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Asociacion Infantil Oncolégica de la Comunidad de Madrid

Es para m’ una satisfacci—n colaborar, con estas palabras,
en esta OGu’a para j—venes y adolescentesO que ha elaborado
la Asociaci—n Infantil Oncol—gica de la Comunidad de
Madrid (ASION), pues creo que este libro va a ser importante
para ti, ya que te va a ayudar a comprender mejor el
proceso que estts viviendo y te va ayudar
a superarlo.

El cincer ya no es la enfermedad de hace pocas dZcadas.
Hoy, afortunadamente, tiene tratamiento gracias
a los avances de los celtimos a—os y hay muchas nuevas
tZcnicas y medicamentos para curarlo. Pero, ademis,
es decisivo tu esfuerzo.

Se trata sin duda del desaf'o mts importante al que te
has enfrentado a lo largo de tu vida y tus ganas de vivir
van a ser fundamentales para derrotar a esta enfermedad.
Pero no vas a estar s—Ilo: tu mZdico, tu enfermera y sobre
todo tus padres y toda tu familia te van a apoyar. Y
tambiZn los padres y familiares de otros ni—os como toe,
que forman parte de ASION.

Gracias a esta gu’a, escrita con un lenguaje accesible para
qgue la comprendtis todos, vas a entender mejor el camino
gue te queda por recorrer en los pr—ximos meses,
que no siempre sert ffcil pero lo importante es que no
pierdas de vista el final, cuando todo haya pasado y quizts
toe tambiZn puedas ayudar a otros ni—os y j—venes
a vencer al ctncer.

Mar’a InZs L—pez-lbor

Viceconsejera de Ordenaci—n Sanitaria,
Salud Pceblica y Consumo

Madrid, Julio 2005
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Presentacl—n

Este libro es para ti... Si eres una persona joven que
ha pasado por la experiencia de tener o haber tenido
cincer.

En su elaboraci—n han colaborado personas que
saben sobre el cincer y que te van a proporcionar
mucha informaci—n sobre la enfermedad y seguro
gue resolverin algunas de tus dudas y preguntas.
Pero tambiZn han participado en este libro muchos
adolescentes y —venes que en algeen momento
pasaron por tu misma situaci—n y que han querido
explicar desde su punto de vista c—mo se sintieron
y quZ les ayud— en cada momento a superarlo.

Los temas que se abordan en esta gu’a
responden a las necesidades que los —venes
nos expresaron a travZs de una encuesta, por
eso verts que junto a los profesionales que
desarrollan los temas, esttn las propias palabras
de los —venes y adolescentes que 0s transmiten
su experiencia. Las encontrarZis recuadradas
acompa—ando a algunos de los cap’tulos de esta
gu’a.

El libro tiene diferentes partes, no es necesario que
lo leas de un tir—n, habrt temas que te interesen
mits que otros, sugerencias que te servirfn y otras
gue no, d’as en gue quieras leer y otros en que no
te apetezca. No importa como lo leas, ni cuando,
s—Ilo nos importa que te resulte interesante, que
pueda ayudarte a comprenderlo todo mejor.



El hospital

La imagen personal

Sentimientos de incertidumbre
Normalizaci—n
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AQuZ me estf pasando?

SENTIMIENTOS ANTES DEL DIAGNOSTICO

Todo comienza por un simple dolor, de cabeza, de
tripa 0 en una pierna. Tal vez has
notado que llevas algcen tiempo
sintiendo mis cansancio de lo
normal, o un peque—o bulto en
alguna parte de tu cuerpo... De
esta forma acabas en la consulta
mZdica y comienzan un sin fin de
pruebas. Parece que acabas de
terminar una, y ya te han

mandado otra, radiograf’as, antlisis de sangre, mits

radiograf’as... Todo

esto puede crearte mucha confusi—n... No sabes c—mo

comportarte... Posiblemente sentirts temor... Normal,

a nadie le gusta que le lleven al mZdico, no es nada

agradable que te pinchen... Algunas pruebas las

desconoces... Quizt no entiendas el tipo de lenguaje
gue usan... Es normal que sientas miedo a lo
desconocido.

Si crees que has hecho algo para que te estZn pasando
todas estas cosas, ya te lo puedes quitar de la cabeza,
porque no tiene nada que ver ni con lo que comiste,

Nni con lo que hiciste, ni si te ca’ste... Es decir, no tienes
culpa de lo que te est} pasando.

