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RESUMEN

Los datos sobre el avance del cancer en la poblacién joven son alarmantes. Este articulo pone el foco
en el colectivo de adolescentes y jévenes adultos (AJA) enfermos o supervivientes de cancer en el
ambito universitario. El trabajo comienza ofreciendo datos sobre el aumento de la incidencia de
diversos tipos de cancer en este colectivo; en segundo lugar, analiza el estigma social asociado a la
enfermedad que, en muchas ocasiones, lleva a los jévenes a ocultar el diagnostico en su fase escolar
por miedo al rechazo y la incomprensién; por dltimo, se analizan las necesidades especificas de este
colectivo, y cémo pueden las instituciones universitarias ayudarles a que contintien o retomen su
formacién, prestandoles el apoyo que necesiten.

ABSTRACT

The data on the advance of cancer in the young population is alarming. This article focuses on
adolescents and young adults (AYA) who are cancer sick or survivors in the university environment.
The paper begins by offering data on the increase of the incidence of various types of cancer in
this group; secondly, the social stigma associated with the disease is analyzed, which, on many
occasions, leads young people to hide the diagnosis in their school phase for fear of rejection and
misunderstanding. Finally, the specific needs of this group are analyzed, and how university
institutions can help young people to continue or resume their training by providing the support
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1. Introduccion

Segtn el Instituto Nacional del Cancer (2015), “Cancer es
el nombre que se da a un conjunto de enfermedades relacio-
nadas. En todos los tipos de cancer, algunas de las células
del cuerpo empiezan a dividirse sin detenerse y se disemi-
nan a los tejidos del derredor” (p. 1). En el caso de tener
un cancer, “las células viejas o dafiadas sobreviven cuando
deberfan morir, y las células nuevas se forman cuando no
son necesarias. Estas células pueden dividirse sin interrup-
cién y pueden formar masas que se llaman tumores” (Ins-
tituto Nacional del Cancer, 2015, p. 1). La diferencia entre
un tumor maligno y otro benigno radica en que el primero
se puede extender a tejidos cercanos, mientras que los se-
gundos no invaden los tejidos de su entorno. Ademas, las
células cancerosas son capaces de engafiar al sistema inmu-
nitario, que debiera ser capaz de detectarlas y eliminarlas.

*Autora principal: Miren Barrenetxea. Universidad del Pais Vasco/Eus-
kal Herriko Unibertsitatea UPV/EHU. Facultad de Economia y Empre-
sa-Seccion Elcano. Elcano, 21, 48008 Bilbao, Esparia. Correo electrénico:
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Entre los canceres mds comunes se incluyen: carcino-
mas, sarcomas, leucemias, linfomas, mielomas multiples,
melanomas y tumores de cerebro o de médula espinal
(Instituto Nacional del Cancer, 2018). Y entre los adoles-
centes y jévenes adultos (AJA) los canceres mas frecuentes
son: cerebro y otros tumores del sistema nervioso central,
colorrectal, cuello uterino, higado, leucemia, linfoma, me-
lanoma, sarcomas (de hueso, de tejido blando y uterino),
seno, testiculo, tiroides y tumores de células germinativas
(Instituto Nacional del Cancer, 2018).

En cuanto a las terapias oncolégicas utilizadas para
hacer frente a los distintos tipos de céncer, cabe citar las
tradicionales y mas extendidas en los sistemas nacionales
de salud como son la cirugia, la radioterapia, la quimiote-
rapia y la terapia hormonal. Y, entre las terapias mas re-
cientes, cabe mencionar: los trasplantes de células madre,
las terapias dirigidas y la inmunoterapia.

La palabra ‘cancer’ durante mucho tiempo ha estado
asociada a una muerte segura en el corto plazo; las perso-
nas que recibian un diagnéstico de la enfermedad sentian
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la noticia como una loteria no deseada de la que no po-
dian huir. Es a finales del siglo XX cuando, desde distintas
instituciones y asociaciones, se comienza a trabajar para ir
cambiando la visién social de la enfermedad. Asi, en 1986,
se crea la National Coalition for Cancer Survivorship (NCCS)
con la idea de impulsar un cambio en la propia terminolo-
gla, para pasar de hablar de ‘victima de cdncer’ a ‘supervi-
viente de cancer’. La NCCS define a los ‘supervivientes del
céncer’ como toda persona que comparte una experiencia
comun —la experiencia de la supervivencia—, viviendo
con, durante y mas alla de un diagnoéstico de cancer. Y en
el colectivo se incluye no sélo a los propios enfermos, sino
también a familiares y cuidadores (NCCS, 2020). Si bien
no todas las personas que han vivido alguna experiencia
de céncer se identifican con el término supervivientes, a
lo largo de este articulo se dejan a un lado términos como
‘paciente’, ‘victima de cancer’ o “haber tenido cancer’, y se
utilizan los términos ‘enfermo’ y “superviviente’.

