PSICOONCOLOGIA. Vol. 12, Ném. 1, 2015, pp. 141-156

ISSN: 1696-7240 - DOI: 10.5209/rev_PSIC.2015.v12.n1.48909

ADOLESCENCIA Y CANCER

ADOLESCENCE & CANCER

Ascensién Bellver Pérez' y Helade Verdet Martinez?

" USSR Hospital Universitario Dr. Peset de Valencia. Universitat de Valéncia.

2 Departamento Salud La Fe de Valencia.

Resumen

La adolescencia es un periodo que abarca
los de los 15 a 19 afios de edad, es una etapa
de transicion en el desarrollo desde la infan-
cia hasta la vida adulta. La apariencia de los
jovenes cambia como resultado de los aconte-
cimientos hormonales de la pubertad. En esta
etapa, incorporan una nueva apariencia y hay
una bisqueda de su sentido de identidad. El
cancer en la adolescencia es la principal cau-
sa de mortalidad no accidental. Dado que la
adolescencia es un periodo de cambios fisicos
y emocionales significativos, un diagnéstico de
cancer durante esta etapa del desarrollo tiene
un impacto importante en su desarrollo psico-
logico vy fisico.

El objetivo es realizar una revision biblio-
grafica de los 80 articulos mas relevantes pu-
blicados durante los ultimos afios en la litera-
tura asociados con el adolescente con cancer.
La revision bibliografica ha sido realizada en
las bases computerizadas PubMed, PsycINFOs.

En esta revision se describe los problemas
psicosociales que afrontan los adolescentes
con cancer: problemas de desarrollo, respues-
tas iniciales al diagnéstico, el ajuste psicol6gi-
co, la calidad de vida y las secuelas adversas
del cancer, los problemas de imagen corporal,
la sexualidad y el cumplimiento y adherencia
del tratamiento.

Conclusiones: La falta de recursos persona-
les o experiencias de vida que podrian capaci-
tarlos para afrontar y dar sentido a los muchos
problemas potenciales que pueden acompanar

Abstract

Adolescence covers from the 15 to the 19
years of age, is a period of transition in the
development from childhood to adult life. The
appearance of youth changes as a result of the
hormonal events of puberty. At this stage, they
incorporate a new look and there is a search
for their sense of identity. Adolescent cancer is
the leading cause of non-accidental mortality.
Adolescence is a significant period of physi-
cal and emotional changes and the diagnosis
of cancer during this time has an important
impact on their psychological and physical de-
velopment.

The aim is to carry out a literature review
of 80 most relevant articles published during
the last years in the literature associated with
adolescents with cancer. The literature review
has been made in computerised databases Pub-
Med, PsycINFOs.

This review describes the psychosocial is-
sues faced by teens with cancer: problems of
development, initial responses to the diagno-
sis, psychological adjustment, quality of life
and adverse cancer sequelae, problems with
body image, sexuality and the compliance and
treatment adherence.

Conclusions: The lack of personal resources
or life experiences that might allow them to
cope with and make sense of the many po-
tential problems that are inherent to cancer,
and sometimes there are not in a period of
change and personal development. The article
aims to pay attention on the need of making
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el cancer, es en ocasiones inexistente en un
periodo de cambio y desarrollo personal. El
articulo pretende llamar la atencion sobre la
necesidad de creacion de unidades especiali-
zadas en el tratamiento para adolescentes y la
necesidad de que dichas unidades sean multi-
disciplinares, formadas por profesionales espe-
cialistas en este complejo periodo del desarro-
llo e incluyan profesionales de la Salud Mental.

Palabras clave: Cancer, adolescente, adap-
tacion psicoldgica, intervencion psicoldgica.

specialised units in treatment of adolescents
with multidisciplinary specialists, which ones
were specialized in this complex period of
development and that include mental health
professionals.

Keywords: Cancer, adolescent, psychologi-
cal adjustment, psychological intervention.

INTRODUCCION

La adolescencia es un periodo de tran-
sicion desde la ninez a la edad adulta que
se caracteriza por grandes cambios psico-
[6gicos, bioldgicos y sociales, que suponen
desequilibrios y ajustes. Los adolescentes
tienen que desarrollarse fisica, psicologica,
sexual y socialmente.

Petersen, Kennedy y Sullivan (1991)
describieron el principio de la adoles-
cencia como una época de “transiciones”
del desarrollo, incluyendo el cambio de
la educacién primaria a la secundaria, los
cambios en las expectativas de los compa-
fieros, una vida con mayor estrés, y cam-
bios en las relaciones y roles dentro de la
familia y en otros contextos. Estos autores
también se refirieron a los cambios inter-
nos a nivel cognitivo, asi como a las habi-
lidades y las transformaciones fisicas de la
pubertad™.

Estos cambios incluyen cada vez mas
independencia de los adultos, como pa-
dres y maestros, y estar cada vez mads
sujeto a las evaluaciones sociales de los
compaifieros®. La independencia se centra
en la apariencia y la autoimagen, el desa-
rrollo de las relaciones intimas, el ajuste
al crecimiento de la pubertad, asi como el
establecimiento de metas para el futuro®.

Desde la perspectiva psicolégica, se
describe como un periodo de vida donde
se van alcanzando hitos tales como el es-

tablecimiento de la personalidad y la iden-
tidad del rol sexual, asi como el desarrollo
de la moral y la independencia emocio-
nal, ademas las relaciones entre iguales se
convierten en algo cada vez mds impor-
tante®. El intento de los adolescentes de
lograr una postura mas independiente y
dejar atras la intensa dependencia de los
padres, trae consigo una especial vulnera-
bilidad en un adolescente enfermo, que se
esfuerza por obtener la independencia de
sus padres y ahora depende de maneras
nuevas y diferentes®.

