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Resumen

Introduccion: Los adolescentes tienen unas peculiaridadesy necesidades que
se pueden ver modificadas por una patologia como el cancer. La actuacion del
equipo de sanitarios y de psicologos tiene una gran importancia en el
afrontamiento de la enfermedad. Por eso, se pretende conocer qué
herramientas pueden permitir al adolescente empoderarse y capacitarse frente
a los obstaculos del cancer.

Métodos: Consta de una encuesta cualitativa con muestreo probabilistico
protocolizado y con preguntas de tipo cerrado y varias abiertas. El disefio es
transversal para los adolescentes en tratamiento y retrospectivo para los
supervivientes en el Servicio de Pediatria. La encuesta se realizd por via
Google Encuestas y se envi6 por correo electronico a 37 adolescentes a través
de la psicéloga de ASPANOB.

Resultados: El humor, los vinculos sociofamiliares, el optimismo, la resiliencia,
han protagonizado el empoderamiento de los adolescentes contra el cancer.
Durante el ingreso, mencionan la necesidad de coincidir con otros adolescentes
gue hayan pasado por la misma enfermedad. En el curso del tratamiento y tras
finalizar este, expresan como empoderar a sus iguales, a través de la valentia,
la capacidad de mantener la mente lejos de la enfermedad, crear aficiones y
nuevas relaciones sociales.

Conclusiones: Los adolescentes diagnosticados de cancer deben ser tratados
en Unidades Onco-Hematoldgicas Pediatricas donde se ofrezcan Servicios
dirigidos a las demandas que estos necesitan, ofreciendo estrategias de
atencion sanitaria que incluya elementos clinico-psicologicos que fomenten la
reparacion emocional a través del bienestar, el optimismo y la resiliencia para
capacitarse y empoderarse frente a esta patologia oncoldgica.

Abstract

Introduction: Teenagers have some peculiarites and needs that can be
modified by a pathology such as cancer. The performance of the healthcare



team and psychologists is of great importance in coping with the disease.
Therefore, it is intended to know what tools can allow teenagers to empower
themselves and train themselves in the face of cancer obstacles.

Methods: It consists of a qualitative survey with protocolized probabilistic
sampling and with closed questions and several open ones. The design is cross-
sectional for adolescents in treatment and retrospective for survivors in the
Pediatric Service. The survey was conducted via Google Surveys and was sent
by email to 37 adolescents through the ASPANOB psychologist.

Results: Humor, socio-family ties, optimism, resilience, have been the
protagonists of the empowerment of adolescents against cancer. During
admission, they mention the need to coincide with other adolescents who have
had the same illness. During the course of treatment and after finishing it, they
express how to empower their peers, through courage, the ability to keep their
minds away from the disease, create hobbies and new social relationships.

Conclusions: Teenagers diagnosed with cancer should be treated in Pediatric
Hematology-Oncology Units where services are offered that address the
demands they need, offering health care strategies that include clinical-
psychological elements that promote emotional repair through well-being,
optimism and resilience to be trained and empowered in the face of this
oncological pathology.
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1. INTRODUCCION

1.1.-EL CANCER EN NUESTRA POBLACION

El cancer es una enfermedad que tiene lugar cuando una célula adquiere
ciertas aberraciones en su material genético que causan una proliferacion
descontrolada, pérdida de la apoptosis y otros problemas (evasion de la
inmunidad tumoral, invasién, inestabilidad gendmica y mutacion) que se
manifiestan con la acumulacién progresiva en forma de un nuevo tejido
anormal, en este caso denominado neoplasia, que afecta a la homeostasis del
individuo. (1)

Cabe preguntarse, si el cancer es actualmente un problema de salud
importante. En el afio 2020, tras las enfermedades del aparato circulatorio, y las
infecciosas, los tumores son la tercera causa de muerte mas frecuente en la
poblacion mundial. (1)

La importancia de esta enfermedad no solo se ve justificada por un aumento de
la prevalencia de esta en los ultimos afios, sino también por ser una de las
principales causas de morbimortalidad del mundo. Dentro de los diferentes tipos
de canceres, en Espafia, los mas frecuentemente diagnosticados por orden (sin
tener en cuenta los tumores cutaneos no melanoma) son los de colon y recto,
prostata, mama, pulmén y vejiga. Por otro lado, cabe mencionar que la
supervivencia global frente al cancer ha variado mucho en los ultimos afios
gracias a nuevos progresos en terapias dirigidas, diagnodsticos mas precoces y
precisos, aparicion de comités multidisciplinares de tumores etc. Asi, las tasas
de supervivencia han mejorado exponencialmente en cancerde mama, prostata
o piel. Sin embargo, otros como el de pancreas aun siguen siendo letales, ya
gue ninguna estrategia ha conseguido mejorar su supervivencia. (1). (2)

Segun los datos estadisticos recogidos por GLOBLOCAN, (3) a partir de los 45-
55 afios la probabilidad de padecer cancer aumenta, siendo a los 80 afios la



probabilidad del 49% en varones y del 32% en mujeres de padecer esta
enfermedad. Con estos datos, se podria decir que el cancer es una enfermedad
gque estd relacionada con el envejecimiento de la poblacion, afectando
principalmente a adultos de mediana edad y mayores. A pesar de esto,
encontramos que también han aumentado el nimero de diagnésticos de cancer
en edades mas tempranas de la vida, sobre todo en nifios y adolescentes. Este
grupo de edad tiene particularidades y diferencias respecto a los canceresen la
edad adulta, caracterizandose por la aparicion de otros tipos de tumores,
supervivencias y mortalidades distintas. “El cancer infantil es la primera causa
de muerte por enfermedad desde el primer afio de vida, infancia y
adolescencia” (4), por eso no debe caer en el olvido la investigacién y el
diagnostico de esta enfermedad en estas edades. (2)

El diagnostico de cancer no estd exento de riesgos e intervenciones que
resultan traumaticas para los que padecen esta enfermedad. Desde realizacion
de pruebas radiolégicas como Radiografias, TAC, Resonancias magneéticas,
ecografias, hasta diagnosticos de confirmacion, los cuales permiten poner
nombre y apellido a la enfermedad que padece el adolescente y comenzar un
tratamiento dirigido a las caracteristicas moleculares del tumor. Dentro de las
pruebas diagndsticas mas agresivas se encuentran: la biopsia, la cual requiere
anestesia local o anestesia general, biopsia de médula 6sea, aspirado de
médula ésea, puncion lumbar, extracciones repetidas de sangre... Todos estos
tipos de intervenciones no estan libres de complicaciones como infecciones,
efectos secundarios de la anestesia, radiacion (5).

El tratamiento frente al cancer en adolescentes particular y tiene un doble
objetivo: conseguir la curacién y proporcional al paciente una buena calidad de
vida futura con las menores secuelas posibles. La calidad de vida resulta muy
determinante a la hora de la toma de decisiones en el ambito sanitario. En
consecuencia, se deben tener en cuenta dos aspectos: la concepcién subjetiva
de calidad de vida y la visién objetiva del concepto de salud. En primer lugar, la
calidad de vida debe concebirse como un area multidimensional, en la que
aspectos como lo fisico, psicologico y social entren en escena. Estas
dimensiones estan condicionadas por diferentes experiencias y creencias
personales que determinan qué es el concepto de salud para cada individuo.
La OMS acuiié la definicién para calidad de vida como ‘7a percepcion que un
individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del
sistema de valores en los que vive y en relacién con sus objetivos, expectativas,
normas y preocupaciones”. (6). Por tanto, deben existir unas herramientas que



ayuden al personal sanitario a adaptar los diferentes conceptos de calidad de
vida a una escala que permita realizar intervenciones terapéuticas lo mas
dirigidas e individualizadas posibles. Algunos ejemplos de estas escalas, en
especial en patologias onco-hematolégicas son las encuestas QLQ-C30,
EORTC QLQ-C30, etc. Mediante estas escalas, la seleccién de tratamientos
puede cambiar segun las preferencias personales de los adolescentes. (7)
Estos tratamientos han ido cambiando mucho a lo largo de la historia desde la
aparicion de la especialidad de Oncohematologia Pediatrica. En un principio
constaba de quimioterapia con alto grado de agresividad para casos de
recaidas. En la actualidad, se trata generalmente de un combinado multimodal
de cirugia, quimioterapia y radioterapia. Si bien es cierto, los avances cada vez
actualizan el tratamiento a unas terapias mas dirigidas con menores efectos
secundarios a través de inmunoterapias y distintas terapias genéticas. Por
tanto, tenemos diferentes formas de instaurar un tratamiento: (4)

- Quimioterapia neoadyuvante: administracion de quimioterapia como
tratamiento inicial y precio a un proceso quirargico con una finalidad
de disminuir el estadio tumoral mejorando los resultados de la cirugia
y de la radioterapia. (4)

- Quimioterapia adyuvante: se administra después de un tratamiento
principal como la radioterapia o la cirugia para disminuir el riesgo de
metastasis. (4)

- Quimioterapia combinada: consiste en la administracién de varios
farmacos quimioterapicos con la finalidad de una accion potenciada.

(4)

- Radioquimioterapia concomitante: se utiliza antes de cualquier otro
tratamiento local para reducir la cantidad de enfermedad y lograr que
sea unaenfermedad operable. (4)

- Quimioterapia paliativa: se da en aquellos tumores no candidatos a la
operacion. Su finalidad es aumentar el tiempo de supervivencia y la
calidad de vida. (4)

- Tratamiento quirargico: permite la resecabilidad de la mayor parte de
enfermedad, asi como un estadiaje mas real de la enfermedad y asi
aplicar un mejor tratamiento (4).
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- Trasplante de progenitores hematopoyéticos: permite el reemplazo
celularde la médula ésea con células cancerosas a células sanas. (4)

Por ejemplo, los tumores 6seos, precisan de un enfoque multidisciplinary de un
diagnostico precoz y derivacion temprana para comenzar el tratamiento
pertinente. El osteosarcoma, que es el tipo histolégico mas frecuente de los
tumores 0seos en adolescentes, precisa de un tratamiento que consta de
poliquimioterapia adyuvante y/o neoadyuvante segun sea de alto grado o bajo
grado (cisplatino, doxorrubicina, metrotexato a altas dosis) y cirugia. En caso de
tumor irresecable, también puede ser una opcion de tratamiento adyuvante la
radioterapia cuando haya margenes positivos 0 como terapia paliativa junto con
medicamentos quimioterapicos (ifosfamida, cisplatino, metrotexato a altas
dosis) para mejorar la eficacia. A todo esto, se suma los innumerables controles
radiolégicos, las altas toxicidades por la combinacion de quimioterapias, y los
efectos importantes psicoldgicos por las cirugias radicales que se llevan a cabo,
como pueden serlas amputaciones (5)

1.2.-CANCER INFANTIL Y ADOLESCENTE.

Desde 1980 se ha registrado en Espafia la incidencia del 95% de los tumores
infantiles a través de RETI-SEHOP (Registro Espafiol de Tumores Infantiles)
con el fin de mejorar el cuidado y la asistencia de forma holistica. En el caso de
edades comprendidas entre 0-14 afios, la incidencia registrada de céancer
infantii en Espafia por orden en los dltimos 20 afios se encontrarian:
leucemias y enfermedades mieloproliferativas y mielodisplasicas (29 %),
tumores del Sistema Nervioso Central (22,9% ), linfomas y neoplasias
reticuloendoteliales (13%), neuroblastomas y otros tumores de células
nerviosas periféricas (8,2%), sarcomas de tejidos blandos y otros extradseos
(6%), tumores o6seos (5,8%), tumores renales (4,8%) tumores germinales,
trofoblasticos y gonadales (3,4%). (2)

De este modo, los canceres registrados en nifios entre 0-14 afios en los dltimos
12 afios en Espafa siguen un orden similar: leucemias y enfermedades
mieloproliferativas y mielodisplasicas (28,5%), tumores del Sistema Nervioso
Central (23,6%), linfomas y neoplasias reticuloendoteliales (11,8%),
neuroblastomas y otros tumores de células nerviosas periféricas (8,7%) tumores
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0seos (6%), sarcomas de tejidos blandos y otros extradseos (6%), tumores
renales (4,8%). (2)

La supervivencia de los nifios que padecen estos diferentes tipos de canceres
en estos ultimos 5 afios varia segun el tipo neoplasico. En general, la
supervivencia a 3 afos del diagnéstico en nifios de cancer es de un 87%. Los
tumores de células germinales gonadales suelen tener una supervivencia a 3
aflos de mas del 96%, asi como los Linfomas de Hodgkin tienen una
supervivencia a 3 afios de mas del 98%, mientras que otros tumores como los
Gliomas apenas llegan al 65% de supervivencia a los 3 afios del diagndstico.