Hoy en dia, con los avances en la prevencién, la detec-
cién y los tratamientos, tal como sefialan Suarez-Rienda y
Lopez (2019), se esta pasando progresivamente de la idea de
‘morir de cancer’ a la de “vivir con cancer’. De esta forma se
va desterrando el concepto de enfermedad mortal, y se va
sustituyendo por el de posibilidad de cura o vida con la en-
fermedad cronificada. Pero los cambios son atin muy lentos
y la sociedad se niega incluso a utilizar el término. Como se
puede apreciar en las necroldgicas u obituarios en la prensa,
se sigue leyendo ‘muri6 tras una larga enfermedad’.

Pero el céncer esta ahi, tal como se recoge en el informe
de la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (2019).

De acuerdo con los dltimos datos disponibles estimados dentro del
proyecto GLOBOCAN, el nimero de tumores continda creciendo,
habiendo aumentado desde los 14 millones de casos en el mundo es-
timados en el afio 2012 a los 18,1 millones en 2018. Las estimaciones
poblacionales indican que el nimero de casos nuevos aumentara en
las dos préximas décadas, alcanzando los 29,5 millones en 2040.

(p- 6)-

Las razones de estas cifras se justifican en parte por
mejoras en el diagnoéstico y el tratamiento y por la ma-
yor esperanza de vida de la poblacién, ya que no se ha de
olvidar que el nimero de casos se incrementa de forma
exponencial con la edad (Blasco, 2017; Red Espanola de
Registros del Cancer, 2019). También es importante tener
en cuenta la exposicion a factores de riesgo ambientales y
endégenos, como la contaminacién, el tabaco, el alcohol,
una alimentacién inadecuada o el sedentarismo (Sociedad
Espariola de Oncologia Médica, 2020). Por todo lo anterior,
si bien el factor edad es muy relevante, no se ha de menos-
preciar la incidencia de la enfermedad en nifios y jovenes,
ya que en el caso de este colectivo los efectos de la enfer-
medad y los tratamientos afectan a su salud y calidad de
vida para el resto de sus vidas (Ward et al., 2019). Ademas,
los datos de los dltimos afios indican que algunos cénce-
res en nifios y jévenes estan aumentando, y hay colecti-
vos médicos y paises que estan dando la voz de alarma,
al existir la sospecha de que el estilo de vida pudiese estar
detras de esa tendencia al alza (Brueck, 2020).

Este articulo pretende, en primer lugar, mostrar que
el cancer también esta presente entre los adolescentes y
jovenes adultos (AJA), y que su incidencia estd aumen-
tando de forma alarmante. En segundo lugar, mostrar el

estigma que adn acomparia a la enfermedad y que tiene
un efecto importante en el ocultamiento de la enfermedad
en las aulas universitarias. En tercer lugar, visibilizar el
problema de los AJA enfermos o supervivientes de cancer,
mostrando las caracteristicas de esta poblacién, los retos
que han de afrontar y analizar qué tipo de necesidades de
apoyo presentan en las distintas fases de la enfermedad.
En cuarto lugar, se plantea una propuesta que puede ayu-
dar a facilitar la integracién de los universitarios enfermos
o supervivientes de cancer e impulsar universidades in-
clusivas con este alumnado.

2. Incidencia del cancer en los adolescentes y jévenes
adultos (AJA)

El término adolescente y joven adulto (AJA) es amplia-
mente utilizado en la literatura anglosajona para referirse
a un colectivo que ni encaja en la oncologia infantil ni en la
adulta, pero la delimitacién del término es ambigua. En la
literatura hay una gran divergencia entre lo que se consi-
dera AJA, variando las cohortes de edad de unos paises a
otros, pero en general se incluye poblacion de 14 a 39 afios
(Barrenetxea & Yécora, 2020).

En el caso de la poblacion joven, las investigaciones con-
firman que la incidencia del cancer estd aumentando, no
pudiendo ser explicado este incremento ni por la mejora
de los diagndsticos, ni por factores hereditarios (Brenner
et al., 2019; Kehm et al., 2019; Sung et al., 2019). Diversos
autores solicitan la ampliacién de estudios que se centren
en analizar cambios que se pudiesen estar dando en los
factores de riesgo, tales como las exposiciones a carcinége-
nos medioambientales, la dieta, la obesidad y el aumento
de infecciones (Kehm et al., 2019; Ward et al., 2019).

Son bastante impactantes los datos que Gupta y sus co-
laboradores (2020) presentan basados en un estudio sobre
la tendencia de la incidencia del cancer en los AJA de 15
a 39 afios, llevada a cabo en 23 paises de los cinco conti-
nentes, analizando una serie temporal del 1998 al 2012. Los
datos que obtienen muestran que algunos tipos de cance-
res, que estan estabilizados o decreciendo en la poblacion
general de los paises desarrollados, como es el caso del co-
lorrectal, estan aumentando drasticamente entre los AJA.
También estan aumentando entre este colectivo canceres
en los que existe evidencia de que la obesidad es uno de
los factores que incide en el desarrollo de los mismos. Otro
de los canceres que estd incrementandose de forma rapida
entre la poblacién AJA es el cdncer de tiroides. Hay autores
que explican esta alarmante subida por el sobre diagnésti-
co y sobre tratamiento de lesiones que si se las dejase sin
actuar no causarian problemas (Heer, et al, 2020; Topstad
& Dickinson, 2017). También es estadisticamente significa-
tivo el aumento entre los j6venes del cancer de testiculo en
todos los paises analizados, excepto en el continente africa-
no (Gupta et al, 2020). Se desconocen las causas, pero entre
los factores de riesgo se citan los contaminantes medioam-
bientales y el consumo de cannabis (Heer, et al., 2020).

