VI CURSO DE FORMACION PARA PROFESIONALES DE LA ATENCION PRIMARIA

ADOLESCENTES ENFERMOS DE CANCER
El reto de atenderlos y entenderlos

CONCLUSIONES

Los dias 17 de Octubre y 15 de noviembre de 2018 se celebraron las sextas jornadas de formacion
dirigidas a profesionales de Atencion Primaria, organizadas por ASION en colaboracion con la Direccion
General de Humanizacion y la Asociacion Madrilena de Pediatria de Atencion Primaria.

A las jornadas asistieron profesionales de Medicina de Familia, Enfermeria, Trabajo social..
La jornada se dividio en tres bloques tematicos:
l. ADOLESCENTES Y CANCER

El primer bloque, conto con dos presentaciones.

En la primera a cargo de Verdnica Eslava psicéloga de la fundacion ASION se abordaron las
caracteristicas diferenciales del paciente adolescente. Con el apoyo de videos grabados por
adolescentes que han sufrido la enfermedad, Veronica ayudd a comprender algunas caracteristicas
propias de la adolescencia y como marcan de forma significativa la experiencia de enfermedad en
esta etapa de la vida.

El cancer supone una ruptura del proyecto personal y de la dinamica social del adolescente. En
una etapa que habitualmente implica una progresion en el grado de autonomia y una mayor
definicion de los gustos y deseos personales, la enfermedad produce un aumento de la
dependencia de los adultos, dificultando el desarrollo social con sus iguales.

Otro punto importante que se abordod fue el de la comunicacion. EL adolescente tiene suficiente
capacidad para comprender el proceso de enfermedad que esta viviendo, y es necesario atender
sus necesidades de informacion manteniendo una comunicacion abierta. Hay que respetar que
cada adolescente tiene sus tiempos, y en cada momento puede demandar una mayor o menor
cantidad de informacion, por eso se hace tan necesario el estilo de comunicacion abierta, en la que
cualquier duda o cualquier miedo pueda tener cabida.

Se aborddé también la relacion que se establece entre los profesionales de atencion Primaria y los
adolescentes con cancer (y sus familias). En general, suele haber una relacion de confianza ya que
los adolescentes han sido atendido por esa profesional de pediatria desde que nacieron, o al
menos durante muchos anos.

Sin embargo la atencion hospitalaria de la enfermedad dificulta el mantenimiento de esta relacion
que los propios adolescentes consideran valiosa. Seria recomendable que los profesionales
buscasen cauces para mantener el contacto, a traves de la coordinacion con los especialistas
hospitalarios, la relacion con las familias (conversaciones, llamadas telefdnicas..) o visitas con el
adolescentes siempre respetando sus necesidades y deseos.

Por ultimo, para facilitar la adaptacion del adolescente con cancer Veronica Eslava recogia algunas
recomendaciones:

¢ Que sean tratados en una unidad de transicion/adolescentes mejor que en unidad de adultos o
ninos.
e Reforzar al equipo multidisciplinar las necesidades de este colectivo como:
o Confidencialidad
Autonomia
Intimidad
Mayor implicacion del paciente en la toma de decisiones
Continuidad y consistencia en las intervenciones
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Establecer una buena comunicacion e informacion.

Permitir la expresion de sentimientos (tristeza, ira, miedo,..)

Promover la incorporacion del adolescente a la vida normal lo antes posible.
Ayudar a mantener el contacto con sus amigos y con los estudios

La segunda presentacion de este primer bloque la impartieron la Dra. Berta Gonzalez y la Dra.
Andreina Figueira de la Unidad de Hemato-Oncologia Infantil del Hospital Infantil Universitario
la Paz. Presentaron los tumores mas frecuentes en la adolescencia y asi como la importancia su
deteccion precoz.

Repasaron los tumores mas frecuentes: linfoma, leucemia, tumores del sistema nervioso, tumores
Oseos, sarcomas, tumores germinales. Conocer sus manifestaciones permite mantener la alerta
ante posibles sintomas (una fiebre que no remite, un bulto que no se ajusta a un traumatismo..). Los
casos clinicos presentados facilitaron el acercamiento practico a posibles formas de presentacion.

