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Impacto de la enfermedad oncoldgica
en los procesos de |la adolescencia

Afecta, entre otros: la imagen del cuerpo, |la
autonomia, el aprendizaje entre pares y los proyectos
de futuro.

El cuerpo sufre modificaciones negativas evidentes:
alopecia, edema, estrias, en algunos casos cirugias
mutilantes

La atencion de los adultos sobre el adolescente se
acentua,

Se limita el contacto con pares

La consciencia de que la vida se encuentra amenazada
puede alterar la construccion de proyectos futuros



Objetivo y Métodos

Objetivos: Evaluar el afrontamiento, describir y analizar las
ideas y necesidades de los adolescentes que reciben
tratamiento oncoldgico en el Hospital J. P. Garrahan.

Métodos: Estudio observacional y transversal. Recoleccion
de datos prospectiva.

Instrumentos: cuestionarios elaborados ad-hoc: uno para
los adolescentes y otro para los padres; escala de
afrontamiento para adolescentes ACS de Fydenberg y Lewis

Criterios de inclusion: pacientes entre 13y 18 anos de
edad, en tratamiento oncolégico en el HPG, con diagnostico
NO Menor a un mes

Criterios de exclusion: atencion médica exclusivamente
paliativa, intercurrencia clinica de importancia, dificultades
en el lenguaje comprensivo, alteracion de la conciencia en
el momento de la evaluacion, compromiso del SNC,
existencia previa de otras patologias médicas o
psicopatologicas severas.



Construccion de categorias

* El cuestionario contenia preguntas abiertas.

e Se registraron todas las respuestas y se
formaron categorias por consenso siempre
gue una misma idea fuera referida por al
menos el 10% de los entrevistados. Cuando la
frecuencia fue menor al 10 % se las agrupo en

otros.
* Las categorias no fueron excluyentes entre si.



N= 42 adolescentes

Sexo: 21 mujeres y 21 varones
Edad: mediana 15.04 (13.08-18.9)

Procedencia: <150km Caba: 20
>150km Caba: 19
otro pais: 3
Diagndstico: leucemias: 20
tumores oseos: 13
linfomas: 5
otros: 4

Primer tratamiento: 34 Tratamiento de recidiva: 8



Comprension de la enfermedad

42 adolescentes

0




Como nombran la enfermedad?

42 adolescentes

Nombre Cientifico

Cancer

Tumor

Tumor Maligno / Enfermedad Maligna




Qué etiologia le atribuyen a la
enfermedad?

42 adolescentes

No tienen ninguna creencia b 12

Lo vinculan con la alimentacion - 7

Lo vinculan con evento personal negativo - 4

Lo vinculan con un golpe - 4

No sabe - a

5

-5
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(*) Otros: Castigo, mala suerte, azar, toxicos ambientales, hereditario, genético,
problema de salud previo, es inexplicable...



Como se sintieron fisicamente?

42 adolescentes

Cansados/débiles/decaidos. 19
Alternante 10
Limitados/imposibilitados 9
Mal/predominantemente mal. 9
Condolores. 6
Bien/predominantemente bien 6
Distintos respecto a la ap. fisica. 4

Otros * 3

* Otros: adelgazados, con nauseas 0 10 20 30

40



Como se sintieron emocionalmente?

42 adolescentes

Momentos buenosy momentos malos. 17
Tristes/ con bajones de animos. 12
Bien/ predominantemente bien. 10
Mal/predominantemente mal 6
Otros * 9
0 10 20 30
(*) Otros:

Enojados/angustiados/nerviosos/con miedo

40



Queé les resulto mas dificil?

42 adolescentes

Quimioterapia. * 9

Dolores. S 8

Lasinternaciones. | 8

Estarlejos. - 8
Pinchazos. = 7

Alopecia. 4

Otros* i1

* Otros: No poder caminar, no poder salir, la comida del hospital, venir tanto al hospital, esperar tanto, la amputacion, |
decision del Trasplante, que me miren....



Qué les preocupa de la enf y tto?