Resultados bastante similares sobre el incremento del
cancer en los AJA obtienen Heer y sus colaboradores
(2020) para jovenes adultos de 20 a 49 afios en Canadd con
una serie temporal del 1983 al 2012. Y, en el analisis que
realizan por cohortes de edad, es sorprendente leer que las
cohortes de edad maés recientes tienen un riesgo mayor de
contraer cancer que la cohorte de referencia de 1943.
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Tanto los datos de Gupta y sus colaboradores (2020)
como los de Heer (2020) confirman que la percepcién que
se tiene en los tltimos afios de encontrar un mayor name-
ro de jévenes con cancer en las aulas universitarias, no es
una simple casualidad, sino que advierten de un problema
de salud a nivel mundial que va en aumento. Si bien diver-
sos estudios apoyan la hipétesis de la obesidad, la mala
alimentacién y el sedentarismo como causas directamente
relacionadas con el aumento de cancer en los jévenes, es
improbable que expliquen en su totalidad los cambios ob-
servados en el aumento del riesgo de los AJA en contraer
cancer (Heer et al., 2020; Kehm et al., 2019; Ward et al.,
2019).

Por otro lado, se ha de tener en cuenta que la super-
vivencia estd aumentando, y también lo estd haciendo el
numero de ‘largos supervivientes’. Y si bien todavia es-
casean los estudios sobre los efectos secundarios, fisicos,
psicolégicos y socioeconémicos, con los que han de vivir
los supervivientes, en las tltimas décadas han aumentado
considerablemente este tipo de trabajos (Jones, et al., 2020;
Nicoll, et al., 2020; Thompson et al., 2009).

Este articulo no tiene por objetivo analizar las causas de
los diagnosticos, sino mostrar el efecto que la enfermedad
tiene en los AJA universitarios. Y teniendo en cuenta los
datos anteriormente expuestos, mostrar a la comunidad
universitaria la existencia de un problema que requiere
empatia, comprensién, atencién y formacién del profeso-
rado.

3. Estigma social del cancer entre los adolescentes y
jovenes adultos (AJA)

Las universidades trabajan principalmente con pobla-
cién joven, pero la heterogeneidad en las aulas es cada vez
mayor, siendo también mayor el niimero de estudiantes
que viven con céncer. Una cuestién relevante en el con-
texto universitario, es el del ‘estigma social” asociado a la
enfermedad, que puede provocar un ocultamiento que a
su vez conlleva un malestar y aislamiento de la persona
enferma. El estigma puede surgir de caracteristicas que se
perciben como diferentes a la norma y sobre las que otros
mantienen actitudes, estereotipos y creencias negativas
(Crocker & Major, 1989).

Asi, el cancer se considera un estigma cuando sefiala
a la gente una potencial desviacién de la norma o se aso-
cia con una cualidad no deseable (Fujisawa & Hagiwara,
2015). La palabra cancer, es poco utilizada en la vida dia-
ria por la poblacién sana, ya que es incomoda e incluso
a mucha gente le provoca ansiedad. Esta incomodidad es
mayor entre la poblacion joven, que no esta acostumbrada
a ver la enfermedad en su entorno.

Los propios tratamientos de quimioterapia, que provo-
can la pérdida del cabello, pueden llevar a una estigmatiza-
cién de la persona enferma (Knapp-Oliver & Moyer, 2009).
Por otro lado, el diagnéstico de un céncer, supone para el
enfermo que la estigmatizaciéon es muy reciente y ésta no se
da de forma gradual, al entrar a formar parte de un colecti-
vo de la noche a la mafiana; y esto provoca un sufrimiento
mayor al no tener tiempo la persona para adaptarse y de-
sarrollar estrategias de autoproteccion (Crocker & Major,
1989). Y el estigma también se asocia con la incomodidad
de las personas y la evitacién, aunque esta sea méas sutil
que en el pasado (Penagos-Corzo & Pintado, 2020).

Para la persona enferma o superviviente de cancer, este
estigma social es una fuente de estrés (Kim & Yi, 2014), ya
que percibe la evitacién, la incomprensién y el sentir que
la vida de los demads avanza sin problemas, mientras ella
se encuentra parada viviendo con y para la enfermedad.
Todo ello impacta en el bienestar psicosocial y en el caso
de estudiantes universitarios, no saben si es preferible
ocultar la enfermedad o informar a sus colegas.