()

El cancer de los adolescentes comparte cierto parecido con los tumores en
edad infantil. Este grupo esté constituido segun el Instituto Nacional de Cancer
por personas de edades comprendidas entre 15y 19 afios (8). Segun José Luis
Gallo “En Espafia, la incidencia de cancer en adolescentes es de 200 casos por
millbn de adolescentes al afio. Aunque el cancer adolescente representa
apenas un 1% del total, es la segunda causa de mortalidad en estas edades”.
(9) La prevalencia de los tumores varia segun la edad de los pacientes, en
particular en los adolescentes, destaca el aumento de casos de tumores 0seos,
con un registro en los ultimos 12 afios del 16,8% en Espafia. Las leucemias y
enfermedades mieloproliferativas (17,6%) asi como los linfomas (16,8%)
ocupan los primeros puestos respecto a casos registrados en Espafia en los
altimos 12 afos en este grupo. A diferencia de los canceres en la infancia, los
tumores del Sistema Nervioso Central ocupan el cuarto puesto en casos
registrados en Espafia en los ultimos 12 afios (15,8%). (2)

La supervivencia global de los adolescentes a la mayoria de estos canceres es
de aproximadamente del 73-78%, siendo esta menor en comparacion a la
supervivencia en nifios, todo esto a base de tratamientos con altas toxicidadesy
cirugias agresivas que tienen gran repercusion en la vida del adolescente.
Cuestiones como el deseo genésico, la sexualidad, la autoestima, y la
importancia de los grupos sociales hacen caracteristicas las necesidades de
una atencion especial que deben recibir este grupo de pacientes en el proceso
de la enfermedad. (10)

1.3.-LA ADOLESCENCIAY SUS NECESIDADES.
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La adolescencia es un periodo de cambios sociales, psicoldgicos y fisicos en el
que se produce una transicion de la etapa de nifiez a la etapa adulta. Los
adolescentes se caracterizan por tener unas peculiaridades y necesidades
especiales: la importancia de la autoimagen y de la autoestima, la
desvinculacion familiar, el término de independencia e identidad personal, la
importancia de las relaciones sociales... Ademas, presentan una vulnerabilidad
al estrés emocional que se expresa en forma de sentimientos como la ira, la
frustracion, la euforia, la tristeza, etc. La estructuracion del entorno socio-
familiar y personal son grandes pilares de la vida de un adolescente que se
pueden ver modificados por una patologia como el cancer, causando un gran
impacto emocional y dificultando esta etapa tan compleja. (10)

En el momento del diagndstico de esta enfermedad, una nube de incertidumbre
y desconocimiento aborda al paciente, donde la vivencia de esta puede
identificarse como un obstaculo mas en sus vidas. En este momento, resulta
muy relevante la habilidad comunicativa del equipo médico que siempre estara
adaptada a su nivel de madurez y de sus estilos de afrontamiento. Los estilos
de afrontamiento varian mucho segun el adolescente y segun la forma de
percibir las experiencias. Estos, van a marcar un papel muy relevante en la
adaptacion e integraciéon de la enfermedad en la vida del paciente, por lo que el
papel de médicos, enfermeros y psicélogos debe ser activo en esta area. Segun
Lazarus y Folkman “el estrés es una relacién particular entre el individuo y el
entorno por éste como amenazante o desbordante de sus recursos, y que pone
en peligro su bienestar’ (11). Frente a este estrés, se exponen las estrategias
de afrontamiento que permiten establecer una relacion con las emociones que
se experimentan cuando los adolescentes reciben una noticia como es el
diagnostico de cancer. Oftra area muy importante de actuacion activa es el
‘como” reciben las noticias estos pacientes, ya que esto determinara la
evolucion de la relacion médico-paciente (11). Es muy importante que esta
informacién sea veraz y clara, creando un vinculo profesional basado en la
sinceridad evitando asi la conspiracion de silencio y posibles confusiones en la
informacién. Esta informacién tiene que darse de forma gradual y el profesional
debe tener sintonia con el paciente para graduarla en funcién del nivel de
madurez, estilos de afrontamiento y necesidades. A partir de este momento,
aparecen cambios en las experiencias subjetivas del adolescente. Sentimientos
como la rabia, injusticia, la apatia, la desmotivacién a nivel escolar, familiar y
social, el miedo, la confusion por la situaciéon se ven notablemente alteradas.
Aparecen preguntas relacionadas con la muerte, cambios en las dinamicas
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familiares relacionadas con el estrés de un nuevo escenario, cambios en la
comunicacién, en el estilo de vida de estos adolescentes, el cual tiende a
separarse de su vida social y su vida escolar. Una caracteristica de los
adolescentes enfermos es que estos se relacionan mas con sus iguales que
con sus padres, creando tensiones en la estructura familiar. A su vez,
frecuentemente se sienten responsables de los sacrificios que tienen que hacer
los padres para atenderles. (12)

Las secuelas y efectos secundarios no solo son derivados de la sintomatologia
de la propia enfermedad sino también de los tratamientos recibido contra este,
las limitaciones de estos farmacos y sus toxicidades, asi como el hecho de lidiar
con la incertidumbre de esta patologia. Los efectos secundarios extensos de los
tratamientos (nauseas, diarrea, pérdida de peso, pérdida de cabello, insomnio),
también generan una fuerte tension y carga psicolégica dafiando no solo su
propia salud, sino la identidad y el desarrollo de esta. La OMS define salud
como “un estado de completo bienestar fisico, mental y social y no solamente la
ausencia de enfermedades” (12). Por esto, se debe entender la salud como un
todo, y no pasar por alto el area social y fisico, que tiene una repercusion mas
marcada en los adolescentes. (12)

Durante estos tratamientos descritos, los adolescentes se enfrentan aun evento
que les aleja de la normalidad de su dia a dia. Cada adolescente con su
experiencia subjetiva y su manera de afrontar el nuevo escenario construye
nuevas fortalezas y emociones que hacen que el adolescente evolucione en
una direccion distinta a la que lo hacen el resto de adolescentes sin esta
patologia. El cancer se convierte en una experiencia que convive con ellos, en
la mayoria de los casos y en distinto grado despertando sentimientos de
ansiedad, ira, miedo y debido a los tratamientos y sus efectos, se alejan de sus
vinculos sociales, aumentando la inseguridad y el sentimiento de soledad en
esta luchacontralaenfermedad. (8)

A esto se le suma el absentismo escolar por los ingresos hospitalarios, por
complicaciones de los tratamientos, cambiando totalmente el estilo de vida de
estos. Las relaciones sociales de los adolescentes giran en parte a la vida mas
nocturna, consumo eventual de alcohol, deportes de alto rendimiento que
exigen entrenamientos diarios. Todo esto, puede verse afectado por efectos
secundarios de la quimioterapia como pueden ser: anemia, trombopenia. En
consecuencia, a estas alteraciones hematoldgicas, puede haber mayor namero
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de infecciones oportunistas por inmunosupresion de estos farmacos. También
encontramos toxicidades del tratamiento a nivel neurolégico como es el caso de
polineuropatias, afectacion renal, dafio al miocardio, reacciones cutaneas,
estrefiimiento, nauseas y vomitos, astenia... (8)

Por otro lado, una gran particularidad en las preocupaciones de los
adolescentes durante y tras el tratamiento giran en torno a la autoestima y a la
imagen corporal. En esta etapa, tiene lugar el desarrollo de experiencias
personales que van formando la identidad del individuo. También tiene lugar en
esta edad la iniciacion a la experiencia de relaciones sexuales, que interfieren
directamente con la autoestima y la imagen que perciben de ellos mismos. Con
esto, los tratamientos frente al cancer suelen afectar a la autoestima debido a la
alopecia, la pérdida de peso, la palidez cutanea, cicatrices, infertilidad... Esta
altima, resulta una consecuencia posible del tratamiento con quimioterapia, y
resulta importante plantear opciones disponibles (como la criopreservacion de
espermatozoides, o la transposicion ovarica, etc.) para alcanzar el deseo
genésico. Por esto, resulta importante conocer las preocupaciones particulares
de estas edades y asi abordar psicolégicamente y de manera preventiva cada
uno de los obstaculos que los adolescentes perciben afiadidos a su
enfermedad. (8)

Esta poblacion, ademas, tiene otros inconvenientes particulares, no
Gnicamente por la parte psicosocial, sino también a nivel de disponibilidad de
estudios acerca de los tipos de tumores mas frecuentes, tratamientos menos
dirigidos y con mayores toxicidades por falta de recursos econémicos, menores
ensayos clinicos disponibles, mayor tasa de diagndsticos incorrectos o tardios,
mayor tasa de abandono del tratamiento, etc. Sin embargo, esta lucha no
acaba con los tratamientos, la ansiedad y el miedo persisten en muchos
adolescentes en cada uno de sus controles tras la instauracion del tratamiento,
donde estos realizan visitas a los hospitales en repetidas ocasiones con el fin
de observar si estan libres de enfermedad, si hay progresion, si el tratamiento
es asumible para el/la paciente... (13)

1.4-UNIDADES DE ADOLESCENTES EN ONCO-HEMATOLOGIA
PEDIATRICA.
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Por otro lado, la organizacién de los servicios sanitarios en Espafia para la
atenciébn a pacientes con cancer es muy variada, en especial en los
adolescentes, que se encuentran en el ecuador entre etapa adulta y etapa
pediatrica. Las recomendaciones nacionales e internacionales respecto a la
asistencia médica y psicosocial en adolescentes y adultos jévenes con cancer
insisten en la necesidad de que sean tratados en unidades especificas. Dentro
de estas unidades, es necesaria la adaptacion de los adolescentes a su
diagnostico de cancer, mediante unaintervencion y elaboracion multidisciplinar
de programas, que aborden los cambios fisicos, la imagen corporal, la
integracion escolar, las relaciones sexuales, la fertilidad, etc. (14)

“En el afio 2011 se cre6 el Comité de adolescentes con cancer de la sociedad
Espafiola de Onco-hematologia Pediatrica (SEHOP) “. (15) con el fin de aportar
un mejor servicio a estos pacientes. Desde el Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad, se realizaron unas recomendaciones descritas en el
Sistema Nacional de Salud asi como lo recomendado en el Il Plan Estratégico
Nacional de Infancia y Adolescencia, se sefiala la necesidad de que los
menores incluyendo los adolescentes sean atendidos en las Unidades
Pediétricas. La aparicion de estas unidades ha permitido aportar una atencion
médica multimodal y un manejo biopsicosocial en los tratamientos para los
adolescentes. Mediante la aplicacion de los protocolos pediatricos en
adolescentes se ha aportado una asistencia dirigida con el fin de cubrir las
demandas y necesidades de estos pacientes demostrando una mayor
supervivencia en estos. “Segun la encuesta online realizada a 266 miembros de
la European Society for Medical Oncology (ESMO) y la European Society for
Paediatric Oncology (SIOPE) parece que en los Servicios de Pediatria se ofrece
un cuidado mas especializado y multidisciplinar a los adolescentes, comparado
con los Servicios de Oncologia de Adultos. “(14)

En Espafia existen actualmente 46 centros de Unidades Pediatricas que
remiten datos al Registro Espafol de Tumores Infantiles (RETI-SEHOP). Estas
unidades admiten un 50% de adolescentes en un tramo hasta los 14 afios, un
14 % hasta los 15 y 16 afios y un 32 % hasta los 18 afios. Las principales
diferencias que se sefialan entre las Unidades Pediatricas y las Unidades de
adultos son relativamente significativas: la atencion integral es mayor en las
Unidades Pediatricas, contando con habitaciones individuales, espacios
dirigidos y adaptados a la edad, presentan diferencias respecto a la
comunicacion de registros de datos epidemioldgicos de los pacientes al RETI,
siendo mayor en las Unidades Pediatricas. Estas unidades no solo se centran
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en el tratamiento de la enfermedad como tal, sino también en dar visibilidad a
las necesidades particulares, expectativas, el afrontamiento de la familia, la
posibilidad de compartir la carga emocional, logrando asi capacitar al
adolescente y empoderarlo en su enfermedad. (14)(15)

A pesar de las multiples recomendaciones del Sistema Nacional de Salud, y las
peticiones elaboradas por parte de la Federacién Espafiola de Padres de Nifios
con Céancer (FEPNC) persisten situaciones hospitalarias en la asistencia a los
adolescentes con cancer que difieren de las propuestas y objetivos de estos.
Por ejemplo, a pesar de que se recomiende una continuidad asistencial del
adolescente y una derivaciéon especifica si fuera necesario por cuestiones de
edad a Servicios de Adultos, solo el 32% de las Unidades Pediatricas han
realizado correctamente esta planificacion. (14)

Con estos resultados, y con el fin de mejorar la calidad asistencial, El Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud cre6 un documento (“ unidades
asistenciales del céancer en la infancia y adolescencia: estandares y
recomendaciones de calidad y seguridad”) (16) que pretende una participaciéon
multidisciplinar (enfermeria, oncologia, oncologia pediatricos, psicologia, etc.)
en la que se mejore la calidad asistencial prestada al adolescente y a su circulo
socio-familiar a través de la creacion de un Comité Autondmico de coordinacion
asistencial que lleve los casos de cancer infantil y adolescente. Dentro de las
funciones que se intentan desarrollar con la creacion de este comité, se en
encuentran varios puntos como la elaboracion de oferta asistencial para
tumores infantiles y adolescentes, coordinar actuaciones lo méas especializadas
posibles , garantizar un protocolo terapéutico basado en la evidencia cientifica
lo mas efectivo, seguro y actualizado posible, promover la participacién de
pacientes pediatricos en estudios y ensayos clinicos, impulsar programas de
formacion y educacion de pacientes y familiares, garantizar atencion paliativa
pediatrica, etc. (16)

1.5.-RECURSOS PARA MEJORAR LA ATENCION.

Por otro lado, los recursos de mejora en la atencion adolescente han ido
evolucionando y actualizandose. Existen nuevas formas de ayudar a este tipo
de pacientes, como el uso de las redes sociales, el cual puede ser beneficioso,
ya que por este medio se pueden encontrar grupos de jovenes que sufran
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patologias parecidas y de esta manera compartir experiencias durante el
proceso de enfermedad, sentimiento. Otras herramientas muy importantes que
se encuentran en algunos hospitales donde se atienden anifiosy adolescentes
con cancer, son las aulas hospitalarias, que pertenecen a las Consejerias de
Educacién. Estas funcionan como escuelas unitarias y tienen el objetivo de que
los nifios y adolescentes con enfermedades que conllevan tratamientos largos
puedan seguir con la formacién y que asi la vuelta a la realidad tras un periodo
largo de lucha sea mas llevadera. También asociaciones como AFACMUR,
usan la via del arte, el teatro, la composicion musical como medio de unién
entre los participantes y de esta manera, crear un espacio de comunicaciéon
entre los adolescentes con sus iguales. Mediante estos recursos, se consiguen
objetivos con la finalidad de lograr la capacidad de autodeterminacién en las
decisiones de los adolescentes y el empoderamiento de estos contra su
enfermedad y sus consecuencias. (8)

Por eso, en este estudio, se pretende conocer mas de cerca qué herramientas
se pueden usar para una correcta educaciéon terapéutica, permitiendo asi al
adolescente, desde el momento diagndstico, hasta periodos posteriores, ser
actores y protagonistas de este proceso y asi afrontar mejor todos los
obstaculos asociados a su enfermedad.

2.-OBJETIVOS DEL ESTUDIO

- OBJETIVOGENERAL
o Conocer los servicios proporcionados por las UOHP (Unidades
Oncoldégicas y Hematologicas Pediatricas) y aportar propuestas
gue permitan el desarrollo de nuevas medidas que favorezcan la
capacitacion y el empoderamiento del adolescente con cancer.

- OBJETIVOS ESPECIFICOS.
a. ldentificar las diferentes demandas de los adolescentes con
patologia oncoldgica durante la estancia hospitalariay tras esta.
o Conocer el grado de satisfaccion de los servicios recibidos en las
UOHP
o Evaluar la impresion de las necesidades percibidas por los
adolescentes que no han sido cubiertas.

3.-METODOSY MATERIAL
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3.1.-DISENO

Se ha propuesto realizar un estudio de disefio transversal a través de una
encuesta cualitativa con muestreo probabilistico protocolizado y con preguntas
cerradas. Esta encuesta fue trasladada a los adolescentes con cancer activo en
el Servicio de Pediatria del Hospital Universitario Son Espases. También consta
de esta misma encuesta de caracter retrospectivo para pacientes supervivientes
de esta misma enfermedad. La encuesta se hara, de primera mano mediante la
realizacion de Encuesta via Google, dada la situacion actual de pandemia.
También se realizaran las encuestas en los casos pertinentes, cara a cara en el
Servicio de Oncologia Pediatrica de Son Espases. Contestar la encuesta lleva
aproximadamente una duracion estimada de unos 20 minutos.

3.2.-LUGAR DEL ESTUDIOY PERIODO DEL ESTUDIO:

La organizacion y el desarrollo del estudio tienen lugar en el Hospital
Universitario Son Espases en el servicio de Oncologia Pediatrica en el mes de
marzo del afio 2022.