La adolescencia es una etapa de tran-
sicion entre la nifez y la edad adulta. La
Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
define los adolescentes como individuos
entre los 10 y 20 afos de edad, mientras
que en los Estados Unidos la adolescencia
se definiria entre la edad de 13 a 19 afos.
A los efectos de estudios de epidemilogia
y de la investigacion del cancer, el Natio-
nal Cancer Institute (NCI) considera que el
periodo de adolescencia esta asignado el
rango de edad de 15 a 19 afos. A si mis-
mo, Barr declaré que, en el contexto del
cancer, la adolescencia abarca el periodo
entre 15 y 19 afos®. Los datos europeos y
estadounidenses muestran que la supervi-
vencia global a los 5 afos en adolescentes
con cancer es de aproximadamente 73-
78%. Los adolescentes tienen una supervi-
vencia mas baja que los ninos debido a la
leucemia linfoide aguda, linfoma maligno
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no Hodgkin, tumor de Ewing, osteosarco-
ma y al sarcoma de partes blandas"”.

El adolescente con cancer tienen que
tratar con dos fuentes de estrés: tener un
diagnéstico que pone en peligro la vida y
su tratamiento intensivo asociado, ademas
del desafio de la transicion del desarrollo
desde la nifiez a la edad adulta®. Ade-
mas, la adolescencia es generalmente una
fase del desarrollo que comprende una
mayor vulnerabilidad al estrés emocional
que podria verse seriamente agravada por
la experiencia del cancer. Esto puede ser
abrumador para muchos adolescentes y
afectar a su capacidad para hacer frente a
las tareas normativas del desarrollo®.

El cancer en los adolescentes plan-
tea una serie de retos Gnicos tanto para
el paciente como para sus familiares. El
diagnéstico de cancer durante este tiempo
tiene un gran impacto en su bienestar psi-
colégico y el desarrollo fisico. El tiempo
fuera de la escuela y de otras actividades
puede costar amistades y crear sentimien-
tos de aislamiento en un momento en el
que sentirse conectado a sus compaferos
es de suma importancia para el sentido de
identidad del adolescente®.

El diagndstico de cancer, el tratamiento
invasivo asociado y los subsiguientes efec-
tos secundarios extensos tales como la pér-
dida de cabello, pérdida de peso, diarrea,
nauseas, vomitos, cambios en la piel, fatiga,
dolor o insomnio estan asociados con una
fuerte tension y carga psicoldgica®'?. Estos
recordatorios visibles del cancer tienen el
potencial de dafar seriamente no sélo la
salud de la persona joven, sino también su
sentido de desarrollo de la propia identi-
dad y la imagen corporal®.

El periodo inmediatamente posterior a
un diagndstico de céncer durante la ado-
lescencia es muy estresante!V. Sin embar-
go, a partir de los18 meses después del
diagnéstico, los adolescentes informan de
una mejor funcién psicosocial en compa-
racion con su grupo de referencia™. A pe-

sar de estos hallazgos, sin embargo, hay un
sub-grupo de adolescentes con cancer que
informan de un pobre ajuste”?.

Esto es potencialmente problematico,
ya que el grado en que estos adolescentes
con cancer tienen éxito para hacer frente
a la enfermedad y a la angustia relaciona-
da con el tratamiento puede influir en su
capacidad para dominar las tareas apro-
piadas para su edad y de ese modo lograr
metas sociales a largo plazo"?.

Los adolescentes con cdancer tienen
que hacer frente a los efectos adversos del
tratamiento, los cambios en las relaciones
familiares, el aislamiento social, la ruptura
en la educacion, las disfunciones sexua-
les y las cuestiones laborales. Por tanto,
psiquiatras, psicélogos y trabajadores so-
ciales deben participar activamente en su
apoyo".

Aunque muchos de los adolescentes
parecen estar resilientes, una parte de los
pacientes en este grupo de edad experi-
mentan dificultades clinicamente relevan-
tes en la adaptacion a su diagnéstico de
cancer™. Por lo tanto, son necesarios los
servicios especializados de intervencion y
la elaboracién de programas multidiscipli-
nares. Esos programas deben abordar los
problemas comunes, como la escuela, el
trabajo y la integracion escolar y social, asi
como hacer frente a las deficiencias fisicas,
la imagen corporal y la asertividad debido
a los efectos tardios como la amputacion
u otras discapacidades fisicas®. La presta-
cién de apoyo psicolégico y social es hoy
en dia una parte integral del tratamiento
del céncer. La Sociedad Internacional de
Oncologia Pediatrica (SIOP) publicé una
serie de directrices para los problemas psi-
cosociales en el cancer pediatrico.

Los adolescentes tienden a tener un
fuerte sentido de independencia y rebel-
dia, y pueden ser reacios a confiar en el
sistema médico. Pueden retrasar el hablar
acerca de sus sintomas a los padres y mé-
dicos, e incluso, cuando ven al médico,
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pueden dar informacién errénea®. El in-
tervalo entre el comienzo de los primeros
sintomas y el diagnéstico de cancer es
mas largo en los adolescentes que en los
ninos"”'9.

