el estado de 4nimo del joven enfermo reduciendo su ansiedad y favoreciendo
su adaptacion a este contexto.

Cuando el adolescente no estd ingresado en el hospital y todavia no puede asistir a
su instituto debido a las condiciones del tratamiento, se hace necesaria la figura del
profesor del Servicio de Apoyo Domiciliario. Este servicio se estd implantando
cada vez en mds comunidades autondmicas, ya que se ha visto la importancia y
necesidad para que el alumno pueda continuar sus estudios en casa a pesar de su
enfermedad.
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Durante el tiempo que dure el tratamiento y hasta una adecuada reincorporacién
a las clases los profesores del centro de referencia tiene también un papel muy
importante y una posicién privilegiada tanto para detectar cualquier alteracion
comportamental, como para dirigir a sus alumnos para que sean mds capaces de
afrontar sus propias discapacidades o limitaciones secundarias a la enfermedad.

Para conseguir todo esto la relacién médico-profesores debe ser fluida. La infor-
macién que los médicos dardn a los maestros puede incluir: tipo de cdncer y tra-
tamientos, factores que afectan a la atencién del paciente, a su interaccién social,
a la ensefianza y cuidado médico, secuelas neurolégicas y efectos sobre el proceso
educativo de los tratamientos.

El profesor del centro de referencia durante el tiempo que dure el tratamiento
tiene que:

-Mantener contacto con el equipo médico para adquirir conocimiento sobre las
implicaciones de la enfermedad.

-Realizar una evaluacién psicosocial de la situacién personal y familiar del adoles-
cente enfermo.

-Canalizar la informacién recibida para elaborar y aplicar estrategias apropiadas
de intervencién educativa, que permitan al adolescente y a la familia enfrentarse,
de manera positiva, con los factores derivados de la enfermedad y de la hospita-
lizacién.

-Llevar un seguimiento escolar del afectado, colaborando en todo momento con
los profesores del aula hospitalaria, ya que durante los ingresos son ellos los encar-
gados de la educacién del adolescente.

-Motivar tanto al alumno para mantener sus relaciones y asi evitar conductas de
retraimiento y aislamiento, como al resto de los alumnos para que mantengan un
contacto continuo con él.

-Crear y revisar periédicamente las adaptaciones curriculares, ajustdndolas en fun-
cién de la situacién de cada momento y contactando con los profesores hospitala-
rios (si estd ingresado) o con el profesor de apoyo domiciliario (si estd en casa y este
programa existe en la comunidad correspondiente), procurando asi que el alumno
se sienta escolarmente integrado.

-Revisar periddicamente sus trabajos, en el periodo de hospitalizacién y en lo que
dure la atencién domiciliaria, favoreciendo asf una futura y positiva reincorpora-

cién escolar.
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-Adecuar los procedimientos y criterios de evaluacién minimos a la situacién en

que se encuentra el adolescente y a sus caracteristicas personales y académicas.

También serd necesario hablar con el resto de los alumnos, sobre todo con
aquellos que son mds amigos, para hacerles ver que ellos también pueden
ayudar a su manera:

-Tratdndole como al resto de los companeros, ya que a todos nos gusta que nos
traten como a uno mds y no como a alguien raro o diferente.
-Manteniendo el contacto con él durante todo el tiempo que dure el tratamiento,

mediante llamadas, cartas, correo electronico, visitas...

El final del tratamiento da lugar a un nuevo periodo dentro del proceso. Es el
principio de una nueva etapa y supone la readaptacién a una nueva y diferente
rutina. Surgen vivencias angustiosas provocadas por el recuerdo de la enfermedad
y el miedo a una posible recaida, tanto por parte del adolescente como de los
padres. Ademds, disminuye la percepcién de apoyo médico y esto puede provocar
sentimientos de soledad e indefensién ante lo que va a pasar a partir de ahora.
También se va a hacer presente una preocupacién por las consecuencias del tra-
tamiento. A veces quedan secuelas fisicas, emocionales, sociales o cognitivas mds
o menos visibles e interrelacionadas, que suponen un sentimiento de pérdida y
requieren un periodo de adaptacién por parte de todos.

