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“Juntos podemos construir un mundo donde el cancer no signifique mas vivir con
miedo o sin esperanza”

Patrick Swayze
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INTRODUCCIO

El titol del meu treball de recerca és el suport psicologic en el cancer infantil. L’estudi
es centra en la malaltia i com es veu afectada aquesta en la vida dels pacients i familiars.
El meu treball s’adscriu, doncs, a I'ambit de les ciéncies empiriques, en concret de la

medicina.

Les raons per les quals he triat aquest treball son les seguents: en primer lloc perqué
he viscut aquesta malaltia a la meva familia, i sempre m’ha cridat I'atencié aprendre
noves coses sobre aquesta i resoldre els dubtes que m’han anat sorgint en relaci6 al
cancer al llarg d’aquest temps. En segon lloc, perqué sempre ha sigut una malaltia molt
present, i em va semblar interessant analitzar-la des de diferents perspectives per
endinsar-me meés en la seva realitat. | per ultim perqué un cop ens van venir a fer una
xerrada sobre el cancer infantil i em va semblar molt interessant tot el que ens van
explicar.

A banda del meu interés personal, la recerca té un interés o objectiu cientific perque és
una malaltia per la qual s’esta treballant dia a dia per anar trobant nous tractaments, i
noves cures i millores. Abans de triar aquest tema havia pensat diverses possibilitats:
la interpretacio del dibuix infantil, 'associacid AFANOC, I'alzheimer o el vegetarianisme.
Perd vaig descartar totes les opcions anteriors ja que la unica que em cridava l'atencio
i em motivava a donar peu al meu treball era la del cancer infantil.

Tant el malalt com la familia compten amb el suport de personal sanitari i persones que
han viscut les mateixes circumstancies aixi que aquest és el principal objectiu d’aquest
treball, coneixer quin grau d'importancia presenta aquesta ajuda externa que es
proporciona a la gent que entra en el mon del cancer. Per ultim, aquesta és una de les
malalties més conegudes arreu del moén, i tenim presents moltes associacions que
s’encarreguen d’oferir les necessitats del pacient i els seus familiars, i ens proposen
diferents maneres d’afrontar la realitat. Per tant, I'Ultim objectiu del meu treball consta
en analitzar una d’aquestes entitats per a poder veure qué és exactament alld que
ofereixen, i quines maneres d’afrontar la malaltia presenten als pacients.

Per tal d’assolir aquests objectius, he utilitzat la metodologia detallada a continuacio:
per comengar he fet una recerca bibliografica. He utilitzat llibres i/o revistes que m’han
proporcionat a trobar diversa informacio i pagines web. A més, he consultat documents
historics i/o de I'arxiu municipal de Palafrugell per obtenir informacié de com es vivia la

malaltia fa uns anys a diferéncia de com es tracta ara que disposem de noves
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com es vivia la malaltia fa uns anys a diferencia de com es tracta ara que disposem
de noves tecnologies. Per altra banda, he entrevistat a persones expertes en el tema:
a una encarregada de l'associaci6 AFANOC, a nens malalts, i families d’aquests
pacients amb cancer. Aixi mateix he portat a terme enquestes a una mostra prou
significativa de gent de diverses edats. | finalment he vist la série Polseres Vermelles,
he visitat 'Hospital Sant joan de Déu, i he assistit a diverses xerrades de I'associacio
AFANOC relacionades amb la malaltia que he estat estudiant al llarg del meu treball.
La meva principal hipotesi és que per poder superar un cancer, no n’hi ha prou amb la
medicina. El suport psicologic juga un paper fonamental en aquesta malaltia i fa que
tot el seu curs sigui més estable.

Pel que fa la part tedrica del meu treball, comengo parlant del cancer a nivell general,
per donar a coneixer conceptes basics de la malaltia. Llavors, em centro en el nou dia
a dia dels pacients i les families, i I'ajuda psicologica que aquests requereixen.

Per finalitzar la primera part de la meva recerca, esmento I'associacio AFANOC, i faig
cinc céentims de les seves funcions com a entitat.

Per altra banda, la part practica consta de tres parts: una comparacio de dues

entrevistes, I'analisi dels resultats d’'una enquesta, i la creacié d’'una pagina web.
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1. EL CANCER

1.1. QUE ES EL CANCER?

El nostre organisme esta constituit per un conjunt de cél-lules que només podem
observar a través d’'un microscopi. Aquestes es divideixen de manera periddica i
regular per aixi ocupar el lloc de les cél-lules velles o mortes, i que els nostres organs
puguin funcionar correctament.

El procés de reproduccio cel-lular s’activa quan sén necessaries noves cél-lules per el
nostre organisme, quan aquest s’altera en una d’aquestes estructures, aquesta
reproduccio i els seus descendents inicien una divisio incontrolada, que amb el temps
donara lloc a un tumor.

Si aquestes estructures a més de créixer i anar desenvolupant-se sense control,
adquireixen la facultat d’envair teixits i drgans del voltant (infiltracio), i de traslladar-se i
multiplicar-se en altres parts de l'organisme (metastasi), passen a ser un tumor

maligne, al quan anomenem cancer.

1.2. ORIGEN DEL CANCER

Tots els cancers comencen a les cél-lules, les unitats basiques de vida del nostre cos.
Aquestes cél-lules humanes creixen i es divideixen d’'una forma controlada per formar
unes de noves que el nostre organisme necessita i ens ajuden a mantenir el nostre
cos sa. D’aquesta manera, quan les cél-lules normals es fan velles o pateixen danys,
moren, i sén reemplacades per unes de noves.

No obstant, en els organismes amb cancer, aquest procés tan ordenat es descontrola.
En aquests casos, el material genétic d’'una cél-lula pot danyar-se o alterar-se, i com a
consequéncia, el cos produeix mutacions (canvis) que afecten al creixement i la
divisio normal de les ceél-lules.

A mesura que les cel-lules es fan més anormals, les velles o que han patit danys
sobreviuen en lloc de morir, i es formen noves cel-lules que no sén necessaries per al
nostre organisme. Les cel-lules que sobren formen una massa de teixit que és el que
anomenem tumor.

Distingim els tumors en dos grups:

e Els tumors benignes no son cancerosos. Aquests poden ser estripats, i en la
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majoria dels casos no tornen a aparéixer. En aquest cas, les cél-lules que
constitueixen el tumor no tenen la capacitat d’invair i destruir altres 6rgans del
COS.

e Els tumors malignes sén cancerosos. En aquest altre cas, les cél-lules que
formen el tumors no només creixen sense control, siné que també poden envair

teixits propers i escampar-se per altres parts del cos.

1.3. QUINES SON LES CAUSES?
Podem dividir les causes generals en tres grups:

e A causa de factors externs: Aquest factor té lloc a un 70% de la poblacié amb

cancer. Es pot tractar des dels aliments fins al consum de tabac, alcohol,
drogues, radiacions solars, etc... Si ens hi fixem, totes sén causes a les que
estem sotmesos cada dia, i aixd no significa que haguem de patir aquesta
malaltia, tot i que per evitar-ho ens hem d’allunyar d’aquestes situacions tan

rutinaries.

e A causa de factors hereditaris: Aquest factor té lloc tan sols a un 6% de la
poblaci6 amb cancer. El problema que pateixen aquestes persones és que
hereten algun gen ja alterat, i per tant, creixen les possibilitats de patir la

malaltia.

e La ultima causa es desconeix: Hi ha un 24% dels afectats que pateixen cancer

que han estat deguts a causa de mutacions de les quals es desconeix el per
1

que.
1.4. PROVES DE DETECCIO
Per a la majoria de tipus de cancer, la bidpsia és la principal forma diagnodstic. Aquest
meétode consisteix en obtenir una petita mostra del teixit sospitos, i examinar-la al
microscopi. Aproximadament, un 95%? dels casos de cancer son detectats mitjancant
una bidpsia.

La biopsia és un métode senzill en el casos que es tracten tumors als quals es pot

! Informacio extreta del llibre Howard Smedley. El cancer, qué es y como se trata. Alhambra, 1986.
ISBN: 9788420512716
2 Informacio extreta del llibre Howard Smedley. El cancer, qué es y como se trata. Alhambra, 1986.
ISBN: 9788420512716
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extreure part del teixit per passar a analitzar-lo. No obstant, hi ha moltes parts del cos
a les quals no es pot accedir a base d’una simple cirurgia, i per tant cal prescindir de la
bidpsia, i recorrer a altres métodes.

La preparacio d’una biopsia per 'examen histologic es fa sempre de la mateixa manera.
El teixit examinat es col-loca rapidament en una solucid conservant?, per evitar la
proliferacié de diverses bactéries. Tot seguit, es porta al laboratori, on la mostra es talla
amb lamines fines, i es tenyeix de manera que s’observi clarament la disposicio de les
cél-lules. Es a partir d’'aquest moment, quan I'histdleg* cerca proves de creixement
anarquic i invasor, el contrari al de la reproduccié de cel-lules no cancerigenes.

Tant l'aparenga, com la manera de dividir-se que presenta la cél-lula, tendeixen a

reflectir la velocitat de creixement d’un tumor.

Imatge 01. Bidpsia de la médul-la 6ssia. Font:
http://stjosepheureka.myhospitalwebsite.com/ap
ps/healthgate/article.aspx?chunkiid=104090

Deixant de banda la biopsia, existeixen altres maneres de detectar un cancer:
e Mitjangant analisis clinics que serveixen per analitzar la sang, l'orina, i el liquid
cefaloraquidi
e Mitjangant proves per imatges que permeten observar determinats organs.
Aquestes es poden donar a traveés de diversos recursos com TAC, ressonancies
magnetiques, etc...

3 S6n solucions que s'utilitzen amb la finalitat que un transplant d’drgans tingui éxit. L’organ estripat del
donant s’ha de mantenir funcionalment intacte fins que aquest s’ha trasplantat a un hostatger; cada tipus
d’'drgan presenta les seves propies caracteristiques, i per tant, necessita un métode Unic per una solucié
de conservacio viable.

4 Persona que estudia la composicid, I'estructura, i les caracteristiques dels teixits dels organs dels
éssers vius.
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e Mitjangant proves endoscopiques, que permeten veure l'interior d’'un organ a

través d’un tub.

1.5. TECNIQUES DE TRACTAMENT

Al llarg de tot el procés, el cancer, de la mateixa manera que la resta de malalties
oncohematologiques, precisa de terapies amb la finalitat de reduir del tumor, o bé
eliminar les cél-lules malignes.

Aquestes terapies engloben desde la quimioterapia, i la radioterapia, fins a diverses
tecniques de suport com pot ser la farmacoterapia, la transfusio de productes sanguinis,
etc...

Aixi doncs, ens centrarem en la quimioterapia, com a tractament més important, i la

radioterapia com a el segon tractament més util.
e Quimioterapia

La quimioterapia consisteix en I'is de farmacs amb I'objectiu d’eliminar les cél-lules
canceroses. A diferéncia d’altres técniques com la cirugia, i la radiacié que també
poden acabar amb el cancer en un lloc especific del cos, la quimioterapia afecta a
tot el cos, no només alla on comenca la malaltia. Pot matar les cél-lules canceroses

que s’han propagat o metatastitzat®.

Les cel-lules canceroses creixen rapid, una cél-lula es divideix en dues, les quals en
produeixen quatre, aquestes quatre donen lloc a vuit, i aixi consecutivament, fins a
formar un tumor. Els farmacs utilitzats per la quimioterapia tracten el cancer
eliminant cél-lules que estan en procés de divisio, perd també afecten a cél-lules
sanes que s’estan dividint, com les del cabell. Es per aquest motiu, que les persones
que reben el tractament de quimioterapia, poden perdre el cabell temporalment.

® Metastatitzar: diseminar-se a una altra part del cos, generalment a través del vasos sanguinis o
limfatics, o bé a través del liquid cefaloraquidi.
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|
El paciente recibe un
Quimioterapia— # — tratamiento para destruir
-~ Q}« X células que forman
la sangre

Imatge 02. Tractament de
quimioterapia. Font:
http://www.ligacontraelcancer.hn/inde
x.php/servicios/quimioterapia

e Radioterapia

La radioterapia utilitza raigs X d’elevada energia per destruir les cél-lules canceroses, i

es pot administrar tant de manera interna com externa.

- La radioterapia externa apunta els raigs X d’elevada energia a I'area afectada
utilitzant una maquina de grans dimensions.
- La radioterapia interna implica tenir material radioactiu col-locat a l'interior del

COos.

Les cél-lules cancerigenes es multipliquen més rapidament que les cel-lules normals
del nostre cos. Degut que la radiaci6 provoca més mal a les cél-lules que es
reprodueixen rapidament, la radioterapia danya més a les cél-lules cancerigenes que a
les cél-lules normals. Aquest fet impedeix que aquestes augmentin, i es divideixin, i

porta a la mort cel-lular.

No obstant, les cél-lules normals també poden ser danyades per la radioterapia, que
pot causar efectes secundaris. A diferéncia de les cél-lules cancerigenes, que no poden
reparar-se per si mateixes un cop acabat el tractament, les cél-lules normals si ho poden

fer.

10
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Imatge 03. Maquina de radioterapia
externa. Font:
https://www.65ymas.com/salud/pregunt
as/radioterapia-haz-externo-
tratamiento-local-aplica-solo-zona-
tumor 5664 102.html

TREBALL DE RECERCA
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2. EL SUPORT PSICOLOGIC

2.1. EL SUPORT PSICOLOGIC EN EL CANCER INFANTIL

L'AECC organitza des de fa quinze anys unes colonies adregades a nens amb cancer
infantil. "Vam detectar que son un col-lectiu amb unes necessitats especials que no
estaven sent adregades", explica Lopez, que afegeix que "a les colonies s'hi fa un taller
de les emocions per ajudar els nens a identificar i gestionar el que senten". Dues
psicologues acompanyen els infants al llarg de tota I'estada per identificar una possible
necessitat de suport més enlla de les colonies.

