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Presentacion

dia, tras varios dias sintiéndote cansado, o

tras haberte dado un golpe jugando al ftitbol

y observar un bulto que no se va... Decides

ir al médico a ver qué te dice: ¢Falta de hierro? :Un
hueso roto? Lo normal...

Lo que menos te esperas es que, después de verte,
decida mandarte a un hospital. Alli, después de exa-
minarte, de nuevo notas caras de curiosidad, dudas a
tu alrededor..., frases incompletas como “te vamos a
ingresar”, “hay que hacer mds estudios para determinar
qué pasa”, etc.

Mas tarde, lees y observas: “Oncologia. Chicos y
chicas sin pelo”.

Todos te dicen que no te preocupes. Vias intraveno-
sas, pruebas..., hasta que llega la informacién (gene-
ralmente a tus padres) y afortunadamente cada vez
mas a ti con ellos.

Tras la informacién de un proceso maligno que aun
hay que concretar con mads estudios y andalisis, te sur-
gen infinidad de preguntas acerca de lo que tienes real-
mente, las consecuencias de esos temibles tratamientos
de los que oiste hablar, los estudios que llevabas con
ilusion para llegar a la selectividad o al comienzo de la
carrera que elegiste, las vacaciones o viajes programa-
dos, la relacién con tu chica/o, tu aspecto posterior...

cCancer? sTumor? zLeucemia? sQue no me preocupe?
cQue todo ira bien? Frases que te enfadan aunque
comprendes su sentido para atenuar la desgracia, tu
dolor y tu desesperacion.

Rosalia Lorenzo Gonzalez
Psicooncoéloga del Hospital @
Nifio Jesus de Madrid
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Asi empiezan muchas de estas luchas de adoles-
centes y jovenes. Es entonces, durante y después,
cuando reparas en que todos necesitamos a los demas.

Este libro no es un libro cualquiera. Es un libro de
facil lectura, para adentrarnos mas en el mundo ado-
lescente y ver todo lo que se mueve alrededor. Para
conocer el cancer desde cerca, y desde ahi entender
cada uno de los rincones que afectan (y afectaran) a
todos estos chicos/as tras un diagnoéstico de cancer.
Porque vas a hacer falta tG como profesional, o tu
como futuro especialista, o vosotros como padres y
hermanos o vosotros amigos y parejas... Porque todos
sois muy importantes para preservar su entereza, su
fortaleza, para poder luchar. Y sin vosotros la lucha
por la vida decae, pierde sentido o se hace intermi-
nable.

Como les suelo decir a los jovenes, es complicado
apoyar cuando uno se encuentra fuera y vagamente
entiende lo que les pasa, ya sea en el sentido de la
enfermedad que tiene o en el emocional.

Y muchos de vosotros, como padres, amigos, profe-
sionales, diréis: ¢como lo puedo apoyar si no sé qué es
el cancer? ¢Qué te puedo decir cuando me dices que
estas regular? ¢Qué puedo hacer si te llamo mucho y
soy “pesada” o si no te llamo y crees que me olvido de
ti? ¢Te informo o eres demasiado fragil y pequefio para
entender o digerir la informacion que te doy? ¢Te sigo
forzando a que estudies? Al fin y al cabo, ¢no estamos
luchando por un futuro?

Necesitamos saber para estar, para acertar, para
cuidar, para curar.

Cuando pensamos en el cancer solemos ver la figura
de un nino o de un adulto, pero rara vez nos paramos
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a pensar en un joven, como si de alguna forma no
existiera. Y vaya si existe!

Cuando acepté el desafio de coordinar este libro,
pensaba en cada uno de los y las pacientes que han
pedido que se los vea y se los oiga. En cada uno de
los aspectos basicos que rodean a la enfermedad y de
algunos de los que apenas se hablan.