Todo esto te estt creando mucha incertidumbre... No
tienes respuestas y nadie te las puede dar todav’a,
debes esperar al final de las pruebas.

Te recomendamos que preguntes todo lo que quieras
y a quien te parezca que sabe mits del asunto. DZjate
llevar y conf’a en que las pruebas que te esttn haciendo
son necesarias para saber quZ te est} pasando.
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AQuZ es el ctncer?

Para que te aclares, vamos a dejar que el mZdico
te explique una serie de cosas que son importantes:

Bajo la denominaci—n de cincer se agrupan una
serie de diferentes procesos cl’nicos que tienen en
comaoen que su origen se debe a la transformaci—n

de una cZlula sana en

otra con caracter’sticas

de malignidad, que

Al principio no sabes lo gue tienes, pero es inpostRNienguelittintos
vayan explicando como se ha formado, quZ esshddeamieAtdsZcomo
consiste. Es mejor si uno lo pide. Que todas las-ghida s Fuisieagas

es importante decirlas.

infiltrante, destructora de

Mi hermana me lo cont— un d’a, pero as’ OsUSIEerGeHEON
para que no me asustara, normal, as’, para queaRdHgad&l agigrar y
me lo tomZ mal, porque no lo hab’a asumido pragugiumettstasis a

asumiendo al pasar el tiempo.

distancia.

Pienso que es importante saber desde un principieria@afgrnwedspto de
gue uno tiene, porgue se lleva mejor el tratantgnter hay dos grandes

Yo pienso que hay un problema, los padres nﬁﬁuc%ofé I&fécéenmia’vque s
nada por miedo a gue cojas una depresi—n, 155 2GIc08 18 f&£'ulas

lo dicen porque eres un menor. Al final te aca
por tus propios medios al ir recogiendo datos §5¢HY

‘SPigsr g sanare
3ihgstodo e

cuerpo, y los tumores

Los mZdicos no se anduvieron con rodeos, seslo s aresnazai®s en
padres y ellos me lo dijeron a mi, Pero yo No efafquseirigier dr

lo que me pasaba porque era muy peque—a. Egd

ortante

saber lo que tienes para tener m¥s seguridad en el proceso de

curaci—n. Las causas de la aparici—n
: ~ . . del ctncer han
Cuando ingresZ el 30 de diciembre me contar8 iy

: el ol 85', ( fbs
piadosa para que no decayera mi £nimo, pero a 05-3813LLa43 Y& 1eno.

sab’a casi todo.

m
En la actualidad se acepta
que la gZnesis del ctncer
€S un proceso evolutivo que sigue una serie de
pasos. El comienzo ocurre intracelularmente por
la acci—n de agentes biol—gicos, qu’micos o f'sicos,
qgue alteran de forma irreversible la estructura
heredable de la cZlula, dando como resultado un

grupo (clon) de cZlulas malignas. Existe
un per’odo de latencia entre la
exposici—n al carcin—geno y el
desarrollo de la neoplasia.

Esto puede ocurrir por azar o se puede
heredar como mutaci—n de la cZlula
germinal por alteraci—n del equilibrio
entre la funci—n de los genes
promotores del crecimiento y los genes
supresores del mismo. Dichos genes
se conocen como oncogenes y gen
supresor tumoral respectivamente.

Epidemiol—gicamente el ctncer pedittrico (de O a
16 a—o0s) es poco frecuente, representa solo del 1
al 3% de todos los ctnceres humanos, con una
supervivencia en la actualidad del 75% y hasta un
90% en algunos casos.

Los mis frecuentes en la
adolescencia son el linfoma de
Hodgkin, los tumores —seos y del
sistema nervioso central.

Desde los a—os 70 del siglo

pasado hasta nuestros d’as, los

objetivos mZdicos han variado.