A la hora de preparar la vuelta al colegio, habrd que elaborar un programa
que implique a toda la comunidad escolar en la medida de lo posible y cuyos
objetivos sean:

a) Preparar a la clase para aceptar y comprender el nuevo estado de su compafie-
ro.
b) Proporcionar al alumno estrategias de actuacién frente al grupo.

c) Establecer adaptaciones curriculares adecuadas a las necesidades educativas.

Se debe animar al adolescente a volver a clase tan pronto como sea posible. Los
profesores del centro educativo pueden facilitar este regreso manteniéndose en
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contacto con los padres, el personal sanitario o el equipo docente hospitalario.

Los principales problemas con los que se puede enfrentar el joven cuando
regresa al instituto después de recibir tratamiento oncolégico, son:

a) La apariencia fisica: para los adolescentes es especialmente dificil el hecho de
perder el pelo en una etapa de gran inestabilidad emocional, donde su identidad
no estd bien establecida. El llevar una peluca o un gorro puede ayudarles en estos

momentos.

b) Retraso en el trabajo: esta es una gran preocupacidn, sobre todo para aquellos
que han faltado mucho al colegio. El haberles ofrecido un plan de trabajo estruc-
turado durante los ingresos y estancias en casa, ahora les facilita la vuelta a clase.

¢) Limitaciones fisicas: los jévenes que han sido tratados con determinados medi-
camentos pueden tener debilidad en las articulaciones o en los musculos que les
impide participar en las actividades deportivas. Ello puede conducir a sentimien-
tos de frustracién en el joven al sentirse excluido del grupo, aunque normalmente
conocen sus limitaciones y participan en funcién de sus capacidades.

d) Limitaciones cognitivas como un efecto secundario del tratamiento radiotera-
péutico, amputaciones y efectos secundarios producidos por los tumores cerebra-
les como pueden ser problemas motrices, del lenguaje y de visidn, van a requerir
programas de:

-Rehabilitacién neurocognitiva para que las dreas cerebrales intactas compensen
las funciones de las 4reas danadas.

-De apoyo psicolégico y habilidades sociales para mejorar los trastornos emocio-
nales, conductuales y sociafectivos.

-De educacidn especial, encaminados a mejorar los trastornos sensoriales, motri-

ces, del lenguaje y afectivos.

e) Hay que proteger su salud: son jévenes con muchos riesgos de tener infecciones,
debido a que su sistema inmunolégico es muy bajo. Habrd que tener mucho cui-
dado con enfermedades infecciosas como el sarampidn, varicela, gripe..., avisando
rdpidamente a sus padres si se cree que el adolescente ha entrado en contacto con
cualquiera de estos virus.
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Los profesores del centro escolar deben estar particularmente atentos durante un
periodo de seis meses tras finalizar el tratamiento y durante las veces que asista a
clase estando todavia con este.

Una vez reincorporado a las clases habrd que tener en cuenta varios aspectos:

-Habré que esperar los mismos resultados académicos del joven afectado que del
resto de los alumnos. Siempre habrd que hacer concesiones, sobre todo teniendo
en cuenta que, durante el tratamiento, el joven ha perdido muchas clases. Pero una
vez finalizado el tratamiento, debe estimularse al alumno para rendir al méximo y

lograr el pleno desarrollo de su potencial.

-No habré ninguna razdén para tratarlo de forma diferente respecto a la disciplina.
Pero si tendremos que tener presente que un adolescente que estd enfermo, o lo
ha estado hace poco, puede estar mds sensible y emotivo, presentando una mayor
facilidad para el llanto, el enfado...

-Habr4 que animarle a realizar ejercicio fisico, si es posible y el médico no lo des-
aconseja, ya que le va a hacer sentirse mds integrado. Es posible que se canse antes
que el resto de sus compaieros, por lo que le debemos permitir fijarse sus propios
limites y parar cuando lo desee.
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El cdncer es una enfermedad que obliga al adolescente a elaborar en su conciencia
un nuevo mundo, que es distinto al anteriormente vivido.

A veces esto es factible. Pero en otras ocasiones, se producen desgarros que hay
que restaurar y que podemos tardar mucho tiempo en reparar. Desgarros que se
traducen en una inadecuada adaptacién emocional del adolescente, la cual provo-
ca secuelas psicolégicas como ansiedad, falta de habilidades sociales, alteraciones
del sueno, temores, fobias escolares, absentismo escolar, sentimientos de impo-
tencia...