"Creen un vincle molt bonic a les colonies perque tots han passat pel mateix", diu la
Mercedes. "El Didac fa quatre anys que hi va, i sempre en torna més madur i tranquil —
comenta la Melissa—. A diferéncia de I'escola, aqui pot explicar les seves inquietuds
perqué tots han viscut el cancer de prop".

El cancer infantil és una malaltia que no només afecta al pacient, sin6é també la familia,
i el seu entorn. Quan un nen cau en la malaltia, ell i la seva familia han de comencar a

fer front nous obstacles i sensacions que solen aparéixer en el moment del diagnostic.

El cancer és una malaltia cronica que suposa una amenacga a la vida del pacient.

Representa tot alld dolent: la mort, el dolor, i 'angoixa, la culpa, i sobretot el caos.

El moment del diagnostic d’'un cancer en un pacient, aquest pateix un gran impacte a
nivell emocional i psicologic; es veu arrelat a tot un seguit de problemes, els quals

relaciona amb la sensaci6 de la mort.

Per comencar a treballar aquesta nova situaciod, i poder crear un ambient on tant el nen,
com la familia i 'equip médic es sentin a gust, cal crear un bon vincle entre el pacient i
el personal sanitari. Aixd regeix que hi hagi una bona comunicacio entre ells, i que
s’expliquin totes les pautes a seguir i es doni tota la informacioé necessaria per part de
'equip sanitari. Aixi doncs és important que existeixi una certa empatia per part del
servei médic envers el malalt i la seva familia. Hi ha d’haver per tant, respecte i
confianga mutus, perqué quedi clar al pacient, familiars i metges que al llarg del

tractament podran compartir molts moments d’intimitat i fortes emocions.

12
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2.1.1. LA COMUNICACIO VERBAL

La comunicacié verbal entre la infermera i la familia del nen ha de tenir un cert grau de
simplicitat, per tant cal triar un llenguatge senzill, entenedor i clar. El proposit de la
claredat és comunicar-se amb la finalitat que la gent conegui el contingut, I'objectiu, la
rao, el temps i el lloc de coses concretes. Han d'utilitzar paraules completes, breus i
facils d’entendre. Gairebé no han de contenir coneixements técnics, i s’ha d’evitar la

informacié confusa.

El criteri més important és que el missatge ha de ser creible, de manera que la infermera
ha de ser molt conscient del tema que es tracta i ha de tenir clara la informacié que vol

proporcionar a la familia.

Finalment, els professionals han de ser capagos de mostrar un estat anim i de

comportament coherent amb les emocions i expressions que presenten els pares i fills.

2.1.2. LA COMUNICACIO NO VERBAL

La comunicacié verbal, a diferéncia de la no verbal, permet expressar emocions, i

reforgar el missatge que es transmet al pacient i la seva familia.

Totes les accions realitzades quan I'equip médic es dirigeix a ells tenen un valor
informatiu, ja que les expressions facials, el moment en qué es transmet el missatge,
l'aspecte, la postura corporal, la distancia i el tractament, suposen I'emissié d’un

missatge constant.

La intensitat, el to de veu, el volum, i la inflexi6 sén molt importants per evitar
interferéncies en la comunicacio. El contacte fisic també és un aspecte molt important,
que es caracteritza per les costums del pacient i la seva familia. No es pot esperar, per
exemple, que tots els nens acceptin un peté o una abragada. Alguns nens,
especialment els adolescents, prefereixen una certa distancia i espai, i per tant cal tenir

cura de no envair el seu espai.

“El més important de la comunicacio és escoltar allo que no es diu” (Peter Drucker).

13
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Imatge 04.Exemple visual de comunicacio no
verbal. Font:
https://www.cardonerconsulting.es/la-
comunicacion-no-verbal/

2.2. SUPORT EMOCIONAL

Tendim a pensar que donar suport emocional vol dir comunicar-nos amb paraules
amables lligades a un somriure d'orella a orella, que en realitat no fan bé, ni
proporcionen tranquil-litat a la familia. Aquestes paraules solen ser: “tranquil, tot sortira

bé”, “no et preocupis, te’'n sortiras d’aquesta”, etc...

Deixem de banda que el més important per donar suport emocional és escoltar. Parlar
d’ells, i prestar atencié a tot el que t'expliquen tant els pacients com els familiars
proporciona ajuda i confianga per ells.

2.3. COMUNICACIO TERAPEUTICA

La idea principal de la comunicacio terapéutica és que la comunicacio és la base de
totes les relacions d’ajuda, i que aquesta regeix en el pacient. La comunicacié no només

implica proporcionar informacid, sind que també és una bona manera de relacionar-se.

La clau de la comunicacié terapeutica recau en: I'empatia, tenir un concepte positiu,
anticipar-se a les necessitats d’'un mateix i dels altres, el respecte, acompanyar el

pacient en els seus moments de reflexid, la confianga en si mateix, etc.

14
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3. IMPACTE DEL CANCER INFANTIL
3.1. CANVIS FiSICS, EMOCIONALS | SOCIALS

Quan un infant pateix cancer, la seva vida fa un gir de 180 graus.

- Provoca un canvi d’amistats i relacions socials
- Un dels dos pares ha de deixar la feina per a fer-se carrec del nen
- Es provoquen canvis fisics
Els grans canvis que provoca el cancer estan classificats en: canvis fisics, emocionals

i socials.

3.2. EL SEU NOU DIA A DIA

S’intenta que els nens puguin fer una vida normal, perd és bastant complicat ja que
'espai en el qual es troben és molt diferent a 'espai en el qual ells estan acostumats a
estar. De sobte ells entren en un espai hospitalari, que normalment tendeixen a ser
espais meés hostils, en els quals ens costa més adaptar-nos. Per ells, aquest espai
passa a ser casa seva, durant un periode de temps molt llarg aquest passara a ser el
seu dia a dia. Per aquest motiu, €s molt important que els espais hospitalaris estiguin
adaptats, és a dir, és importants que no siguin espais blancs on tothom vesteix igual,
on tothom té aquesta sensacio de fred que tendeixen a transmetre els hospitals, sin6
que siguin espais amb sales de jocs, sales d’estar, parets decorades, etc... Tot aixo
afavoreix que els nens es puguin sentir més comodes.

Es molt dificil mantenir la normalitat, ja que els nens no segueixen les seves rutines.
Els nens i els adolescents ens passem la major part del dia a I'escola, i arriba un moment
en que a causa aquest diagnostic, d’'un dia per l'altre, el nen ja no tornara a anar a
I'escola, o a l'institut durant mesos ja que ens trobem en que és una malaltia tan greu
que ha d’ingressar immediatament el nen als hospitals de referéncia. Per tant, de sobte,
aquell dia el nen deixa de tenir contacte directe amb els seus mestres, els seus
companys, i els seus amics per passar a tenir contacte amb infermers, metges, nens
que estan ingressats, equips de voluntariat, associacions etc... Es a dir, el seu dia a dia
canvia radicalment.

Llavors, €s molt important que en un espai on els nens ja no poden decidir gran cosa,

ja que han de fer els tractaments i menjar el que els hi diuen, i seguir les indicacions
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meédiques, és important que els nens tinguin moments de decisio propia, en els quals
decideixin que volen fer, amb qui volen jugar, i qué és el que més els motiva. Arrel
d’aix0, és quan les diverses associacions entren amb l'area de voluntariat i activitats.
Avui en dia no hi ha evidéncies cientifiques que puguin afirmar que un nen feli¢ es curi
abans que un altre nen, perd si podem destacar la importancia de d’equips de
voluntariat i propostes ludiques ja aquestes dues propostes els permeten la relacié amb
altres nens, que fa que ells puguin, emocionalment i a nivell social, desenvolupar les
seves habilitats propies de cada edat.

En la majoria dels casos, al principi de la malaltia, quan els nens ingressen en un
hospital, les families no volen voluntaris ni activitats, ja que aquest és un moment de
reclusid, i a nivell emocional passen per un moment molt dificil, per la qual cosa, la
relacio sempre sol ser en petit comité. Tot i aixd, a mesura que va passant el temps i
es van donant compte que s’han d’adaptar al seu nou dia a dia, es van obrint a la gent
i comencen a participar a les activitats proposades.

3.3. COM ENTENEN LA MALALTIA ELS NENS?

eDeOa3anys®
Tenen una concepcio nul-la de la malaltia, pateixen ansietat i tenen molta por a la

separacié dels seus pares. Tenen malsons, regressio i falta d’estimul. El més important
guan son tan petits és el contacte amb els pares, el que més necessiten es sentir-los
aprop i veure que estan amb ells per qualsevol cosa.

e De 3 a6 anys

Tenen una visi6 molt simple de la malaltia, només parlen de si tenen mal o no. |
necessiten explicacions senzilles i clares que entenguin facilment. Perd tenen molta por

dels metges i les infermeres.

e De 6a 12 anys

En aquesta etapa ja comprenen amb claredat la malaltia. Senten molta curiositat per la
malaltia, i aporten una gran participacié en la cura d’aquesta.

A més, amb aquesta edat pateixen un pensament magic que els fa arribar a sentiments
culpables per el fet de tenir cancer, pensen que els han castigat per alguna cosa que
han fet malament. També volen cridar molt I'atencié

e Adolescents (de 12 a 18 anys)
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L’avantatge que tenen a diferéncia de les altres etapes és que ja coneixen
completament la malaltia, i tots els efectes que aquesta pot causar. Assimilen millor els
tractaments rebuts. Pateixen molt pels diferents efectes fisics que la malaltia els pugui
causar, i senten molta por a ser rebutjats pels altres, especialment en I'ambit sexual, és
a dir, creuen que ningu voldra estar amb ells si els falta alguna part del seu cos, o
simplement pel canvi fisic que patiran.

Els nois tenen una gran fertilitat per la quimioterapia, un dels tractament que se’ls aplica.
Tenen falta d’autoestima i els produeix molta rabia no poder fer les coses per ells sols i
haver de dependre dels pares.

A més, necessiten intimitat, i poden prendre la decisidé de si volen informacié dels
tractaments que se’ls aplica i I'evolucié d’aquests. La seva xarxa de relacions canvia
molt, ja que solen perdre totes les amistats que tenien fora, i en fan de noves amb els
adolescents que estan a I'hospital, com ells. Perd cal recordar que es troben dins d’'un
hospital amb gent malalta, i que a vegades han de superar la perdua d’alguns

dels seus companys, €s per aix0 que aprenen estratégies per controlar I'ansietat i
treballen 'autoestima.

3.4. COM ENTENEN LA MALALTIA ELS FAMILIARS

"La gent telefona durant tot el dia per a preguntar com esta l'Albert. Ningui truca per a preguntar

com estic jo".%

"Crec que ens vam fer més valents. L'experiencia ens va ensenyar a viure millor, a viure el

present, a gaudir de cada minut i a relativitzar les coses"’

La familia pateix el diagnostic i el procés de la malaltia tant i més que el nen, presentant
un estrés semblant. Aixi mateix, el cancer s’ha de considerar com una “malaltia familiar”,
en la qual sorgeix un nou repte per al pacient i els seus familiars. De fet, els membres

de la familia es poden considerar “membres de segon ordre”.

Davant del diagnostic de cancer en un fill, és molt probable que apareguin reaccions

emocionals intenses com rabia, tristesa i culpa a causa de la situacié en la que es

6 Extret de la web: https://www.lligacontraelcancer.cat/cat/el-cancer-aspectes-psicologics/120/la-familia-
del-malalt-amb-cancer
7 Extret de la web: https://www.lligacontraelcancer.cat/cat/el-cancer-aspectes-psicologics/120/la-familia-
del-malalt-amb-cancer
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troben, perd aquestes reaccions depenen de I'etapa en la que es troben els infants.
Totes aquestes requereixen temps perque aquesta intensitat i impoténcia que
produeixen disminueixi, ja que son molt fortes i normalment els agafen per sorpresa, tot
i que aquest temps pot anar variant en funcié de la persona. Es important tenir diferents
moments per expressar i compartir els sentiments i les emocions que tenen. Cal que
els pares tinguin un coneixement constant de les proves que els fills s’han de fer, i que
entenguin els resultats. Aixo ajuda a tenir més control de la

situacio, i per tant, disminuir 'angoixa, o bé portar amb més tranquil-litat la situacio.

Es important parlar amb el fill malalt i la resta de la familia propera a aquest sobre la
malaltia. Pot ser que el fet de parlar amb el fill sobre aquest tema provoqui angoixa als
pares, perd una comunicacio oberta augmenta la confianga, que és essencial durant tot
el procés de la malaltia. Aixo fara també que disminueixi la por, i per tant que es puguin
seguir millor els tractaments, i que puguin compartir les emocions entre pares i fills
pergue aixi no es sentin sols, sindé compresos.

Per tant, compartir amb els fills les emocions, sentiments, pors, i preocupacions, que
poden anar sorgint al llarg del procés, ajudara a que els familiars i ell mateix s’adapti a
la nova situacio.

Durant les visites a I'hospital, sén recomanables algun aspectes que poden afectar la
vida diaria i a I'estat emocional dels familiars del malalt:

e Reorganitzaci6 familiar: intentar que les rutines i activitats familiars no s’acabin.

Comptar amb I'ajuda de familiars, amics, i altra gent propera és molt positiu.

e Tenir cura dels fills malalts: normalment, la malaltia provoca que un dels dos pares

estigui obligat a deixar el treball per fer-se cura del nen. Pero cal respectar les
pautes educatives que porten a terme habitualment perqué puguin portar una
vida semblant a la que portaven abans.

e No aillar als germans: és normal que durant aquest procés l'atencié del pares es

centri en el nen malalt, pero si es té més fills, és important no desviar I'atencio
cap aquests. Cal que els germans puguin anar també a I'hospital per aixi
mantenir la comunicacié no només amb els pares, sin6é també amb el germa
malalt, i que sentin la seva participacio en el procés.

e Informar a I'escola de la situacio: intentar mantenir relacié entre el nen malalti els

companys, per tal de que no perdre totes les amistats i que es pugui sentir

estimat.
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e Cuidar-se per poder cuidar: cal que la persona que cuida del nen malalt s’alimenti

bé, tingui les seves estones d’esbarjo, pugui relaxar-se i tenir el seu temps lliure.