En la dZcada de los 70-80 se

basaban en hacer diagn—sticos

precoces y tratamientos con los

gue obtener remisiones

completas. Ya en los a—os 90 se

consigui— el aumento de la supervivencia, menos
efectos t—xicos y tratamientos de soporte. En
nuestros d’as, con los resultados obtenidos, lo que
se persigue es evitar efectos secundarios, alcanzar
una mejor calidad de vida, atajar los problemas
psico-sociales que se presentan en las distintas
etapas del tratamiento y la rehabilitaci—n de
secuelas.



|
a Io“ Asociacion Infantil Oncolégica de la Comunidad de Madrid

AC—mo se diagno:

Las pruebas mis frecuentes

Para llegar a saber lo que te ocurre, es decir,
conocer el diagn—stico de tu
enfermedad, se necesita realizar
una serie de pruebas. No en
todos los casos se hacen todas
Yy su hcemero y tipo dependert
de la enfermedad o tumor que
se sospeche. Las mis frecuentes
son:

Biopsia: consiste en tomar una
muestra de cualquier ObultoO
que se haya notado o visto por
estudios de imagen (se explicart
mits adelante) en cualquier lugar de nuestro cuerpo:
piel, moesculo, hueso, ganglio, cerebro u otro
—rgano. Se hart generalmente bajo anestesia
general, es decir, durmiZndote y con tratamiento
para que no duela. En ocasiones se hace con
anestesia local, o sea, sin dormirte, y con analgesia
(medicaci—n contra el dolor) s—Ilo en la zona de la
que se va a extraer la muestra.
El material extra’do se mira al microscopio y se
realizan diferentes tZcnicas para saber exactamente
cutles son las cZlulas afectadas y as’ administrar
el tratamiento mts apropiado. Unos d’as o semanas
mis tarde se sabrin los resultados.

Aspirado de mZdula —sea: la mZdula —sea es la
ftbrica de las cZlulas de la sangre: gl—bulos rojos
o0 hemat’es, gl—bulos blancos o leucocitos y
plaquetas. Se encuentra en el interior de los huesos
planos.

Si la sospecha diagn—stica es que tu enfermedad
se ha originado en la mZdula —sea, o que Zsta
pueda estar afectada, tendrin que tomar una

muestra de eII ara obtenerla se
EE!O& uja especial en las
de la cadera (las crestas
—seas son las zonas del hueso de la
cadera que hacen relieve, las hay
anteriores o posteriores) o en el
hueso del estern—n.
Suele hacerse bajo anestesia general,
0 con anestesia local acompa—ada
de sedante para que no estZis
Nnerviosos.

Biopsia de mZdula —sea: en

ocasiones, ademts del aspirado tambiZn habrt
gue tomar muestra, con un cilindro fino, de hueso

de las crestas —seas de la cadera. Se utilizan unas
agujas especiales, de diferente grosor segcen la
edad del paciente. Igualmente se hace bajo
anestesia general.

Anilisis de sangre: durante todo

tu estudio diagn—stico, tratamiento
y con menos frecuencia ya durante
las revisiones, habrf que hacerte
muchos antlisis de sangre.

Se extrae la sangre con una aguja
a travZs de una vena, generalmente
del brazo, y si tienes un catZter
central permanente, se hart a travZs
de ZI. Hay dos tipos de catZter
permanente:

- El tipo port-a-cath (fig. 1 y 2) que

consiste en un reservorio que se

coloca debajo de la piel conectado

a un catZter que va a una vena

central (venas de gran calibre que van al coraz—n
directamente). Se pincha la piel por encima del
reservorio con una aguja especial, que una vez
introducida permite infundir I'quidos y hacer
extracciones de sangre cuando sea necesario.

fig. 1

fig. 2
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fig. 3

- El otro sistema es el tipo Hickman (fig. 3) En el que las

dos OlucesO del catZter en vez de terminar en un reservorio

salen por fuera del cuerpo. No hace falta pincharlo sino

que se conectan directamente las jeringas para las

extracciones o los sistemas de infusi—n. Ambos sistemas
se implantan bajo anestesia general.

Anflisis de orina: en ocasiones te
recogerfn muestras de orina para analizar.
Tendrfs que orinar directamente en un
recipiente esterilizado. No exige ningcen
esfuerzo especial y puedes tener toda la
intimidad que quieras para orinar.

Punci—n lumbar: el I'quido que rodea al
cerebro y a la mZdula espinal (a continuaci—n
del cerebro y que va por dentro de la
columna) se llama I'quido cefalorraqu’deo.

En algunos tipos de enfermedades como la leucemia, los
linfornas o algunos tumores cerebrales Zste I'quido puede
verse afectado.