En estudios previos sobre la propensién de los super-
vivientes a informar sobre su enfermedad en los centros
de trabajo o estudio, se ha detectado que los AJA s6lo ven
la necesidad de informar sobre su enfermedad si tienen
que justificar las ausencias por cuestiones médicas (Rabin,
2020). En el resto de los casos, el que informen o no a sus
compafieros de estudio o trabajo, depende en muchas oca-
siones tanto de su experiencia previa, como del entorno o
del momento educativo o profesional en el que se encuen-
tren (Easley, 2019). La mayoria de los estudios realizados
con colectivos AJA, indican que si tienen una predisposi-
cién a compartir, al menos, el diagnoéstico, si bien también
se han encontrado diferencias de género, siendo la pobla-
cién masculina la mas reacia a compartir informacioén so-
bre la enfermedad (Easley, 2017; Hilton et al., 2009).

Uno de los puntos débiles de muchas investigaciones
en las que se ha preguntado a los AJA enfermos o super-
vivientes, es que cuentan con un bajo ndmero de respues-
tas y, por otro lado, se han realizado en mayor ntimero en
paises como Canad4, Estados Unidos o Australia. No esta
claro que los resultados obtenidos puedan extrapolarse a
paises Iberoamericanos, debido a las diferencias culturales
existentes, tanto en los datos de la edad media de eman-
cipaciéon de los jovenes, como en las relaciones sociales y
familiares, asi como en la forma de enfrentarse a la enfer-
medad y la muerte.

A la hora de decidir si compartir o no su diagnéstico
de cancer, el deseo de ser comprendido y aceptado es uno
de los mas sefialados en la literatura, ya que el cancer y
los tratamientos asociados al mismo, suponen muchos
cambios fisicos y psicolégicos en los AJA y sienten que sus
preocupaciones se alejan de los colectivos sanos. Las y los
jovenes necesitan apoyo de sus colegas, y también desean
hacerles participes de la enfermedad y mostrarles que esta
no es ajena al mundo juvenil; de esta forma, se sienten tti-
les al poder contribuir a mejorar o adelantar los diagnoés-
ticos, siendo las y los propios jovenes los que se acerquen
mas a los servicios de salud (Barnett et al., 2016; Easley,
2019). Muchos AJA supervivientes manifiestan su deseo
de compartir las emociones que estan sintiendo, pero a
la vez indican que no siempre cuentan con personas para
ello (Nicoll, et al., 2020).

No obstante, los deseos de compartir sus vivencias, se
mezclan con sus recelos para ofrecer informacién sobre
su situaciéon de salud, ya que tienen miedo a sentirse es-
tigmatizados o discriminados tanto por el aspecto fisico
del tratamiento (Warner et al., 2016) como por el miedo
a la propia enfermedad. En muchos casos, para sus co-
legas puede ser su primera experiencia de confrontaciéon
de una enfermedad que puede finalizar en curacién, en
cronificacion, o en cuidados paliativos y muerte. Esta fal-
ta de experiencia va unida, también, a una mayor escasez
de recursos y habilidades personales para la resolucién de
problemas, la toma de decisiones y la gestion emocional
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asociada a la enfermad (Aubin, et al., 2019). El miedo a
la discriminacién por informar sobre la enfermedad es
un factor que se identifica en la mayoria de los estudios
sobre los miedos asociados al cancer, y puede ser parti-
cularmente grave para los AJA al tener menos asentadas
sus trayectorias escolares o profesionales y encontrarse en
un momento de desarrollo en el que las relaciones sociales
juegan un papel muy determinante en sus vidas (Aubin,
et al., 2019; Easley, 2019; Nathan et al., 2011; Rabin, 2020).

En el estudio que Rabin (2020) lleva a cabo para conocer
cudles son las razones de que los AJA no compartan infor-
macién sobre su enfermedad en los &mbitos de estudio o
laborales, mas de la mitad de los encuestados no desean
ser tratados de forma diferente. Al preguntarles sobre cudl
es la informacién que ofrecen, el 79,2 % de los encuestados
informa sobre el diagnoéstico de cancer, y un porcentaje
algo menor (69,2 %) lo hace sobre el tratamiento. Pero s6lo
el 18,3 % informa sobre aspectos emocionales de su expe-
riencia.

A modo de resumen, en la figura 1, se recogen las moti-
vaciones de los jévenes para informar o no sobre su enfer-
medad, teniendo un mayor peso en la balanza la propen-
si6n a compartir la informacién con su entorno.

Fig. 1. Motivaciones de los AJA enfermos o supervivientes para compar-
tir su historia de cancer.

Fuente: Elaboracién propia a partir de Easley (2019) y Rabin (2020).

Rabin (2020) llega a la conclusién de que tanto las per-
sonas AJA supervivientes como las personas empleadoras
o responsables educativos se podrian beneficiar de inter-
venciones para generar ambientes mads inclusivos y edu-
carles sobre los derechos de las personas supervivientes
para protegerles de conductas discriminatorias.

En las universidades, las y los compafieros de estudio
no saben cémo dirigirse a la persona enferma, no saben
si hacerle participe de sus alegrias y proyectos por miedo
a herirle, y tampoco saben c6mo escucharle por el miedo
que les provoca hablar de la enfermedad y de la muer-
te. Tampoco el profesorado sabe en muchas ocasiones
cémo hacerlo. En primer lugar, puede no disponer de la
informacién sobre la existencia de un alumno o alumna
enferma en su grupo y, en caso de contar con dicha infor-
macién, no siempre sabe cémo gestionarla. En uno de los
estudios mas amplios llevados a cabo en Canada para ana-
lizar las necesidades de las y los AJA supervivientes tras
haber finalizado los tratamientos, las personas encuesta-
das se quejaban de la falta de comprension del profeso-

rado sobre las dificultadas que habian vivido durante la
fase de tratamiento y sobre las cuestiones que todavia eran
problematicas para ellos (Nicoll, et al., 2020).