Una persona ben cuidada sempre és més afectiva a I'hora de cuidar-lo.

3.5. COM PARLAR DE LA MALALTIA AMB EL NEN

El fet que els nens tinguin en ment que la seva familia I'accepta tal i com és, permet
que puguin créixer, canviar, i sentir-se bé amb ells mateixos. Acceptar-los tal i com son
els déna pas a obrir-se amb la gent i poder compartir en tot moment aquelles sensacions
i emocions que els ronden pel cap. D’aquesta manera aconseguim també que demanin
ajuda quan tinguin qualsevol problema.

D'entrada, com a pare o mare de linfant o adolescent, s’ha de saber quina és la
informacié médica real per poder entendre i comprendre el que esta succeint. D'aquesta
manera, es pot adequar la informacié que el fillla necessiti i vulgui saber. Es
recomanable que la informacio sigui el més propera a la situacié real i el vocabulari a
utilitzar haura de ser conegut per tota la familia més propera a l'infant. Es important que
la informacié es transmeti de forma gradual i sempre al ritme que la persona vagi
demanant. Si es ddéna tota la informacié de cop, el nen es pot colapsar i barrejar
conceptes.

Els efectes secundaris del tractament tendeixen a explicar-los els propis metges que
tracten l'infant. Per altra banda, els psicolegs poden abordar qué els preocupa respecte
el que els han explicat. Per exemple, en relacié al tema del cabell, poden recomanar
als pares com fer-ho, o preguntar-los com ho volen fer, i sobretot deixar clar que el nen

ha de poguer escollir si se'l vol tallar o no, si vol portar mocador, o perruca, o res..
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Imatge 05. Imatge de comunicacié amb el nen.
Font:
https://elpais.com/elpais/2017/06/01/mamas_pap
as/1496314668_158710.html

3.6. QUINES PAUTES HAURIEN DE SEGUIR ELS SEUS PARES EN LES
DIFERENTS ETAPES?

e Entre 3i6 anys: En aquest interval d’edat, els pares han de preguntar al nen que

en pensa de la situacid, i qué sent. Per altra banda, han de fer entendre al seu
fill que el tractament és necessari per arribar a la cura de la malaltia, i parlar
d’aquesta de forma senzilla. Es important que els pares no fagin veure que no
passa res.

e Entre 6112 anys: S’ha d'informar al nen sobre la malaltia, i el tractament que es

du a terme, pero cal vigilar de no excedir el seu grau de comprensio i curiositat.
També és important animar al nen, i fer-li costat perqué pugui expressar les
seves sensacions i pors. Han d’entendre que la incertesa i preocupacié viscuda
és normal en la seva situacio.

e Adolescents (entre 12 i 18 anys): En aquesta edat, el nen presentara molts

altibaixos, i moments de contradiccions. No obstant, han de ser conscients en tot
moment del que esta passant.

Es cert que no poden ser tractats com adults, perqué encara no ho sén, pero
necessiten la seguretat dels seus pares. Han d’estar sempre disposats a parlar
amb ell, escoltar-lo, i sobretot incluir-lo en moments de decisié sempre i quan

sigui possible.®

8 He redactat el text a partir de la entrevista a Maria Sanmarti Astor, coordinadora de I'area de
voluntariat i de suport d’AFANOC (Associacio de nens amb cancer)
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3.7. ESTRATEGIES PER AFAVORIR LA AUTOESTIMA D’UN NEN AMB CANCER
“El lleure és un dret de tots els nens i adolescents, i per tant, també ho és per els nens
malalts.” (Fundacio d’oncologia infantil Enriqueta Villavecchia).®
Es usual que els nens vagin perdent el grau d’autoestima a causa dels fracasos i éxits
que han anat experimentant al llarg del tractament, pero és important intentar evitar-ho.
Algunes estrategies per afavorir 'autoestima d’aquests nens sén:
- Transmetre missatges positius al nen, tant a nivel de comunicacié verbal com no
verbal.
- Fer-lo sentir especial, és important transmetre-li la sensacié que els del seu
voltant se senten felicos amb ell, i que esta fent les coses molt bé.
- Reconéixer el seu esforg, cal que el nen senti que tota la seva dedicacio esta
donant resultat. Aixo el fa sentir un nen unic.
- Animar-lo davant dels seus errors, i fer-li veure que tothom es pot equivocar. Es
important que no confonguin els errors amb el fracas.
- Animar-lo a compartir els seus sentiments i les seves pors, pot arribar a ser
perillés que no es expliqui els seus problemes.
- Animar-lo a mantenir relacions socials, cal que es relacioni amb altres nens, i
tingui els seus moments de distraccio i lleure. Entre pacients també poden

compartir moltes emocions viscudes i recolzar-se els uns als altres.

3.8. PREPARACIO PER ALS TRACTAMENTS

Al mateix temps que els tractaments esdevenen molt efectius a I'hora de combatre el
cancer, també son llargs i durs. Per aquest motiu, és necessita una bona comunicacié
amb el pacient per realitzar el tractament, i assumir els efectes secundaris que aquest
pot presentar.

Es necessari crear un clima de confianca a casa, i que en nen senti que no se li oculta
informacio, i que pot plantejar obertament totes les seves pors.

Aixi doncs, abans d'’iniciar el tractament cal seguir alguns passos. El primer que han de
fer tant els nens com els pares és estar informats del tractament que es donara, qui ho

fara, com, on, etc... Aquesta informacié donara pas a que el nen estigui més tranquil.

% Extret de la web: https://www.fevillavecchia.es/ca/activitats-per-a-nens-i-joves-en-tractament 2761
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Altrament, no s’ha de donar massa informacio rellevant al nen com pot ser el tamany
de I'agulla, o bé com reacciona la dosi proporcionada dins del cos.

Una pauta que també és molt considerable abans d’iniciar el tractament és ensenyar al
nen a donar-se auto instruccions per animar-se en situacions complicades. Se’ls pot
ensenyar frases com: “Soc fort, puc amb aixo i meés”.

Durant la dosi de tractament, s’aconsella que els pares puguin estar al costat del seu
fill, perd la majoria de cops aixo no és possible. Per tant, els pares han de calmar al nen
fent-lo entendre que tot anira bé, i que quan surti ells estaran alla esperant-lo per poder
estar tots junts.

Un cop acabada la terapia, els pares han de passar temps al costat del seu fill i comentar

com ha anat, perque ell es pugui esplaiar.

Imatge 06. Sessid de tractament amb suport. Font:
https://www.lasexta.com/noticias/sociedad/i-will-survive-el-
homenaje-a-todos-los-ninos-con-cancer-los-heroes-mas-
fuertes-del-
planeta_201802155a85791c0cf2b92d12635de6.html

3.9. ACTIVITATS RECREATIVES | D’APRENENTATGE
No hem d’oblidar que estem tractant amb nens, i que aquests necessiten les seves
estones d’esbarjo i distraccio, ja sigui sols, o amb la resta de nens i nenes.
Aquestes estones de joc es poden fomentar amb diferents activitats:
- Joc terapeutic: es tracta de fer servir jocs que relacionin al nen amb la situacio
en la qual es troba. Per exemple, el joc de metges
- Biblioterapia: fer us de la literatura amb la finalitat de distreure’s una estona
- Conta-contes: explicar contes als nens per a fer-los volar la imaginacio
- Humor: en aquest cas trobem els pallassos als hospitals, que s’encarreguen de
proporcionar rialles i somriures per tots els racons de I'hospital. Hi ha diferents
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associacions que fan visites setmanals als pacients hospitalitzats. Una de molt
coneguda és l'associacio “Pallapupas”.

- Magia: es tracta simplement de transmetre fantasia als infants

Imatge 07. Associacio Pallapupas a
'hospital. Font:
https://pallapupas.org/qui-som/
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4. LA FAMILIA D’UN NEN AMB CANCER

4.1. FASE DE DIAGNOSTIC

El diagnostic del cancer en un nen suposa l'inici d'un llarg cami en la relacié formada
entre els pares i els metges, que té una gran influéncia en I'adaptacio del nen i els
familiars en aquesta nova etapa.

En el moment del diagnodstic, es realitzen tot un seguit de proves que permeten
determinar el tipus de malaltia oncologica present. La informacié obtinguda en aquest
moment, servira d’ajuda a la familia i els metges per poder prendre decisions propies
en relacié al tractament, per tal que aquest sigui el més eficag possible.

L’ajuda psicologica proporcionada, ajuda a suavitzar I'impacte del diagnostic al pacient
i els seus familiars, i afavoreix les reaccions més usuals davant la malaltia com son els
sintomes d’ansietat, la por, la rabia, etc... En la majoria de casos, aquests sentiments
manifestats en el moment de coneéixer el diagnostic, van acompanyats d’'una tendéncia
d’aillament i replegament de la familia sobre si mateixa, rebutjant I'ajuda externa.
Durant les primeres setmanes posteriors al diagnostic, apareix en els pares negativitat,
impoténcia, i dificultats per seguir la rutina amb normalitat. Es amb el pas del temps
guan la familia comenga a demanar informacié detallada en relaciéo malaltia i tot el que
aquesta comporta. Durant el periode de la malaltia els pares del pacient s’enfronten a
dos grans reptes: donar resposta a les necessitats fisiques i psicoldgiques del seu fill, i

mantenir I'estabilitat familiar.

4.2. AFRONTAR LA SITUACIO

Els nens normalment tenen una independéncia familiar que canvia radicalment quan
comenga la fase de la malaltia. En els moments més intensos i complicats de la malaltia,
els nens veuen la necessitat de refugiar-se en els seus pares, ja que son qui els
proporciona més seguretat.

Quan els pares presenten conceptes equivocats entorn del cancer, tot i rebre la
informacioé correcta i necessaria, se’ls fa dificil controlar I'ansietat, i aquesta es
manifesta presentant nous temors, i inseguretats que no permeten als pares actuar amb

total seguretat.
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4.3. FASE D’APLICACIO DELS TRACTAMENTS

El cancer és una malaltia intensa, que requereix tot un seguit de tractaments per anar
evolucionant i poder arribar a destruir-lo. Aquests normalment obliguen a deixar de
banda I'activitat familiar diaria, per poder prioritzar a les necessitats i inquietuds que
presenti el nen.

Al llarg de la fase de tractament, és necessari un contacte constant entre els pares i el
personal sanitari, amb I'objectiu d’aclarar els dubtes que puguin sorgir respecte el curs
de I'enfermetat. La incertesa respecte els possibles efectes del tractament i I'éxit
d’aquest porten a alts nivells d’ansietat que poden disminuir si els metges resolen les
seves inquietuds.

Un estudi diu que aquells pares que utilitzen la distraccio, i tracten de focalitzar I'atencio
del seu fill en qualsevol element exclos del procediment médic, aconsegueixen que el
nen no pateixi gaire estrés. En canvi, quan els pares presenten critiques sobre el que
succeeix a l'infant, el seu estrés augmenta.

Els pares molt permissius poden arribar a tenir problemes en la col-laboracié amb el
seu fill, de la mateixa manera que la disciplina dura normalment es relaciona amb
ansietat i por. Es conclou que I'adaptacio del nen en el cancer es pot associar amb la
conducta dels pares, perd hi ha casos en que aquests no saben com ajudar als seus
fills en front a la malaltia.

“Hay poco humor en la medicina pero hay mucha medicina en el humor” (Raquel

Coronado, Infermera).

4.4. L’ALTA HOSPITALARIA | LA FAMILIA

Tant els pacients com la familia sén els primers en confessar que com menys hospital,
millor. No obstant, hi ha determinades ocasions en qué la proposta de I'alta hospitalaria
es precipita per raons que no estan relacionades amb les necessitats del pacient.

En els darrers anys, ha augmentat la tendéncia a anticipar 'alta dels pacients, per la
qual cosa també ha augmentat el nombre de nens que reben cures domiciliaries, i no
pas hospitalaries. La por accentua la dificultat d’aquestes altes anticipades, ja que no
es poden subministrar al pacient les cures convenients, i la familia s’ha d’informar molt

bé dels recursos als que poden accedir.
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4.5. LA RECUPERACIO

Un cop s’ha superat la malaltia, cal recuperar els habits que s’han perdut en 'ambit
familiar. En el cas que aix0 no sigui possible, s’han d’acordar noves costums tenint en
compte I'estat animic i els limits del nen.

Molts experts recomanen que els nens que es troben en edat escolar, assisteixin a
'escola tant com sigui possible, ja que els pot ajudar a mantenir una rutina diaria, i

reprendre les amistats amb els seus companys.

4.6. RECAIGUDA O FRACAS DEL TRACTAMENT

Es possible que enlloc de donar-se la recuperacié total de la malaltia, tingui lloc el fracas
del tractament subministrat al pacient. Quan el cancer torna a estar present, tant la seva
familia com el personal sanitari han de prendre decisions per acordar un nou pla de
tractament. En aquests casos, les families tendeixen a patir emocions intenses com
poden ser I'angoixa, I'ansietat, la depressid, desanim, etc...

En aquest procés sén usuals els sentiments de culpa, tot i que aquests no estan
justificats ja que hi ha tipus de cancer concrets que no son eficients davant del
tractament.

“A vegades, fins i tot quan cadascu ho fa tot bé, el cancer encara torna. No és culpa de
ningu” (Dra. Kye)

També suposa un moment molt dur pel nen ja que ha de tornar a viure situacions dificils

com tornar a I'hospital o haver d’iniciar un tractament de nou.