3.3.-POBLACION DE ESTUDIO:
La poblacion diana constara de dos grupos de adolescentes:

- Adolescentes que tengan entre 14 y 18 afios y estén con un cancer
activo actualmente. Esta poblacién engloba a todos los adolescentes en
tratamiento o sin tratamiento a la espera de saber respuesta radiologica
tras tratamiento, que tengan la enfermedad activa y por tanto las
consecuencias particulares de su situacion en lalucha contra el cancer.

- Adolescentes que tengan entre 14 y 24 afiosy estén en fase de remisiéon
de la enfermedad sin haber experimentado ninguna recidiva desde al
menos 5 afios. Esta poblacion engloba a los adolescentes denominados
supervivientes, que tras haber sido diagnosticados y tratados durante el
periodo de afos de entre 14 y 18 afos, han logrado un intervalo libre de
enfermedad de al menos 5 afios.

La psicologa de ASPANOB del Hospital Son Espases traslado la encuesta
por via correo electronico a un total de 37 adolescentes. Se analizardn y se
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tendrdn en cuenta los resultados de aquellos adolescentes que hayan
contestado la encuesta.

Criterios deinclusion:

- Adolescentes que actualmente estén diagnosticados de cancer de
edades comprendidas entre 14 y 18 afios en el Hospital Universitario Son
Espases.

- Pacientes que hayan superado un tratamiento oncologico y estén en fase
de remisién cuya edad actual esté comprendida entre 14 y 24 afios.

Criterios de exclusion

- Adolescentes que hayan superado la enfermedad oncoldgica pero que
tras el tratamiento, hayan presentado algun tipo de dificultad funcional
gue les impida poder comunicarse con facilidad y no se encuentren en
buen estado de salud.

- Adolescentes de edades comprendidas entre 14-18 que estén en
situacion paliativa.

3.4.-VARIABLES A ESTUDIAR:

Variables sociodemograficas:
o Sexo: hombre, mujer
o Isla: Menorca, Ibiza, Mallorca
o Edad del diagnostico: 14, 15, 16, 17
- Adolescentes con cancer activo/ Adolescentes supervivientes libres de
enfermedad
- Afectacion fisica:
o Imagen corporal
o Secuelas
- Afectacion psicolégica
- Atencion psicologica
- Afectacion en laintegracion social
- Apoyo familiar
- Habitos de vida saludables
- Sexualidad
- Informacion médica
- Atencion del personal de enfermeria
- Servicio de musicoterapia
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- Aulahospitalaria

- Empoderamiento

- Necesidades percibidas
- Fortalezas

- Herramientas aportadas
- Recursosdisponibles

- Grado de satisfaccion

3.5.-INSTRUMENTO:

La herramienta que se utilizO para obtener y registrar los datos ha sido una
encuesta (Anexo |) semiestructurada de elaboracion propia. Antes de proceder
a larealizacion de la encuesta, se informaran a todos los participantes sobre las
consideraciones éticas y legales que se tendran en cuenta en la investigacion,
manteniendo el anonimato y entregando previamente una hoja informativa
(Anexo 1), un consentimiento informado (Anexo Ill), y una hoja firmada por el
Comité de Investigacion del Hospital Son Espases (Anexo IV)

La encuesta ha tenido como finalidad obtener y recolectar la informacion
necesaria para alcanzar el objetivo del estudio: identificar y determinar las
preocupaciones y necesidades de los adolescentes con cancery observar qué
déficits y que aportaciones han detectados estos respecto a las UOHP y asi
afiadir nuevas propuestas que ayuden a empoderar y capacitar a los
adolescentes con cancer.

La encuesta consta de preguntas de tipo cerrado y varias de tipo abierto
enfocadas de manera cuidadosa para recoger los aspectos que interesa
estudiar. Las preguntas cerradas constan de dos tipos de respuestas: sionoy
eleccién gradual del 1 al 5 donde 1 es poco de acuerdo con la afirmacién y 5
muy de acuerdo con la afirmacion. Estas preguntas se dividen en dos
dimensiones: por un lado, se recopilan preguntas alrededor del impacto que ha
supuesto la enfermedad para el adolescente a nivel social, psicoldgico, fisico,
sexual, familiar. y otro bloque de preguntas enfocadas en los servicios
disponibles de la UOHP y los servicios que los adolescentes querrian tener.

Las preguntas abiertas por otro lado pretenden conseguir un analisis mas
personal y dirigido a otras cuestiones que solo las personas que hayan pasado
por la enfermedad puedan aportar, analizando asi otros aspectos de la
experiencia.
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3.6.-MARCO ETICO-LEGAL

El estudio se realizara segun las normas de buena practica clinicay de acuerdo
con los principios establecidos en la declaracion de Helsinki y sus posteriores
modificaciones.

Consentimiento informado: (anexo lll) Antes de ser admitido en el estudio, el
sujeto debe otorgar su consentimiento para participar en el mismo, una vez
haya sido perfectamente informado de la naturaleza del estudio alcance y
posibles consecuencias del estudio en un lenguaje entendible para él. En caso
de que el sujeto sea menor de edad en el ambito sanitario (<16 afios) se
precisard un consentimiento informado también de su cuidador- tutor legal
habitual.

Se cumplira con la ley de proteccion de datos (confidencialidad). Nilos nombres
ni cualquier otro dato que pueda llevar la identificacién de los participantes que
colaboren en el estudio serian publicados en ninguno de los trabajos que se
deriven de esta investigacion. Todos los datos de caracter personal necesarios
para el desarrollo del estudio estan sujetos a la Ley Organica 15/1999 de 13 de
diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal, legislacion vigente en
nuestro pais. Cada uno de los participantes en el estudio, recibira un cédigo con
el que sera identificado, ningun otro dato de caracter personal sera difundido o
utilizado a lo largo del estudio.

Los participantes no se beneficiaran directamente de este estudio, salvo la
oportunidad de poder contribuir al avance cientifico que puede beneficiar en el
futuro a personas con estos trastornos. No existe riesgo alguno derivado de la
participacién en el estudio

La participacion es completamente voluntaria.

Cada uno de los participantes sera libre de retirarse en cualquier momento de
este estudio sin que esto afecte, en caso correspondiente, a su tratamiento o
cuidados recibidos por parte del profesional de referencia del centro. Seran
informados sobre cualquier dato relevante del estudio que pudiera condicionar
su permanencia o abandono de este.

Se precisara del permiso de la Direccion del centro Hospitalario, y del Comité
de Investigacion del HUSE. (anexo IV)
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Compromiso de no explotaciéon comercial de los hallazgos. No existe ningun
coste por participar en este estudio. Todas las entrevistas y pruebas que se
realicen no supondran coste alguno. Tampoco recibiran compensacion
econdmica por participar en el estudio.

4.-RESULTADOS

4.1.-CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

4.1.1.-SEXO

La muestra consta de 26 adolescentes encuestados, de los cuales, 15 (57,7%)
fueron mujeres y 11 (42,3%) fueron varones. Como se puede observar, la
afectacion del cancer en los adolescentes no varia mucho en torno al sexo ni
tiene un predominio claro segun el género en estas edades.

SEXO

M mujeres M varones

llustracion 1. Diferencia en el sexo segun los adolescentes encuestados.

4.1.2.-EDAD DE DIAGNOSTICO.

Respecto a la edad en la que tuvieron lugar la aparicién del cancer en la vida de
los adolescentes hay variedad, siendo 3 edades las mas notables: 15 afios (4
adolescentes), 14 afos (4 adolescentes) y 12 afios (4 adolescentes). Estas
edades son el periodo de edad mas repetido en los resultados. Tras estos,
encontramos resultados como 10 afos (3), 11 afios (2), 9 afios (2), 3 afios (2), 6
afios (1), 13 afios (1), 16 afos (1), 17 afos (1), 24 afios (1).
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EDAD DEDIAGNOSTICO DE CANCER

W 15 aios W 14 afos W 12 aios
W 10 afios W 11 afios W 9 afos
W 3 afios W Otras edades

llustracion 2.Edad en la que se diagnostico cancer por primeravez a los adolescentes encuestados

4.1.3.-ISLA EN LA QUE VIVEN.

De los adolescentes que respondieron ala encuesta, un 73,1% vive en Mallorca
(19 adolescentes), un 23,1 % vive en Menorca, y un 3,8% en lbiza. Esto denota
unadiferencia de representacion de poblacién segun laisla, siendo Mallorca la
gue mas numero de muestra de adolescentes tiene y por tanto la mas
representativa.

ISLAEN LA QUE VIVEN

B Mallorca ™ Menorca M |biza ®

llustracion 3.Isla en la que viven los adolescentes encuestados.
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4.2 -ESTADO ACTUAL DEL ADOLESCENTE RESPECTOAL CANCER

Se observa en los resultados de la grafica, que hasta un 69,2% de los
adolescentes (18 adolescentes) se encuentran en fase de remision completa y
que por tanto estan libres de enfermedad. Por otro lado, se aprecia que un
26,9% de los encuestados estan en tratamiento y por tanto con la enfermedad
activa (7 adolescentes). Un 3,8% sin embargo, no saben el estado en el que se
encuentra su enfermedad. Este grafico, por tanto, muestra que, en su gran
mayoria, los adolescentes encuestados presentan un alto porcentaje de
curacion.

ESTADOACTUALDELADOLESCENTE
RESPECTO AL CANCER

W curado sin tratamiento M en tratamiento M No lo sé

llustracion 4.. Fase actual del adolescente respecto al cancer

4.3.-TIPO DE CANCER EN LOS ADOLESCENTES.

En esta pregunta realizada, se obtuvieron diferentes tipos de respuestas,
pudiendo observarse que en su gran mayoria las respuestas mas frecuentes
fueron en un 38,5% Leucemia (10 pacientes) y en un 27% Linfoma (7
pacientes). Dentro de estas dos grandes clasificaciones, se encuentran subtipos
de estos tipos de cancer, que alguno de los participantes especificé: leucemia
linfoblastica aguda tipo B, leucemia linfoblastica aguda T, leucemia mieloide
aguda, leucemia tipo Burkitt. Por otro lado, dentro de los Linfomas, se
mencionaron 2 subtipos: Linfoma de Burkitt y Linfoma de Hodgkin. Otras
enfermedades de las mencionadas en la encuesta fueron: Sarcoma de Ewing,
tumor carcinoide, histiocitosis y purpura trombocitopénicainmune (PTI).
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TIPOS DE CANCERES EN LOS ADOLESCENTES

W Leucemias
H Linfomas

W Otros (Sarcoma de Ewing, histiocitosis, tumor carcinoide, PTI)

llustracién 5. Tipos de canceres en los adolescentes encuestados.

4.4-HABITOS DE VIDA SALUDABLE

4.4.1.-FUMAR

Los adolescentes contestaron esta pregunta con una clara mayoria negando el
habito tabaquico en sus vidas. 25 de los 26 adolescentes afirmaron que no
fuman (96,2 %) y solamente un 3,8% afirm6 que fumaba. Esto plasma que la

gran mayoria de adolescentes con cancer o que han tenido esta enfermedad no
tienen habito de fumar.

FUMAR

Wsi ®Mno

llustracion 6.Habito tabaquico en los adolescentes encuestados.

44.2-BEBER

26



Los adolescentes que contestaron a esta pregunta, 20 participantes niegan el
habito de beber alcohol (76,9%), mientras que un porcentaje pequefio afirman
gue si que beben (23,1%). Esto refleja entre los adolescentes encuestados, en
Su gran mayoria, no consumen ningun tipo de bebida con alcohol.

CONSUMODEALCOHOL

Hsi mno

llustraciéon 7.Consumo de alcohol en los adolescentes encuestados

4.4.3.-DIETA

Los adolescentes de la muestra en un 76,9 % consideran que realizan una
ingesta alimentaria variada y equilibrada entendiendo como esta una dieta
saludable para su bienestar, mientras que un 23,1% afirman que no realizan
una ingesta alimentaria saludable. Refleja, por tanto, que la gran mayoria de
estos adolescentes con cancer o que han padecido esta patologia (20
adolescentes), tienen un enfoque de su alimentacién saludable.

DIETA SALUDABLE

Esi ®no

llustracion 8. Realizacién de dieta saludable en los adolescentes encuestados.
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4.4.4.-EJERCICIO FiSICO

En esta pregunta de la encuesta, los participantes respondieron que hasta un
65,4% realizan ejercicio de forma habitual (17 adolescentes), mientras que un
34,6% de los encuestados negaron realizar ejercicio. Se entiende por tanto con
estos resultados, que la mayoria de estos adolescentes que tuvieron o tienen
cancer, suelen realizar ejercicio regularmente y segun las situaciones basales
de cada individuo.

EJERCICIOFISICO

Hsi ®mno

llustracién 9. Realizacion de ejercicio fisico en los adolescentes encuestados

Tabla 1. Comparativa de habitos saludables en los adolescentes con cancer.

Dieta Ejercicio

saludable fisico

N (%) N (%)
Si 1 (3,8%) 6 (23,1%) 6 (23,1%) 9 (34,6%)
No 25 (96,2%) 20 (76,9%) 20 (76,9%) 17(65,4%)
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4.5.-ASPECTOS QUE SE AFECTARON MAS EN LOS ADOLESCENTES CON
CANCER DURANTE LA TERAPIA

En esta cuestion, los adolescentes que participaron, tuvieron que puntuar del 1
al 5, siendo 1 poca afectacibn y 5 mucha, los campos fisico, social y
psicoldgico segun la experiencia vital de cada adolescente.

Entre todos los campos, el que obtuvo la puntuacién mas alta fue el ambito
fisico, siendo en la escala del 1 al 5, el 4 el grado de afectacion mas votado (10
adolescentes) seguido del 3 (9 adolescentes), y del 5 (5 adolescentes) y 2 (2
adolescentes). Es decir, el @mbito fisico fue el campo mas afectado para estos
adolescentes durante la terapia.

Por otro lado, el ambito psicolégico tendria un segundo puesto en
importancia para los adolescentes durante la terapia, siendo en la escala de
afectacion del 1 al 5, el 3 el grado de afectaciéon mas votado (7 adolescentes),
tras el grado 2 (6 adolescentes), grado 4 (5 adolescentes), y con menos votos el
grado 5 (4 adolescentes) y el grado 1 (4 adolescentes).

El @mbito social, parece ser para los adolescentes que tienen o han tenido
cancer, el campo menos afectado durante la terapia, siendo las puntuaciones
del grado de afectaciéon del 1 al 5, el 1(7 adolescentes) y 3(7 adolescentes) los
mas votados. Tras estos, en la escala del 1 al 5 en nivel de afectacion se
encuentran el grado 2 (5 adolescentes), y el grado 5 (5 adolescentes) y el grado
4 en la colavotos (2 adolescentes)
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Grado de afectacion de los ambitos fisicos,
psicolégicos y sociales en el adolescente con
cancer durante la terapia

ambito fisico ambito psicoldgico ambito social

= =
o N

o N B O

B grado de satisfaccion 1 B grado de satisfaccion 2 B grado de satisfaccién 3

grado de satisfaccion 4 W grado de satisfaccion 5

llustracion 10. Grado de afectacion de los @mbitos fisicos, psicolégicosy sociales en los adolescentes
con cancerdurante la terapia.