En las aulas universitarias, el alumnado con enferme-
dades graves manifiesta una incomprensién por parte del
profesorado. En este sentido, se considera que las viven-
cias personales del profesor con la enfermedad, la vida y
la muerte, pueden ser mas relevantes que el conocimiento
tedrico. Aplicando el simil que utiliza Kiibler-Ross (1997)
para definir lo que considera un buen médico, se podria
adaptar y decir que un buen profesor no consiste s6lo en
saber la materia, ni en aplicar metodologias de aprendiza-
je, sino que el mejor servicio que un profesor puede pres-
tar a un alumno es el de ser amable, atento y sensible con
sus dificultades y problemas.

Al profesorado universitario se le supone un alto nivel
de conocimientos en su materia, pero eso no es suficien-
te para liderar un grupo de individuos con problematicas
diversas y en las que la empatia, la cercania, la escucha y
la inteligencia emocional juegan un papel importante. Al
profesorado universitario no se le forma en ese papel de
maestro, que acompafie y guie a su alumnado para obte-
ner el mayor crecimiento personal y profesional de ellos.
Tampoco los sistemas de evaluaciéon y acreditaciéon del
profesorado impulsados por las agencias de evaluaciéon
externas, tan centrados en la investigacion y en mostrar
resultados en el corto plazo, ayudan a ello.

De hecho, en las universidades hay una tendencia bas-
tante generalizada en intentar tratar a todo el alumnado
por igual, sin pararse a pensar que igualdad y equidad no
van siempre de la mano. Tal como sefiala Molina (2020),
ningdn profesor le pedirfa a un alumno que lleve gafas
que se enfrente a una prueba sin ellas, en aras de la igual-
dad entre los estudiantes; pero, en cambio, el profesorado
tiene problemas para evaluar de una forma distinta a un
AJA enfermo o superviviente de cancer, con las dificulta-
des y problemas que pueda estar viviendo. La falta de dis-
posicién a ofrecer el apoyo necesario al estudiante enfer-
mo o superviviente, también puede ser considerado una
forma de estigmatizacién (Knapp-Oliver & Moyer, 2009).

4. Dificultades y retos de los adolescentes y jovenes
adultos (AJA) enfermos de cancer

Si bien un diagnoéstico de cancer puede tener un efecto
negativo en la calidad de vida para personas de cualquier
edad, es ampliamente aceptado que el impacto es mas
duro para una persona joven, ya que estd inmersa en un
periodo de grandes cambios y retos a los que enfrentarse
en su vida (Easley, 2019). También, los tratamientos inva-
sivos asociados a la enfermedad y los efectos secundarios,
entre los que se incluyen los dafios cognitivos, afectan con
mayor intensidad a este colectivo; todo ello sin olvidar
otros efectos adversos, como los cambios en las relacio-
nes, el aislamiento social, la ruptura en la educacién, las
disfunciones sexuales y las cuestiones laborales (Bellver &
Verdet, 2015; Instituto Nacional del Cancer, 2020; Starck et
al., 2016; Ward et al., 2019).

Sin embargo, no todo es negativo para este colectivo, ya
que, tal como sefiala Guerrero (2019), parece que los AJA
supervivientes también reportan niveles altos de cambios
positivos en sus vidas o de crecimiento personal. Ni tam-
poco se puede decir que el colectivo AJA sea homogéneo.
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Tal como recogen Hydeman y sus colaboradores (2019),
si bien son mayoria los que se centran en los efectos ne-
gativos de la enfermedad, también existe un colectivo mi-
noritario que sefiala que la enfermedad les ha aportado
cosas positivas y que les ha ensefiado a “intentar ver los

aspectos positivos de la vida”, “cambiar la perspectiva so-
sentir gratitud” y “buscar

Zam

bre los problemas de la vida”,
un propésito en la vida”.

Abordar cada fase de la enfermedad supone nuevos re-
tos para los AJA: (1) en la fase de diagnoéstico, necesitan
conseguir informacién, encontrar nuevos equilibrios en
las relaciones personales, y gestionar sus propias emocio-
nes; (2) en la fase de tratamiento, el gran reto al que se en-
frentan es el de la adaptacion fisica, emocional y psicoso-
cial junto a la pérdida de control sobre su vida; y, (3) en la
fase posterior al tratamiento, se enfrentan a retos distintos
en funcién de si los tratamientos han tenido éxito y pasan
a la fase de incorporacién a la vida profesional o escolar,
o por el contrario han de pasar a cuidados paliativos (Bar-
nett et al., 2016).

En la figura 2 se muestran, a modo de resumen, los dis-
tintos elementos que se ven afectados en el desarrollo de los
AJA,y, por otro lado, también se recogen los retos a los que
se han de enfrentar tras el diagnéstico de la enfermedad.