4.7. PARLAR SOBRE LA MORT
Els pares han d’estar preparats per respondre dubtes que el nens en qualsevol moment
es poden plantejar en relacié a la mort. Les manifestacions més habituals dels nens

varien segons la seva edat

- De 0 a 3 anys: En aquesta franja d’edat, els nens presenten una limitacié en la

comunicacio verbal, i apareix el concepte de permanéncia. Entenen la mort com
un signe d’abandonament o separacid, i cal proporcionar-los seguretat
mitjangant el contacte fisic i calid.

- De 3 a 6 anys: Els nens comencen a desenvolupar la comunicacié verbal i

presenten un pensament magic. Creuen que la mort és temporal i reversible, i

que es dona com a consequéncia d’'un castig. Per part dels pares és important
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corregir aquesta relacio de malaltia-castig, i tenir en compte el sentiment de culpa
que poden comencar a presentar els infants.

- De6a12anys: Es considera que entre aquestes edats ja presenten pensaments

concrets. Entenen que la mort no és tan llunyana, sin6 que també sorgeix en
persones properes, i s'interessen en els detalls d’aquesta. S’ha de permetre al
nen prendre decisions propies, valorar la por de I'abandonament, i facilitar
informaciod precisa si el nen pregunta.

- Adolescents (de 12 a 18 anys): Ja tenen el pensament, la capacitat de reflexio i

I'autoestima prou desenvolupats, i tendeixen a buscar el valor de la vida. Es
important consolidar I'autoestima del nen, permetre expressar tots els seus

sentiments, i respectar la seva intimitat i independéncia.'®

1% He redactat el text a partir de la entrevista a Maria Sanmarti Astor, coordinadora de I'area de
voluntariat i de suport d’AFANOC (Associacio de nens amb cancer)
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5. ASSOCIACIO AFANOC

5.1. AFANOC A BARCELONA

L’entitat va néixer fa 30 anys, la va crear un grup de pares i mares que en aquell moment
tenien un nen amb cancer. Aquests pares i mares trobaven que la part médica estava
molt coberta pels hospitals de referéncia (per infermeria, doctors, etc...), perd que hi
havia una part social que quedava molt despenjada, i la gent no tenia consciéncia de
totes les necessitats que els nens necessitaven quan ingressaven a la planta.

Fa 30 anys els tractaments eren molt diferents, i els nens ingressaven durant periodes
molt llargs. Tot i aixd, avui en dia el cancer infantil segueix sent una malaltia de llarga
durada, que minim requereix un any. En aquell moment en que aquests pares van
decidir crear I'entitat, quan es parlava de salut, només s’entenia que havien d’atacar el
tumor, i fer el seguiment dels tractaments, perd no s’entenia tot el que forma part de
benestar emocional.

En aquell moment, ells van decidir crear I'associacid i comencar a fer pressio als
hospitals i donar indicacions per poder iniciar una accié de voluntariat a les plantes
hospitalaries, és a dir, indicacions que donaven resposta a les necessitats dels nens.
Com a entitat, la seva filosofia principal és entendre que el nen segueix sent nen per
sobre de tot, un nen amb cancer infantil no esta tot dia sense fer res ni s’atura la seva
vida, sin6 que la seva vida succeeix en un altre espai i en un altre context.

L’entitat es distribueix en diferents arees de treball:

e Area de treball social: ofereix acompanyament en la tramitacié de recursosii lleis,
ja que moltes families quan arriben a I'hospital desconeixen aquestes lleis,
perqué mai s’hi han trobat, i son lleis dificils de complementar.

e Area de suport emocional: aquesta es treballa des del principi de la malaltia fins
al final, ja que es necessita un suport emocional per fer front a tot el xoc
emocional que s’esdevé des del moment del diagnostic.

e Area de voluntariat i activitats: aquesta és una area molt important. En aquesta es
proposen activitats en els diferents contextos en els que els nens estan, per tal
de donar resposta a les seves necessitats durant aquest temps (necessitats de
refor¢ escolar, de fer amics, de descarregar energia, etc...). Es proposen
activitats hospitalaries, obren les sales de jocs i es fa acompanyament des del
voluntariat tots els dies de I'any (de 10:00 h a 20:00 h). També col-laboren amb
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I'hospital la Vall d’'Hebron.

e Sensibilitzacié i acompanyament a la societat: es centren en acompanyar als
centres educatius en aquesta nova relacié que s’estableix entre I'alumne i els
professors de I'escola. S’encarreguen d’informar al centre educatiu sobre qué és
realment el cancer i com afecta per aconseguir trencar els rumors que hi ha en
relacio a la malaltia.

A nivell de sensibilitzacié també son importants totes les campanyes que fan per
donar a conéixer la realitat del cancer infantil a la societat.

e “Cuidar-se per cuidar”: és un servei en el qual ofereixen estones de benestar a
cuidadors dels nens, ja que és molt important que el benestar d’aquestes
persones estigui en bon estat. Ofereixen sessions de ioga, massatge i zumba a
la casa dels Xuklis per families que estan allotjades, perd també per families de
fora. Es tracta de sessions de 50 minuts cadascuna, i sén gratuites per a tothom.

5.2. LA CASA DELS XUKLIS

La “Casa dels Xuklis” és una casa d’acollida que es troba a Barcelona, a prop de
I'hospital la Vall d’'Hebron, en la qual acullen a vint-i- cinc families amb fills malalts de
cancer. S’encarreguen de fer voluntariat durant totes les tardes de tot I'any.

La seva idea és intentar que el dia a dia dels nens i les families sigui el més normalitzat
possible.

Aquesta casa esta formada per quatre arees / pavellons on s’hi troben els diversos
apartaments (cada apartament és diferent, i a cadascun d’ells hi viu una familia de
maxim quatre persones). Cada apartament disposa del seu espai de dormir, el lavabo,

un escriptori, una sala d’estar, una petita terrassa, etc...
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Imatge 08. Imatge d’'un apartament de la Casa dels Xuklis.
Font: https://bm2000.wordpress.com/2011/07/07/bm-
colabora-con-la-casa-dels-xuklis/

Aquesta casa, a més dels apartaments també té zones comunitaries, amb la finalitat
que les families puguin relacionar-se entre si, i donar pas a que cada familia es doni
compte que no és la unica que esta passant per aquesta situacio, i es sentin recolzades
entre totes elles.

Els nens entre ells es fan amics, fan tallers junts, activitats amb els voluntaris, els pares
xerren i fan reunions amb el voluntariat, etc... | tot aixd genera molta cohesio entre el
grup.

Qui sén els Xuklis? sén uns ninots amb forma de guant. El seu nom prové del fet que
xuclen els mal rollos de la malaltia. Van ser creats per la Roser Capdevila (creadora de
les “tres bessones”) amb la idea d’inventar un ésser magic que pogués acompanyar als
nens al llarg del tractament. Aquests espais de magia i d'imaginari son realment
importants pels nens.

En aquesta casa tot esta decorat per Xuklis, i a I’hospital Vall d’Hebron, tota la planta
oncologica esta també decorada amb aquests ninots, aixo fa doncs que el nen es pugui

sentir vinculat a aquest element magic.
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@

Imatge 09. Dos ninots “Xuklis del
futbol”. Font:
https://lacasadelsxuklis.org/es/xuklis/

5.3. CAMPANYA “POSA’'T LA GORRA”

La campanya “posa’t la gorra” es du a terme cada any en diferents espais de Catalunya,
des de fa aproximadament disset anys. Els membres de I'associacio van veure que la
gorra era un simbol que la majoria de nens amb cancer portava, ja que €s una necessitat
quasi... Es cert que existeix una part estética, perod hi ha una part necessaria per cobrir-
se la pell que es torna molt delicada durant els tractaments (principalment del sol durant
I'estiu). La idea principal en el moment de crear aquesta campanya era convertir la gorra
en un signe de solidaritat.

Des de fa disset anys, I'entitat cada any dissenya una gorra diferent, i la distribueix per
tot Catalunya (anualment ditribueixen 6.000 gorres). La venta d’aquestes gorres els
permet recaptar fons per donar a coneixer la realitat del cancer infantil. El fet de tenir
una gorra com a simbol de campanya, no només és pel fet que els nens I'han de portar,
sind que també és un fet de normalitzacié de la situacié. Es a dir, el dia que ells fan la
festa del fi de campanya tothom porta la gorra, la seva idea és que aix0 els converteix
en iguals, i aquell dia no es diferéncia qui té cancer i qui no en té. Certament, aquesta
mirada de normalitzacio, €s una mirada molt necessaria que tots els nens i totes les

families demanen.
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Imatge 10. Campanya “posa'’t la gorra” a la Seu Vella de
Lleida I'any 2020. Font:

https://www flickr.com/photos/afanoc/49547015928/in/p
hotostream/

5.4. VOLUNTARIAT

5.4.1. VOLUNTARIAT ALS HOSPITALS

L’hospital la Vall d’Hebron, no té voluntariat propi, sind que té voluntariat d’entitats.
AFANOC esta present a aquest hospital per part de tot 'equip de voluntariat i activitats,
i per part també de I'equip de treball social (aquests consten de dos professionals de
I'associacié que provenen de I'area de treball social, i coordinadora de voluntariat més
totes les persones voluntaries (més o menys unes 100 persones) que cada dia realitzen
diferents torns de voluntariat, i com cobreixen tots els dies de I'any, estan presents a
I'hospital.

En el cas de I'hospital Sant Joan de Déu, AFANOC no intervé en el tema de voluntariat
i activitats. Només atenen a l'equip de suport emocional (2 persones de suport
emocional presents a I'hospital), i un equip de reflexologia i massatge.

L’area de suport emocional “cuidar-se per cuidar” aplicada a I'hospital Sant Joan de Déu
també. Es fa tant amb els nens com amb els cuidadors que estan allotjats alla.

La intervencié que ells tenen amb els dos hospitals €s molt diferent perqué depén de
les necessitats que tingui cada hospital. Amb altres hospitals, fan comunicacio
telefonica, ja que consten d’altres equips de voluntariat.
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5.4.2. VOLUNTARIAT | SUPORT ALS CENTRES EDUCATIUS

A nivell social, la principal recomanacio que es fa a I'escola és que la taula i la cadira
del nen no es treguin de l'aula, ja que tot i que el nen fisicament no estigui anant a
'escola, hi ha moltes maneres per fer que el nen es pugui sentir vinculat al seu grup
classe i al seu centre educatiu. També es tracta de que no es trenqui la vinculacié entre
el nen i els companys de classe, perqué aixi el dia que el nen torni a l'aula, la seva
reincorporacié sera molt més facil. Es possible també que quan torni, hi hagi seqiieles
o efectes secundaris que encara no hagin marxat, i si durant tot aquell temps el nen ha
tingut contacte amb el seu grup, sera molt més facil atendre’l que no pas si no ha tingut
cap tipus de contacte amb els seus companys. Hi ha diverses opcions per a mantenir
el contacte entre el nen que esta ingressat i el centre educatiu, entre aquestes trobem
'opcid d’establir classes online (dins de les mesures possibles), que els nens puguin
fer els deures encomanats pel professor i enviar-los per correu, que el centre educatiu
pugui anar a visitar al nen de tant en tant a I'hospital, etc... Totes aquestes fan que tot
i que el nen esta visquent situacions molt dificils, sap que hi ha un grup que l'esta
esperant, i que quan ell torni a I'escola, aquell grup comprendra que ell ha viscut, i

acceptara les seves diferencies.
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6. PART PRACTICA

6.1. COMPARACIO DE LA MALALTIA DES D’UN PUNT DE VISTA DEL MALALT |
DEL FAMILIAR

Per poder realitzar la meva part practica, vaig haver de buscar alguna manera de saber
del cert si la meva hipotesi, la qual és que per superar un cancer no n’hi ha prou amb
la medicina, es compleix o no.

Vaig decidir per tant, entrevistar a I'’Aleix, un nen de tretze anys que viu a Mollet, i al seu
pare, en David. A partir de les respostes obtingudes, he pogut fer una comparacié que
finalment ha demostrat si la meva hipotesi era verdadera o falsa.

En David ens explica que van diagnosticar un tipus de leucémia a I'Aleix el febrer de
2014, quan tenia set anys. Ell i la seva dona descriuen aquest moment com el més
dolent i intens al llarg de la malaltia ja que ho veus lluny i penses que mai et passara a
tu, per la qual cosa al principi costa de creure-ho. De totes formes, tenen un bon record
d’aquest instant per part dels metges ja que els hi van dir d'una manera molt sutil que
els va transmetre confianga i tranquil-litat, dins del possible. En canvi, I'Aleix era petit
quan li van diagnosticar el cancer, i per tant gairebé no era conscient de la malaltia

En el seu cas va anar tot molt rapid, per la qual cosa gairebé no els va donar temps a
viure moments d’incertesa i angoixa a l'inici del curs del tractament.

En David explica que el seu fill va presentar canvis en el funcionament emocional, ja
gue era un nen, i ell pensava que estar en un hospital tancat amb dosis de medicaments
constants no era el que li tocava, siné que ell volia estar a I'escola, jugant amb la seva
colla d’amics. Toti aixi, destaca que van viure bons moments a I’hospital que no haurien
pogut viure si no haguessin tingut lloc aquestes circumstancies. L'Aleix, dels seus
canvis emocionals i socials, destaca que va passar de tenir molt de cabell a quedar-
se’n sense, i aixo el feia sentir un nen diferent als altres.

L’Aleix va ingressar a I'hospital Sant Joan de Déu, el qual descriuen com un lloc molt
acollidor pel pacient i la seva familia. Dins I'hospital, van conéixer a la Candela, una
noia de Benicarlé que també tenia un tipus de leucémia. Aquesta noia va aprendre a fer
polseres gracies a una infermera que la visitava, i va decidir, juntament amb una amiga

fer-ne moltes per poder vendre-les i recaudar diners per la investigacié del cancer
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infantil. Poc a poc, es van anar coneixent dins la planta d’'oncologia un grup de pares i
mares que van acabar formant I'Associacié Polseres Candela, la qual es va crear en
gran part pel tracte rebut per part del personal de I'hospital. L’Aleix valora molt aquest
fet, perqué pensa que aixi en un futur els nens malalts de cancer podran tenir el mateix
resultat que ell.