Se extrae mediante una aguja y jeringa que se ha insertado
entre dos vZrtebras o huesos de la parte inferior de la
columna espinal. Tendrfs que colocarte en una postura
especial que te indicarfn y estar sin moverte durante el
tiempo que dure la punci—n. Previamente se pondrf una
pomada anestZsica en la zona de piel afectada.

Casi siempre tienes que sentarte con las piernas cruzadas
y hacia delante. Es importante que tengas tranquilidad,
respira tres veces muy profundamente antes de colocarte
en la postura que te indiquen, de tal forma que al soltar
el aire te desinfles como un globo. Cuanta mits relajaci—n
consigas, menos dolor vas a sentir y mis ripido se acabart,
los nervios hacen que nuestros moesculos estZn mis tensos
y sentiremos mis el pinchazo. Si no puedes relajarte
respirando, puedes utilizar otros recursos, moesica, agarrar
fuerte algo que tengas a mano, imaginarte situaciones
agradables que te hagan olvidar el momento, o
simplemente pide que te vayan contando lo que esttn
haciendo, a veces saber lo que est} pasando nos da mis
control de la situaci—n.

DespuZs de la punci—n lumbar deberits tumbarte con la

cabeza en un plano inferior al resto del cuerpo durante
dos horas, para evitar que te
duela la cabeza o tener nfuseas.

Pruebas de imagen: hay
diversos tipos, y nos informan de
la zona o zonas del cuerpo d—nde
estf la enfermedad, es decir, de
la extensi—n, de su tama—o, de
si puede extirparse sin problemas,
y de c—mo estt respondiendo al
tratamiento una vez iniciado. En
el momento del diagn—stico, y
antes del resultado de la biopsia, dar} OpistasO para saber
guZ tipo de enfermedad tienes.

Radiograf’a simple: consiste en pasar un haz de rayos

x a travZs de la zona del cuerpo a mirar, despuZs se revela
como una fotograf’a. Es indolora, solo tienes que quedarte
inm—uvil cuando te lo indiquen.

Ecograf’a: utiliza ondas de sonidos de

alta energ’a (ultrasonidos). Te aplicarfn

un gel sobre la piel de la zona del

cuerpo a valorar, y pasarin una sonda

(una especie de mando) por encima de

la misma. Es indolora. Mientras te la

hacen se estarfn viendo las imfgenes

en una pantalla, y se grabartn las que

elijan para despuZs revelarlas como una radiografa.

Tomograf'a axial computarizada (TAC): es una tZcnica
radiol—gica que se sirve de un ordenador para analizar
las im¥genes tomadas desde distintos tnhgulos. Proporciona
imfgenes en tres dimensiones. Te acomodas tumbindote
boca arriba en un aparato que se introduce en un toenel,
y produce ruido. Has de estar sin moverte durante varios
minutos (hasta una hora). Algunas personas necesitan un
sedante para permanecer tranquilas durante la prueba.
Es indolora. En ocasiones tendrfs que tomar un I'quido
o te administrarin un contraste por v’a intravenosa.
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Resonancia magnZtica nuclear (rmn):
tambiZn proporciona imtgenes en tres
dimensiones, midiendo el cambio en
ondas magnZticas mientras pasan a
travZs del cuerpo. La forma de hacerlo
es similar al tac.

Estas pruebas Ason dolorosas?

La mayor’a de ellas no hacen da—o porgque se realizan
con ayuda de medicaci—n relajante, analgZsica y/o
anestZsica: utiliztndose una u otra dependiendo del tipo
de prueba.

Puedes pasar por momentos de inseguridad o temor, en
algunas puedes tener sensaciones
desagradables, pero serin ffcilmente
soportables con la ayuda de los que te
rodean y unos cuantos consejos que se
describen a continuaci—n.

Recomendaciones:

Extracci—n de sangre:

Si tienes catZter no sentirts dolor.

Si hay que pinchar o canalizar una vena

(las llamamos v’as) de tu brazo, tu

colaboraci—n nos ayudart al Zxito y
rapidez del procedimiento.

Haz los ejercicios de respiraci—n / relajaci—n que te indiquen.

Utiliza para tranquilizarte los mZtodos que conozcas.
Expresa tus sentimientos de miedo, angustia o tu estado
de nervios de la manera que sepas. S—Io te van a pedir
gue no muevas el brazo en el momento que estin
pinchando la vena.