Fig. 2. Retos a los que se enfrentan los AJA enfermos de cancer.
Fuente: Elaboracién propia a partir de Canadian Partnership Against
Cancer (2017b).

Muchas de las personas AJA enfermas o supervivien-
tes de cancer estan en pleno proceso de formacién o bien
estdn comenzando sus carreras profesionales y para ellas
es un reto poder continuar con sus estudios o recuperar el
trabajo a la mayor brevedad posible (Parsons et al., 2012).
Pero son numerosos los estudios que indican que la incor-
poracién no es facil y suelen necesitar apoyo para esa vuel-
ta al trabajo o a los estudios (Warner et al, 2016). La rein-
corporaciéon puede verse afectada por la baja autoimagen
de su cuerpo, la baja autoestima, la fatiga y las dificultades
de atenciéon (Thompson et al., 2009). Si bien los datos de
incorporacion de los AJA son bastante altos, también son
elevadas las secuelas y efectos secundarios que arrastran.
Parsons, y sus colaboradores (2012), sefialan que 35 me-
ses después del diagnoéstico, mas del 50 % de los pacientes
presentan problemas de atencién y concentracién, pérdida
de memoria, fatiga continua y dificultades para mantener
el ritmo de trabajo. A todo lo anterior, hay que afiadir las
‘cicatrices emocionales’ que todo el proceso les ha genera-
do y que han de intentar sanar (Nicoll et al., 2020).

Jones y sus colaboradores (2020) sefialan que, si bien es
ampliamente aceptado que los resultados biopsicosociales
de la experiencia del colectivo AJA supervivientes de can-
cer es muy diferente a las de la poblacién infantil y adulta,
las investigaciones centradas en este colectivo estan infra-
rrepresentadas en la literatura; lo cual dificulta el disefio
y puesta en marcha de programas de apoyo orientados a
este colectivo. Es esta una de las razones por la que se lle-
v6 a cabo en Canada una encuesta nacional sobre la expe-
riencia del cancer en el periodo de transicion posterior al
tratamiento, y en la misma se incluyé una muestra amplia
de poblacién AJA de 18 a 34 anos.

En esta encuesta, se les pregunta sobre los problemas y
preocupaciones a los que se han de enfrentar en el ambito
fisico, los retos emocionales y précticos a los que han de
hacer frente y la informacién y apoyo que reciben para ha-
cer frente a estos. Los problemas que manifiestan con mas
frecuencia en el ambito fisico son la fatiga y el cansancio,
las pérdidas en la concentracién y memoria y los cambios
hormonales. En el area de las emociones son relevantes
la ansiedad, el estrés, la preocupacién por una recaida, la
depresion, la tristeza y la pérdida de interés en las activi-
dades diarias junto a cambios en la imagen corporal. En
cuanto a los retos practicos, las mayores preocupaciones
se centran en la reincorporacién al trabajo o a los estudios,
y las dificultades de contar con seguros de salud y de vida.
Sobre la informacién recibida, consideran que han teni-
do buena informacién sobre los tratamientos, pero no asi
sobre los recursos comunitarios disponibles ni sobre los
efectos secundarios de los tratamientos (Jones et al., 2020).

Las y los universitarios diagnosticados de cancer vuel-
ven a las aulas con una mochila cargada de dificultades
fisicas y emocionales y la comunidad educativa desconoce
cémo abordar casos en los que existen déficits importan-
tes. Tal como sefiala Martinez (2019):

No saber desde los centros como afrontar la situacién de manera emo-
cional o educativa, o la inexistencia de protocolos para amparar estos
procesos, deposita la responsabilidad resolutiva en la voluntad del
profesorado o, por el contrario, en un vacio de responsabilidad que
lamentablemente puede relegar al alumno a un futuro incierto.

(p- 10)

Al reincorporarse a los estudios, este alumnado sue-
le presentar problemas de concentracién y de atencién,
por lo que no siguen bien las explicaciones y necesitan,
en muchas ocasiones, apoyo del profesorado fuera del
aula (Blasco et al.,, 2013; Suara, 2019). Estos problemas
pueden también permanecer en el tiempo, incluso mas
alld de una década tras haber finalizado los tratamientos
(Koppelmans, et al., 2012). Asi, este alumnado siente que
pierde oportunidades para seguir con los estudios y tie-
ne la sensacion de ser dejado atras (Warner et al., 2016).
Diversos autores sefalan el gran valor que estas y estos
jovenes otorgan al hecho de poder continuar o retomar los
estudios y también a contar con servicios especializados
de intervencién y programas multidisciplinares (Bellver
& Verdet, 2015; Penn et al., 2017). En estas situaciones, la
presencia de profesorado con capacidad para manejar-
se frente a la enfermedad y generar un vinculo con este
alumnado puede ser de gran ayuda (Reyes et al., 2018).
En este sentido, las experiencias de Canada con grupos de
apoyo en centros de estudio y servicios de asistencia per-
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sonalizada, online o presencial, ofertada fuera del ambito
hospitalario, se considera de gran interés.