Al llarg de tota la malaltia, I'Aleix va poder fer amics que es trobaven en la mateixa
situacio que ell, i van suposar d’'una gran ajuda ja que podia divertir-se i distreure’s. De
la mateixa manera, la familia de I'Aleix van rebre ajuda per part de pares que també
estaven alla a I'hospital. Ells creuen que aquesta ajuda é€s gairebé necessaria, ja que
per molt que els metges t'expliquin com evolucionara el tractament, no et poden
descriure com sera el dia a dia, en canvi si t'ho poden explicar persones que ho han
viscut. De fet, per ells '’Associacio Polseres Candela també va suposar com un tipus de
terapia, ja que ells eren qui es podien entendre millor.

Tans I'Aleix com la seva familia valoren molt el fet de tenir una bona adaptacié dins
'hospital, perqué el personal (infermeres, metges, dones de la neteja, recepcionistes,
etc...) fa que et sentis acollit, i et facilita I'estancia, ja que durant un periode de temps,
que pot ser més curt o més llarg, alld passa a ser “casa seva”.

Pel que fa el seu dia a dia académic, des d’un primer moment van demanar permis a la
familia per comunicar a la resta de la classe la noticia, i els van proposar anar enviant
fotografies i videos de I'Aleix per ensenyar-los als seus companys i que poguessin anar
seguint la seva evolucio, de tal manera que el dia que es veiessin, el canvi no seria tan
sobtat. L'Aleix explica que ell també rebia videos dels seus companys, i que aquest es
preocupaven pel seu estat animic, i alguns el visitaven de tant en tant.

D’altra banda, hi ha una fundaci6 molt coneguda que es diu “Make-A-Wish” i
s’encarrega de complir els somnis dels nens. Una de les encarregades, va a I'hospital i
entrevista als nens per saber quins son els seus desitjos. Quan va entrevistar a I'Aleix,
ell va respondre que el seu gran somni era viatjar a New York per veure un partit de
basquet i passejar per la ciutat. Aixi doncs, els membres de la fundacié van posar
deures a ell i la seva familia: I'Aleix havia de fer una carta explicant per que volia fer
aquest viatge, a la seva mare li va tocar fer una figura amb el logotip “Make-A-Wish”, i
el seu pare era I'encarregar de dissenyar una maqueta representativa de la ciutat.
Finalment, el novembre de 2014, I'Aleix va poder complir el seu somni i viatjar a New

York, un viatge que ell recorda amb il-lusio, tot i que li va quedar pendent anar a veure
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un partit de la NBA.
Ell considera que va va afrontar la malaltia amb positivitat, ja que és un nen amb
energia, de fet finalment el cancer I'ha fet valorar tots els moments que ens regala la

vida, i gaudir el present més que mai.

Imatge 11. Entrevista a en David, pare
de I'Aleix. [imatge propia]

6.2. LA MALALTIA DES D’UN PUNT DE VISTA GENERIC

Després de realitzar una enquesta a cent divuit persones d’edats diferents, he pogut
extreure uns resultats que m’han permeés valorar el coneixement de les persones en
relacio al tema del meu treball, i per tant, que m’ajudaran a acabar de validar, o refusar
la meva conclusi¢ inicial. He passat aquesta enquesta a gent d’entre 16 a 61, he fet set
franges de set persones cadascuna de les edats, i he tingut en compte que en totes hi

hagués més o menys el mateix nombre de persones.

De 16 a 22 anys - 18 persones (9 homes i 9 dones)
De 23 a 29 anys— 18 persones (9 homes i 9 dones)
De 30 a 36 anys — 18 persones (9 homes i 9 dones)
De 36 a 42 anys— 16 persones (8 homes i 8 dones)
De 42 a 48 anys - 16 persones (8 homes i 8 dones)

De 48 a 54 anys - 16 persones (8 homes i 8 dones)
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De 55 a 61 anys - 16 persones (8 homes i 8 dones)

1. En general, la majoria de gent és conscient que les principals causes del cancer es
poden donar a causa de factors externs i/o hereditaris. Tot i aixi, un petit tant per cent

pensen que avui dia aquestes causes es desconeixen.

2. A la segona pregunta ja he obtingut respostes més variades, sobretot perqué la
questio era més confosa. En relacid al percentatge que representa el cancer infantil en
comparacié amb altres tipus de malalties, la majoria creu que és un 25%, una gran part

ha marcat el 2%, i la minoria han respost entre 40% i 50%.

3. Aquesta questidé no tenia diverses opcions, sind es tractava de resposta lliure. La
pregunta era: creus que els nens viuen la malaltia de la mateixa manera que els adults?
La gran majoria ha respost que no, ja que a nivell els nens sén més innocents i ho viuen
de manera més positiva a diferéncia dels adults, que psicologicament es veuen meés

afectats.

4. En aquesta pregunta, practicament tots han respost que si coneixien alguna
associacio que treballa amb nens amb cancer infantil. L’entitat que ha resultat ser més
coneguda és “Ronald Mcdonald House”. No obstant, s’han mencionat d’altres com sén:
‘AFANOC”, “AECC”, “Associacio pels valents”, etc...

5. Aquesta era una mica més senzilla, la majoria ha encertat que el nen experimenta
canvis fisics, emocionals i socials des del moment del diagnostic de la malaltia. Tot i

aixi, un 13,6% creu que nomeés es donen canvis fisics i emocionals.

6. M’ha sobtat que en la pregunta: Creus que es cura abans un nen felig, que un nen
que no ho és? Un 81,4% ha respost que si, i només un 18,6% ha marcat que no, i de

fet aquesta és la resposta correcta.
7. Amb aquesta pregunta he pogut observar que la gran majoria esta d’acord amb que
el voluntariat als hospitals suposa una gran ajuda pels nens que pateixen aquesta

malaltia. Un 97,5% ha respos que si, i només un 2,5% creu que no.
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8. Aquesta part es tractava de definir el terme “cancer” en una sola paraula. Gairebé
totes les respostes consten d’adjectius negatius: por, dolor, patiment, tumor, canvi,
tristor, etc... No obstant, també n’hi ha de positius: superacio, aprenentatge vital, lluita

esperangada, etc...

9. Molts dels que han respost aquest questionari, concretament un 75,6%, pensen que
el moment més dur i complex de la malaltia €s el moment del diagnostic. Hi ha una part
meés petita, un 18,5% que per contra creu que es tracta del moment d’iniciar el

tractament.

10. Tots estan d’acord amb que una bona adaptacié dins I'hospital t&€ molta importancia,
i és gairebé vital, ja que aquesta proporciona confianga, positivitat, ajuda, forga,
comoditat, etc...

11. El terme “suport emocional” el defineixen com una ajuda molt valuosa que et fa
aprendre a controlar les emocions i adaptar-se millor a la situacié que comporta la
malaltia.

Certament, aquestes caracteristiques son propies d’aquest suport, perd cal destacar
gue aquest va meés enlla de la comunicacio verbal, i que és necessari també el contacte

fisic.

12. Els resultats d’aquesta pregunta m’han sobtat, ja que un 20,2% que creu que tant
els nens com els familiars no poden arribar a tenir un cert sentiment de culpabilitat. Tot
i que ells no tenen la culpa de res, molts cops tenen aquesta sensacio al llarg de tot el
curs, i sobretot si hi ha una recaiguda de la malaltia. Tot i aixi, un 79,8% ha respost que
si s’ho poden arribar a plantejar.

13. Tots consideren que compartir emocions, sentiments i pors entre els fills i les

families té un grau d’importancia entre bastant i molt important, i aixd realment és aixi.
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6.3. CREACIO PAGINA WEB “UN PETIT MON”

Quan vaig comencar a fer el treball de recerca, vaig pensar que era una bona idea crear

una pagina web relacionada amb el cancer infantil oberta a tots els publics. Aquesta es

diu “Un Petit Mon”, fent referéncia al mén de la malaltia.

He procurat anar avangant el treball i la web a la mateixa vegada. En aquesta he

publicat:

noticies relacionades amb el cancer infantil

entrevistes que he realitzat al llarg del meu treball de recerca

videos que m’han semblat interessants i de facil comprensio

petits apartats del treball que m’han semblat rellevants

“frase del dia”, es tracta de frases que he trobat a les diverses fonts que he

consultat i m’han cridat 'atencié

De fet, ha donat bon resultat ja que hi ha gent que I'ha visitat. A continuacié deixo I'enllag

per

entrar-hi, i imatges dalguns items que he anat publicant.

http://juntsencancerinfantil.flazio.com/

HOME

UN PETIT MON

Benvinguts i
benvingudes

- - “4 Benvinguts i benvingudes al petit mén del cancer infantil...
‘ U F/E ]‘{ T M 0 Sécuna iant de il iestic i el meu treball de recerca
W puly b = sobre el cancer infantil.
ANCER

CHILDHOOD ¢ En aquesta pagina web publicaré algunes de les parts més interessants de la
ety BRmii meva recerca, anécdotes al llarg del procés del treball, i articles o bé noticies
en relacié a la malaltia.

En el cas que tingueu qualssevol dubte, us podeu posar en contacte amb mi.
ariadnabarrera22@hotmail.com

Ara si, comengem!!

Imatge 12. Introduccié web “Un Petit M6n”. [Imatge propial
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ASPECTES QUE PODEN AFECTAR A LA VIDA
DIARIA | L'ESTAT EMOCIONAL DELS
FAMILIARS DEL MALALT

REORGANITZACIO FAMILIAR

S'ha de procurar mantenir les rutines i les activitats diaries perqué el canvi
sigui tan fort. Suposa un gran ajut poder comptar amb familiars i gent
propera per poder millorar aquest aspecte.

TENIR CURA DELS FILLS MALALTS

En molts dels casos, la malaltia provoca que un dels pares hagi
d'abandonar la feina per a poder dedicar més temps al seu fill.

Tot i aixi, cal respectar les pautes educatives habituals per tal que puguin
portar una vida semblant a la que portaven abans.

NO AILLAR ELS GERMANS

Durant el procés de la malaltia, I'atencié dels pares se sol centrar en el fill
malalt, perd si es té més fills, és important prestar-los atencié. Es important
que els germans també puguin anar a I'hospital per mantenir la
comunicacié tant amb els pares com amb el germa malalt.

INFORMAR A L'ESCOLA DE LA SITUACIO
S'ha de procurar mantenir la relacié entre el nen malalt i els seus
companys, per tal que també es senti estimat per la seva part.

CUIDAR-SE PER PODER CUIDAR

Cal que la persona encarregada de cuidar al nen s'alimenti bé i també
tingui les seves estones d'esbarjo i desconexié. Una persona ben cuidada
sempre és més afectiva a I'hora de cuidar.

Imatge 13. Article web “Un Petit Mon”. [Imatge propia]

MASCARETES SOLIDARIES ’
PER LLUITAR CONTRA EL
CANCER INFANTIL

[}

Fes "click" per entrar a la noticia i

Imatge 14. Noticia web “Un Petit M6n”. [Imatge propia)
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Entrevista
David

Avui he fet una entrevista a en David, el pare de I'Aleix. Es un nen de 13 anys al qual li van diagnosticar leucémia al
febrer del 2014, quan tenia 7 anys.

L'Aleix va ingressar a I'hospital Sant Joan de Déu, a Barcelona, un lloc molt acollidor

tant per als nens i nenes que ingressen com per les seves families i el seu voltant.

L'any 2014, quan van entrar a I'hospital, van conéixer una noia de Benicarlo, la

Candela, a la qual també li van diagnosticar leucémia, i als seus pares. Ella va L

aprendre a fer polseres a través d'una voluntaria de I'hospital, i amb les seves
amigues es dedicaven a vendre-les un cop fetes, amb la finalitat de donar tots els

diners que recaptaven a la investigacié del cancer infantil. A partir d'aquell moment

es va anar creant una associacié de pares i mares de nens amb cancer infantil que

es trobaven tots junts a I'hospital, 'Associacié Candela, i avui en dia segueixen

recaptant diners amb la venda de les polseres.

B E ey

Imatge 15. Entrevista web “Un Petit Mon”. [Imatge propia]

TN

LA FRASE DEL DIA

«Ahora lucho contra el cdncer y todo el mundo lo sabe. La gente me pregunta todo el tiempo cémo llevo la
vida y cémo es mi dia a dia y, sin embargo, nada ha cambiado para mi»

Jim Valvano

Imatge 16. Frase del dia web “Un Petit Mon”. [Imatge propia]
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CONCLUSIONS

Respecte als objectius plantejats al principi, els he pogut complir gairebé tots.
Finalment, he pogut validar la meva hipotesi inicial “per poder superar un cancer, no
n’hi ha prou amb la medicina”. He comprovat que aixd és cert. Tot i que en aquesta
malaltia existeix una part médica molt important, és imprescindible una ajuda externa a
la quan anomenem “suport psicologic”, tant pels pacients com per les families.

A I'nora de fer la part practica he tingut certs inconvenients... La meva idea principal
era poder visitar 'Hospital Sant Joan de Déu, per estar en contacte amb nens i nenes
amb cancer, els seus familiars, i el personal meédic. Malauradament, a causa del COVID-
19, aixd no ha sigut possible i he fet el que he pogut.

No obstant, he tingut la sort de poder parlar amb la Maria Sanmarti, que m’ha
proporcionar molta informacio de I'’Associacio AFANOC, i en David i I'Aleix que m’han
ajudat a tocar la malaltia de més a prop explicant-me com va ser la seva experiéncia a
I'hospital.