4.5.1.-A NIVEL FISICO
a) Imagen corporal

Los adolescentes encuestados en esta pregunta muestran en un 80,8% que si
ha cambiado su imagen corporal desde la aparicion del cAnceren susvidas (21
adolescentes). Un 19,2% niega sin embargo que hayan experimentado cambios
en la imagen corporal. Esto muestra por tanto, que en su gran mayoria, el tener
cancer ha cambiado su vision respecto a su propia imagen corporal y a como
ellos se ven fisicamente.
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CAMBIOSEN LA IMAGEN CORPORAL
DESDE EL DIAGNOSTICO DE CANCER.

Hsi Mno

llustracion 11.Percepcion de cambios en la imagen corporal en los adolescentes desde la aparicion del cancer en sus
vidas.

b) Secuelas

En esta cuestion, los adolescentes tuvieron un espacio abierto donde
expresaron sus vivencias respecto a los cambios en la imagen corporal durante
el tratamiento. En su gran mayoria destacan vivencias alrededor de dos
cuestiones: los cambios en el peso y la caida del cabello.

Respecto a los cambios en el peso, destacan, por un lado, el aumento
repentino de este reflejado como ’hinchazén general del cuerpo”, en algunos
casos derivado del “tratamiento con corticoides”. Por otro lado, algunos
adolescentes mencionan la pérdida de peso repentina, “porel tratamiento con
quimioterapia”. Junto con esta pérdida de peso, algunos mencionan la “pérdida
de masa muscular y la pérdida de fuerza en las extremidades’'.

Por otro lado, muchos de los participantes encuestados reflejan su
preocupacion fisicaen la pérdida de cabello repentina durante el tratamiento.

Tras estos cambios mencionados, los adolescentes comentan otros tales como
el “cansancio generalizado durante el tratamiento”, cefalea, “vomitos”, la
debilidad en las ufias, la afeccién a nivel de la piel en forma de sequedad y de
aumento de sensibilidad, la sensacion de mareo y desequilibrio e incluso
“desmayos”, “la mucositis” o0 incluso marcas corporales como las estrias tras
los cambios bruscos de peso, o cicatrices postratamientos.

4.5.2.-A NIVEL PSICOLOGICO.
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a) Conscienciade enfermedad.

En esta pregunta, hasta un total de 24 de los adolescentes encuestados
(92,3%) notificaban tener consciencia y saber que han tenido o tienen en este
momento cancer. Un 7,7% sin embargo, niegan ese insightde enfermedad.

CONSCIENCIADE HABER
TENIDO/TENER CANCER.

Hsi ®mno

llustracion 12. Consciencia de enfermedad en los adolescentes que han tenido o tienen cancer.

b) Cambios en el ambito psicoldgico.

En esta pregunta abierta, los adolescentes encuestados expresan sus vivencias
respecto a la afectacion psicologica en el proceso de su enfermedad.

En esta ocasion hay diversas opiniones, aunque algunas se repiten, como el
“miedo” sobre todo el miedo a recaer, “la incertidumbre”, el hecho de que la
rutina de su dia a dia y de sus vidas “normales” se vieran afectadas,
estando lejos de la familia, los amigos, la escuela y de realizar los deportes que
solian hacer. Destacan en su gran mayoria el hecho de ver paralizados sus
planes de futuro por la enfermedad, como dejar a un lado los estudios, retrasar
proyectos y ver como su alrededor, que no lidia con esta enfermedad, puede
continuar con sus vidas, con sus estudios, sus deportes, etc.

Otros adolescentes hacen otras aportaciones respecto a su afeccion a nivel
psicolégico: cansancio, cambios de humor, ansiedad, incomprensiéon por parte
de la familia, aceptacion de la nueva situacion, la dificultad de aceptar el “por
qué me pasa a mi”.

Por otro lado, algunos adolescentes interpretan la pregunta como los retos
psicolégicos que han supuesto para ellos el cancer y qué herramientas
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psicolégicas han empleado para fortalecerse. Algunos ejemplos fueron: “ la
empatia hacia otras personas que pasan por lo mismo y las ganas de
poder disfrutar de lo que disfrutabas antes”, “la fuerza”, “creer en uno
mismo”, “ tener buena mentalidad y capacidad de aceptacion y por tanto,
continuar hacia delante”.

4.5.3.-A NIVEL SOCIAL.

a) Influencia en las relaciones sociales

En esta pregunta de la encuesta, hasta un total de 65,4% de los adolescentes
(17 participantes) contestaron que el tener o haber tenido cancer no ha influido
en las relaciones sociales que estos han establecido. Frente a esto, un 34,6%
afirman que el haber tenido la enfermedad les ha limitado e influido en las

relaciones sociales. Por tanto, se podria decir que, en su gran mayoria, los
adolescentes encuestados piensan que el hecho de tener o haber tenido cancer

no es unalimitacién para establecer relaciones sociales.

INFLUENCIA DEL CANCEEREN LAS
RELACIONES SOCIALESDELOS
ADOLESCENTES.

Hsi Eno

lustracion 13.Influencia del cancer en las relaciones sociales de los adolescentes encuestados.

b) Cambios en el ambito social

En esta pregunta abierta, los adolescentes tienen un espacio libre para poder
contar desde su experiencia los cambios que han ocurrido en sus vidas sociales
al tener o haber tenido cancer.

En esta cuestion, existen diversas respuestas que hacen Unicas las vivencias
personales de cada adolescente. Sin embargo, hay dos cuestiones que gran
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parte de los adolescentes mencionan: estar lejos de los amigos y los
cambios en las relaciones con estos por la enfermedad.

Por un lado, la mayoria de las adolescentes hacen referencia a cambios en el
ambito social, afirmando el hecho de estar lejos de sus amigos y a su vez, lejos
de la rutina de ir al instituto y relacionarse con comparfieros. En este aspecto,
mencionan el haber “perdido gran parte de su infancia” debido en muchos
casos a “‘no poder tener el mimo ritmo de vida”. Por otro lado, al ser el
Hospital Universitario Son Espases el de referencia, muchos adolescentes
tuvieron que trasladarse de otras islas a Mallorca para recibir el tratamiento, lo
que supuso también un cambio en el circulo social del adolescente,ya que “en
Palma no tenian sus amigos o familiares” y el comienzo de estar en un nuevo
lugar conllevaba también estar mucho tiempo con los padres, “cosa que, para
un adolescente, no es muy satisfactorio”.

Por otro lado, esta enfermedad también ha conllevado cambios en las
relaciones sociales que los adolescentes han establecido, ya sea con antiguos
amigos, asi como estableciendo nuevas relaciones sociales. Por un lado,
mencionan “la preocupaciéon abundante de la gente por estos” y en contra
posicion, el “rechazo social” que supone tener la enfermedad por “’el impacto
visual” que causa el canceral resto de poblacion que no lo padece.

Otros adolescentes cuentan qué el tener cancer ha hecho que personas que
antes de la enfermedad no estuvieran en susvidas, aparecieran para apoyarles
teniendo un impacto en ellos. Esto ha supuesto una dicotomia: por un lado, a
algunos participantes les parece algo “realmente molesto” que estas
personas se acerquen a ellos por el hecho de tener la enfermedad y entonces
darles un trato distinto por este motivo, sin realmente tratarles de iguales. Por
otro lado, otros participantes han visto este acercamiento como algo positivo, ya
gue han podido conocer a “adolescentes en el hospital” que “estan pasando
por una situacién parecida” y el hecho de conocer “’gente nueva” es algo
satisfactorio para algunos de los adolescentes en cuestados.

4.5.4.-AFECTACION DEL CANCER EN LAS RELACIONES SEXUALES DE
LOS ADOLESCENTES

a) Repercusion en las relaciones sexuales desde el diagndéstico

La gran mayoria de adolescentes encuestados, respondieron que el hecho de
haber tenido o tener cancer no ha repercutido en sus relaciones sexuales.
Hasta un 84,6% (n =22) de estos afirmaron que el tener esta enfermedad no ha
repercutido ni condicionado las relaciones sexuales. Por otro lado, un 15,4%
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afirma que si se han visto afectadas sus relaciones sexuales a causa del
cancer.

INFLUENCIA DEL CANCEREN LAS
RELACIONES SEXUALES DELOS
ADOLESCENTES.

Hsi Mno

llustracién 14. Influencia del cancer en las relaciones sexuales de los adolescentes encuestados.

b) Inseguridad en las relaciones sexuales desde el diagndstico

En esta cuestion, la gran mayoria de participantes respondi6 que a causa del
diagnostico de cancer y los tratamientos consecuentes, no tienen mayores
miedos o inseguridades respecto al sexo. 23 de los adolescentes (un 88,5%)
encuestados respondieron que no tienen mas preocupaciones/inseguridades y
miedos respecto al sexo por haber tenido cancer. Un 11,5% sin embargo,
afirma que a causa de la enfermedad y de los tratamientos aplicados, tienen
mas miedos e inseguridades respecto al sexo
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INFLUENCIA DEL CANCEREN LAS
INSEGURIDADES DE LOS
ADOLESCENTES RESPECTO AL SEXO.

Msi mno

lHustracion 15. Influencia del cancer en las relaciones sexuales de los adolescentes encuestados.

4.6.-FORTALEZAS

4.6.1.-GRADO DE IMPORTANCIA EN LA LUCHA CONTRA EL CANCER DE:
AUTOESTIMA, EMPATIA, AUTONOMIA Y HUMOR

En esta cuestidn, los adolescentes tuvieron que puntuar en la escala del 1 al 5,
la importancia que tuvieron las fortalezas descritas en la experiencia personal
de cada individuo. Estas fortalezas fueron: autoestima, empatia, autonomia y
humor. Se entienden por fortalezas, aquellas capacidades que usaron los
encuestados para superar las adversidades derivadas de padecer o haber
padecido cancer.

La fortaleza de la autoestima obtuvo en la encuesta segun el grado del 1 al 5:
la puntuaciéon 3 fue la mas votada (8 adolescentes), tras esta, el 2 (7
adolescentes) y el 4 (5 adolescentes) y en la cola la puntuacién 5 (3
adolescentes)y 1 (3 adolescentes).

La fortaleza de la empatia obtuvo segun la importancia que representé en la
encuesta del 1 al 5: el 4 como la puntuacién mas votada (10 adolescentes).
Tras esta cifra, se obtuvieron: para el 3 (8 adolescentes), para el 5
(7adolescentes)y para el 1 (1 adolescente).

La fortaleza de la autonomia obtuvo por otro lado, segun el grado de
representacion de importancia en la vida de los participantes, del 1 al 5: el 4
como la puntuacion mas votada (13 adolescentes), y tras estas las mas votadas
con los mismos votos fueron: numero 5 (4 adolescentes), 3 (4 adolescentes), 2
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(4 adolescentes) y el numero que menos votos tuvo fue el numero 1 (1
adolescente).

Por altimo, la fortaleza del humor obtuvo segun la importancia que represento
en la encuesta segun la puntuacion del 1 al 5: 4 (10 adolescentes), 5 (9
adolescentes), 3 (4 adolescentes), 1 (2 adolescentes), 2 (1 adolescente)

Con estos resultados, se puede decir que la autoestima supuso la fortaleza
gue menos importancia tuvo en el proceso de la enfermedad, y la que menos
destacan los adolescentes en su vivencia de lucha contra el cancer.

Tras esta, se observan que empatia, autonomia y humor adquieren
puntuaciones altas en la importancia para los adolescentes, siendo la que
adquiere mayor puntuacién el humor. A continuacion de esta fortaleza, se
encuentra la empatia, que también ha sido un factor importante a tener en
cuenta en la lucha contra la enfermedad. Y en tercer lugar, la autonomia, que
también ha obtenido un grado de importancia para los adolescentes en su
vivencia contra el cancer.

Por lo tanto, el humor y la empatia encabezan segun estos adolescentes, las
fortalezas que mas han contribuido en su lucha contra el cancer.

Grado de importancia en la lucha contra el cancer
de las fortalezas: autoestima, empatia, autonomia
y humor

14
12
10

o N B O

Autoestima Empatia Autonomia Humor

B grado de satisfaccion 1 M grado de satisfaccion 2 B grado de satisfaccion 3

grado de satisfaccion 4 M grado de satisfaccion 5

llustracién 16.Grado de importancia en la lucha contra el cancer de las fortalezas: autoestima, empatia,
autonomia, humor.
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4.6.2.-OTRAS FORTALEZAS PARA AFRONTAR LA ENFERMEDAD.

Esta pregunta abierta, permiti6 que los adolescentes comentaran otras
fortalezas importantes para ellos en el enfrentamiento contra el cancer. Hay
diversas respuestas, pero la gran mayoria se pueden agrupar en 3 grupos:

En primer lugar, se mencionan como fortalezas, el “apoyo de la familia, de
amigos, parejas y personal sanitario”. Esta es una respuesta muy
frecuentada en la encuesta y por tanto denota la importancia para estos
adolescentes el tener ese apoyo como una de las principales fortalezas para
enfrentarse a las adversidades de su vida.

A continuacion, se menciona en numerosas ocasiones, el hecho de mantener
“una actitud positiva frente a la enfermedad”, © saber que volveran a estar
bien”,y “ ser optimista y no rendirse”.

Por otro lado, otra de las respuestas mas repetidas, es el realizar deporte
como via de escape para afrontar la enfermedad. Algunos mencionan que
“jugar al tenis” ha supuesto una fortaleza muy importante en esta vivencia,
mientras que otros hablan de la “danza”, la cual fue de gran ayuda para
“buscarfuerzasy luchar”.

Otros adolescentes comentaron otras fortalezas como “la paciencia “, la
“confianza”, el concepto de “resiliencia” y la “constancia”.

4.7.-APOYO FAMILIAR
En esta cuestion, un total de 25 adolescentes (96,2%) respondieron que han
tenido apoyo familiar desde el diagndstico del cancer hasta etapas posteriores

de la enfermedad. En contraposicion, un 3,8% negd haber recibido apoyo
familiar.
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APOYO FAMILIAR RECIBIDOEN LOS
ADOLESCENTES DESDE EL
DIAGNOSTICODE CANCER

Esi Eno

lustracion 17.Apoyo familiar en los adolescentes desde el diagndstico de cancer hasta etapas posteriores.

4.8.-SERVICIOS HOSPITALARIOS
4.8.1.-INFORMACION MEDICA

En este apartado, los adolescentes contestaron en un 76,9% (20 participantes)
gué si solicitaron informacion acerca de su enfermedad a los médicos que les
atendieron, frente a un 23,1% de adolescentes que no solicitaron informacién
médica.