También hay que tener presente las particularidades del tratamiento en estas edades, como la
tolerancia a la quimioterapia y al uso de mayores dosis de radioterapia, pero con implicaciones
negativas como la afectacion de la fertilidad, la mayor tasa de infecciones, o la morbilidad
cosmeética y social que originan los tratamientos.

Se hizo hincapié en la necesidad de desterrar de nuestro imaginario la idea de que los adolescentes
no pueden tener cancer. Habitualmente se asimila la adolescencia una etapa de salud, de energia,
identificando el cancer como algo mas propio de etapas avanzadas de la vida. Sin embargo el
cancer constituye la 1° causa de muerte por enfermedad en estas edades, y en Espana se
diagnostican, cada ano, entre 450 y 500 nuevos casos de cancer en este rango de edad.

Uno de los problemas mas importantes sigue siendo el retraso diagnostico, que es mayor que en la
edad pediatrica.

La presencia de sintomas a menudo inespecificos, y el bajo nivel de sospecha en estas edades
tanto por parte de las familias como de los profesionales, el bajo uso de los servicios de AP y el fin
de las revisiones pediatricas, provocan que la demora entre la presencia del sintoma y el
diagnostico de la enfermedad sean demasiado altas. Este es un aspecto en el que, sin duda, hay
que redoblar esfuerzos.

Intervinieron dos ponentes:

El Dr. David Bueno, de la Hemato-Oncologia Infantil del Hospital Infantil Universitario la Paz,
analizo las evidencias cientificas de las mejoras de la supervivencia de adolescentes
dependiendo de donde son tratados.

Existen diversos factores que condicionan la supervivencia de los pacientes que sufren cancer. El
tipo de cancer, las diferencias en la biologia del tumor y del paciente, el retraso en el diagndstico, la
adherencia al tratamiento o los factores psicosociales son elementos que influyen en la
supervivencia.

Ademas un factor muy influyente el tipo de protocolo de tratamiento utilizado para cada cancer.
Resulta llamativo conocer las evidencias cientificas que senalan importantes diferencias en la
supervivencia en funcidon del servicio en el que son tratados los adolescentes. En algunos casos
llegan a encontrarse supervivencias en los pacientes tratados en unidades pediatricas que duplican
las supervivencias de los grupos de pacientes tratados en unidades de adultos. Parece que esto
puede deberse a diversos factores, como la utilizacion de protocolos mas agresivos en las unidades
pediatricas, el manejo de ciertos farmacos con cuyo uso estan mas familiarizados los pediatras, o
cuestiones relativas a los cuidados y la hospitalizacion. Esta dificultad para establecer los
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tratamientos optimos en los adolescentes se relaciona, entre otras cosas, con la escasez de
ensayos clinicos en los que estén incluidos.

Sin duda, estas diferencias de supervivencia son una de las razones que justifican la creacion de
unidades especificas para el tratamiento de los adolescentes con cancer, en las que puedan
disponer de las mejores opciones de tratamiento posibles.

En sus conclusiones el Dr. David Bueno senalaba la necesidad de:

e Fomentar e incrementar la inclusion de adolescentes en ensayos clinicos.

e Megjorar la coordinacion entre los Hemato-Oncologos Pediatras y los Oncologos y Hematologos
de adultos.

e Creacion de Grupos de Trabajo y Comités: “Comité de Adolescentes de la SEHOP”

¢ Creacion de Unidades especializadas de adolescentes y adultos jovenes con cancer.

e Optimizar la derivacion de pacientes a dichas Unidades.

El Dr. Jose Luis Vivancos, Jefe de Servicio de la Unidad de Oncohematologia Pediatrica del
Hospital Universitario 12 de Octubre, abordd la situacion actual de la atencion a los y las
adolescentes enfermos de cancer en la Comunidad de Madrid, y la puesta en marcha de las
Unidades de Adolescentes.

Presento la puesta en marcha de las nuevas unidades para el tratamiento de adolescentes con
cancer, formadas por equipos multidisciplinares. Estas unidades se ubicaran en los hospitales 12 de
Octubre, La Paz, Gregorio Maranon y Nino Jesus.