Las necesidades de los adolescentes con
cancer sélo pueden abordarse mediante
personas especificamente entrenadas, con
el apoyo de unidades de hospitalizacién
especializadas. Asimismo, es necesaria la
investigacion dedicada a programas espe-
cificos para este periodo, y que no sean
parte de la atencién para nifos o adul-
tos''®. Hay pruebas de que la centraliza-
cién del tratamiento para adolescentes en
unidades especializadas mejora las tasas
de curacion y los resultados del tratamien-
to para estos pacientes!'?. Los adolescentes
con céancer que logran un cierto sentido de
control sobre su tratamiento y la responsa-
bilidad por si mismos son mas propensos
a cumplir con el tratamiento®.

El objetivo del presente estudio es reali-
zar una revision de los articulos mas rele-
vantes publicados en los Gltimos anos que
hacen referencia a los aspectos psicosocia-
les del cancer en adolescentes y resaltar
la necesidad de una intervencién psico-
social en este grupo de edad, teniendo en
cuenta tanto el impacto del cancer como
las necesidades especificas de esta etapa
del desarrollo. La revision bibliografica ha
sido realizada en las bases computeriza-
das PubMed y PsycINFO empleando las
palabras clave adolescencia, cancer, adap-
tacion psicoldgica e intervencién psicold-
gica, seleccionando los articulos desde el
afio 1980 al afio 2012.

Alteraciones emocionales y estrategias de
afrontamiento

La adolescencia es, generalmente, una
fase de desarrollo que comprende una
mayor vulnerabilidad al estrés emocional
que podria verse seriamente agravada por
la experiencia del cancer. Esto puede ser

abrumador para muchos adolescentes y
afectar a su capacidad para hacer frente a
las tareas normativas del desarrollo. Dadas
las dificultades particulares que tienen que
afrontar los adolescentes con cancer, es
importante hacer frente a las necesidades
emocionales de estos pacientes®?.

El diagnostico de cancer, que supone
un peligro para la vida, el tratamiento in-
vasivo asociado y los subsiguientes efectos
secundarios, hacen que los pacientes ten-
gan que enfrentar su posible muerte y la
necesidad de desarrollar nuevas estrategias
de afrontamiento para hacer frente a todos
los nuevos retos de la situacion. Ademas,
las numerosas visitas al médico y las hos-
pitalizaciones pueden trastornar la rutina
cotidiana del adolescente y su familia y
afectar a sus roles sociales??.

El cdncer es una experiencia traumatica
que despierta sentimientos de ira, ansie-
dad, miedo vy tristeza. Para el adolescente
con cancer, se pierden oportunidades, no
s6lo en la vida diaria, sino también a través
de pérdidas de eventos sociales como sali-
das con los amigos. Los pacientes adoles-
centes pueden entender las implicaciones
del diagndstico de cancer, pero carecen de
los recursos personales o experiencias de
vida que podria capacitarlos para afrontar
y dar sentido a los muchos problemas po-
tenciales que pueden acompanar el can-
cer?Y. Una enfermedad cronica, como el
cancer, trae consigo importantes cambios
en el estilo de vida, que demandan nue-
vas estrategias de afrontamiento en estos
adolescentes.

Wau et al. compararon adolescentes con
cancer en tratamiento con otro grupo sin
tratamiento y con un grupo control sano.
Los que estaban en tratamiento informa-
ron de una calidad de vida mds pobre en
general. De los que estaban en tratamien-
to, las mujeres también informaron de un
funcionamiento psicoldgico y cognitivo y
una visién de la vida mas pobre que las
mujeres sanas®?.
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Koocher et al. investigaron 115 adoles-
centes con cancer que habian estado en
remision durante por lo menos un afo. Se
encontr6 un nimero significativo de super-
vivientes que experimentaban dificultades
residuales en el funcionamiento psicoldgi-
co, el 59% mostré sintomas psiquidtricos
leves y el 12% estaban notablemente o
gravemente afectados psicolégicamente.
El efecto secundario mas comdn fueron la
baja autoestima, la depresion y la ansie-
dad. Ademads los individuos que eran ado-
lescentes en el momento del diagndstico
eran propensos a tener problemas en el
ajuste psicosocial, la socializacién, las ha-
bilidades de autoayuda y el funcionamien-
to intelectual®.

Hay diversos estudios en ninos y ado-
lescentes que estiman que entre un 17-
30% de los adolescentes con cancer des-
criben angustia psicologica significativa,
incluyendo sintomas de ansiedad y depre-
sion, y que estas cifras son similares entre
poblacion pediétrica y adolescente con
cancer®*29_ Esto se confirma en estudios
mas recientes realizados a largo plazo con
supervivientes adolescentes mostrando
una prevalencia tan alta como el 24,3% en
trastornos clinicos tales como la ansiedad,
depresién o trastorno por estrés postrau-
matico (TEP), con distrés subclinico tam-
bién prevalerte en un 22,4%"”. Mas que
los supervivientes de cancer infantil, per-
sonas diagnosticadas con cdncer durante
la adolescencia o edad adulta joven tienen
la capacidad cognitiva de entender la gra-
vedad de su enfermedad y demuestran con
frecuencia angustia y ansiedad persistente
sobre la muerte, la recurrencia del cancer
o los efectos tardios. Alteraciones en el as-
pecto fisico, cambios de peso, pérdida de
cabello, amputaciones, colocacién de ca-
téteres para facilitar la administracién del
tratamiento, cicatrices quirdrgicas y altera-
ciones en la coloracién de la piel y la tex-
tura hacen que los adolescentes se sientan
diferentes a sus companeros®??.