SOLICITUD DEINFORMACION MEDICA.

Hsi Wno

llustracion 18.Solicitud por parte del adolescente de informacion médica acerca de su enfermedad.
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Grado de satisfaccion

Esta cuestion, la contestaron aquellos adolescentes (20) que solicitaron
informaciéon médica a sus doctores, y valoraron esta, siendo un 5 muy
satisfactoria y un 1 nada satisfactoria: un 75% (15) de los adolescentes
puntuaron con un 5, siendo muy satisfactoria la informacion recibida por el
personal médico. Tras esto, un 15% puntidaconun 4,y un 10% con un 3.

4.8.2.-ATENCION PSICOLOGICA

En esta pregunta, los adolescentes contestaron en un 61,5 % (16 participantes)
que solicitaron atencién psicolégica, frente aun 38,5% de adolescentes que no
la solicitaron. En su gran mayoria, por tanto, si solicitaron atencion psicolégica
unavez que tuvieron el diagndstico de cancer.

SOLICITUD DE ATENCION
PSICOLOGICA.

Msi ®mno

llustracion 19.Solicitud por parte del adolescente de Atencidn Psicologica

Grado de satisfaccion

Los encuestados que respondieron ‘si’ (16 adolescentes)en la preguntaacerca
de recibir atencion psicolégica, puntian el grado de satisfaccion sobre el
servicio que ha dado psicologia, siendo el 5 muy satisfactoria, y 1 nada
satisfactoria. En un 75 % (12 adolescentes) puntuaron con un 5 la atencion
recibida, un 12,5 % con un 4,y un 12,5% puntuaron con un 3.

4.8.3.-SERVICIO DE ENFERMERIA

a) Trato recibido
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Los adolescentes puntuaron en esta cuestion del 1 al 5 el trato recibido por
parte de enfermeria, siendo 1 la puntuacion mas baja y 5 la maxima. En un
84,6%, los adolescentes (22) afirman estar muy satisfechos con este trato
puntuando con un 5, frente a un 15,4% que puntdan con un 4. Se puede afirmar
que todos los adolescentes estan satisfechos con el trato que han tenido por
parte del Servicio de Enfermeria.

b) Informacién recibida

En este apartado, los adolescentes puntuaron del 1 al 5 el grado de satisfaccion
con la informacion recibida por parte de Enfermeria acerca de los
procedimientos realizados. Un total de 20 adolescentes (76,9%) puntuaron con
un 5 la informacién recibida, un 19,2% con un 4 y un 3,8% con un 3. Por lo que
se puede afirmar que todos los adolescentes valoran la informacion recibida por
parte de enfermeria acerca de los procedimientos realizados como satisfactoria.

4.8.4.-SERVICIO DE MUSICOTERAPIA

El servicio de Musicoterapia es un servicio que ofrece el Hospital Son Espases
y que algunos de los adolescentes encuestados pudieron emplear durante su
estancia hospitalaria. Hasta un 69,2 % (18 participantes) de los adolescentes
usaron el Servicio de Musicoterapia, frente a un 30,8% que no emplearon esta
herramienta.

SOLICITUD DE MUSICOTERAPIA.

Hsi Mno

30,8%

llustracion 20.Solicitud de Musicoterapia por parte del adolescente encuestado
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Grado de satisfaccion

Entre los adolescentes que contestaron que si emplearon el servicio de
musicoterapia (18 participantes), puntuaron tras esta cuestién, el grado de
satisfaccion recibido de este servicio, siendo 1 nada satisfactoria, y 5 muy
satisfactoria. Un 61,1% (11 adolescentes) puntuaron con un 5 frente a un
16,7% que puntuaron con un 4 y un 22,2% con un 3. Por lo que se puede
afirmar que todos los adolescentes puntuaron la atencion y el servicio de
Musicoterapia como satisfactoria.

4.8.5.-AULA HOSPITALARIA
22 adolescentes contestaron (84,6%) que si emplearon el servicio aportado por

el Hospital Universitario Son Espases de aula hospitalaria, frente a un 15,4%
que no empled este servicio.

SOLICITUDDE AULA HOSPITALARIA

Msi mno

lHustracion 21.Solicitud del Aula Hospitalaria por parte de los adolescentes encuestados.

Grado de satisfaccion
En esta cuestion, los adolescentes que contestaron que si usaron el servicio de
aula hospitalaria, puntuaron del 1 al 5 el grado de satisfaccion aportado por este
servicio. ElI 81,8% de estos (18 adolescentes) puntuaron el grado de
satisfaccion con el servicio de aula hospitalaria con un 5 (muy satisfactorio),
frente a un 9,1% con un 4, un 4,5% con un 3 y un 4,5% con un 1 (nada
satisfactorio).
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Grado de satisfaccion de los Servicios ofrecidos a
los adolescentes con cancer ingresados a cargo de

Pediatria.
25
20
15
10
5
0 | | - - | R
Solicitud de Solicitud de Trato de Informacion Solicitud de  Solicitud de Aula
informacion atencidn Enfermeria recibida por Musicoterapia Hospitalaria
médica psicolégica Enfermeria

B grado de satisfaccion 1 B grado de satisfaccion 2 B grado de satisfaccién 3

grado de satisfaccion 4 B grado de satisfaccion 5

llustracion 22.Grado de satisfaccion de los Servicios ofrecidos en el Servicio de Pediatria del Hospital Son Espases.

4.8.6.-SERVICIOS DESEADOS

Se planted esta cuestion donde se recogen Servicios que los adolescentes
querrian en su estancia hospitalaria. En este apartado se tuvieron en cuenta
varias propuestas: tener una sala especifica de adolescentes, recibir
informacion médica sin los padres, poder estar acompafiado de amigos
y/lo parejas en la estancia hospitalaria, tener Wifi en las habitaciones,
poder realizar actividades fisicas acordes a la situacién basal del paciente,
tener encuentros virtuales con adolescentes que estén o hayan pasado
por la misma situacion.

En la propuesta de tener una sala especifica de adolescentes, a un total de
20 participantes (76,9%) les habria gustado que les ofrecieran este servicio,
frente a 6 adolescentes (23,1%).

En la propuesta de recibir informacion médica sin presencia de los padres,
la gran mayoria de adolescentes (19) dijeron ‘no’ a este servicio (73,1%) frente

a los que si hubieran querido recibir la informacién médica sin sus padres
(26,9%).
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En la propuesta ” poder estar acompafiado de amigos y/o parejas en la
estancia hospitalaria”, un 84,6 % de los adolescentes (22 de ellos) afirmaron
el deseo de tener esta opcidén en su paso por el Hospital, frente a un 15,4% que
no querian este servicio.

En la propuesta “tener Wi-fi en las habitaciones”, todos los adolescentes
votaron a favor de que se les ofreciera este servicio.

En la propuesta “ poder realizar actividades fisicas de baja intensidad y
acordes a mi situaciéon basal”, 25 adolescentes (96,2%) afirmaron que les
habria gustado que les ofrecieran esta opcion durante su ingreso, frente a un
3,8% que niega haber querido tener este servicio.

Por ultimo, en la propuesta “tener encuentros virtuales con adolescentes
que estén o hayan pasado por la misma situacion”, un 73,1% (19
adolescentes) vot6 a favor de que sucedieran estos encuentros con
adolescentes que hayan compartido una experiencia vital similar, frente a un
26,9% que no querrian tener este servicio.

Tabla 2.Servicios propuestos para los adolescentes con cancer durante su estancia Hospitalaria.

Tener
Poder
. encuentros
Poder estar realizar virtuales con
Teneruna Recibir acompafnado .. actividades
. . : Tener Wifi - adolescentes
sala informacion  de amigos fisicas .
o o . : en las que estén o
especificade médicasin y/o parejas o acordes a
habitaciones hayan
adolescentes los padres en el N (%) la asado por
N (%) N (%) Hospital. ° situacion P 0P
la misma
N (%) basal . 1
N (%) situacion.
N (%)
Si 20 (76,9%) 7 (26,9%) 22 (84,6 %) 26 (100 %) 25 (96,2%) 19 (73,1%)
No 6 (23,1%) 19 (73,1%) 4 (15,4%) 0 1 (3,8%) 7 (26,9%)

4.8.-EMPODERAMIENTO

COMO AYUDAR A OTROS ADOLESCENTES CON CANCER DURANTE EL
INGRESO
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En esta pregunta abierta, los adolescentes expusieron desde su propia
experiencia, qué podria ayudar a otras personas que estén pasando por la
misma situacion durante su estancia hospitalaria. Cada individuo, relato que les
ayudd a seguir hacia adelantey qué les empoderd en esas circunstancias.

Por un lado, casi todos coinciden en la ayuda que supone para ellos *’ hablar
con otras personas,” sobre todo, con “otros adolescentes que tengan o
hayan tenido cancer”, muchos proponen “poder coincidir con gente de la
misma edad, crear un foro o grupo para hablar con ellos, ya que compartir
la parte social con alguien que se encuentra en la misma situacion puede
ser muy beneficioso”. Esto podria ayudar a “abrir conexiones con otras
personas que ya lo hayan pasado, favorecer las relaciones entre los
adolescentes de la planta de oncologia en el hospital’ y hacer asi que el

bRl (%)

tiempo pase mas rapido”.

También mencionan como importante la ’necesidad de distraccion® mediante
“juegos de mesa”, “realizando algun deporte”, “escuchando musica”,
“viendo una pelicula”, “dibujando y leyendo”. A su vez, los adolescentes
comentan lo arropados que estuvieron con la ayuda de “ASPANOB (asociacion
de padres de nifios con cancer de Baleares) y del personal voluntario ”,
afirmando también que “ayudaria que la atencion psicolégica fuera mas
dirigida a adolescentes en lugar de enfocado a nifios”, asi como “recibir
mas informaciéon médica y que se comenten todos los detalles de la

enfermedad”.

Algunos adolescentes durante su ingreso cuentan que “el servicio del
comedor del hospital es muy limitado a la hora de elegir comida” y que, en
ocasiones, “ ya de por si con el tratamiento aparecen las nauseas, si se afade
comida que no les apetece, hace que la situacion sea menos llevadera.”

Por otro lado, los adolescentes mencionaron diversas ayudas psicoldgicas que
durante su ingreso fueron determinantes para asumir su situacién y continuar
luchando. “la fortaleza mental”, “ ser paciente y positivo”, “el buen sentido
del humor y conseguir distraerte de la enfermedad,” de manera que se
enfoque la atencién en “disfrutar de todos los momentos en los que no
piensas en ella”, “aceptar y afrontar las cosas” y “luchar”. “saber que
habrd dias que estards enfadado con el mundo y querras estar solo®.
“Aceptar también que habra dias que estaras bien y otros que no te
podras levantar” y estar acompafado en esos momentos malos por “todos los
amigos y familia’. Al final el adolescente, necesita que “se empatice con él y
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con el cambio que sufrirdn sus vidas”, intentando “ser muy fuertes ” y no
darse por vencidos.

COMO EMPODERAR A OTROS ADOLESCENTES CON CANCER DURANTE
Y POST-TRATAMIENTOS.

En esta cuestidon, los adolescentes responden abiertamente acerca de qué
propondrian para fortalecer y empoderar a otros chicos/as como ellos, no solo
durante el ingreso, sino también una vez terminado el tratamiento. De nuevo,
estos escriben diversas respuestas

En su gran mayoria, los adolescentes mencionan la necesidad de
entretenimiento social, ya sea “viendo a sus amigos y pudiendo recibir
visitas” asi como “hablar con gente que haya pasado por lo mismo”,
“conocer gente nueva”, “ realizar mas actividades en el Hospital”,
incluyendo dentro de esta “realizar deporte moderado, como caminar”, “ver
peliculas”... El hecho de poder salir a pasear ha motivado a algunos
adolescentes, al ver que “ cada semana eran capaces de estar mas tiempo
caminando”: “caminar me dio la vida”, comenta uno de los participantes.
Otros participantes opinan como método de distraccion “aprender e
interesarse por alguna aficion” que siempre hayan tenido, o “cuidar de sus
mascotas”. Y muchos de ellos coinciden en “que dentro de lo malo de la
experiencia, los enfermeros, profesores, voluntarios y personal sanitario les han
ayudado a que pase el tiempo mas rapido”.

Por otro lado, los adolescentes expresan desde su experiencia, cOmo
empoderar a sus iguales. Algunas de las respuestas son: ’‘mantener siempre
una mente positiva”’, “conocer gente nueva”, saber que no estan solos,
que mucha gente ha pasado por esto” que la persona que pasa por esta
enfermedad “es fuerte y valiente por seguir luchando”. También, mencionan
gue hay que focalizarse en las cosas del dia a dia que nos hacen feliz, y que el
cancer no sea el tema central de nuestros pensamientos:  es importante que
no se piense Unicamente en la enfermedad, si no justo en lo que haran
cuando puedan salir’. Algunos chicos comentan la importancia de que no se
pierda la motivacién por hacer cosas, ’hay que tener ganas de hacer cosas,
hay que mantenerse activos, aquellas cosas que ahora echas de menos
hacer, apuntalas y cuando salgas y te sientas preparado, hazlas “. Otros
adolescentes, se enfocan en los sentimientos que generados cuando estan
ingresados: “ haz un diario y deja guardados los sentimientos que has
tenido”, y cuando pase el tiempo,” valéralos y comparalos” con como estas
ahora.
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4.9.-DIFERENCIAS ENTRE POBLACION SUPERVIVIENTE Y POBLACION
EN TRATAMIENTO

No se observan diferencias notables entre ambas poblaciones en cuestionesde
hébitos saludables (dieta, fumar, beber, ejercicio), ni tampoco en como ha
afectado el cancer a los ambitos fisicos, psicoldégicos y sociales. Tampoco
existen diferencias notorias en la afectacion del cancer en las relaciones
sexuales, ni en los servicios solicitados, ya que la gran mayoria demandaron
tanto la informacién médica, como la atencion psicologica, asi como la
Musicoterapia y el Aula Hospitalaria, y dieron buena puntuacion a todos
estos.

Sin embargo, a diferencia de los supervivientes, los adolescentes en
tratamiento destacaron las fortalezas de la autonomia y la empatia, antes que
el humor, que es la que mas destaca el grupo de supervivientes.

Por otro lado, respecto a los servicios deseados, en su gran mayoria prefieren
no tener una sala especifica de adolescentes, y algunos de ellos prefieren no
tener encuentros virtuales con otros adolescentes que estén pasando por lo
mismo que ellos.

Respecto a cOmo empoderarian a otros adolescentes, el grupo de poblacién en
tratamiento dan respuestas breves y con pocos detalles. Destacan en su
mayoria, la necesidad de distraccion y el apoyo familiar, a diferencia del
grupo de supervivientes, que describen su paso por la enfermedad mas extensa
y lo que han sacado de la experiencia vivida que hoy les hace mas fuertes.

5.-DISCUSION.