A partir de 'enquesta realitzada a la part practica, he pogut veure que la gent té certs
coneixements sobre la malaltia i tot el que aquesta comporta, perd que hi ha aspectes
gue cal donar més a la llum, com per exemple que no tot el que esta relacionat amb el
concepte de cancer és negatiu, ja que encara no es té prou consciéncia

A més, vaig tenir la sort de poder participar al Jove Campus de Recerca de la UdG. En
aquest em van proporcionar moltes eines per poder dur a terme el meu treball, i em van
assignar dues especialistes en el meu tema que també em van ajudar a desenvolupar
la meva tesis principal.

M’he sentit molt cOmoda fent el treball sobre aquest tema, i a banda d’haver validat la
meva hipotesi, he descobert coses que no sabia i m’han sobtat molt.

Aquest treball m’ha ajudat molt a reflexionar i veure que tot i que és una malaltia molt
frequent, i se n’ha fet molta investigacio, encara hi ha molta feina per fer.

Al principi, pensava que aquest suport psicologic el donaven unicament les psicologues,
perd he descobert que les persones que realment proporcionen aquesta gran ajuda a
les families és el personal sanitari, és a dir, les infermeres. A través de les diverses
enquestes he pogut veure el veritable valor que donen les families als metges, i la
importancia del paper que juguen aquests al llarg de tot el curs de la malaltia.

Es important tenir en compte que no en tots els casos es viu la malaltia de la mateixa

manera, sind que depen molt de I'edat, de la persona i de I'entorn que I'envolta. Queda
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demostrat que la franja que costa més de tractar son els adolescents, ja que son els
que tenen més consciencia de la malaltia, i es troben en una edat de

desenvolupament i tot un seguit canvis emocionals.
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ANNEXES

ENTREVISTES

1.

ENTREVISTA A MARIA SANMART{ ASTOR (ASSOCIACIO AFANOC)

Quan i on es va crear I’associacio?

L’entitat va néixer fa 30 anys i va ser creada per un conjunt de families que en

aquell moment tenien un nen amb cancer. Ells es trobaven amb que la part més

sanitaria ja estava ben coberta per els diferents hospitals, perd que el cancer

també presentava una part més social que no estava contemplada. | que la gent

no era conscient de totes les necessitats que presentaven aquests nens. Es a

dir, en aquell moment quan es parlava de salut només s’entenia com atacar el

tumor i fer els tractaments, perd no s’entenia tot el que és salut i benestar

emocional.

Llavors es trobaven amb que fa 30 anys els tractaments eren molt diferents, i els

nens ingressaven durant periodes molt llargs. Avui en dia és cert que s’han reduit

una mica, pero el cancer infantil segueix sent una malaltia a llarga durada, que

minim requereix un any.

Com es va desenvolupar I’Associacié de Nens amb Cancer?

Un cop creada I'entitat, vam comencar a fer pressié als hospitals, i donar-los tot

un seguit d’indicacions que donaven resposta a les necessitats dels nens:

animanr-los a posar voluntaris a les plantes hospitalaries, persones visitants que

poguessin entrar a veure els nens (abans aixd no era possible), etc...

En qué consisteix i quines sén les tasques de la vostra associacio

AFANOC?

La nostra associacio es distribueix en diferents arees de treball:

> Area de treball social: la treballadora social ajuda amb els tramits més
procratics i ajuda a que les persones puguin provar aquells recursos més
necessaris durant aquest temps. A vegades es tramita la llei de la
discapacitat, es tramiten espais on les families es puguin quedar a viure
temporalment (com seria el cas de la Casa dels Xuklis que nosaltres
gestionem), o altres espais o0 recursos que puguin necessitar.
> Area de suport emocional: Hem de tenir en compte que el cancer es tracta

d’'una malaltia greu, llavors tot el que suposa també és considerat de risc,
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i tots els tractaments tenen les seves consequeéncies i els seus efectes
secundaris. Llavors, tot aixd recau en la salut emocional de les families i
del propi nen, i és important acompanyar-los des del principi fins al final, i
durant tots els tractaments. El cancer infantil normalment puja i baixa, tota
'estona sén noticies, tractaments nous, proves i controls, que fan que a
nivell emocional hi hagi moltes coses que passen pel cap, i per tant pel
que fa les emocions és molt important que tinguin acompanyament.
> Area de voluntariat i activitats: proposem activitats hospitalaries tots els
dies de l'any, i obrim les sales de jocs, i fem acompanyament des de
voluntariat també tots els dies de I'any des de les deu del mati fins a les
vuit del vespre. Nosaltres estem presents tant a la planta hospitalaria
d'ingrés com a I'hospital de dia, sobretot a Vall d’'Hebron.
> Sensibilitzacié i acompanyament a la societat: ens encarreguem de
mantenir la relacié entre el neniI'escola. | anar informant al centre escolar
perqué quan el nen pugui tornar a la normalitat tot sigui més facil tant per
ell com per els seus companys.
> “Cuidar-se per cuidar’: en aquesta area ens encarreguem de proporcionar
estones de benestar a les persones que cuiden als nens, ja que aquestes
també han de presentar un bon estat animic, i també necessiten les seves
estones de desconnexio.
Quina és la vostra missio / objectius?
La nostra filosofia principal com a entitat és que un nen malalt no és un nen que
estigui tot el dia sense fer res, o bé que saturi la seva vida, siné que la vida
succeeix en un altre context. Es important tenir en compte que sén nens i que
segueixen tinguent ganes de jugar, aprendre, riure, enfadar-se, fer amics, etc...
Quin és el teu carrec dins de I’associaci6?
Jo s6c una de les coordinadores de voluntariat, juntament amb una altra persona
que també coordina el voluntariat hospitalari. El que fem és proposar activitats
pels nens amb la finalitat de donar resposta a les seves necessitats durant el
procés de la malaltia.
Qué és la Casa dels Xuklis?
La Casa dels Xuklis es va crear fa nou anys, i €s una casa d’acollida que tenim
a Barcelona, a prop de la Vall d’Hebron. La intenci6 és proporcionar un lloc, on
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els nens, juntament amb les seves families, es puguin sentir acollits, compresos
i acompanyats. D’alguna manera intentem que es sentin “com a casa”.

- Quantes families acolliu a la casa i d’on provenen?
A la Casa dels Xuklis acollim a vint-i-cinc families. Un dels nostres criteris a I'hora
d’acollir families a la casa és que siguin families de fora de Barcelona. Vam
prendre aquesta decisio seguint una llei que diu que totes les persones que estan
fora de I'area sanitaria de Barcelona, tenen dret a tenir un espai on viure a prop
de I'hospital. Aixo és degut a que hi ha families es troben amb que han de venir
a fer un tractament a Barcelona que els deixa amb molt poques energies i
malestar, i han de tornar cap a casa en cotxe, perd aquelles possibles dos hores
de viatge ja poden suposar unrisc, i pot passar que els nens facin febre, es trobin
malament durant el trajecte, hagin d’anar d’urgéncies a un altre hospital diferent
al de referencia, etc...
Llavors, fa molt anys, nosaltres teniem un pis d’acollida petit en el qual vivien dos
families, perd finalment ens vam adonar que necessitaven més espai, i que hi
hagués la possibilitat d’acollir més families. Arrel d’aixo, vam crear aquesta casa
d’acollida amb vint-i-cinc apartaments.

- Creus que les activitats externes, com pot ser el voluntariat, poden ajudar
en la millora del nen?
No hi ha evidéncies cientifiques que ens puguin dir que el nen feli¢ es curi abans
que un altre nen, perqué a vegades ens trobem amb realitats molt diferents, i ens
trobem amb nens molt felicos que no superen la malaltia. Tot i aixi, si podem dir
que durant tot el procés de la malaltia és molt important tot aquest
acompanyament, i totes aquestes activitats, perqué al final aixo repercutira en el
nivell i el benestar emocional del nen: en el seu desenvolupament social,
emocional, en el seu llenguatge, etc...
Ens trobem amb casos molt concrets, per exemple un cas d’'un nen d’'un any que
havia estat a la Casa dels Xuklis, i va estar ingressat durant sis mesos a les
cameres de trasplantament. Es tracta d’'una unitat molt petita que hi ha dins de
la planta d'ingrés en la qual només hi pot haver un adult perqué és un espai on
hi ha nens amb defenses molt baixes, que estan esperant per fer el trasplant. El
nen durant un cert temps, va creure que ell estava sol dins I'hospital, ja que ell

nomes veia una persona. En el moment en qué van sortir, el nen estava impactat
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perqué de cop i volta va comengar a veure sales de joc i altres nens. El que va
passar finalment, va ser que ell es va haver de quedar més mesos ingressat,
pero en aquest cas no en aillament. El que valorem d’aquest cas és que a aquest
nen li va costar moltissim després tornar a relacionar-se amb altres nens, perque
tot el que és jugar i compartir estones amb altres nens no ho havia viscut durant
mesos.

Llavors, la importancia d’equips de voluntariat i propostes ludiques que els
permeten la relacié amb altres nens, fa que ells puguin desenvolupar les seves
habilitats.

- Les families solen acudir al voluntariat des d’un bon inici de la malaltia?
Normalment, quan ingressen a I’hospital no volen voluntaris, ni activitats. Aixo és
el més normal, perqué al principi €s un moment meés de reclusio, i la relacid
sempre €s meés en petit comité: el nen i la seva familia. Llavors, poc a poc, quan
van veient que s’han d’adaptar a les noves circumstancies, es van obrint a la
gent.

Tot i aixi nosaltres tenim cartells a través dels quals anunciem totes les activitats

que fem.

2. ENTREVISTA A DAVID

- Quant de temps fa que van diagnosticar cancer a [I'Aleix?
Van diagnosticar la malaltia a I'Aleix el febrer de 2014, quan I'Aleix tenia set anys.
En el seu cas, es tractava d'un tipus de leucémia

- Quina va ser la vostra impressioé en el moment del diagnostic?
La veritat que la pitjor sensacié que tenim, tal i com ha evolucionat tot el
tractament, tant la meva dona com jo és el moment del diagnostic, aquell on et
donen la noticia que el teu fill t&€ cancer. No tens informacid, i et penses que aixo
no et passara mai, llavors va ser un cop dur, de fet al principi et costa de creure-
ho. També hem de dir que vam tenir la sort que els metges ens ho van dir d’'una
manera que ens va tranquil-litzar bastant... El pronostic no ens el van pintar gaire
malament, amb la qual cosa vam pensar que tot i que hi havia la part dolenta
(malaltia), ens haviem de posar a treballar. Gairebé no ens va donar temps a

passar per moments d’incertesa, ja que va anar tot molt rapid.
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Vau observar canvis en el funcionament conductual i emocional de I’Aleix
a partir d’aquest moment?

Si, de fet hi havia moments de molta rabia ja que ell pensava que amb I'edat que
tenia no li tocava viure aquella situacio, sin6 que ell havia d’estar a I'escola, amb
els seus amics passant-s’ho bé.

Tot i aixi, cal tenir present que a I'hospital hem viscut moments molt macos a
nivell familiar que dificilment haguéssim pogut viure a casa, ja que passavem les
vint-i-quatre hores del dia junts.

A quin hospital va desenvolupar la malaltia?

L’Aleix va ingressar a Sant Joan de Déu, un lloc molt acollidor tant per als nens i
nenes que ingressen, com per les seves families i la gent del seu voltant. Estem
encantats dels serveis que ens van proporcionar des de I'hospital, de fet alla vam
conéixer a la Candela, una noia de Benicarl6 a la qual també li van diagnosticar
un tipus de leucémia. Una voluntaria de I'hospital li va ensenyar a fer polseres, i
llavors ella, juntament amb les seves amigues, van tenir la idea de vendre-les
amb la finalitat de destinar els diners que recaudaven a la investigacio del cancer
infantil. LIavors, ens vam anar coneixent a la planta d’'oncologia tot un seguit de
pares i mares, que vam acabar creant ’Associacio Polseres Candela.

Una de les raons per les quals seguim amb aquesta recaudacié de diners per a
la investigacidé de la malaltia és pel tracte rebut per part de I'hospital.

Hi ha alguna associacié que us hagi proporcionat ajuda al llarg de tot el
procés?

El mateix hospital ja té serveis per assessorar davant les inquietuds que els pares
puguin tenir a nivell laboral, a nivell de menjador, etc... Ells et van guiant, i a part
de les associacions que hi ha, com pot ser la nostra, n’hi ha de més especifiques.
Vau rebre ajuda o consell d’altres families que haguessin passat per la
mateixa situacié?

Si, i tant. De fet, aquesta va suposar una ajuda molt important per a nosaltres,
perqué és cert que els metges t'expliquen com va tot el proceés, pero el dia a dia
no te’l saben descriure. En el nostre cas, jo recordo entrar alla i parlar amb més
d’un pare pel passadis que em deien “David, si el teu fill té febre, té llagues, etc...
No pateixis que aix0 és bo, vol dir que a medicacidé esta fent el seu curs”. Aixi
doncs, aquest recolzament diari €s gairebé imprescindible, de fet, I’Associacid
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Polseres Candela sempre diem que va néixer de forma espontania, i que per
nosaltres va suposar una forma de terapia ja que pots compartir els teus
sentiments amb qui sigui, pero si parles amb una persona que ha viscut el mateix,
la manera de transmetre’ls és completament diferent.

- Quina importancia creus que té una bona adaptacio dins I’hospital?
Es vital. El tracte dels metges, les infermeres, les dones de la neteja, i tot el
personal de I'hospital és fundamental. Es valora molt el fet que tinguin empatia,
que t'expliquin com va tot el procés tant als nens com als pares. De fet, nosaltres
ho expliquem com un paréntesis que hem tingut a la vida, en el qual I'hospital
era “casa nostra”.