El cancer no soélo se trata de una enfermedad, sino
de cada una de las vidas que cambia. Se trata de un
golpe duro, se trata de amor, de lagrimas compartidas,
de fortaleza y debilidad, de una lucha constante. Pero
sobre todo el cancer es una enfermedad que nos afec-
ta. Porque también somos personas y queremos saber,
arreglarnos y divertirnos, continuar con los estudios
o encontrar un empleo; seguir sintiéndonos guapos/
as, o saber qué pasa con todas las hormonas que se
siguen moviendo; nuestra sexualidad o, a largo plazo,
que pasara con la fertilidad. Se trata de conseguir
recuperar esa vida que estabamos construyendo o
rehacerla y volver a la normalidad. Se trata de sentir
que importamos y que todo tiene un final, sin olvidar
que seguimos caminando y viviendo. Y para que tu nos
acompanes, para que puedas empezar a ver esta en-
fermedad sin asustarte, queremos que leas este libro.
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Prologo!

a adolescencia constituye un periodo de tran-

sicion complejo entre la infancia y la edad

adulta caracterizado por cambios importantes
a nivel fisico, psicologico, emocional y social. El desa-
rrollo de la autonomia y la identidad personal fuera
del ambito familiar, la necesidad de experimentacion
y los cambios en el comportamiento, el inicio de las
relaciones interpersonales o la necesidad de acepta-
cion social son algunos de los rasgos diferenciales que
caracterizan a este grupo de edad. El diagnostico de
cancer en esta etapa de la vida tiene probablemente
mayor impacto que durante la infancia o la edad adul-
ta por la mayor vulnerabilidad psicologica del paciente,
que tiene capacidad para comprender la seriedad del
diagnéstico de cancer, pero se encuentra todavia en
un periodo de desarrollo y maduracion personal.

La principal diferencia en el manejo de la patologia
oncologica del adolescente y adulto joven es proba-
blemente la necesidad de una atenciéon psicosocial
especifica para este grupo de edad. La etapa de la ado-
lescencia incluye cambios psicologicos y de los roles
sociales importantes ademas del crecimiento fisico y el
desarrollo puberal. Se inicia el desarrollo de la iden-
tidad personal separada de la familia, la adquisicion
de la independencia, las relaciones interpersonales y
la experimentacion sexual, asi como la toma de deci-
siones en relacion con la vida personal y profesional.

1 Luis Madero es el jefe de Servicio de Oncohematologia y Trasplante Hematopoyético del
Hospital Nifio Jesus, cargo que ostenta desde el afio 2003. Ademas, es catedratico de Pe-
diatria en la Universidad Auténoma de Madrid. Es jefe de Servicio de Oncologia pediatrica de
los Hospitales de Sanitas, asi como director médico de Crio-Cord. Se licencié en Medicina y
Cirugia en la Universidad Complutense de Madrid en el afio 1977 y obtuvo el doctorado en
Medicina en la misma universidad en el afio 1984. Cuenta con mas de 200 publicaciones en
revistas nacionales e internacionales. Ha publicado 10 libros de Oncohematologia pediatrica y
ha participado en 60 libros nacionales e internacionales como autor de capitulos. Es investiga-
dor principal en mas de 10 proyectos subvencionados y con convocatoria nacional, asimismo,
colabora como investigador colaborador en 20 proyectos distintos. Dirige19 tesis doctorales.
Participa asiduamente en conferencias por toda América y Europa. Es el presidente de la
Fundacién Oncohematologia infantil.

Dr. Luis Madero Lopez
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El impacto del diagnostico de cancer en el paciente
adolescente y su entorno social es probablemente muy
superior al que se produce en otros grupos de edad. La
necesidad de hospitalizaciones frecuentes y cuidados
favorece la vuelta a la dependencia familiar e interrum-
pe el desarrollo de nuevos roles como la formacion
académica o la incorporacion al mundo laboral. La
necesidad de recibir un tratamiento provoca también
una dependencia del personal sanitario y obliga a
seguir unas pautas en cuanto a visitas al hospital,
ingresos y responsabilidad con el cumplimiento del
tratamiento. Estas obligaciones causan en ocasiones
una sensacion de pérdida de control y restriccion de
la libertad en el adolescente.

Puede existir ademas un sentimiento de aislamien-
to familiar y social durante una etapa en la que la
aceptacion dentro de un grupo social y las relaciones
interpersonales son cruciales. Este hecho se ve favo-
recido por los cambios que se producen en la imagen
corporal. Efectos secundarios como la alopecia, altera-
ciones cutaneas como la aparicion de estrias, ganancia
o pérdida de peso, trastornos del crecimiento, secuelas
derivadas de los tratamientos quirdargicos, etc. pueden
afectar a la autoestima del adolescente provocando
sentimientos de inferioridad y dificultando el desarrollo
de su identidad personal.