Las personas AJA, muestran interés en participar en
grupos de apoyo, para poder compartir con otras perso-
nas enfermas o supervivientes sus experiencias, pero a su
vez reclaman enfoques innovadores como el uso de las
redes sociales y otros recursos online como foros, chats
o blogs (Warner et al., 2016). Tal como sefialan Aubin y
sus colaboradores (2019), la juventud actual pertenece a
la ‘Generacién Y’, que coincide con un periodo de impor-
tantes avances tecnolégicos que han cambiado los hébitos
de comunicacién, ofreciendo mas oportunidades para la
comunicacién sincrona a través de internet. Asi, también
muestran su preferencia por intervenciones psicosociales
llevadas a cabo online. Es esta una via que las institucio-
nes educativas con el apoyo de las instituciones sanitarias
debieran desarrollar.

Tampoco es sencilla la insercién profesional de los su-
pervivientes. Estudios recientes ponen de manifiesto que
la transicién hacia los estudios o el mercado laboral no es
sencilla ni esta libre de problemas (Canadian Partnership
Against Cancer, 2017a). También Blanch-Hartigan y Kinel
(2018), en una encuesta realizada a servicios universitarios
de insercién profesional en las universidades estadouni-
denses, comprueban que los profesionales de estos servi-
cios ofrecen a los estudiantes enfermos informacién estan-
darizada, similar a la que se ofrece a cualquier alumno,
sobre los recursos de inserciéon. Al mismo tiempo, las y
los orientadores declaran una falta de capacitacién y con-
ciencia sobre las necesidades del colectivo AJA enfermo o
superviviente de cancer, y manifiestan un deseo de contar
con materiales educativos que les sirvan de apoyo para
ofrecer una orientacion especifica que se adapte mejor a
las necesidades propias de este colectivo. Y para elaborar
estos materiales se requieren estudios adicionales desde la
perspectiva de los propios jovenes.

5. Propuesta para abordar el nuevo reto de inclusién en
las universidades

En el caso de Espafia, se ha de decir que la atencién y
nivel de desarrollo de la educacién inclusiva en el sistema
educativo difiere entre los distintos niveles educativos, tan-
to en protocolos como en recursos, estando menos desarro-
llado en el nivel universitario (Alvarez—Pérez et al., 2012;
Alvarez-Pérez & Lopez-Aguilar, 2015; Mas & Olmos, 2012).

En las universidades, hay un desconocimiento sobre
cémo atender al alumnado enfermo o superviviente de can-
cer, pero los datos de incidencia y los problemas planteados
en el apartado anterior, dejan claro que las universidades
han de afrontar el reto de convertirse en instituciones inclu-
sivas con los AJA enfermos o supervivientes de cancer. En
las instituciones de educacién superior, si existen algunas
experiencias de buenas practicas docentes para la inclusién
del alumnado con discapacidad, trastornos o enfermedades
(Macias et al., 2017) y programas como el Campus Bizia Lab
de la Universidad del Pais Vasco (UPV/EHU), que impulsa
proyectos para que sea la propia comunidad educativa la
que realice propuestas (UPV/EHU, 2019a).

En el caso de la UPV/EHU, la universidad ha asumido
un compromiso de convertirse en un agente activo para
conseguir los objetivos de la Agenda 2030 a través de la ar-
ticulacién en tres campus: ‘campus planeta’, ‘campus inclu-

sién’ y ‘campus igualdad” (UPV/EHU, 2019b). A través del
‘campus inclusién’, se da cobertura al colectivo de personas
con discapacidad, personas presas, refugiadas o cualquiera
en situacién de vulnerabilidad, entre las que se encontraria
el colectivo AJA enfermo o superviviente de cancer. El III
Plan de inclusién 2019-2022 incluye entre sus diferentes ac-
ciones el fortalecimiento de los programas y convocatorias
de apoyo a colectivos con necesidades especificas (UPV/
EHU, 2019¢). No obstante, en el momento actual, si bien se
ha avanzado bastante en los protocolos y guias de apoyo
para algunos de los colectivos citados, no ocurre asi con los
AJA enfermos o supervivientes de cancer.

La propuesta que se plantea en este articulo es la de
avanzar en tres frentes. En primer lugar, se requiere co-
nocer cudles son las necesidades de este colectivo en el
sistema universitario espafiol. Para ello, serfa interesante
hacerles un seguimiento en la misma linea de la encuesta
nacional llevada a cabo en Canada. De esta forma, se po-
dria contrastar la validez de la extrapolacién de resultados
de estudios llevados a cabo en el &mbito anglosajén a la
realidad Iberoamericana, ya que en ningtin pais de ésta
regién hemos encontrado estudios nacionales para identi-
ficar las necesidades del colectivo AJA enfermo o supervi-
vientes de cancer.