- Com va canviar el seu dia a dia a nivell académic i social?
Nosaltres estem molt contents per part de I'escola, que es troba a Mollet i és
relativament petita, perd ho van plantejar molt bé. Des d’un primer moment ens
van demanar permis per comunicar la noticia als alumnes, i ens van donar la
possibilitat d’enviar-los fotografies i videos de I'Aleix perqué els seus companys
poguessin anar veient el seus canvis fisics, perqué creien que era important
suavitzar I'impacte a I'hora de retrobar-se. De fet, els amics més propers de la
classe el van venir a veure alguns dies a I'hospital.
A més, des de I'escola van fer tots els tramits necessaris perqué la generalitat
pogueés buscar un professor particular per a I'Aleix, i aixi no perdre el fil del curs.

- Vau fer algun viatge familiar al llarg del tractament, o bé posteriorment?
Si, la fundacié “Make-A-Wish” s’encarrega de complir els somnis dels nens.
Llavors, una de les encarregades ve a I'hospital, entrevista als diferents nens i
nenes i els pregunta quin és el seu somni. L’aleix va respondre que ell volia anar
a New York, veure un partit de basquet, i passar uns dies a la ciutat. Pero, els
membres de la fundacioé ens van posar deures: I'Aleix va haver de fer una carta
explicant per qué volia anar a New York, a la meva dona li va tocar fer una figura
amb el logotip de “Make-A-Wish”, i jo vaig haver de fer una maqueta
representativa de la ciutat.
Finalment, al novembre de 2014 I'Aleix va poder complir el seu desig i vam anar
tots tres de viatge New York.
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3. ENTREVISTA A L'ALEIX

- Com definiries el terme “cancer” en una sola paraula?
Por.

- Quina va ser la teva primera sensacié en el moment en queé et van dir que
paties aquesta malaltia?

En el moment en que m’ho van diagnosticar tenia set anys, i no era gairebé
conscient de la malaltia.

- Vasuposar un canvi molt complicat per a tu ’adaptacié a una vida diferent?
Si, vaig passar de tenir molt cabell a quedar-me sense, i aixdo em va fer sentir-
me diferent de la resta de nens.

- A partir del diagnostic, i al llarg de tot el tractament, la teva relacié amb els
companys de classe va seguir endavant o es va anar perdent?

Tots els meus companys em van recolzar, m’enviaven videos i s’interessaven
pel meu estat animic. D’aquesta manera les nostres amistats han perdurat amb
el temps.

- Al llarg de la malaltia vas poder compartir emocions amb altres nens que
es trobaven en la mateixa situacié que tu?

Si, vaig fer moltes amistats dins I'hospital que estaven en les mateixes
circumstancies que jo, i va suposar una gran ajuda per mi ja que tenia els meus
moments de distraccio i lleure.

- Actualment, tens contacte amb aquests nens i nenes que vas conéixer a
I’hospital?

Es cert que no tinc un contacte diari amb ells, perd si que ens veiem quan fem
trobades, i ens ho passem molt bé tots junts.

- Et vas sentir ben acollit a I’hospital a nivell de metges, infermeres,
voluntariat, etc...?

Si, molt recolzat. S'esforcen molt per fer-te sentir acollit a I'hospital i fan que la
estancia sigui més facil i comode.

- Queé en penses de “I’Associacié Polseres Candela” que van crear els teus
pares juntament amb d’altres dins I’hospital?

Penso que realitzen un treball molt interessant i util per recaptar diners destinats
a la investigacio del cancer infantil. D’aquesta manera, el dia de dema els nens

malalts de cancer podran tenir el mateix resultat que jo.
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- Consideres que has afrontat el cancer de manera positiva, tot i haver viscut
moments dolents?
El vaig afrontar de manera positiva, ja que s6c un nen amb molta energia, i aixd
va fer que el dia a dia fos més facil per mi.

- En algun moment al llarg de la malaltia has tingut sentiment de culpabilitat
cap a tu mateix, o bé cap als teus pares?
No, aix0 és com una loteria... Li pot passar a tothom.

- Creus que el voluntariat als hospitals et va ajudar a portar millor el dia a
dia?
Si, van fer que les estones més complicades fossin facils de portar. Es una bona
manera de distreure’s i passar bons moments amb la resta de nens.

- Un cop superada la malaltia, et va costar tornar a classe i deixar enrere el
dia a dia a 'hospital?
Va ser una mica complicat, perd amb positivitat i esfor¢ vaig poder aconseguir
tornar a la normalitat i fer tot alld que feia abans de caure en la malaltia.

- Qué va suposar per a tu poder complir el teu major somni, i viatjar a New
York?
Em va fer molta il-lusié poder complir aquest somni, i poder passejar per la ciutat.
Va ser un viatge molt especial per a mi i la meva familia, tot i que em va quedar
una cosa pendent: anar a veure un partit de la NBA.

- Qué has aprés de la malaltia en general?
He apres a valorar cada instant que ens regala la vida, ja que el fet de passar
per aquesta malaltia tan greu, m’ha proporcionat més ganes de gaudir del

present.
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RESULTATS OBTINGUTS A L'ENQUESTA

Quines creus que son les principals causes del cancer a nivell general?
118 respuestas

@ Es pot donar a causa de factors externs
i/o factors hereditaris

@ Només es pot donar a causa de factors
externs

@ Nomeés es pot donar a causa de factors
hereditaris

@ Avui dia les principals causes del cancer
a nivell general es desconeixen
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Quin percentatge creus que representa el cancer infantil en relacio amb els altres tipus de cancer?
118 respuestas

® 25%
® 2%

© 50%
® 40%

Creus que els nens viuen la malaltia de la mateixa manera que els adults? Respon si 0 no, i explica
per qué ho creus

118 respuestas

No

Jo crec que no, I'adult jo crec que ho pasa mes malament a nivell psicologic ja que un nen o nena realment
no sap el que te i no n'es concient, pero no vull que es mal interpreti, els nens tambe ho pasen malament

No. Els nens quan escolten la paraula cancer no crec que la relacionin amb una malaltia que pugui derivar en
la mort, ells pel fet de ser nens deuen veure que es queden sense poder estar amb els seus amics, sense
anar a l'escola ni a festes d'aniversari i un cop a I'hospital es relacionan amb d‘altres nens i els jocs entre ells
els poden distreure.

No, ja que als nens, els deu afectar psicoldgicament pitjor, que a un adult.

Si. Clarament el punt de vista d'un nen petit es molt diferent a la d'un adult, degut a la inexperiencia en la vida,
potset a la no comprensio total de la situacio i lo que comporta un cacer

No, la gran majoria jo crec que ho viu amb molt més positivisme i ganes d'ensurtir-se. Amb més forga. No
tots, pero la gran majoria jo crec.
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Creus que els nens viuen la malaltia de la mateixa manera que els adults? Respon si © no, i explica
per qué ho creus

118 respuestas

Pensé g no son conscients que poden morir

No, ja que al ser petits els afecta més que als grans.

no, perqué no son del tot consciens del que és la malaltia

No, perque no en son conscients

No, perque son mes inconscients del que els hi esta passant, llavors s’ho prenen d'unaltre manera
No, pero desconocimiento de la enfermedad.

No. Tenen diferent criteri i hi haura de tot.

No, ja que crec que els pares els hi donem molt de suport al ser menors.

No. Desconeixen el que els esta passant.

Creus que els nens viuen la malaltia de la mateixa manera que els adults? Respon si o0 no, i explica
per qué ho creus

118 respuestas

Penso q si ara mateix algun infant a prop meu ho patis estaria molt espantat
Crec que son mes forts i mentalment s'adapten més facilment a la situacié

Si perque no tenen consciéncia de tota la realitat

No, perqué no sén conscients de la gravetat

No se dan cuenta de lo grave que es

No, els nens ho viuen d'una altra manera i depén de com ho portin els seus pares
No, pg no son conscients del q tenen i les seves consecuencies

Si, porque desconocen las consecuencias.

No, per qué adults son mes apressius
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Creus que els nens viuen la malaltia de la mateixa manera que els adults? Respon si 0 no, i explica
per qué ho creus

118 respuestas
No ....Segons edat no son concients de la malaltia en si
No, su inocencia hace que lo vivan diferente a un adulto .
No. Ells no entenen la gravetat de la enfermetat
No... Crec que son més inconscients e inocents.

No, desde su inocencia no lo ven ni lo viven igual, también parecen ser méas fuertes porque cuando son
conscientes lo dan todo por no ver a su familia mal

No, sén més forts
No, tienen mas fuerza y energia y un brillo especial que solo los nifios tienen.
No, per que el seu grau de maduresa i de coneixements no els permet potser trobar una resposta clara a tot

el que els hi passa

Creus que els nens viuen la malaltia de la mateixa manera que els adults? Respon si 0 no, i explica
per qué ho creus

118 respuestas

Creo que mejor porque no don conscientes tanto de la enfermedad
No, els nens ho viuen més positiu.
No ellos creo que son mas fuertes mentalmente

Si, pero els sentiments i la capacitat de raonament es diferent, perqué els nenes sempre veuen la solucié en
els adults, som el seu referent

No, porque no son conscientes de lo que es estar enfermo ni las consecuencias que puede ocasionar

Els adults molt pitjor per el fet de ser adults i tenir molta informacié i han de portar de la ma aquets nens el
seu dolor es doble he inhuma.

No, xq crec que son menys concients.

No, porque no son conscientes de cémo puede terminar
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Creus que els nens viuen la malaltia de la mateixa manera que els adults? Respon si 0 no, i explica
per qué ho creus

118 respuestas

No, no son tant concuents del que representa
No, porque son mas fuertes interiormente

No, no te res a veure la maduresa d'uns i d'altres. En molts casos el adults sén conscients del perill de morir.
Els nens veuen que alguna cosa no rutlla, que sén diferents a la resta.....

no perque realment no saben el que es i lo greu que pot ser.

No, perque no tenen segons quins coneixements q els fa patir
No, tienen més confianza

No, crec que tenen mes vitalitat de viure i volguer fer mes coses!!
No, un nen petit no te la mateixa adaptacié que un adult

No, per bé o per malament ho deuen viure molt diferenr.

Creus que els nens viuen la malaltia de la mateixa manera que els adults? Respon si 0 no, i explica
per qué ho creus

118 respuestas

No, ells no son conscients de la gravetat i tenen molta capacitat d'adaptacié
No! Els nens tenen més capacitat d’adaptacio a les situacions

No, la inocéncia els permet afrontar-ho amb mes forga.

No .yo crec que ho porten millor en el tema psicologic

No, creo que su enfermedad es mas fécil de distraer

No, son mes innocents i potser no son tanto conscients de la realitat

no, ya que su sensibilidad es distinta

No,

No perqué no sén gaire conscients del que els passa. Al cap i a la fi s6n infants que volen viure com a tal i
d'una forma o altra no poden pel cancer
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Creus que els nens viuen la malaltia de la mateixa manera que els adults? Respon si 0 no, i explica
per qué ho creus

118 respuestas

no

No, perqué no en son conscients

no, els nens ho viuen amb mes inocencia

No, tot depén de la informacié que tenen sobre la malaltia

No, ja que la percepcié que té un nen de la vida és diferent que la d'un adult

No. Suposo qué no son conscients de la realitat con un adult.

No, per una banda no son conscients del que han de lluitar pero tambe estan espantats. Si
Si, ja que els afecta igual

No, perqué no sén tant conscients del que els passa

Creus que els nens viuen la malaltia de la mateixa manera que els adults? Respon si 0 no, i explica
per qué ho creus

118 respuestas

Ho desconec . Per ser infants pot ser sén més optimistes, pero hi deu haver de tot.

Penso que no, potser no pensan que es poden morir, els pares i els metges no crec que els hi diguin.
Si

No, ells no tenen una projeccié de futur, viuen el present i I'hospitalitzacié ho viuen molt malament
No, crec que els afecta molt més o que no son tant conscients delen dem nen

No, els nens sén més forts psicologicament

No, los nifos no tienen prejuicios, aceptan la situacién mucho més répido que los adultos.

No, ella son molt mes positius i tenen mes forga.

Suposo que ells son mes valents
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Creus que els nens viuen la malaltia de la mateixa manera que els adults? Respon si 0 no, i explica
per qué ho creus

118 respuestas

No no son conscientes
No, perque son mes inocents...

Hi viuen d'una diferent manera perqueé al ser petits s6n innocents i encara no entenen la gravetat de
l'enfermetat. Encara que I'edat també influeix en si ho entendran o no. No és el mateix un infant de 4 anys que
un de 10.

No, els nens son molt més innovents i no saben el perque estan malalts i tenen moltes més ganes i forga que
la gent gran

No. Els nens s6n molt diferents als adults en quan a emocions i jo crec que ho viuen amb més positivisme.

tot depen de l'edat, pero els nens a vegades no ho viuen igual que els adults, ja que els nens no en sén
conscients dels reals perjudicis del cancer.

No, la visio de la vida es diferent

Creus que els nens viuen la malaltia de la mateixa manera que els adults? Respon si 0 no, i explica
per qué ho creus

118 respuestas

No, crec que la viuen d'una manera diferent. Els nens tenen una altra visi6 de les coses.
No, s'’adapten més facilment a les noves situacions
No. La seva percepcié de la vida crec que es diferent de quan ets adult. Espectatives, responsabilitats etz.

No. Simplement perque els nens busquen cualsevol cosa com la musica per exemple per desconecta de la
malaltia o jugar amb amics del seu entorn Cosa que els afilts molts d ells pensarian amb la malatia i la sevas
concecuencias

No. Crec que per ser nens, no tenen tants coneixements, pero segurament que a nivell sicologic, moral, fisic i
immunologictambe ho passen malament i es dur. e

No, els nens sén nenys conscients de la malaltia Y sn més valents,
No, crec que tenen un altre prima de l'enfermetat

No. El q no lo pasa no puede hablar.
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Creus que els nens viuen la malaltia de la mateixa manera que els adults? Respon si 0 no, i explica
per qué ho creus

118 respuestas

No. El q no lo pasa no puede hablar.