LIMITACIONES DEL ESTUDIO:

En primer lugar, unade las limitaciones para la investigacion del trabajo seria el
tamafio muestral, siendo esta pequefia (n=26), con lo que no se podrian afirmar
ni generalizar los resultados obtenidos en la poblacion a estudio por no ser
suficientemente representativa. Otra acotacion, seria una distribucién poco
equitativa de los dos grupos de estudio, siendo la poblacion de adolescentes
con céancer activo muy escasa frente a la poblacion de adolescentes
supervivientes. Larecolecta de informacion através de la encuesta, también ha
sido limitada por poca accesibilidad a los adolescentes participantes debido a
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gue muchos pertenecian a otras Islas, y por las restricciones sociales de la
pandemia. Si bien es cierto, esto se ha intentado minimizar a través de la
inclusién de preguntas abiertas en la encuesta, donde los adolescentes
pudieran incorporar distintas vivencias y obtener informaciéon menos acotada a
las preguntas cerradas realizadas, haciendo mas completos los resultados.

Por otro lado, la literatura sobre adolescentes con cancer es muy limitada.
Existen pocos estudios que traten esta poblacion, dificultando la investigacidon y
restringiendo la posibilidad de comparar los resultados obtenidos con otras
fuentes.

ANALISIS DE LOS DATOS

La oncologia pediatrica ha experimentado un cambio trascendental en los
altimos afos, y con ella, la importancia de las técnicas de afrontamiento, los
servicios que se ofrecen a los pacientes y las demandas de estos. Estas
demandas son distintas segun los pacientes a los que se traten. Por ejemplo,
los adolescentes, como se ha visto, presentan unas necesidades
particulares y a su vez, tienen unas demandas distintas a la poblacion
pediatrica (entendida desde 1 a 12 afos).

Por esta razon, se decidio realizar una encuesta a adolescentes que hubieran
tenido o tengan actualmente cancer, en la cual se conocieran las demandas
cubiertas, los déficits que estos tienen en la estancia hospitalaria, las técnicas
de afrontamiento de estos, las afectaciones fisicas, psicoldgicas y
sociales de la enfermedad en sus vidas... de tal manera que una vez
conocidas estas cuestiones, se pueda cambiar la manera de abordar y tratar a
este tipo de paciente, con el fin de empoderarlos y capacitarlos frente al
cancer.

Respecto a los conceptos sociodemograficos, en la encuesta se refleja una
afectacion similar del cancer en nifios y nifias, siendo mayoritaria en
nifas. Sin embargo, segun los informes recogidos desde 2010 a 2020 en
Espafia, hay un mayor porcentaje de adolescentes (entre 15y 19 afios)
varones (56,9%) diagnosticados de cancer que adolescentes mujeres (43,1%)
(2). La probabilidad de desarrollar cancer segun sexo y edad es muy
variada, siendo practicamente la misma entre chicos y chicas desde los 5
hasta los 30 afios. Tras este grupo de edad, se observa que, entre los 30y 60
afios, las mujeres tienen mayor probabilidad de desarrollar la enfermedad. A
partir de los 60 afos, los varones tienen un claro protagonismo en la
probabilidad de desarrollar cancer frente a las mujeres. (1) Esto, por tanto,
refleja que los adolescentes con céancer no tienen diferencias
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especialmente notorias segun el sexo y que probablemente en la encuesta
haya mas afectacion de céncer en chicas adolescentes por la mayor
participacién de estas.

Por otro lado, la edad en la que estos adolescentes fueron diagnosticados de
cancer segun los resultados de la encuesta, en su mayoria engloban 15,14y
12 afos. Segun los datos estadisticos de RETI-SEHOP desde 2010 hasta
2020, se diagnosticaron un total de 3.172 tumores en Espafa en
adolescentes de 10 a 14 afos (siendo la franja de edad en adolescentes
con mas casos registrados), y un total de 943 en adolescentes de 15 a 19
afos. (2) Estos datos reflejan unos resultados muy similares a los recogidos en
la encuesta.

El lugar donde residen los adolescentes encuestados con un alto porcentaje
es Mallorca. Esto es asi porque en Mallorca se encuentra el Hospital de
referencia de las Islas Baleares, y por ser la isla con mayor numero de
habitantes (912.544). (17)

La situacion actual de los adolescentes encuestados respecto al cancer es de
un 69,2% curado sin tratamiento. Los canceres en adolescentes
afortunadamente tienen un alto porcentaje de cura, siendo la supervivencia a
3 afios del diagnostico de un 87%. (2). Esta supervivencia, también varia segin
el tipo de cancer que tengan los individuos. Los linfomas y las leucemias han
sido las enfermedades mas mencionadas en la encuesta. Asi, en consonancia
con los casos registrados en Esparia, las leucemias y los linfomas, junto con
los tumores del SNC y los tumores 0seos, son los tipos de canceres mas
frecuentes en la poblacion adolescente. (2).

Como ya se ha mencionado anteriormente, la adolescencia es una etapa
caracterizada por una intensidad emocional particular. Una de las emociones
y comportamientos caracteristicos de este periodo es la impulsividad y con ella,
el contacto con el alcohol y el tabaco. Sin embargo, en la poblacion de
adolescentes supervivientes la salud cobra importancia, y se vuelve una
prioridad para estos.

Segun los resultados de la encuesta, un 96,2 % afirmaron que no fuman, un
76,9% que no beben, un 76,9 % consideran que realizan una ingesta
alimentaria variada y equilibrada y hasta un 65,4% realizan ejercicio de
forma habitual. A diferencia de esto, segun la Encuesta sobre Uso de Drogas
en Enseflanzas Secundarias en Espafia, (ESTUDES) (18) la poblacion de
adolescentes de entre 14-18 afios, han consumido al menos una vez en sus
vidas alcohol en un 73,9% y tabaco en un 38,2%. Por otro lado, la poblacion
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adolescente, segun el articulo (19) mostr6 una falta de actividad fisica
generalizada. Menos de la mitad de los adolescentes se ajustd a las
recomendaciones de la OMS (19) (60 minutos diarios de actividades fisicas de
intensidad moderada a vigorosa”), y solo un 30% dedicé los fines de semana a
practicar actividades con una intensidad notable. De la misma forma, en la
literatura encontrada (19), “los resultados alimentarios iniciales en los
adolescentes mostraron un bajo cumplimiento de las recomendaciones
nutricionales establecidas por la SENC y la OMS”. Esto se puede justificar
como se ha mencionado anteriormente, por la prioridad de los adolescentes
supervivientes centrada en la salud. Otro motivo podria ser que los afios en los
que estos tienden a probar el alcohol y el tabaco y a alejarse de unos habitos de
vida saludables, haya coincidido con la época del diagnéstico y tratamiento del
cancer.

En la etapa de la adolescencia, la apariencia fisica comienza a cobrar una
mayor importancia, y esto junto con el diagnéstico de cancer, hace ain mas
compleja la situacion. EI ambito fisico es uno de los aspectos mas afectados, y
segun algunos articulos (12), se acentiano solo por los propios cambios fisicos
producidos por el tratamiento (como la caida del cabello, la pérdida de peso,
la hinchazon general del cuerpo, la pérdida de masa muscular) sino
también por las marcadas diferencias fisicas con los adolescentes de su circulo
social, que les aleja ain mas de lo que era su vida cotidiana. Por tanto, se
podria afirmar que, la imagen corporal y la manera en que los adolescentes
perciben su forma fisica ha sido un gran determinante dificultando el
desarrollo de una autoimagen y autoestima adecuadas. (12)

La sexualidad, segun la literatura encontrada (10), es una parte importante en
la adolescencia, ya que en esta etapa suele tener lugar la experimentacion
personal y la iniciacion de la actividad sexual. Cabe destacar, que, a diferencia
de lo encontrado en otros articulos, en la encuesta los participantes han
negado con un alto porcentaje que, en su mayoria, las relaciones sexuales y la
inseguridad se hayan visto afectadas por la enfermedad y los tratamientos
aplicados. Una posible explicacion podria ser que muchos de estos
adolescentes aun no hayan mantenido relaciones sexuales.

Este impacto visual conlleva también afectaciones psicoldégicas en los
adolescentes, y hace mas real la consciencia de enfermedad. En el caso de
los participantes encuestados, la mayoria reflejaban tener consciencia de su
situacioén, y describian las afectaciones psicoldgicas que conllevaban el hecho
de tener cancer. Segun la informacién encontrada, (12) recibir el diagnéstico
resulta una adversidad que provoca pensamientos muy variados acerca de la

50



propia enfermedad, y a raiz de esto, surgen cuestiones como ¢por qué a mi?,
donde los adolescentes buscan encontrar la respuesta o causa a su
enfermedad. Muchos articulos defienden (12) la necesidad de los adolescentes
de buscar un sentido ala enfermedad como herramienta para paliar la ansiedad
y la incomprension. La aparicién de reacciones emocionales como el miedo, y
los sentimientos que conllevan alejarse de sus vidas normales, de socializar
con amigos, de la escuela, de realizar deporte indican segun algunos
autores (12) la necesidad de identificacion precoz de estas emociones para
favorecer el proceso adaptativo a la enfermedad.

Frente a esto, el apoyo social segun algunos articulos (20) resulta ser una
herramienta de distraccion significativa en los adolescentes. El apoyo familiar y
la construccion de relaciones sociales positivas desempefiaron un papel muy
relevante en los adolescentes (20), mejorando la manera de afrontar el estrés
tras el diagnostico de la enfermedad y los tratamientos consecuentes. Sin
embargo, la realidad de los adolescentes con cancer es que, durante el periodo
de enfermedad, la posibilidad de relacionarse con amigos, familias y parejas se
ve limitada. Estos cambios en el ambito social aumentan el malestar
psicoloégico. (20).

Los adolescentes dan mucho valor a las relaciones amistosas, las cuales
comprenden un pilar importante en sus vidas. Esta edad constituye un cambio
desde la etapa infantil, donde el mayor apoyo proviene de los padres, hasta la
etapa adulta. Esta transicion segun algunos articulos, (9) conlleva como
consecuencia que los adolescentes busquen su propia identidad, buscando
control e independencia. Se han encontrado datos (9) que reflejan el
sentimiento de soledad y rechazo social que crea el dia a dia en el Hospital, el
cual aleja a los adolescentes de las aulas y de su rutina habitual Ante estas
emociones negativas, muchos adolescentes encuestados se refugiaron
estableciendo relaciones con otros adolescentes en el hospital que estan
pasando por situaciones similares. Segun algunos articulos (9)(10), el hecho de
formar parte de un grupo de iguales resulta una fuente importante de apoyo;
ayudando a reconfortar el sentido de identidad del adolescente y facilitando la
capacidad de vencer el malestar psicoldgico que crea esta enfermedad.

Los recursos y servicios Hospitalarios tienen también una repercusion
importante en el &mbito social, psicolégico y fisico del adolescente,
condicionando en cierta medida el modo en el que van a enfrentar la
enfermedad. De esta forma, resulta muy importante analizar la manera en que
el adolescente y su familia reciben la informacién sobre el diagndéstico y los
tratamientos posteriores. Es de interés, por tanto, como apoya el articulo “
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L’adolescent amb cancer: Un repte per al sistema sanitari. Metode “ (9) para los
adolescentes ingresados crear una relacibn médico-paciente basado en la
confianza. Ya que, como apoya Jose Luis Gallo (9) Engafar y esconder
informacion al paciente creara mayor confusion en este, y le alejara de que sea
participe de su enfermedad. Los datos recogidos en la encuesta respecto a la
informacion médica solicitada, concuerda con la literatura encontrada, donde se
refleja la importancia de autonomizar y responsabilizar a los adolescentes con
el poder de informacién, demostrando (9) una mejor gestibn emocional en
aquellos que la solicitaron.

La Asociacién Apanoa, (9) aconseja desde un principio romper con esa
proteccion al adolescente evitando que sepan su diagnéstico, y comenzar con
informar a este sobre su situacién actual mediante la adaptacion a la madurez
cognitiva del paciente, explicarle el tratamiento y como sera su dia a dia en el
Hospital, dar los espacios y pausas pertinentes y repetir y aclarar la
informacion transmitida, estando abiertos en todo momento a cualquier
pregunta que les surja al adolescente y al entorno de este. Esto permitira que
su capacidad de adaptacion a la enfermedad sea mayor, y ayudara a que estos
sean capaces de tomar las decisiones pertinentes conociendo toda la
informacién, fortaleciendo asi la autonomia del adolescente. (9)

Las habilidades comunicativas son particulares en cada profesional, sin
embargo, segun varias encuestas realizadas por la European Society for
Medical Oncology (ESMO) y la European Societ for Paediatric Oncology
(SIOPE) (14), aportan que los Servicios de Unidades Pediatricas ofrecen una
atenciéon integral y multidisciplinar mas especializada, dando una mejor
calidad asistencial. La informacién aportada por los profesionales a través de
cualidades como la empatia, la honestidad y la confianza, ha resultado ser
satisfactoria para los participantes encuestados. De la misma forma, la
informacion recibida sobre los procedimientos realizados y el trato recibido por
el Servicio de Enfermeria obtuvieron también una buena valoracion. Las
Unidades Pediatricas presentan una atencion integral, entre otros motivos,
uno de ellos es su formacién profesional mas especializada, ya que, segun la
literatura, “las necesidades de los adolescentes con cancer solo pueden
abordarse mediante personas especificamente entrenadas” (10). La
centralizacién de la atencion mejora los resultados del tratamiento en los
pacientes, ya que mediante una buena relacion sanitario-paciente, estos
adoptan un control sobre su enfermedad y se capacitan frente a esta,
adquiriendo unamayor adherenciaal tratamiento. (10)
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En el Hospital Universitario Son Espases, los adolescentes que han sido
tratados en la Unidad de Oncohematologia Pediatrica se han visto beneficiados
de varios Servicios:

La atencién psicolégica es ofrecida mayormente a través de
asociaciones (por ejemplo, Aspanob), desde el inicio del diagndstico y
durante el tratamiento como parte del tratamiento integral de la
enfermedad. Esta tuvo unarepercusion positiva en los adolescentes que
la solicitaron, valorando positivamente la atencién recibida. Aunque
segun la literatura, (21) no todos los adolescentes reciben y solicitan la
atencion psicoldgica desde el momento del diagnéstico. Un 38,5% de los
adolescentes encuestados no solicitd esta herramienta terapéutica, en
parte por no conocer la posibilidad de tenerla, y otra parte por la
anticipacion de la propia asociacion a ofrecer esa ayuda a los pacientes.
Por lo tanto, es importante realizar un abordaje precoz en la atencién
psicolégica como tratamiento adyuvante, contribuyendo a reducir la
angustia y la ansiedad producidas por la enfermedad, considerando
como obijetivos principales el desarrollo de la adolescencia. (10) (21)

Por otro lado, asociaciones y organizaciones como Aspanob, Lions de
Calvia y “la Caixa” han financiado el Servicio de Musicoterapia, el
cual ha sido ofrecido en las Unidades de Oncologia Infantil y en UCI
Pediatrica del Hospital Son Espases. Este Servicio pretende ser una
ayuda adicional al resto de terapias, facilitar el desarrollo de habilidades
emocionales y reducir la ansiedad vinculada a la enfermedad,
fomentando el bienestar del paciente durante el ingreso. La mayoria de
los adolescentes solicitaron el Servicio de Musicoterapia, dando al
Servicio una buena valoracién. La Musicoterapia adyuvante como
terapia psicoldgica segun los articulos (22)(23) ha demostrado disminuir
el malestar psicolégico y mejorar la gestion emocional. Los estudios
llevados a cabo para evaluar la efectividad (23) de esta se centran
sobre todo en la reduccién del dolor y la facilitacién de realizar pruebas
medicas, es decir, estan centradas en el uso del ambito clinico, por lo
gue una mayor aportacion de este Servicio en los adolescentes
ingresados proporcionaria una mejoria clinica significativa.