En segundo lugar, seria conveniente una colaboracién
mas estrecha entre el ambito sanitario y el educativo, para
poder ofrecer al profesorado talleres o seminarios de for-
macion, en los que se muestren las caracteristicas de la en-
fermedad y a su vez se presenten los efectos secundarios
asociados a la propia enfermedad o a los tratamientos que
se aplican. También seria interesante que se presenten ca-
sos en los que se muestren herramientas y orientaciones
para ayudar al alumnado y ejemplos exitosos para facilitar
la inclusién de la poblacién AJA enferma o superviviente.
De esta forma se conseguira ir concienciando al profesora-
do de la existencia de un colectivo vulnerable que requiere
comprension, empatia y profesorado formado para dar
respuesta a sus necesidades.

Y, en tercer lugar, seria conveniente que, desde las pro-
pias universidades, en colaboracién con los servicios nacio-
nales de salud, se elaboren guias de atencién a estudiantes
enfermos o supervivientes de cancer. En el momento ac-
tual, en la universidad espafiola si que existen guias para
los estudiantes con discapacidad (Fundacién Universia,
2018), y la mayoria de las universidades cuentan con uni-
dades de atencidén a la discapacidad (Fundacion Univer-
sia, 2019). También existen guias de adaptacién curricular
para el alumnado con discapacidad y se va avanzando en
la homogenizacion de protocolos (Rodriguez et al., 2016).

Las guias citadas suponen un avance hacia una educa-
cién inclusiva, pero todavia queda mucho por hacer, ya
que hay colectivos vulnerables que no estan incluidos en
las mismas, como es el caso de la poblacién universitaria
enferma o superviviente de cancer. Unicamente quedarian
incluidas las personas supervivientes que cuentan con una
discapacidad reconocida debido a los efectos secundarios
de los tratamientos o a deterioros cognitivos provocados
por el avance de la enfermedad.

Son tres las cuestiones que tener en cuenta para la con-
feccion de las guias: quién ha de participar en su elabora-
cién, a quién han de ir orientadas y qué tipo de informa-
cién se ha de incluir en las mismas. Sobre el tema de quién
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ha de participar, se defiende la participacion de tres colec-
tivos: el alumnado enfermo o superviviente de cancer, el
profesorado y personal de administracién de servicios que
conozca la enfermedad, por haberla sufrido o bien haber
ejercido de cuidador, y expertos de distintas disciplinas
socio-sanitarias.

En la cuestion referida a qué tipo de informacién in-
cluir, se propone un primer capitulo que recoja de forma
detallada informacién sobre el cancer, desde el diagnosti-
co, el estigma social de la enfermedad en los AJA, los tra-
tamientos, hasta los efectos secundarios de la propia en-
fermedad o de los tratamientos asociados, incluidos los de
largo plazo. También habria que mostrar de forma clara
cémo viven los AJA enfermos o supervivientes todos los
aspectos relacionados con las emociones asociadas.

Un segundo capitulo orientado a los AJA, se plantea
dividido en dos grandes bloques: el primero, orientado
al colectivo enfermo o superviviente, en el que se facili-
te informacién sobre herramientas que le ayuden a su-
perar las dificultades, como la falta de concentracion, la
pérdida de memoria o el deterioro cognitivo, asi como,
un catalogo de los servicios de apoyo con los que cuenta
la universidad y a los que podria acudir para solicitar
asesoramiento; el segundo, orientado a los AJA no en-
fermos, para que conozcan las dificultades a las que se
enfrentan sus colegas enfermos y esto les ayude a desa-
rrollar la empatia y ofrecer ayuda a sus companeras y
comparneros.

Un tercer capitulo estarfa orientado al profesorado, y en
él se incluirfan pautas para elaborar adaptaciones curricu-
lares y presentar experiencias exitosas de buenas practi-
cas orientadas al colectivo citado. Como se ha indicado
anteriormente, se ha de facilitar al profesorado formacioén,
herramientas y ejemplos de propuestas de actuacion, para
que puedan reflexionar, indagar y analizar cuales les pue-
den ser de utilidad para aplicar en sus materias y grupos.

6. Reflexiones finales

Los datos actuales y previsiones futuras indican que la
incidencia del cancer en el colectivo AJA va a continuar en
aumento durante los préximos afios. Al igual que, en el
momento actual, se estd formando al profesorado univer-
sitario en temas de dificultades de aprendizaje o en pre-
vencion del suicidio entre los jovenes, se ha de visibilizar
el cancer juvenil y los problemas asociados a la enferme-
dad en los d&mbitos no sanitarios. Esto supone un nuevo
reto para las universidades, y al que las instituciones uni-
versitarias han de dar una respuesta.

Las universidades han de contribuir a visibilizar el can-
cer y los problemas asociados a la enfermedad. Se ha de
actuar sobre el estigma social del cancer y acompaiiar a las
y los jévenes en las distintas fases de la enfermedad, apor-
tandoles apoyo pedagdgico, compaiiia, empatia y apoyo.
El camino es largo, y los cambios no se llevaran a cabo de
la noche a la mafiana, pero se ha de comenzar a andar. Y la
propuesta de elaboraciéon de una encuesta a nivel nacional
para conocer de primera mano las necesidades de los uni-
versitarios con cancer, junto a los programas de formacion
para el profesorado y la elaboracion de guias, puede ser
un primer paso para visibilizar las necesidades de este co-
lectivo y conseguir una adecuada inclusién del mismo en
la universidad.
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