Cuando te coloquen la goma (compresor) por encima de
la vena, abre y cierra la mano con fuerza, para que Zsta
se rellene y se haga visible.

Pruebas radiodiagn—sticas:

En general estas pruebas no producen dolor. Saber esto
te va a ayudar a ir con m¥s tranquilidad a los servicios de
RX.

Son pruebas de ciertay en
ocasiones larga duraci—n.
Te van a pedir que colabores
inmovilizando tu cuerpo.
Algunos son aparatos
grandes que pueden
producirte angustia u otras
sensaciones que no
controles. Otros funcionan con ondas de sonido, por lo
tanto, oirts ruidos, no debes extra—arte, no sucede nada;
cierra los 0jos e intenta recordar momentos buenos de
tu vida, una pel’cula que te haya gustado, vacaciones,
etc. Estas cosas te pueden
ayudar a recuperar la
tranquilidad y servirte para

_ Cuando me ten’an que pinchar o poner un catZter.
relajar tu cuerpo.

Cuando no me encontraban las venas o cuando

Pruebas en quir—fano: me ten’an que hacer las punciones.

Cualquiera que sea la prueba,
te van a dormir previamente.
Segcen el tipo de prueba te
sedartn con mayor o menor = Las operaciones y cuando me dec’an que ten’'a
intensidad; pero en cualquier Que Vvolver el pr—ximo d’'a para la quimio.

caso no te vas a enterar ni

sentir dolor.

Si en algoen momento de tu enfermedad requieres de

intervenci—n quircergica, el anestesista se va a encargar

de dormirte hasta que el cirujano finalice la operaci—n.

Si lo deseas, te explicartn en cada momento lo que te

van a hacer.

Si tienes dudas o las explicaciones no han sido claras, no

te reserves las preguntas. Cuando se conocen las cosas

se evitan muchos temores, a veces, falsamente imaginados.

Si la noche anterior sientes preocupaci—n, nerviosismo o

simplemente te cuesta conciliar el sue—o, d’selo a tus

enfermeras para que los mZdicos te pauten un

tranquilizante.

Las punciones lumbares y las grandes esperas
para el tratamiento.

Una vez realizadas todas las pruebas el equipo mZdico
sabrt quZ tipo de enfermedad tienes y en quZ parte de
tu cuerpo estf localizada. Es lo que llamamos diagn—stico
con el que podrin ponerte el tratamiento adecuado.



ion Infantil Oncolégica de la Comunidad de Madrid

Q/awéécf
que e pRbE

S (/111 i i i i i i i i i i i,



|
a Ion Asociacion Infantil Oncolégica de la Comunidad de Madrid

YasZloque m

Sentimientos ante el diagn—stico:

AQuZ me ocurrirt ahora?

Ya sabes cutl es tu enfermedad, si tienes
alguna duda pregcentaselo a los mZdicos,
Nno te sientas cohibido, las gente joven
gue pasa por lo mismo que tce se llega
a sentir de muchas formas, por ejemplo:

Al principio no puedes creer que esto

te haya pasado a ti... Si Ohace dos d’as
estabas estupendamenteO o parec’a una simple
gripe... Te dec’an que eran dolores de crecimiento...
Pero no era as’. Parece algo un poco mis complicado
que te obligart a estar mts tiempo de lo que
esperabas en el hospital, no te preocupes si tienes
miedo.

Puede ser miedo a todos los cambios que supone
tener una enfermedad... Miedo a no saber cutnto
va a durar el tratamiento... Miedo de estar mucho
tiempo en el hospital... Miedo a no poder seguir
saliendo con tus amigos o seguir con tu vida normal.

AQuZ rabia! APues s’!... Con todo derecho... Todo
se escapa de tu control... Aungue no gquieras, no

te queda mits remedio que aceptar esta situaci—n.

Es posible que no quieras saber nada de nada.
Demasiada informaci—n que te agobia.

€:paba

Sientes angustia, nervios, te sudan las manos... Te
ndo llega el mZdico o la enfermera

I—1T, cuando piensas o hablas del tema...
Puedes tener un poquito de ansiedad.

Es importante hacer amigos, hablar con la gente, quizts un poco
de todo porque as’ se hace menos pesado.