Una revision reciente de pacientes pe-
didtricos con cancer inscritos en ensayos
clinicos en el (NIH) mostré que un 14%
tenian prescrito al menos un psicofarmaco
(ISRS) para tratar los sintomas de depresién
y ansiedad. Muchos de los medicamentos
utilizados en el tratamiento de los sinto-
mas psiquiatricos pueden tener beneficios
complementarios en los sintomas asocia-
dos con el cancer y los efectos secunda-
rios relacionados para su tratamiento. Por
ejemplo, las benzodiazepinas son con fre-
cuencia utilizadas para tratar la ansiedad
y nduseas debido a los agentes quimiote-
rapéuticos. Los medicamentos estimulan-
tes pueden usarse para tratar la fatiga y
el letargo en pacientes adolescentes con
cancer®¥-39,

Bleyer mostré que los efectos secun-
darios del tratamiento del cancer son mas
graves y dificiles de sobrellevar durante la
etapa de la adolescencia y que, durante el
tratamiento activo, la calidad de vida es
peor®?. Los adolescentes han demostrado
de forma consistente mayores tasas de in-
cumplimiento y baja adherencia respecto
tanto a los niflos como a los adultos en
el tratamiento del cancer. El cumplimien-
to y adherencia del adolescente con los
tratamientos oncolégicos tienen el poten-
cial de convertirse en un campo de batalla
donde la etapa del desarrollo entra en con-
flicto con las necesidades del tratamiento
médico®.

Von Essen et al. encontraron que el im-
pacto del diagnédstico de cancer depende
de la etapa de tratamiento: mientras pacien-
tes pediatricos con cdncer en tratamiento
no difirieron de controles sanos en cuanto a
sus puntuaciones en ansiedad y depresion,
los pacientes sin tratamiento mostraron
puntuaciones mds altas en ambas variables,
asi como un menor bienestar psicologico
y una menor autoestima en comparacion
con la poblacién control sana®?.

Sin embargo, otros estudios han obte-
nido resultados contradictorios. Kaplan et
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al. observaron que la mayoria de los pa-
cientes adolescentes con cancer y los so-
brevivientes no estin mas angustiados, en
términos de niveles de ansiedad y depre-
sién, y no tienen mas deterioro psicosocial
que la poblacién general®?. Allen et al. no
encontraron diferencias significativas en
las puntuaciones de depresion y ansiedad
en el grupo de cancer en relacién con un
grupo control saludable emparejado por
edad, aunque algunos participantes de am-
bos grupos tenian puntuaciones elevadas
en ansiedad y depresion®>.

Se han identificado factores de riesgo
en los adolescentes que favorecerdn la
aparicién de problemas para hacer frente
a un diagnéstico de cancer: las dificulta-
des de afrontamiento de los padres, tener
problemas sociales o emocionales antes
del diagnéstico y un estilo atribucional
depresivo®?. La alta angustia en los pa-
dres ha sido fuertemente correlacionada
con la desesperanza en sus hijos®®. Los
resultados positivos del tratamiento, la par-
ticipacion en la vida familiar, las aficiones
y los estudios promueven una buena adap-
tacion. Muchas personas con cancer tam-
bién utilizar estrategias que no les ayudan
a hacer frente a la enfermedad, sino que
les ayudan a tolerar la situacion (impoten-
cia y creencia en el destino). Estas estrate-
gias suelen provocar ansiedad y depresién
y problemas en el manejo de las nuevas
situaciones estresantes®®.

El tipo de cancer parece jugar un pa-
pel importante también en determinar el
impacto psicoldgico. Los canceres del sis-
tema nervioso central, en particular, estan
asociados con mayores niveles de distrés
psicolégico. Esto puede, en parte, ser de-
bido a la mayor carga de déficits neuro-
cognitivos y el mayor grado de dificultades
sociales experimentados por los pacientes
con tumores cerebrales adolescentes du-
rante y después del tratamiento®”. Los tu-
mores 6seos y osteosarcomas son también
muy comunes con un pico de incidencia

a la edad de 15 anos. Desafortunadamen-
te, muchos de los adolescentes afectados
tienen que lidiar con graves déficits fun-
cionales debido a la reconstruccién de la
extremidad o la amputacién, ademas de
los efectos de la quimioterapia (por ejem-
plo los déficits en el desarrollo)®. Cabria
esperar que el prondstico sea un impor-
tante predictor de ajuste, aunque parecen
haber pocos datos para apoyar esta hipo-
tesis. Sin embargo, una mayor incertidum-
bre en el resultado del tratamiento, como
en el uso de procedimientos experimenta-
les, se ha correlacionado con una mayor
distrés psicologico®®.

Respecto a las estrategias de afronta-
miento empleadas, Kyungés et al. encon-
traron que las principales estrategias de
afrontamiento utilizadas por los adoles-
centes con cancer fueron el apoyo social,
la creencia en la recuperacién y volver a la
vida normal tan pronto como sea posible.
Por otra parte, una actitud de vida positi-
va, la creencia en los propios recursos, la
creencia en dios, y la voluntad de luchar
contra la enfermedad fueron los recursos
para hacer frente al cancer®®. En el es-
tudio realizado por Engvall et al., en res-
puesta a las preguntas cerradas, la mayo-
ria de los adolescentes informaron de que
habian usado estrategias de afrontamiento
basadas en la emocién (aceptacién y mi-
nimizacién), mientras que, en respuesta a
las preguntas abiertas, informaron de que
habian empleado mas estrategias basadas
en el significado (pensamiento positivo) y
centradas en el problema (resolucién de
problemas). La mayoria informaron de ha-
ber usado la minimizacién y la busque-
da de ayuda en respuesta a las preguntas
cerradas, pero muy pocos adolescentes
mencionaron el uso de estas estrategias
en respuesta a las preguntas abiertas®”. La
esperanza juega un papel importante para
hacer frente al diagndstico y el tratamien-
to del cancer. El nivel de optimismo ha
correlacionado con un sentido positivo de
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bienestar y compromiso con el tratamien-
to y también mejora la supervivencia y la
autoestima“?.