Por ultimo, es esencial considerar siempre el derecho
del adolescente a recibir una informacion adecuada
sobre su enfermedad, tratamiento y pronéstico, lo que
favorecera una mejor aceptacion de la enfermedad y
de los cambios en la imagen corporal, minimizara el
riesgo de desarrollar psicopatologias como la ansiedad
o la depresion y probablemente favorecera una partici-
pacion mas activa en la toma de decisiones por parte
del adolescente.
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Adolescentes y jovenes?

uchas veces nos preguntamos qué es lo
peor que nos podia pasar. Todos tenemos
miedo a que haya algo que nos acerque
hasta un lugar donde no queremos estar. Con 34 anos
me diagnosticaron adiccion. Era un estigma para el
resto de mi vida, pero esta enfermedad estaba conmi-
go latente desde que naci. ¢Qué la desencadeno? El

consumo de alcohol y otras drogas. ¢Cuando empecé a |

consumir? Siendo adolescente. ;Cuando me recuperé?
En mi edad adulta.

En la adolescencia todo adquiere una gran impor-
tancia: los primeros enamoramientos, las primeras
peleas con tus iguales, los desenganos, las traiciones,
las grandes aventuras vividas con tus iguales, las es-
capadas, correr riesgos siendo temerarios. Qué emo-
ciones! jQué experiencias! Qué edad tan maravillosa,
en la que uno es capaz de recuperarse rapidamente
de las borracheras, los desenganos, las traiciones, de
los peligros, etc.!

En mi adolescencia sufri, rei, lloré, experimente,
pero sobre todo aprendi que las adversidades solo se
pueden superar cuando confias en ti mismo. Pero que
aun asi, algunas veces, eso no es suficiente, ya que la
recuperacion depende tanto de factores externos como
de tratamientos quimicos.

1 Pedro Garcia Aguado es conductor y presentador del reality Hermano Mayor, emitido en la
Cadena Cuatro, donde ayuda a adolescentes con problemas y trastornos de conducta, este
programa de coaching es visto cada viernes por una media de 2,3 millones de espectadores.
Colabora en varios espacios radiofénicos, entre los cuales esta el programa de Cadena Dial
Atrévete. Ademas, es promotor y fundador de proyectos como aprenderaeducar.org (dedicado
a los jovenes con trastornos de conducta y aprendizaje) y 1000friends (que busca desarrollar
acciones sociales para organizaciones del tercer sector que fomenten mejoras sociales y den
rentabilidad a sus promotores). Es diplomado en Ciencias de la Actividad Fisica y Deportes,
tiene una carrera plagada de éxitos y méritos deportivos como jugador de waterpolo. En
2011 la Real Orden del Mérito Deportivo le concedié una Medalla de Oro por su carrera.
Obtuvo un titulo de entrenador de waterpolo de la Real Federacion Espafiola de Natacién en
1998, es patrocinador de equipos de softball y ciclismo, asi como fundador y presidente de la
Fundacién Hermano Mayor, donde realiza actividades que ayuden a la insercién de chicos y
chicas en riesgo de exclusion social a través del deporte y del fomento del talento innato de
algunos jovenes.

Pedro Garcia Aguado
(Hermano Mayor) @
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En este libro veremos historias de superacion, his-
torias de no superacion, casos de imposibilidad, casos
de eficiencia médica y de ineficiencia médica, pero
sobre todo historias de como la etapa adolescente, la
juventud de muchos chicos y chicas transcurre bajo
un manto de nubes negras, pero de las cuales, con
frecuencia, cae el agua capaz de fertilizar los campos
mas Secos.

Salir airoso de la adversidad no es facil. Pero ade-
mas de salir airoso, hay que salir reforzado: ése es
el mejor signo para aprender que nuestro cuerpo y
nuestra mente cuando son jovenes son nuestros me-
jores aliados.

Juventud, divino tesoro, jincluso en la adversidad!

Pedro Garcia Aguado (Hermano Mayor)
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Vivir con el pa-
ciente su enfer-
medad, llamarlo
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cucharlo, mirarlo
a los ojos, reci-
birlo con la mano
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esa calida sonri-
sa que transmite
seguridad tendra
mas efecto que
el mejor medica-
mento.
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