42 adolescentes

Ninguna 16

Miedo a recaida/ Respuesta al

tratamiento 15

Otros * 14

* Otros: Miedo a las complicaciones, a morirse, a la cirugia, el trasplante, no poder caminar, la quimioterapia...



Qué es lo que mas han necesitado?

42 adolescentes

Familia. 23
Amigos. 12
Compania/apoyo 8
Mantenerse activos/ entretenimientos. 8
Estarenlacasa/ensulugarde 6
residencia.
Otros* 8
0 10 20 30 40

* Otros: Novio/a, mascota, sentirse bien, retomar la vida de antes...



Qué los ayudo mas?

42 adolescentes

Familia. 28
Apoyo/aliento/animo/fuerza 16
Amigos. 12
Tener proyectos (volver a la casa) 6
Equipo tratante. 6
Mantenerse activos. 5

Otros* 9

0 10 20 30 40

* Otros: Esperanza, ganas de no morirse, los suenos, negar la enfermedad, pensar que va a
terminar, rezar...



Sugerencias para mejorar la atencion

42 adolescentes

Mejor comida. 25
Mejorfuncionamientode TV/ Internet. 18
Menortiempo de espera. 14
Atencion diferenciada de la de los ninos. 11

Recreacion/ entreten para adoles. 9

Mejor equipamiento (sillas/frazadas) 5
Mayor limpiezay fumigacion. 4
Mayor amplitud régimen de visitas 4
Otros * 6

0 10 20 30 40

* Otros: Mayor espacio en HDO, libros e informacion sobre la enfermedad, mas permisos de salida...



Sugerencias a otros adolescentes

35 adolescentes

Espiritu de lucha (Quela pelee, ganarle a

la enfermedad) 15
Pensaren positivo (Va a estartodo bien) 12
Evitar pensamientosy sentimientos
negativos (Que no lotome mal, que no 11

piense mal)

Cumplirconindicaciones médicas (Que
hagatodolo que le dicen)



Estrategias de afrontamiento

DR Buscar diversiones relajantes
ES Esforzarse y tener éxito

PO Fijarse en lo positivo

RP Concentrarse en resolver el problema
HI Hacerse llusiones

AP Buscar apoyo profesional
AS Buscar apoyo social

AE Buscar apoyo espiritual

PE Buscar pertenencia

Al Invertir en amigos intimos

FI Distraccion fisica

IP Ignorar el problema

PR Preocuparse

RE Reservarlo para si

SO Accidn social

CU Autoinculparse

RT Reduccioén de la tension

NA No Afrontamiento

31 adolescentes

35



Conclusiones

Todos los adolescentes llaman a la enfermedad por su nombre
cientifico. algo menos de la mitad utiliza la palabra cancer,
seguida de la palabra tumor.

La mayoria mostro contar con adecuada informacion y
comprension sobre la enfermedad y el tratamiento. No se
encontraron pacientes sin informacion o con comprension
nula.

El cansancio y la fatiga son las condiciones fisicas referidas con
mayor frecuencia y la oscilacion entre momentos buenos y
malos fue la respuesta que caracterizo el estado emocional.

Aproximadamente un tercio de los participantes manifesto no
tener ninguna preocupacion referida al tratamiento vy la
enfermedad, otro tercio menciono preocupacion referida a la
posibilidad que la enfermedad recidive y el ultimo tercio
menciono preocupaciones variadas.



Conclusiones

El apoyo familiar aparece como la principal necesidad y el
principal recurso de ayuda.

Los adolescentes sugieren como principal recurso de
afrontamiento apelar a sentimientos y conductas positivas
(espiritu de lucha, tomarlo con optimismo), no obstante el
recurso que mas los ha ayudado a ellos mismos es el apoyo
familiar y entorno social cercano.

Para mejorar la atencion, los adolescentes sugirieron la
conveniencia de discriminar espacios asistenciales y recreativos
para adolescentes en relacion a la poblacién infantil, mejorar la
comida vy la higiene, contar con mas tecnologia recreativa (play
station, WIFI, TV con buen funcionamiento) y disminuir el
tiempo de espera para estudios y atencion ambulatoria.



Muchas gracias
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