Una de las situaciones que mas afectan a los adolescentes respecto al
ambito social es la separacion de su rutina, incluyendo en esta ir a la
escuela. El absentismo escolar segun la literatura, (24) es uno de los
aspectos que genera mayor sensacion de aislamiento y soledad en los
adolescentes. Los tratamientos inmunosupresoresy las hospitalizaciones
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diversas complican la continuidad del adolescente en su educacion.
Frente a esto, los hospitales deben promover el contacto con la
ensefianza a través de Aulas Hospitalarias, las cuales se encuentran
en Unidades Pediatricas especializadas (24). A diferencia de estas, las
Unidades de Adultos, no cuentan con un acceso a una atencion
educativa, impidiendo asi la continuidad asistencial a la escuela. Los
adolescentes encuestados, emplearon en su gran mayoria el Servicio
de Aula Hospitalaria, y valoraron como satisfactoria la disponibilidad
de este Servicio. Estas, deben tener personal cualificado (14) que
ofrezcan formacion continuada durante el tiempo que estén ingresados
con el fin de no interrumpir su ciclo educativo. Algunos articulos apoyan
(24) (14) que la atencién educativa brindada a los adolescentes
ingresados sumado al contacto con el profesorado del
colegiol/instituto previo con el fin de informar de los avances de cada
individuo, resulta muy beneficioso, facilitando que la vuelta a la escuela
sea lo mas adaptativa posible.

En la misma encuesta, se plantearon propuestas de Servicios que los
adolescentes no tuvieron en su estancia hospitalaria. Como se ha
mencionado anteriormente, los adolescentes (24) se caracterizan por su
necesidad social y por la importancia que cobra la identidad personal, asi
como la desvinculacion paternal y la independencia. Por esta razén, los
adolescentes en su gran mayoria votaron a favor de “tener una sala
especifica de adolescentes” asi como “” poder estar acompanados de
amigos y/o parejas en la estancia hospitalaria”. Sin embargo, frente a la
propuesta de “recibir informaciéon médica sin presencia de los padres”, en
su gran mayoria votaron que no deseaban esta opcion. Una de las
explicaciones a esta respuesta podria ser que, aunque bien sea cierto que
durante la estancia hospitalaria la convivencia continua con los padres se hace
cuesta arriba, el momento de transmitir el diagnéstico, es un escenario
emocionalmente complejo en el que el acompafiamiento y apoyo familiar puede
ayudar a generar una adaptacion mas precoz a la nueva situacion.

Otra manera que tienen los adolescentes de evadirse durante su estancia en el
hospital es a través de las redes sociales, la posibilidad de estar conectados a
internet y ver peliculas, jugar a videojuegos y acceder a clases via online
acaba siendo una distraccion de su enfermedad. Por este motivo, todos los
adolescentes solicitaron y vieron como necesario ‘“tener Wi-fi en las
habitaciones”.
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Esta capacidad de distraccién también se consigue mediante el deporte y la
actividad fisica. Por este motivo, “poder realizar actividades de baja
intensidad y acordes a mi situacion basal”’ fue también un Servicio muy
votado. El ejercicio es una medida de evasidon que genera bienestar en el que
lo realiza. Sin embargo, es unade las primeras actividades que se ven limitadas
por laenfermedad, aumentando los cambios en la imagen corporal, provocando
malestar fisico y psicolégico. El ejercicio ajustado a la situacion del paciente
ha demostrado segun el articulo (25), una mejora en el manejo de la
enfermedad base, asi como una mejora en la integracion social. También
logra favorecer la evolucion clinica del cancer (mejora la funcion inmunitaria
aumentando la funcionalidad de las células Natural Killer, atentia los efetos
devastadores de la quimioterapia...)y ayuda a mantener salud mental. (25)

La propuesta de “tener encuentros virtuales con adolescentes que estén o
hayan pasado por la misma situacién” también fue demandada por los
adolescentes. Esta podria ser una opcion similar a la propuesta de tener una
sala especifica de adolescentes, con la facilidad de poder ajustarse a
situaciones de inmunosupresion en las que los pacientes tengan que estar
aislados. Los adolescentes, tienden a apoyarse en sus iguales. De hecho, en
la revision “Adolescencia y cancer’ (10) llevada a cabo en el Hospital
Universitario de Valencia objetivaron algunos déficits en la organizacién de los
servicios de oncohematologia pediatrica y tomaron la iniciativa de ofrecer
reuniones grupales de apoyo dirigidas a adolescentes y adultos jovenes
supervivientes de cancer con el fin de brindar apoyo y utilizar la terapia como
motor de abordaje de las emociones que se generan en sus circulos sociales
allegados por la enfermedad que ellos padecen.

Asi pues, una enfermedad cronica como el cancer, acarrea cambios
importantes en el estilo de vida, que demandan nuevas técnicas de
afrontamiento en estos adolescentes. En el articulo “Vivencias y significados
de adolescentes sobrevivientes al cancer” (12) se registraron una lista larga de
emociones que provoca padecer esta enfermedad, como el miedo, la depresion,
la ansiedad, la rabia. Frente a esto, el articulo (26) defiende el beneficio del uso
de recursos psicologicos positivos, que ha demostrado ayudar a la gestion
de las emociones negativas y ha mantenido la constancia de los adolescentes
en la lucha contra el cancer. Esto concuerda con el tipo de fortalezas que
acaban usando los adolescentes encuestados, donde un alto porcentaje de
ellos dio importancia a la resiliencia como recurso psicolégico positivo,
afirmando conseguir una conducta adaptativa frente a la enfermedad.

Los adolescentes encuestados puntuaron segun el grado de importancia que
tuvieron las fortalezas (humor, autoestima, autonomia, empatia) en la lucha
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contra la patologia oncoldgica. Para los participantes, el humor fue la fortaleza
mas relevante, seguida de la empatia y la autonomia. La autoestima, sin
embargo, fue la que menos grado de interés tuvo para los participantes. En el
articulo “Factores de resiliencia en nifios y adolescentes con cancer y su
relacion con el género y la edad” (7) se realizd un Inventario de factores
personales de resiliencia donde se evaluaron cinco fortalezas: autoestima,
empatia, autonomia, humor y creatividad. En él (7), se objetivd el humor como
la fortaleza mas comun entre los adolescentes y la autoestima, empatia y
autonomia como fortalezas presentes en mas de la mitad de los participantes.
Estos resultados reflejan diferencias en proporcién a los datos obtenidos en la
encuesta, donde la autoestima, tuvo poca repercusion en el estudio,
posiblemente por los cambios fisicos producidos por el ingreso y los
tratamientos, creando una transformacion negativa en la imagen corporal
del adolescente (27). En cambio, los resultados del articulo (7) concuerdan con
los ya vistos en la encuesta en la fortaleza del humor, siendo esta de suma
importancia para los adolescentes, capacitandoles de tener la habilidad de ver
el lado comico en las situaciones mas amargas. Conociendo estos datos, en
el Trabajo de Final de Grado (27) “Risoterapia y los efectos del humor en el
paciente oncoldgico pediatrico.” basado en un ensayo, se propone la
risoterapia, y otras actividades en las que se use el humor positivo, para
ayudar a afrontar la enfermedad y reducir la ansiedad y el estrés, lo cual
podria proporcionar a los adolescentes ingresados un mejor control del dolor.
Otros articulos también mencionan laimportancia de las construcciones (26) de
fortalezas tales como la confianza, la resiliencia, la paciencia, la constancia,
el deporte y el apoyo socio-familiar como via amortiguadora frente al
malestar psicologico. Estas fortalezas mencionadas, coinciden con las
fortalezas que han ido destacando los adolescentes de este estudio y se han de
considerara lahora de aportarles atencion psicoldgica.

Por un lado, el apoyo de los circulos familiares, sanitarios, y de amistad se
pueden agrupar como relaciones sociales que el individuo establece. Estas,
para los adolescentes encuestados, han fortalecido el sentimiento de
bienestar, frenando los factores estresantes de la enfermedad. El desarrollo
del bienestar y la felicidad resulta muy importante durante el ingreso en los
adolescentes coincidiendo con la literatura (26) donde se defiende la aplicacién
de intervenciones psicoldgicas dirigidas y la realizacion de deporte con el fin de
aportar una buena reparacion emocional y obtener buena calidad de vida en
estos. Segun el articulo especial de anales de pediatria “Ejercicio fisico como
«medicina» en enfermedades crénicas durante la infancia y la
adolescencia’(25) se objetivan distintos beneficios de realizar deporte: eleva el
tono simpatico, estimula funciones hematopoyéticas, activa la funcion
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endocrina, incrementa el gasto energético total por medio de liberaciéon de
endorfinas, favoreciendo un desarrollo psicomotor e incrementando el
bienestar fisico, aumentando la autoestima y modulando la ansiedad. Estos
datos mencionados (25)(26) coinciden con los resultados recogidos en la
encuesta, donde el deporte y las relaciones sociales cobran una importancia
determinante, convirtiéndose en una fortaleza, por lo que seria interesante
sefialar como estrategia adyuvante al tratamiento farmacolégico, una mayor
flexibilidad en las visitas sociales hospitalarias y la practica de ejercicio acorde a
la situacion basal del adolescente.

Por otro lado, el optimismo, para los adolescentes encuestados es una
fortaleza que mejora las estrategias de afrontamiento, consiguiendo una mejor
adaptaciéon. Coincidiendo con el articulo (26), se evidencia también que las
personas optimistas desarrollan unos recursos individuales protectores
frente a patologias como la depresién y la ansiedad. Esto se podria relacionar
con lo que plantean Rasmussen et al. (28) donde se indica que el optimismo
también proporciona un efecto protector frente al dolor durante y tras el
tratamiento, y favorece que estas personas tengan una conducta mas
resolutiva y un afrontamiento activo, adoptando habitos de vida mas
saludable, teniendo un mejor pronaéstico frente al cancer.

La resiliencia, como capacidad de resistir y adaptarse tras la adversidad, en el
cancer, se ha denominado crecimiento postraumatico segun Costa, G.y Gil F. L.
(29). Esta fortaleza, ha sido mencionada por los adolescentes del estudio donde
hacen hincapié en los beneficios que esta ha supuesto para la superacion del
cancer. Esta enfermedad, sin duda alguna, es una experiencia negativa,
traumatica. Coincidiendo con el articulo “Variables psicolégicas positivas en
pacientes con cancer’ (26) se menciona que, a través de esta fortaleza, los
pacientes han conseguido encontrar beneficios tras este hecho, han
encontrado una parte de ellos mismos que no conocian a raiz de
situaciones tan extremas como es esta enfermedad, y han sabido derribar y
construir nuevos valores que replantean sus formas de vida. De acuerdo
entonces con los resultados del estudio y en relacion con el articulo
mencionado (26), podria afirmarse que la resiliencia es una fortaleza
beneficiosa para el desarrollo de una actitud adaptativa y abre camino a la
aparicion de otras fortalezas tales como la paciencia, la constancia, la
voluntad, laflexibilidad, la capacidad de resolucion, siendo un posible objetivo
a desarrollar en las terapias psicoldgicas con el fin de desarrollar recursos
emocionales y dar sentido a las experiencias vividas puesto que a través de
esta gestion emocional basado en ser resilientes, muchos adolescentes segun
la bibliografia encontrada (26)(7) han conseguido menores consecuencias
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negativas tras los tratamientos, fortaleciendo su salud y mejorando su estilo
de vida.

La construccion de recursos personales para contrarrestar las emociones
negativas de la patologia oncolégica constituye una herramienta fundamental
en el adolescente con cancer. El conocimiento de las preocupaciones mas
prioritarias en los ambitos sociales, psicoldgicos y fisicos respondidas en la
encuesta, y los recursos de los que estos disponen, tanto los recursos
Hospitalarios como los propios recursos de afrontamiento que estos generan en
su vivencia, permitira que se realice un plan asistencial adaptado al paciente, en
el que se contemplaran estrategias psicoldégicas adecuadas durante el
ingreso, que empoderen a los adolescentes una vez salgan del Hospital,
capacitdndose ellos mismos en su lucha contra el cancer.

El desarrollo de las fortalezas que los adolescentes mencionan (paciencia,
constancia, optimismo, bienestar, resiliencia, humor) es primordial para
hacer frente a la enfermedad. Por eso, en la fase de diagndstico de la
enfermedad segun lo observado en los adolescentes del estudio, resultan
importantes las terapias basadas en la aceptacion y compromiso El uso de
estas terapias viene justificado por el “Proyecto de intervencion grupal basado
en estrategias de aceptacion para el afrontamiento del cancer’ en la
Universidad de Zaragoza (30) que se centra en “aquellas personas que quedan
atrapados en el TEE (Trastorno de Evitacion Experiencial).”(30) En el caso de
enfermos oncoldgicos, la forma méas frecuente de evitacion observada en los
adolescentes encuestados es a través de “los comportamientos de negacioén de
su estado actual, lo que puede traer aparejado aislamiento, rebeldia,”(30). Los
datos aportados anteriormente (30), apoyan ademas que, a través de las
terapias basadas en aceptacion y compromiso, los adolescentes analizan y
ponen nombres a las emociones que van surgiendo durante la estancia
hospitalaria, permitiéndose a ellos mismos estar enfadados y tristes.