Un aspecto importante de la vida de un
adolescente es formar parte de un grupo de
pares. Las relaciones estrechas entre pares
son una fuente importante de apoyo para
los adolescentes con enfermedades cré-
nicas. Mientras que los padres contindGan
desempefiando el papel de los cuidadores
primarios, los amigos y los compaferos
proporcionar apoyo emocional mediante
la aceptacion de su amigo enfermo y de
sus limitaciones fisicas®?. Los adolescentes
con cancer y sus familias necesitan apoyo
social para hacer frente a su enfermedad
y los cambios que ha causado. El apoyo
social que se recibe de los padres, amigos
y profesionales de la salud es el recurso
mas importante para los adolescentes con
cancer®®,

El personal de oncologia juega un papel
importante en el apoyo de los pacientes y
sus familias. El personal de salud ocupa un
lugar privilegiado para reconocer los desa-
fios psicosociales Gnicos que enfrentan los
adolescentes. Sin embargo, los problemas
de caracter psicosocial con frecuencia son
sobrestimados por el personal. Tanto los
médicos como las enfermeras suelen ser
bastante precisos en estimar la angustia
fisica en adolescentes con cancer, sin em-
bargo, ambos sobreestiman los niveles de
ansiedad y depresion. Asi, la identificacion
y la adopcion de medidas en relacion al
malestar psicolégico deben basarse en la
comunicacién directa entre los adolescen-
tes y el personal“?.

Autoestima, imagen corporal, relaciones
sexuales y fertilidad

La adolescencia y el inicio de la edad
adulta es el momento en que se produce
la experimentacion personal, el desarro-
llo de nuevas relaciones, la exploracion
de la conciencia sexual y la iniciacion de

la actividad sexual, considerandose tareas
esenciales en esta etapa del desarrollo. La
autoestima y la salud sexual tienen un im-
pacto significativo en la formacion de la
identidad del adolescente, especialmente
en aquellos pacientes jovenes que tienen
que hacer frente a un diagnéstico de can-
cer. El conocimiento de la salud sexual, las
relaciones interpersonales y los problemas
de imagen corporal son factores que tienen
un impacto en el desarrollo de la autoesti-
ma durante la transicién a la edad adulta?.
Durante el desarrollo de este periodo, un
adolescente con cancer puede experimen-
tar ciertos desafios en el establecimiento de
una identidad sexual positiva®®.

Obstaculos al acceso del conocimiento
de una adecuada salud sexual, dificultades
en las relaciones interpersonales®®*, y las
preocupaciones de la imagen corporal®®
pueden ser dificultades que los adolescen-
tes y adultos jévenes con cancer tienen que
afrontar y comprometen el desarrollo de
una adecuada autoestima“®. La merma de
las relaciones sociales con el grupo de igua-
les debido a las continuas visitas clinicas,
tratamientos o infecciones que requieren
continuos ingresos hospitalarios y tiempo
perdido de asistencia al aula, se anaden a
las dificultades en el desarrollo de un senti-
do de si mismo y los sentimientos de agra-
do de uno mismo“?. La carga adicional de
los efectos secundarios del tratamiento de
cancer tal como la alopecia o la pérdida de
peso, cicatrices, efectos cutaneos, trastor-
nos del crecimiento o infertilidad pueden
influir en la imagen corporal, la autoestima
y la identidad sexual del adolescente®®.

La formacién de la identidad sexual y
la capacidad reproductiva son claves en
las tareas del desarrollo en la adolescen-
cia. El impacto del diagnostico y trata-
miento del cdncer, tanto en la fertilidad,
como en la identidad psicosexual, puede
ser potencialmente devastadores, sobre
todo si no son detectados y atendidos en
esta etapa®”.
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Se ha visto que los supervivientes de
cancer infantil experimentan retrasos en
las citas e iniciar contactos sociales®“®*?
en el matrimonio®®*" y en la primera vez
que tienen relaciones sexuales®23. Suelen
ser menos propensos a ser sexualmente ac-
tivos y tal vez menos satisfechos con las re-
laciones interpersonales y la vida sexual®?.

Normalmente, cuando un nifio ma-
dura, los padres ajustan sus practicas de
supervision para permitir mas libertad e
independencia en la toma de decisiones
por parte del adolescente®. Sin embar-
go, los padres de adolescentes con céncer
tienden a ser mas sobreprotectores con sus
hijos. Con la experiencia de la enfermedad
de su hijo, los padres podran ver a su hijo
como particularmente vulnerable para las
relaciones interpersonales o el inicio de las
relaciones sexuales®®. Del mismo modo,
el adolescente puede experimentar esta
sobreproteccion no sélo por parte de los
miembros de la familia incluso también
por parte de sus compaferos de clase y
profesores. Esta sobreproteccion y el men-
saje de vulnerabilidad pueden desalentar
al adolescente en la realizacion de esfuer-
zos hacia la individuacién y el desarrollo
de su propia identidad sexual®®.