No son conscients encara de les possibles conseqliencies

No. Si s6n molt petits no s6n conscients del que esta passant

No.La viuen diferent.El desconeixement de moltes coses,fa que ho portén diferent.
No, crec que tenen més forces per afrontar-ho

No, sén nens no han pogut viure la seva infancia de la mateixa manera que els adults (una infancia normal) i
potser s6n més inocents en aquest sentit desconeixen el que tenen.

No, perqué sén més inocents
no, els nens crec ho porten millor que els adults , en tot els nens ens donen mil voltes que els adults

No.Desde la mirada d'un nen tot es molt més relatiu.

Coneixes alguna associacio que treballi amb nens que presenten aquesta malaltia? Respon si o no,
i en el cas que la resposta sigui afirmativa, escriu el nom de l'entitat

118 respuestas
60
40

20

0
AECC Ronald mcdonal... Si oncogirona Si, Paleatius ped... Si,Ronald McDo... Si, fundacié Leo...
Crec si.... asocia...  Si! Forgca Miquel Si, Aladina, hospi... Si, imparables co... Si. San Joan de... no
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Quin tipus de canvis creus que experimenta el nen/a des del moment del diagnostic de la malaltia?
118 respuestas

@ Canvis fisics i socials

@ Canvis socials i emocionals

@ Canvis fisics i emocionals

@ Canvis fisics, emocionals, i socials

Creus que es cura abans un nen feli¢, que un nen que no ho és?
118 respuestas

® si
® No

81,4%

Penses que el voluntariat als hospitals suposa una gran ajuda pels nens que pateixen aquesta

malaltia?
118 respuestas

®si
@ En certa part és important, perd tampoc
massa

@ No
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Com definiries el terme "cancer” en una paraula?

118 respuestas

Putada
Por
Lluita
Malaltia
Miedo
Dolor
Patiment
Angoixa

Horror

Com definiries el terme "cancer” en una paraula?
118 respuestas
putada
No definiria el cancer, definiria la gent que el pateix. Herois i Heroines.
destruccié
Superacid
Una desgracia molt gran
tumor
Maleit
Decepcidn

Canvi

TREBALL DE RECERCA
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Com definiries el terme "cancer” en una paraula?

118 respuestas

Malaltia llarga
Destruccié
Desgracia

Malaida enfermetat
Terrible

Mierda

Maldito

Bicho

Enfermedad

Com definiries el terme "cancer” en una paraula?

118 respuestas

Veri

Perill

Terror.

Proceso de cambio
No ho se.....

Infern

Tristor

Monstre

invasio

TREBALL DE RECERCA
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Com definiries el terme "cancer" en una paraula?
118 respuestas

Desastros

Incerteza

Merda

enfermedad

Espantadissa

No sé

malaltia grey

por

Veri

Com definiries el terme "cancer” en una paraula?

118 respuestas

Duresa

Enfermetat amb un alt Index de mortalitat
Veri

Aprenentatge vital

Panic

Duressa

Invasid

Sufrimiento

Reproduccio cél.lules malignes

TREBALL DE RECERCA
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Com definiries el terme "cancer" en una paraula?
118 respuestas
Una malaltia dificil de curar
Injusto
Una lluita esperangada
Antinatural
Merda bitxu
Crecimiento anomalo de células
Malaltia no contegiosa i molt dura per la persona i els que | envolten s
Satanas

Desesperacio

Com definiries el terme "cancer" en una paraula?

118 respuestas

canvi
Malaltia
Desafiament
Desconogut
Pufffff... Dur
Desgracia
Enfermetat
Injusticia

Pesadilla

TREBALL DE RECERCA
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Injusticia
Enfermetat
Malson
incertessa

Dolor i a I'nora esperanga.

Quin creus que és el moment més dur de la malaltia?
118 respuestas

@ El moment del diagnostic
@ El moment d'iniciar el tractament
@ El moment de superaci6 de la malaltia i

. tornada a la normalitat

Quina importancia creus que té una bona adaptacié dins 'hospital?

118 respuestas

Molta

thas de sentir be i jo crec que aixi tho agafes amb mes calma

Mucha

Accepta el que ens esta passant ens ajudara a superar qualsevol adaptacio

Si hi ha una bona adaptacid, psicoldogicament, anira avangant, i ja no es sentira tant malament,
emocionalment.

molta! t'ajuda molt a tenir positivisme i forges per lluitar contra ell
Confianza
T'ajudo si més no a la part emocional

Molt bona
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Quina importancia creus que té una bona adaptacio dins I'hospital?

118 respuestas

Mucha.
La mateixa que un bon tracte

Es important, ja que quant més comoda ets sentis amb el equip de metges, millor sera la confianga amb que
pit haber una recuperacié

Un hospital ha de ser mes calid

Molta, es on ha de passar els dies mes dificils de la seva vida

Toda ayuda es poca

Gran, ja q la disposicio a col-laborar pot ser un factor important a la recuperacié
tota

Molta....La teva positivitat diu molt

Quina importancia creus que té una bona adaptacio dins I'hospital?

118 respuestas

Fonamental

Molt important .... si el benestar de I'entorn és molt Bo, la recuperacié tambe ho pot ser ( Bona alimentacio,
benestar, ...)

Toda! Se pasan muchas horas alli
Tus propios médicos y asesores

Crec que és importasnt perqué el nen/a es trobi bé dins d'aquest nou entorn i se senti segur i tranquil, dins
les circunstancies

Es fundamental
Que et pugis sentir be.

Tota
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Quina importancia creus que té una bona adaptacioé dins I'hospital?

118 respuestas

Tota, es com a casa, si te trobas bé, estas mes estona i disfrutas da la companyia
Es molt important

Es esencial he impresindible.

Molta per trobar-te be dintre de tot

Vital

Molta importancia

Adaptacion del nino? No entiendo quién se adaptaPero una buena adaptacién de la familia es importante
para la confianza

Afecta a la part emocional i la part emocional afecta a I'esperanga de curacié.

Quina importancia creus que té una bona adaptacio dins I'hospital?
118 respuestas
Molta ja que si no esta agust no podra ser del tot feli¢ i donarho tot per acabar amb rl cancer
Molt alta
Es bésico, que no parezcan hospitales en la medida de lo posible
Ajudar aquest nen o nena.
Moltissima
Molta! Ajudara a viure millor la malamtia
la forga per afrontar-ho
Bona . Ya que si fenfonses pot ser pitjor

Es importante
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Quina importancia creus que té una bona adaptacié dins I'nospital?

118 respuestas

Molt important
muy alta

Crec que té molta importancia. Es un entorn en el que els nens han de passar molt temps i per tant l'entorn
els afecta.

10

Es molt important

t'ajuda a lliutar

Molt alta tot lo que sigui sentir se normal

Molta, ja que sera la teva "segona casa’

La seguretat emocional,afectiva, familiar és molt important per tot a la vida en general

Quina importancia creus que té una bona adaptacié dins I'hospital?

118 respuestas

Es molt important, ja que potser es un lloc on hauran de passar molt temps i no els agrada per que els fan
mal.

Estar agust tu mateix com si no pases res

Fer-te sentir comode

Sentir-se cuidat facilita el procés

Un10

Adaptar terapies de seguiment, infraestructures i recursos adequats a I'edat del nen
Una buena mejoria

Molta importancia, fa sentir a linfant com a casa

Muy importante, ya que por culpa de esta enfermedad, pasaran mucho tiempo en el hospital
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Quina importancia creus que té una bona adaptacié dins 'hospital?

118 respuestas

Tota la importancia, I'actitud es un alt percentage per sobrepasar la enfermetat, malgrat no sempre es aixi.
Bastant

Doncs que influira més en I'estat d'anim de la persona que és important que sigui positiu.

100%

Molta importancia

el comfort a I'hospital i la relacié pacient-zelador o infermer és clau perqué el pacient pugui superar caigudes
emocionals durant I'estancia

Moltsajuda
Maxima

Supervivencia

Quina importancia creus que té una bona adaptacié dins I'hospital?

118 respuestas

Molt positiva

Es molt important sentir-se com a casa i amb totes les comoditats tan pel nen com per les families perqueé la
recuperacio no sigui massa traumatica

Crec que és forga important

Moltissima....haurien de ser més adaptats a nens

Si hi ha bona adaptacié hi haura bona predisposicio

Nose

Es fonamental

Molta, que el personal médic s'impliqui molt amb el malalt

Ajuda doncs a sentir-te comode en una situacié dificil
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Molta, els nens que s'adapten sén més felicos i com més feligos més ganes tenen de viure
t ajuda a estar mes tranqil

Importancia 10, s'hi passen moltes hores, dies i mesos.

Com definiries el terme "suport emocional"?

118 respuestas

Ajuda

Imprescindible

amistat

Ajuda per poder superar el que estem passant

Seria com, la reduccié d'un impacte negatiu, per exemple, del tema del cancer.

Superacio de pors

ajuda que s'ofereix en relacié a l'estat animic, i més interior

El millor que es pot per part d'algl extern fer en cas de tenir la malaltia algu del seu voltant

Importantissim
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Com definiries el terme "suport emocional'?

118 respuestas

Ajudar a algu emocionalment

Confiar amb tu mateix i que es pot sortir endavant

Aprender a entender y controlar las emociones.

Ajuda molt valuosa i necessaria en certs moments per gestionar millor les emocions
Grup psicologic que t'ajuda a entendre el que t'esta passant.

Molt important

Tranquilitat familiar

Ajudar a la persona a no defallir en aquest procés

Fe i confianga

Com definiries el terme "suport emocional"?

118 respuestas

Necessari al 100%

Necesito ayuda

Animar els nens a superar la malaltia

Ajuda a pair el problema

Ayuda, tranquilidad, camino hacia la cura

El suport mes important de tots

Es crucial para enfrentar el cdncer, ayuda de psicélogos.
Indispensable

Molt molt dtil 1! Sobretot de la familia i entorn sanitari
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Com definiries el terme "suport emocional'?

118 respuestas

Ayuda y acompanamiento
Imprescincible
Cargamento de sentimientos unos detras de otros

Doncs un suport i una guia, que ajuda a entendre i adaptar-se millor a la situacié generada per la malaltia.
Crec que és imprescindible.

Imprescindible para compartir los miedos y sentirse acompanada
Fe mes facil la situacié

Basic

Ayuda a sobrellevar los problemas

Es imprescindible sentirse escoltat.

Com definiries el terme "suport emocional"?

118 respuestas

Esencial en aquesta(i moltes altres situacions)

Ayuda para superar dificultades

Necesari

De gran ajuda

El entorno que te apoya, te anima, el que estd ahi

Tot aquelles suport tangible o intangible que dona benestar al nen i al seu entorn.
persones que t'ajuden

Esencial

Ayuda en el transito, en la prueba
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Com definiries el terme "suport emocional"?

118 respuestas

Valor i forga

Ajuda i acompanyament emocional

Com una ajuda per soportar el canvi

Aquell suport que ajuda a superar el sotrac i a afrontar la siguacié
ajuda psicologica

Una ayuda

Apoyar sus temores

Acompanyament i comprensié

la ayuda no tecnica necesaria durante el proceso

Com definiries el terme "suport emocional"?
118 respuestas
Molt bo
Esperanga
ajuda
Ajudar a entendre i a lluitar
ajuda
Ajuda psicologica
persones que t'ajuden en que el teu estat d'anim sigui positiu en moments durs.
Una ajuda i un acompanyament en qualsevol procés de la vida.

Una eina molt important per un malalt de cancer

77



EL SUPORT PSICOLOGIC EN EL CANCER INFANTIL TREBALL DE RECERCA

Com definiries el terme "suport emocional"?

118 respuestas

Una ajuda per superaro
Ajuda a nivell sentimental

Acompanyar en l'acceptacio de la emocionalitat i transitar-la, sense deixar de banda ni evitar les menys
agradables.

Ajuda

Recolzar al nen i la familia durant el procés de diagnostic, tractament, superacié i/o mort
Importante

Ajuded que reben per estar millor i controlar les emocions

Tenir molta gent al costat aponyant-lo

La ayuda que te ofrecen personas externas a superar de forma positiva la situacién que estas viviendo

Com definiries el terme "suport emocional"?

118 respuestas

Ajudar a gestionar les emocions negatives durant la malaltia
Imprescindible

Algu q et dona eines per combatre les pors,el dolor,incertesses
Acompafiamiento en el proceso

Super important

El definiria com I'ajuda a millorar I'estat d'anim d'una persona
Ajuda en tots els sentits amb la enfermetat

Una part molt essencial

Saber escoltar, ajudar i aconsellar de manera adequada al cada persona
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Com definiries el terme "suport emocional"?

118 respuestas

Ajuda als sentiments

Ajuda emocional

Acompanyament

Es necesaria per fer més lleuger el patiment de la malaltia
Vieure

Ajuda molt important

Animo

Com una ajuda per sentirte més acompanyat y més tranquil

Acompanyament psicologic

Com definiries el terme "suport emocional"?

118 respuestas

Agraiment

Ajuda a veure diferents punts de vista

T'ajuden a viure amb la malaltia

Ayuda psicologica

Com clau per portar millor la malaltia

Persona que et recolza en els moments més complicats
Ajuda i acompanyamenr per tirar endavant

Ajuda per seguir lluitant

Necesari per els malalts
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Creus que al llarg de la malaltia tant el nen com els familiars poden arribar a tenir un sentiment de
culpabilitat?
118 respuestas

@ Si, jaque totique ells no en tenen la
culpa, al llarg de la malaltia hi ha molts
canvis emocionals

@ No, ells no tenen la culpa de res per tant
no s'ho poden arribar a plantejar

80,5%

En quin grau consideres que és important compartir emocions, sentiments i pors entre els fills i les
families?
118 respuestas

@ No té importancia

@ Esta bé que ho fagin, perd considero
que no és necessari

@ Bastant important

@ Molt important
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