Como relatan nuestros adolescentes, el mundo se ve distinto después de un cdn-
cer. Eso puede hacer que el adolescente se encuentre mejor o peor que antes,
dependiendo de sus recursos y habilidades y de los apoyos con los que haya po-
dido contar. Por todo ello se hace indispensable la intervencién psicolégica con

adolescentes.

El psicélogo que trabaja con adolescentes supervivientes de un ciancer debe
elaborar una intervencidn dirigida a alcanzar unos objetivos que son:

a) Reconstruir una nueva visién de la realidad, desarrollando nuevas habilidades
y ayudando a descubrir aptitudes que hasta ese momento eran desconocidas o

estaban desaprovechadas.

b) Favorecer el proceso madurativo del adolescente mediante el desarrollo y el
trabajo de:

-La afirmacién de su identidad y autonomifa.

-Su autoimagen y autoestima.

-Las relaciones sociales.

-El desarrollo intelectual y cognitivo.

-La independencia.

¢) Valoracién de las consecuencias positivas de haber tenido un cdncer: Algunos
adolescentes desarrollan valores mds altruistas, mayor sensacién de resistencia per-
sonal, maduracién personal y mejor apreciacién de la vida.

Otros refieren un fortalecimiento de sus relaciones familiares y sociales, menos
irritabilidad, mds capacidad para poner limites sobre aquello que les molesta, ma-
yor participacién en actividades que siempre han disfrutado, pero a las que apenas
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se han dedicado. Definicién clara de objetivos vitales que contribuyen a su feli-
cidad. Intenso estado emocional positivo, manifestado en un optimismo sobre el

futuro y en una reduccién del miedo a la muerte.

d) Buscar mecanismos defensivos que eviten el rechazo de lo nuevo y el temor a lo
inesperado. Esto entorpece la capacidad humana para anticipar, entender y resol-
ver los problemas, aceptando que la incertidumbre y el cambio forma parte de la

vida para que esta sea mds estable y recupere su significado.

¢) Disminucién de las alteraciones psicoldgicas significativas asociadas al Sindrome
de Damocles como insomnio, irritabilidad, ansiedad elevada, quejas hipocondria-
cas, ideas obsesivas, estados depresivos producidos por la incertidumbre y angustia
que provocan las revisiones médicas ante el temor y la preocupacién por la posible
reaparicién de la enfermedad.

f) Evitar el rechazo, el incumplimiento y abandono por parte del adolescente del
seguimiento y la relacién con el equipo médico, intentando que tenga un nivel de
informacién tan completo e individualizado como su edad y nivel de desarrollo lo
permitan. Establecer también en el proceso de decision acerca de los procedimien-

tos, un nivel adecuado de participacién por su parte.

g) Minimizar el impacto psicolégico de las secuelas definitivas que presentan: li-
mitaciones en las actividades y funciones corporales, depresidn, ansiedad, nega-
cién de la pérdida, desinterés por la vida, alteracién de sus relaciones sociales,
agresividad, ira, etc., intentando modificar su imagen, en la cual tendremos que
elaborar lo irreversible de la situacién e incorporar una nueva imagen de forma
constructiva. Hay que tener en cuenta también en estos casos, el dolor del miem-

bro fantasma.

Cuando el cdncer irrumpe en la vida de un adolescente, esta se ve modificada por
alteraciones que pasan a formar parte de su historia personal, que puede estar
encaminada hacia el crecimiento personal o hacia su destruccién; lo que pretende-

mos es ayudar al adolescente a que alcance ese crecimiento.

niﬁ S con Céncel’ Intervencién psicosocial en adolescentes con cdncer | 115

Federacion Espaiiola de Padres



A modo de conclusién valoraremos como positiva la intervencién cuando los
adolescentes:

-Se sienten mds cémodos con sus propios cuerpos.

-Trabajan hacia la independencia de sus padres y otras figuras de autoridad.
-Construyen relaciones nuevas y significativas con miembros de ambos sexos.
-Desarrollan un sistema personal de valores.

-Reducen su temor a la recaida.
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