Schover resume los impactos fisiologi-
cos de los tratamientos de cancer en la
sexualidad en que los tratamientos contra
el cancer pueden dafar uno o mas siste-
mas fisioldgicos necesarios para una res-
puesta sexual sana, incluyendo el sistema
hormonal, elementos vasculares, neurol6-
gicos y psicologicos de la funcién sexual.
Como resultado de estos factores, la dis-
funcién sexual puede ser caracterizada por
trastornos en el deseo sexual y/o en los
cambios psicofisiolégicos asociados con la
respuesta sexual humana®”. Mientras que
las mujeres supervivientes pueden descri-
bir mas sintomas sexuales que los hom-
bres supervivientes, los hombres pueden
experimentar mds malestar asociado con
las dificultades sexuales®®.

Cuestiones como la preservacién de la
fertilidad pueden tener poco peso o inte-
rés en un joven adolescente®¥, pero puede
ser de interés primordial para la misma
persona en la vida adulta“®. Un joven de
13 afios de edad que no haya empezado
a masturbarse puede verse enfrentado a
tomar una decision de tener su esperma
congelado al mismo tiempo, y en medio,
de tener que hacer frente a un diagndstico
y tratamiento del cancer. Durante la etapa
de la adolescencia, no es raro que los jo-
venes presten poca atencién a su potencial
fertilidad“?. Es importante plantear este
problema con conciencia de que el joven
se beneficiara de discutir a fondo sobre
el grado real de riesgo para su potencial
reproductivo y sobre las opciones disponi-
bles para la preservacion de la fertilidad.
La evaluacion objetiva y la comunicacion
honesta son fundamentales en la orienta-
cién de una persona joven y su familia
en la toma de decisiones en torno a la
fertilidad. Se debe hacer un esfuerzo para
evitar la impresion de que las discusiones
y decisiones son apresuradas o urgentes, y
el asesoramiento deberia efectuarse de for-
ma accesible a los jovenes para el apoyo
en la toma de decisiones.

Las tecnologias que estan disponibles
para la preservacién de la fertilidad para
los adolescentes con cancer en la mayoria
de los casos deben llevarse a cabo an-
tes del tratamiento con quimioterapia®”.
La opcién establecida (no experimental)
para los hombres es la criopreservacion
de espermatozoides, y para las mujeres
las opciones establecidas son la transpo-
sicion ovdrica y la criopreservacion de
embriones. Hay opciones experimentales
disponibles tanto para hombres como para
mujeres como son la criopreservacion de
ovocitos, testicular, y la criopreservacion
de tejido ovarico®”. En algunos casos, el
médico puede decidir que para un pa-
ciente adolescente no es posible retrasar
el tratamiento del cidncer y de no poder
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establecer una opcion de preservacién de
la fertilidad. Sin embargo, la necesidad de
considerar la preservacion de la fertilidad
depende en ocasiones de varios factores
como la capacidad fisica y de desarrollo
del paciente, el prondstico, circunstancias
econdémicas y los valores religiosos, cultu-
rales y éticos®. Se debe prestar especial
atencion a los valores y deberes de las
partes interesadas y a los potenciales con-
flictos que pueda surgir.

Aunque es logisticamente mas sencillo
para los varones sexualmente maduros, la
preservacion de la fertilidad no esta exen-
ta de problemas, y el banco de esperma
no debe ser minimizado por su capacidad
de ser particularmente estresantes para él,
estrés que se suma a un ya muy cargado
contexto de enfermedad en que les toca
vivir®. Pero los desafios para la conser-
vacion de la fertilidad en las mujeres jo-
venes es mas complejo y dificil con al-
gunas técnicas probadas disponibles en la
actualidad®®. Las mujeres jovenes pueden
necesitar apoyo para llegar a un acuer-
do sobre los riesgos para su fertilidad. La
toma de decisiones sobre preservacion de
la fertilidad puede ser muy dificil para los
jovenes que aun no se han considerado
su futuro como padres, sobre todo en una
situacion en la que han de enfrentarse a
su mortalidad. Por lo tanto, es importante
que estos temas se traten y haya informa-
cién a su disposicion, en particular en su
transicion hacia la supervivencia. Consejo,
apoyo e informacion acerca de la fertilidad
y la evaluacién de la reproduccion asistida
debe estar disponible para afrontar la rea-
lidad de sus decisiones y la forma en que
influird en sus vidas adultas“”.

Intervencion psicoldgica en adolescentes
con cancer

Las mejoras en los tratamientos médi-
cos del cancer han conllevado que surja
una creciente poblacién de supervivientes

en la edad del adolescente y joven adulto
que han superado la enfermedad”. Se ha
visto que los supervivientes adolescentes
de céncer tienen una peor calidad de vida
que los supervivientes de cancer infantil®?,
y que su grupo de iguales sanos®®. Los su-
pervivientes adolescentes han mostrando a
largo plazo una prevalencia alrededor del
24,3% en trastornos clinicos tales como la
ansiedad, depresion o trastorno por estrés
postraumatico (TEP)?”. Sin intervencion,
estos problemas de salud mental repre-
sentan una amenaza significativa para el
ajuste psicolégico de los supervivientes a
mas largo plazo. Programas de apoyo psi-
cosociales apropiados y basados en la evi-
dencia estan fuertemente indicados para
los supervivientes adolescentes enfermos
de cancer®.