Al mismo tiempo, los adolescentes encuestados han mostrado otras
preocupaciones (los cambios fisicos, las necesidades sociales, el absentismo
escolar). Frente a esto, en la investigacion realizada en la “Facultad de
Educacion de la Pontificia Universidad Catdlica del Perd” (24) el Servicio de
Aula hospitalaria, para la continuacion de sus proyectos de vida, asi como
encuentros con otros adolescentes de la planta ha demostrado tener
beneficios y agilizar el desarrollo de fortalezas positivas que ayuden a la
adaptacion, favoreciendo la empatia y el bienestar del paciente. Para los
adolescentes del estudio, el uso de este recurso es una forma de distraccion,
que ayuda aceptar el nuevo escenario, frenando la monotonia del hospital.
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Esta monotonia ha acarreado en los adolescentes encuestados un desgaste
emocional, creando ansiedad, estrés, depresion. Por esto, tras los datos
observados, seria relevante hacer una complementacion de terapias
psicolégicos con terapias alternativas como la Musicoterapia, la Risoterapia
las cuales han sido beneficiosas segun los resultados del estudio, coincidiendo
con lo mencionado en el ensayo (27) donde se menciona que el uso de estas
terapias también ha demostrado beneficios en la paliacion de la ansiedad y el
estrés que provoca el tratamiento en los pacientes con cancer. Uno de los
puntos a favor de este tipo de terapias observadas en el estudio, es el
aprendizaje precoz en el manejo de emociones para lograr la adaptacion. Esto
coincide con lo mencionado en el articulo “Resiliencia: definicion,
caracteristicas y utilidad del concepto” publicado en la “Revista de
Psicopatologia y Psicologia Clinica” (31) donde se utilizan estas terapias para
fomentar el aprendizaje en la gestion emocional y para poder transformar esta
experiencia negativa en la adquisicion de habilidades de afrontamiento
positivas. La propuesta de empoderamiento basado en la capacidad de
transformar una experiencia negativa, en una fortaleza que genere la
adaptacion y capacitacion, se puede ver favorecida segun el articulo (26) por
la aplicacién de una intervencion psicologica basada en emociones positivas
gué, junto con un refuerzo de las herramientas de resiliencia que ya poseian,
podria agilizary beneficiar la funcionalidad del adolescente en su dia a dia.

En concordancia con resultados de este trabajo, algunos articulos (26)(23),
mencionan la importancia del trabajo de emociones positivas y objetivan una
lista de estas como el optimismo, la valentia o la paciencia. Los adolescentes
del estudio a través de estas emociones positivas han conseguido construir
nuevos valores y nuevas cogniciones, redireccionando sus metas y
proyectos de vida, permitiéndoles ser funcionales durante y tras el
tratamiento, alcanzando una buena salud mental y una adecuada
competencia social tras salir del Hospital. Por otro lado, el articulo “Estilo de
afrontamiento y calidad de vida en adolescentes con cancer’ basado en un
estudio (20) destacan la importancia de tener un seguimiento con los
adolescentes una vez finalizado el tratamiento, no solo a nivel oncolégico,
sino también a nivel psicoldgico, ya que muchas secuelas aparecen afios
después del diagnostico de la enfermedad. De todo esto podemos destacar
la necesidad de un adecuado desarrollo de las habilidades cognitivas y
estrategias psicolégicas en los adolescentes con el fin de percibir de una forma
adaptativa las emociones ante una situacion adversa. Para ello, Di-Colloredo C
et al (32) proponen el analisis, autorregulacién y gestion emocional como
herramientas para de crear una nueva via de afrontamiento competente
(reinterpretacién positiva, evitacion, busqueda de apoyo social,
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construccion de un significado) que les permita adaptarse a la situacion,
fortaleciendo asi su autoestima y autonomia para conseguir un
empoderamiento que les permita cambiar la manera de percibir y actuar frente
al mundo.

6.-CONCLUSIONES.

En primer lugar, las Unidades Onco-hematoldgicas Pediatricas (UOHP) del
Hospital Universitario Son Espases han proporcionado servicios que
complementan el tratamiento del adolescente (Aula Hospitalaria, Atencion
Psicolégica, Servicio de Musicoterapia) y han permitido que los adolescentes
tengan un mayor namero de herramientas para afrontar su enfermedad. Estas
han demostrado ofrecer una mayor especializacién sobre el abordaje de las
patologias y una centralizacion marcada, a diferencia de las Unidades de
Adultos.

Respecto a los Servicios proporcionados, se mostr6 un alto grado de
satisfaccion con la ayuda aportada por estos, desde el diagndstico hasta etapas
posteriores, especialmente con la atencion Psicoldgica facilitada por
Asociacionesy con la ayuda ofrecida por el Aula Hospitalaria.

A pesar de esto, aun se observan falta de conocimiento en la poblacion
adolescente respecto a la existencia de esta ayuda Psicolégica, lo que denota
las carencias de herramientas y estrategias psicologicas que estos presentan
frente a su enfermedad.

Por otro lado, en las UOHP, se identificaron carencias en los planes
nutricionales elaborados por especialistas ofrecidos por el Servicio de Cocina
del Hospital, donde la comida era poco variada y poco adaptada a los gustos de
los pacientes. Otras carencias se hacen notar en la necesidad de pago para ver
la television, la falta de conexion Wifi para familiares y adolescentes y la poca
flexibilidad para visitas de caracter social dada la situacion de pandemia vivida
en el Servicio de Pediatria. Si bien es cierto que asociaciones y organizaciones
han cambiado este escenario, proporcionando ayudas econémicas paraque los
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pacientes ingresados puedan disfrutar de television gratuita, microondas,
frigorificos etc.

En segundo lugar, se definieron diferentes solicitudes que no se ofrecian en la
poblacion adolescentes en las UOHP: la necesidad de una Sala especifica de
adolescentes, estar acompafiado de amigos y parejas en el Hospital, la
realizacién de ejercicio acorde a la situacién basal, y tener encuentros virtuales
con otros adolescentes que hayan o estén pasando por la misma enfermedad.

Por altimo, cabe mencionar que las técnicas de afrontamiento para empoderar
a dicha poblacion adolescente se diferencian segun lafase de la enfermedad en
la que esta se encuentre.

Los pacientes adolescentes en tratamiento se centran en técnicas evitativas y
modelos de distraccién durante el ingreso. Las principales fortalezas que se
observa gque estos construyen, se enfocan en el apoyo familiar y el desarrollo
de la autonomia, junto con el trabajo de la empatia. Por tanto, se propone
como via de empoderamiento el desarrollo de vinculos sociales y familiares
gque permita fomentar la capacidad de autonomia de cada individuo y las
terapias psicolégicas de aceptaciébn y compromiso, asi como terapias
familiares sistémicas, que han demostrado beneficios en la adaptacion de la
enfermedady en la neutralizacion de las emociones negativas.

Los hallazgos encontrados en la poblacién de supervivientes de cancer,
orientan las técnicas de empoderamiento hacia la transformacion de
cogniciones negativas en aprendizaje y adaptacion positiva. La capacidad
afrontamiento parece tener relacion con el desarrollo de fortalezas positivas
como el optimismo, la autoestima, la resiliencia, la paciencia. Por tanto,
llevar a cabo terapias de psicologia positiva han mostrado beneficio en la
construccion de habilidades emocionales adaptativas y ayudarian a capacitarlos
unavez finalizado el tratamiento.

En conclusién, los adolescentes diagnosticados de cancer deben ser tratados
en Unidades Onco-HematolOgicas Pediatricas donde se ofrezcan Servicios
especiales y dirigidos a las demandas que estos necesitan, ofreciendo
estrategias de atencidn sanitaria que incluya elementos clinico-psicolégicos que
fomenten la reparacion emocional a través del bienestar, el optimismo y la
resiliencia para capacitarse y empoderarse frente a esta patologia oncoldgica.

Se podrian mencionar algunas propuestas de mejora en las Unidades
Pediatricas Onco-Hematoldgicas con las que empoderar a los adolescentes.
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Indirectamente a través de la adquisicidon de una actitud receptiva con las
propuestas de Servicios Hospitalarios marcadas por estos, como la realizacion
de ejercicio fisico, la presencia de Wi-fi en las habitaciones o la posibilidad de
encuentros con otros adolescentes, se brindaria la oportunidad a los
adolescentes de tener una mayor motivacion y voluntad en la superacion de sus
inseguridades a través de que estos tomen sus propias decisiones y se
autonomicen respecto a su enfermedad. Esta manera indirecta de
empoderamiento dependera de las decisiones tomadas por las Instituciones
Hospitalarias y no de los recursos emocionales de los adolescentes. Por otro
lado, de manera directa, una propuesta de empoderamiento consistiria en
mantener una escucha activa con los adolescentes, permitiéndoles decidir
coémo quieren recibir la informacion médica, qué preocupaciones les surgen y
como plantean ellos su resolucion, tener en cuenta las propuestas qué
mencionan, de forma que la autonomia brindada ante ellos les haga
protagonistas de lo que les estd ocurriendo, y les haga ser funcionales y
adaptativos a su nuevo escenario.
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(Anexo I) ENCUESTA

1. ;Has leido la hoja informativa y estas de acuerdo y consientes responder esta
encuesta?
a. SiNo:

2. En caso de tener menos de 16 afios, ;estdis tu y tus padresftutores legales de
acuerdo y consentis responder esta encuesta?
a. Si. No

3. SexoC
Hombre. B. Mujer

4. Edad en la que te diagnosticaron por primera vez cancer:
5. iEn qué fase de la enfermedad te encuentras?

A_Entratamiento. B.Curado sin tratamiento. C.MNose
6. ;Sabes qué enfermedad tuviste?
7. lsla en la que vives:

a. Mallorca. Ibiza. Menorca

8. iFumas? Si. No
9. ;Bebes? 5i. No
10. ; Realizas una ingesta alimentaria variada y equilibrada? Si. No
11. i Realizas ejercicio de forma habitual? S5i. No

12. ;Qué aspectos se afectaron mas durante la terapia? Indica el grado de
afectacion de cada uno siendo 1 poca afectacion y 5 mucha afectacion.

a. Me afectd a nivel fisico 1.2 3. 4. 5.
b. Me afectd a nivel psicologico. 1.2.3.4.5
c. Me afectd a nivel social. 1.2. 3. 4. 5.

13. A nivel fisico que es lo que mas destacarias:
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(Anexo Il) Hoja informativa

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA REALIZACION DE UN
PROYECTO DE INVESTIGACTON

TITULO DEL ESTUDIO: “COMO EMPODERAR A ADOLESCENTES CON
CANCER”

INVESTIGADOR PRINCIPAL:MARINA MARTINEZ BLASCO,

CARGO, UNIDAD, CENTRO: ESTUDIANTE 6" MEDICINA UIB, HOSPITAL
UNIVERSITARIO SON ESPASES

‘CORREQ ELECTRONICO: marina martinerblasco@email com

INTRODUCCION

Nos dirigimos a usted para informarle sobre wn estudio en el que se le invita a
El estudio ha sido aprobado por el Comité de Efica de la Investigacion de las
Is].asBalelrei d.eacuerdol]aleglslaummgenﬁe,yse]]evaacabnwnrwpetna]os
enla i6n del Helsinki y a las normas de buena préctica

clinica.

Con esta hoja se pretende que usted reciba la informacién necesaria y correcta para que
«con sus propios criterios evalie y juzgue si quiere o no participar en este estudio. Para
ello, le pedimos que lea esta hoja informativa con atencién. En caso de que surgieran
algunas dudas tras la explicacién, serin resueltas por nosotros antes de realizar este
estudio. Ademds, puede consultar con las personas que considere oportuno. Si tiene

DESCRIPCION GENERAL

La adolescencia es un periodo de cambios sociales, psicolégicos y fisicos en el que se produce
mmgnmdehm&mahmammmmn}mmcmmpum
unas vdela
amhmmmdmhmmemmh
importancia de las relaciones sociales. . Ademss, presentan una vulnerabilidad al estrés

que se expresa en forma de jentos como 12 ira, la ém, 1a enforia, la
tristeza, efc. La 16n del entorno sock iliar y personal son grandes pilares de la
vida de un adolescente que se pusden ver modificados por una patologia como el cincer,
causando un zran impacto emocional y dificultando esta etzpa tan compleja

Enel to del diagndstico de esta enfermedad, una rube de incertidum
dmumumabmdaﬂpmmdmaghmmdummmmmm
obsticulo mis en sus vidas. Senfimientos como la rabia, injusticia, la apatia, la desmotivacién a
nivel escolar, familiar y social, el miedo,la confirsién por la sifuacién se ven notablemente.
alteradas. Aparecen preguntas relacionadas con la muerte, cambios en las dinimicas familiares
relacionadas con el estrés de un mevo escenario, cambios en Iz commicacién, en el estilo de
vida de estos adolescentes, el cual tiends 2 separarse de su vida social y su vida escolar.

La participacién del equipo sanitario, asi como el equipo de psicologos resulta mry
para el adol desde el enel que le dela d
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(Anexo Ill) Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA REALIZACION DE UN
PROYECTO DE INVESTIGACION

TITULO DEL ESTUDIO: “(;ﬁMO EMPODERAR A LOS ADOLESCENTES CON
CANCER™

INVESTIGADOR PRINCIPAL- MARINA MARTINEZ BLASCO, ESTUDIANTE 6
MEDICINA UIB

CENTRO: HOSPITAL UNIVERSITARI SON ESPASES

Yo,
[] He leido la hoja de i idm que se me ha
[] He podido hacer preguntas sobre el estudio.
[] He recibido suficiente informacién sobre el estudio
[[] He hablado con: (nombre del investigador).
c que mi participacion es v
[] Comprendo que puedo retirarme del estudio

— Cuando quiera.

— Sin tener que dar explicaciones_

—  Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.
[ Comprendo que. si decido retirarme del estudio, los resultados obtemdos hasta ese
momento podran seguir siendo utilizados.

&

En el caso de que los dela i igacio i datos que me puedan
interesar a mi o a mis familiares: (indicar una de las casillas)
] Quiero ser informado.
[ Mo quiero ser informado, pero acepto que mi médico contacte con mis familiares
si dichos resultados les pueden afectar.

[] Comprendo que tengo los derechos de acceso,
limitacion del tratamuento de datos, mncluso a trasladar mis datos a un tercero autorizado
(portabilidad), de acuerdo con lo dispuesto en la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre,
de proteccion de datos de cardcter personal y garantia de los derechos digitales.

[ Presto lib mi idad para icipar en el estudio y doy mi
consenfiniento para el acceso y utilizacion de mis datos en las condiciones detalladas en
la hoja de informacion al paciente.

Firma del paciente: Firma del investigador:

Este documento se firmard por duplicade queddndose una copia el investigador y otra el
pacienta
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(Anexo IV) Comité de Investigacion

Borm s CHE0-22

Paleia, 11 dia slil da 2033

La COMISION DE INVESTIGACION del Hegital Universiianis Son
Espates da Palma da Malorca, ha avaliada la solohad do PROYECTO
de JOSE ANTONIO SALINAS SAMZ adscrito al SERVICIO de
PEDIATRIA del Hospital Universilario Son Espasas. ihdado *Came
amipoderar & sdobecamas oon chnear”,

Rervizacda I3 gocumentacicn, informa favorablements dicha peficidn por
congirara 34 inkards para o HOSPITAL,

Or. A

Prom, Combsitn investgectn

Palomes

Crw e Valderoma, 1
AT Pl b

Tul 134 671 209 000
Wam |34 01 309 300

ameipuiey ol r
v ST pishesnaeen o
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