ES necesario tener mucho apoyo familiar y de los amigos durante
la hospitalizaci—n para no sentirte solo y tener el menor tiempo
posible para amargarte pensando en tu enfermedad.

Hay que tener mucha paciencia y no desesperar, al final te
acostumbras porque no te gueda otro remedio, pues aungue pienses
gue no puedes mis, al final si puedes.

AQuZ puedes hacer?

Lo mejor es luchar y no compadecerte.

Di lo que te molesta, expl’calo y pregunta porquZ.
Es importante que expreses si tienes o no dolores
0 algcen cambio en tu cuerpo que no esperabas,
de esta manera podrin ayudarte mejor.

Como no te van a dejar estar con mucha gente

a la vez, puedes elegir quiZn prefieres que te visite.
Puedes pedir conocer a alguien que pas— por lo
mismo, en Asion hay muchos j—venes que pueden
ayudarte.

Aunque no te apetezca, cuando quieras, puedes
informarte.
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El hospital

Empezaremos contfndote cosas sobre el lugar en
el que ahora te encuentras, el hospital. Es
importante que sepas todo lo relacionado con ZI,
c—mo es, quZ servicios tiene a tu disposici—n,
quiZnes te van a atender, quZ se hace cada d’'ay
guZ puedes hacer tce.

+

AC—mo es el hospital?

Dentro de un hospital hay muchas salas y
departamentos que vas a visitar:

Consulta: es el lugar donde te van a examinar y

hacer el diagn—stico. Durante el tiempo que dure

tu tratamiento vas a acudir a este departamento

cada vez que tengas que ingresar. Cuando te den

el alta vas a seguir viniendo para hacerte revisiones
peri—dicas.

: Lapboratoijo: es la unidad
Un poco rara, porque la primera vez que g @ikled4 a tomar una
ingresada me toc— un calvo y me quedZjipaga de tu sangre para

Pues al principio no me sent— muy bien §idistreque los mZdicos van
gustaba eso de quedarme ingresada sin potiergeghar.

Agobio, mucho agobio. Hospital de d’a: es la sala

do e vas a ingresar para
Ten’a mucho miedo de tantos mZdicos, aun g P

dec’an que no ten’a nada no me lo cre’. P° e [0S tratamientos de
corta duraci—n. El tiempo de

Muy mala , el primer d'a estuve todo el ratedeiiacidova a depender de
La primera impresi—n es de libertad cohff3d3, 0§dicamento pero vas
encerrado y no poder salir. a salir el mismo d'a.

Unidad de hospitalizaci—n:
es una planta con muchas habitaciones donde vas
a ingresar para recibir los tratamientos de larga

duraci—n o de mis de un d’a. Vas a estar siempre

en compa—'a de un
familiar. Agqu’ te vas a
encontrar con otros

chicos y chicas como tce . :
Mi perro y mi abuela.

Unidades de
radiodiagn—stico: en
ellas te van a hacer
muchas de las pruebas
necesarias para el
diagn—stico y posterior
evaluaci—n de tu
enfermedad. Son las
unidades de rayos X, ecograf’as, scanner, etc.

amigos y puedo decir que casi todo.

estado acompa—ada.
A mis amigos y principalmente a mi familia.

Quir—fanos: son las salas de operaciones donde
te van a colocar el catZter o reservorio necesario
para la administraci—n de

la medicaci—n. Aqu’ se

hacen tambiZn algunas

pruebas diagn—sticas y

las operaciones.

La escuela: en casi todos

los hospitales pceblicos

hay una escuela para que

los ni—os y —venes

iIngresados podiFis seguir

los estudios que

estuvierais realizando

antes de ser ingresados. En el caso de oncolog’a
suele haber en la propia planta o cerca de ella una
sala que durante la ma—ana hace las funciones de
clase.

Otras salas: En el hospital se encuentran tambiZn
otras salas muy interesantes donde te vas a poder
relacionar con otros j—venes, como son la sala de
juegos, la biblioteca o el sal-—n de actos.

Mi casa mis amigos Yy la comida que me hac’a mi madre.

Todo lo m'o y el poder vivir normalmente y no estar
encerrado. El calor familiar, dormir en tu cama, los

Poca cosa porque he tenido mucho apoyo y siempre he