Las intervenciones psicoldgicas adyu-
vantes estan indicadas para reducir la an-
gustia y malestar psicolégico relacionado
con el cancer en la adolescencia, son por
lo tanto una parte fundamental de trata-
miento multidisciplinario. Desde la Psico-
Oncologia se tiene que considerar los as-
pectos del desarrollo especificos de la ado-
lescencia, esta revision resume los estudios
empiricos que han valorado la eficaciay la
efectividad de las intervenciones psicoso-
ciales para los pacientes adolescentes con
cancer.

En la variedad de intervenciones con
adolescentes con cdncer, et al. se plantean
como objetivo la mejora del area psico-
sexual®. E| objetivo del componente edu-
cativo era facilitar informacién sobre el im-
pacto de la terapia del cancer sobre el de-
sarrollo sexual y la fertilidad, ayudar a los
participantes a explorar el impacto de sus
tratamientos del cancer en las relaciones
entre iguales y la identidad sexual en ado-
lescentes con enfermedad hematolégica y
tumores sélidos. Se realiza mediante inter-
venciones individuales de asesoramiento
en 2 sesiones, con grupo intervencion y
grupo control en lista de espera. Los resul-
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tados demuestran un aumento significativo
de los conocimientos sobre el efecto del
cancer sobre la sexualidad y fertilidad, la
mejora de la imagen corporal, menos an-
siedad y disminucién en el nivel general
de malestar psicolégico en la evaluacién
posterior a la intervencién en el grupo ex-
perimental©®.

El objetivo del estudio piloto de Bai-
der y Kaplan De-Nour con adolescentes
con cancer estaba encaminado a trabajar
las estrategias de afrontamiento y preparar
a los participantes para facilitar el apo-
yo mutuo. Se facilitaba la experiencia de
compartir y discutir preocupaciones moti-
vadas por su diagndstico y su tratamiento
de céncer, asi como su patron de afronta-
miento individual en sesiones de grupo de
orientacion psicodinamica. Los resultados
de Baider y Kaplan De-Nour parecian no
haber descubierto cambios significativos
en el grupo de intervencién a lo largo del
tiempo. Sin embargo, cuando se compa-
raba a los adolescentes que estaban en
tratamiento activo del cancer y aquellos
que no, considerados por separado, au-
mentaban las medidas de distrés psicol6-
gico para pacientes en tratamiento activo y
disminufa en los pacientes que no estaban
en tratamiento®”.

Hay una extensa evidencia de estudios
que apoyan la eficacia de la Terapia Cogni-
tivo Conductual en el tratamiento de ansie-
dad y depresion en adolescentes afectados
de céncer, asi como en la prevencion de
dichos trastornos®®?. Un meta-analisis de
130 estudios mostré que este tipo de pro-
gramas normalmente consigue efectos al
menos moderados”?. No hay estudios que
hayan examinado la eficacia de la terapia
grupal cognitivo-conductual en una po-
blacién de adolescentes con cancer. Da-
tos experimentales sugieren, sin embargo,
que adolescentes con cédncer responden
positivamente a las habilidades y técnicas
cognitivo-conductuales y que incorporan
estas habilidades en su vida cotidiana. En

consonancia con esto, una revision recien-
te de las intervenciones con adolescentes
con enfermedades crénicas, (incluyendo
cancer) basadas en competencias altamen-
te eficaces en el tratamiento de problemas
emocionales o conductuales, muestran que
producen un efecto de mediano a gran-
de". Estos datos recomiendan la terapia
cognitivo-conductual en grupo como un
tratamiento prometedor, como forma de
intervencion psicolégica en adolescentes
que conviven con cancer”. También se
resalta la importancia de la modalidad de
terapia: entre grupo de apoyo de iguales
basada en terapia dirigida a adolescentes
y adultos jovenes supervivientes del can-
cer”. Los grupos de apoyo de iguales pue-
den abordar el sentimiento de aislamiento
y desarrollar la conexién con su grupo de
iguales de la misma edad, facilitando el
contacto con pacientes dispersos, mien-
tras estan en tratamiento”. De hecho, son
muy receptivos a terapias de apoyo mu-
tuo como una forma de intervencién”®.
La opcion de unidades de apoyo para la
discusién y para compartir estrategias de
adaptacion entre adolescentes, resulta po-
sitivo. Es importante evaluar el aislamiento
geografico y demogréfico y ante demandas
buscar soluciones innovadoras para facili-
tar la interaccién entre iguales, teniendo
en cuenta que los adolescentes actuales
son usuarios de Internet (entre 1-3 horas
de uso diario), y realizan muchas de sus
interacciones entre iguales en linea”), lo
que lleva a desarrollar terapias apoyadas
en Internet. El uso de Internet en psicote-
rapia, ha sido aclamado como una nueva
forma de superar problemas de equidad
en la accesibilidad y el estigma asociado
con la busqueda de ayuda de profesiona-
les de la salud mental por parte de los
jovenes’®. Cada vez hay un mayor desafio
en ofrecer programas basados en compe-
tencias mediante las nuevas tecnologias y
modelos de intervencién, que valoran el
uso de la terapia cognitivo-conductual gru-
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pal, via Internet en los jévenes después del
tratamiento contra el cancer, demostrando
mejoria en la calidad de vida””.