Estas nuevas unidades van a permitir unificar los protocolos y aplicar los mas eficaces y mejorar la
atencion no solo en los aspectos clinicos sino también los humanos. Cuentan con un responsable
de las Unidades de Hemato-Oncologia Pediatrica, pero estan constituidas por quipos
multidisciplinarios formados por aquellos profesionales con mayor experiencia en el tratamiento de
las patologias que afecta a los adolescentes: Pediatras, Hematologos, Oncologos meédicos,
Oncologos radioterapicos, enfermeria, psicélogos, etc.

También implica la creacion de un espacio fisico, con ambiente e instalaciones especialmente
disenados para esta poblacion, para favorecer su adaptacion e implicacion en los tratamientos.

La atencion integral supone no sélo adecuar los tratamientos meédicos sino el cuidado de otros
aspectos como pueden ser los psicologicos, sociales, escolares, preservacion de la fertilidad, o los
cuidados paliativos.

Se resaltdé la Importancia de coordinacion con Atencidn Primaria (facilitar esa presencia que
demandaban los adolescentes en el primer bloque), tanto en la fase aguda de la enfermedad,
como en el posterior seguimiento en la fase de superviviente durante la edad adulta.

Para el tercer bloque contamos con la participacion de la Dra. Maria Garcia Onieva, Médico Pediatra
del CS Entrevias, y Presidente del comité de ética de la direccion asistencial sureste. Su ponencia
se centro en el derecho a la informacion y a la toma de decisiones de los adolescentes enfermos
de cancer. Para la exposicion la Dra. Garcia Onieva se apoyo en ilustrativos fragmentos de peliculas
como La decision de Anne, Planta 42 o Maktub.

La ley actual (Ley 26/2015) recoge que cuando se trate de menores emancipados o mayores de 16
anos no cabe prestar el consentimiento por representacion, aunque cuando se trate de una
actuacion de grave riesgo para la vida o salud del menor, segun el criterio del facultativo, el
consentimiento lo prestara el representante legal del menor, una vez oida y tenida en cuenta la
opinion del mismo.
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Esto supone un cambio respecto a la Ley de Autonomia (Ley 41/2000) en la que en situaciones de
grave riesgo, indicaba que los padres serian informados y su opinion deberia ser tenida en cuenta
para la toma de la decision correspondiente.

Los profesionales se encuentran en ocasiones ante la necesidad de valorar la madurez del menor
para toma auténoma de decisiones. Valorar la madurez es dificil, porque la madurez es un proceso
y se puede ser maduro para tomar unas decisiones y no tanto para otras. Por eso es recomendable
promocionar la autonomia desde etapas previas, y ese gjercicio de autonomia por parte del menor
ayudara a valorar su madurez en un momento dado.

Se podra considerar al menor maduro en la medida que comprenda la situacion, aprecie la
situacion y sus consecuencias, utilice racionalmente la informacion y pueda comunicar la eleccion.
Hay que estar alerta sobre el riesgo de considerar inmaduro al menor que no comparte los valores
del profesional, y que por tanto toma decisiones distintas a las el profesional tomaria en su lugar.

Tampoco todas las decisiones requieren la misma competencia, de modo que decisiones mas
graves requeriran un mayor grado de competencia.

La referencia en las decisiones debe ser siempre el mejor interés del menor, norma que se aplica
también por los jueces cuando se precisa un consentimiento informado por representacion.

En sus conclusiones la Dra. Garcia Onieva subrayo que:

El menor es sujeto de derechos

En necesario fomentar la autonomia como base de la madurez

Hay que hacer un esfuerzo en entender las razones del menor para rechazar tratamientos
Hay que fomentar una comunicacion adecuada con el menor y su familia

Existe la posibilidad y se debe consultar con los CEAS cuando pueda existir un conflicto ético.
En todo caso, decida lo que decida, no abandonar nunca al paciente

Dr. Ignacio Revuelta
Médico de familia del C.S. Rafael Alberti

Moderador de la jornada