Un novedoso programa de interven-
cién para los adolescentes con cancer es el
programa descrito por Shama y Lucchetta.
Este programa ofrece una innovadora inter-
vencion terapéutica mediante la conexion
entre los adolescentes con cancer, ayudan-
do a superar el aislamiento social hacién-
doles participar en eventos ‘normales’. La
respuesta registrada hasta el momento es
prometedora”®. Por otra parte, Barrera et
al. describen dos grupos de intervencién y
apoyo para jovenes con cancer. Para uno
de esos programas pilotos, valoran los sin-
tomas de ansiedad y depresion pre y post
intervencion, asi como habilidades socia-
les; se trata de un programa en desarrollo
de que desafortunadamente todavia no se
han descrito resultados”.

Hay una serie de limitaciones en los es-
tudios anteriormente descritos, que necesi-
tan ser consideradas. En primer lugar, cabe
sefialar que la mayoria de los estudios se
basaban en muestras relativamente peque-
fias, parcialmente debidas a su caracter de
proyecto piloto. Analizando en conjunto,
los estudios que valoran las intervenciones
psicolégicas basadas en evidencias para
adolescentes con cancer en la actualidad
son todavia muy escasos. Hay muy pocos
estudios identificados que valoren la in-
tervencion psicolégica para el adolescente
con cancer con medidas de resultado es-
tandarizadas. No hay duda que existe una
gran brecha entre las intervenciones que
estan clinicamente disponibles para los
adolescentes con céancer y las pocas que
empiricamente se han investigado®.

CONCLUSIONES

Los adolescentes con cancer no cuen-
tan con los recursos de afrontamiento ne-
cesarios para hacer frente a una situacién
que pone en riesgo la vida y que implica

un importante cambio en su estilo de vida.
El diagnéstico de cancer supone una nueva
carga en un momento de la vida en el que
el adolescente trata de ganar autonomia
y establecer una identidad independiente

Algunos estudios no encuentran dife-
rencias entre un grupo control y un grupo
de adolescentes con cancer en la presen-
cia de alteraciones emocionales®?3%. Sin
embargo, otros autores si han encontrado
estas diferencias®?2**3V. Esta disparidad
de resultados puede estar indicando que,
aunque en general los adolescentes con
cancer no desarrollan alteraciones emo-
cionales, existe un subgrupo que si las es-
tan presentando.

Hemos de tener en cuenta que la ado-
lescencia es una etapa del desarrollo en
la que existe una mayor vulnerabilidad al
estrés y que los adolescentes con cdncer
deben hacer frente a una mayor carga
que puede afectar a la consecucion de las
tareas normativas del desarrollo, se hace
necesaria una atencion especializada para
detectar la presencia de las posibles altera-
ciones emocionales que puedan presentar.

Se han identificado como factores
de riesgo la angustia de los padres y las
dificultades de afrontamiento de los mis-
mos?>34. Las estrategias de afrontamiento
por parte de los adolescentes que ayudan a
prevenir las alteraciones emocionales y que
podrian ser trabajadas por los equipos y uni-
dades de oncologia serian el apoyo social,
la creencia en la recuperacion y la vuelta a
su vida cotidiana lo antes posible©®.

Tanto el diagnostico de cancer como
el tratamiento consiguiente son particular-
mente dificiles para los pacientes adoles-
centes. En las instituciones tanto pediatri-
cas y como de adultos, a menudo existe
una falta de conciencia de los problemas
y necesidades psicosociales de los jévenes
con cancer. Esto significa que los adoles-
centes estan rodeados de pacientes mucho
mayores 0 mas jovenes que ellos mismos,
que aumenta su sentido de aislamiento y



152

Ascensién Bellver Pérez y Helade Verdet Martinez

refuerza su percepcién de que son diferen-
tes de sus compaferos. Las intervenciones
psicolégicas orientadas a reducir la angus-
tia y malestar psicoldgico deberian ser una
parte fundamental del tratamiento multidis-
ciplinar. Para ello, seria necesaria la inclu-
sion de los profesionales de salud mental
en los equipos, con el objetivo de detectar
los problemas y necesidades psicosociales
y construir una alianza terapéutica con el
adolescente y la familia para apoyarles en
el afrontamiento de los problemas que pue-
dan surgir durante todo el proceso.

La atencién médica, a diferencia de
cualquier otra parte de la sociedad oc-
cidental, tiene en gran parte a los ado-
lescentes ignorados como un grupo que
requiere especial atencién, se encuentra
entre las estructuras asistenciales de dreas
pediatricas y la de los modelos de adultos.
Sin embargo, cada vez se reconoce que
los adolescentes dentro de los sistemas de
atencion de salud requieren servicios espe-
cificos por edad, incluyendo la transicién
de pediatria a servicios para adultos. En
la actualidad existe un creciente cuerpo
de profesionales internacionales que abo-
gan por que los adolescentes con céncer
necesitan ser atendidos por profesionales
que son expertos en su enfermedad junto
a profesionales que son expertos en este
grupo de edad.

Es importante que toda la experiencia
con el cancer, los jovenes tengan la opor-
tunidad de seguir viviendo una vida tan
normal como sea posible, para efectuar
las tareas de desarrollo, y participar en
los muchos hitos que se producen durante
esta etapa de la vida. Si los equipos de tra-
tamiento pueden mostrar mas flexibilidad
y acercamiento a las posturas y necesida-
des del adolescente en el tratamiento, los
momentos de consulta y los procedimien-
tos, se puede recorrer un largo camino en
favorecer la adherencia y la cementacion
de una relacién de confianza con el pa-
ciente adolescente.
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