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SINTESI

En aquest treball s’ha volgut demostrar la importancia que té el benestar emocional de I’infant
per poder afrontar el cancer. S’ha estudiat els procediments oncologics que es duen a terme per
la seva cura, a més d’introduir I’impacte psicologic que genera tant en el nen o nena com en la
familia. Per poder-ho constatar, el marc practic s’ha basat a consultar a diversos professionals
de I’ambit sanitari, una oncologa pediatrica, una infermera d’oncologia pediatrica 1 dues
psicooncologues, com afecta animicament la malaltia a I’infant en la via d’afrontament, des de
diversos punts de vista. A més de complementar-ho amb una enquesta dirigida a families que
han passat per aquesta situacio i poder saber la seva vivéncia i de quina manera el seu estat

emocional va afectar en 1’adaptacio i afrontament.
SINTESIS

En este trabajo se ha querido demostrar la importancia que tiene el bienestar emocional del
infante para poder afrontar el cancer. Se han estudiado los procedimientos oncologicos que se
llevan a cabo para su cura, ademds de introducir el impacto psicoldgico que genera tanto en el
nifio o nifa como en la familia. Para poderlo constatar, el marco practico se ha basado a
consultar a varios profesionales del ambito sanitario, una oncologa pediatrica, una enfermera de
oncologia pediatrica y dos psicooncologas, como afecta animicamente la enfermedad al nifio en
la via de afrontamiento, desde varios puntos de vista. Ademds de complementarlo con una
encuesta dirigida a familias que han pasado por esta situaciéon y poder saber su vivencia y de

qué forma su estado emocional afectd en su adaptacion y afrontamiento.
SYNTHESIS

This research project illustrates the importance that a child's emotional wellbeing has, when
fighting against cancer. It contains a study of oncological procedures used and also examines
the emotional impact of treatment on the child and his/her family. In order to show evidence of
this, the practical section is based on consultations with various health professionals - a
pediatric oncologist, a pediatric oncological nurse and two psycho-oncologists. The project
demonstrates how fighting the illness has an effect on the child's state of mind and spirit, from
different points of view. In addition, a questionnaire was given to families going through the
process of fighting against cancer. This demonstrated their lived experience and the impact

their emotional state had on how they fought the illness and adapted to the situation.
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1. INTRODUCCIO
1.1. Motivacio

Després de donar moltes voltes a quin podria ser el tema del meu Treball de Recerca, finalment
em vaig decantar per fer-lo sobre el cancer infantil. Des de bon principi tenia clar que volia fer
un treball relacionat amb una malaltia 1 a la vegada sobre un tema de genética. Durant molts
dies fent recerca i pensant quina malaltia genética em podria generar prou valor 1 motivacid per
dur a terme un treball sobre aquesta, vaig optar fer el cancer infantil, una malaltia genética poc
comuna, pero a la vegada essent la primera causa de mort per malaltia en els infants, segons ha

anunciat la societat Espanyola d’Hemato-Oncologia Pediatrica (SEHOP).

El cancer infantil no €s una qiiesti6 de la qual la gent en vulgui parlar gaire ni en mostri gaire
interes, ja que és bastant aflictiu i desagradable. Perd personalment, aquest tema m’ha cridat
molt I’atencid i m’agradaria poder saber-ne més. En primer lloc, he escollit aquest treball
perque em motiva el fet de saber quins son els diversos factors genetics desencadenants de la
malaltia 1 poder investigar com una petita mutacié genética en el nostre DNA pot arribar a
causar una malaltia tan greu com €s el cancer. En segon lloc, vull con¢ixer els diversos aspectes
psicologics els quals s’enfronten als infants al llarg de la seva convivéncia amb el cancer.
Finalment, saber com son capacos de fer front al cancer, com se senten davant el diagnostic 1

poder esbrinar com els ajuda a tenir el suport incondicional de la familia en aquesta etapa.

També m’agradaria recalcar la idea que no tinc gaire clar cap on vull encaminar la meva vida
un cop acabi el batxillerat, i he escollit aquest tema per saber si realment m’agradaria fer una

feina situada en el sector sanitari, en concret relacionada amb els infants hospitalitzats.

1.2. Hipotesi

Un cop pensat el tema del treball, la hipotesi que em plantejo 1 que donara lloc la meva recerca

és:

“Possiblement, és tan important I’aspecte psicologic com el biologic en I’afrontament del

cancer infantil.”
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1.3. Objectius

Els objectius plantejats per donar resposta a la hipotesi plantejada son els segiients:

Adquirir coneixement sobre la incidéncia i1 les diverses causes desencadenants del

cancer infantil.

- Congixer de quina manera I’atencid psicologica actua en els cancers infantils i de quina

manera els infants afronten psicologicament la malaltia.

- Analitzar si els infants amb emocions negatives durant el tractament, tendeixen a tenir

recaigudes 1 més problemes d’adaptacio.

- Estudiar si ’impacte psicologic en els adolescents és superior que en els infants a causa
dels seus coneixements sobre el cancer 1 perque el seu procés d’adaptacio fora de la

rutina pot ser més dur.

1.4. Metodologia

Per donar lloc al meu treball de recerca, el meu marc teoric s’ha basat en la investigacio del
cancer infantil 1 els seus aspectes biologics a través de pagines web 1 articles, majoritariament
cientifics. Per tal de portar el treball al dia, em vaig proposar tenir aquesta part enllestida a
finals de juny, aixi només m’hauria d’enfocar en la part practica a I’estiu i poder tenir més

temps.

Pel que fa al marc practic, a I’abril em vaig posar en contacte amb un doctor de 1’hospital clinic
de Barcelona, el qual em va proporcionar el contacte d’una oncologa pediatrica que treballa a
I’hospital Sant Joan de Déu i li vaig poder fer una entrevista de manera presencial a Barcelona.
Gracies a 1’oncologa Ofelia Cruz, vaig tenir I’oportunitat de fer una entrevista a una infermera
d’oncologia pediatrica, la qual també treballa a I’hospital Sant Joan de Déu. Per altra banda,
vaig contactar mitjancant correus electronics amb diverses associacions contra el cancer
infantil, malgrat, pero, només vaig rebre resposta de ’AECC i ’AFANOC. A través d’elles,
vaig tenir el privilegi d’entrevistar a dues psicooncologues de les associacions esmentades
anteriorment. Vaig anar a ’AECC de Girona a entrevistar a la Neus Rodriguez i, de manera

virtual a causa de la distancia, amb la Naiara Mestres, psicooncologa de I’AFANOC.
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Altrament, per dur a terme I’enquesta a families que el seu fill/filla ha patit cancer, en ser una
situaci6 on, per sort, poques families ho han viscut, em va ser dificil que la gent la contestés per
les xarxes socials, de manera que vaig haver de recorrer a enviar correus. Vaig posar-me amb
contacte amb moltes associacions creades per families que han passat per aquesta situacio i els
vaig demanar si podien fer difusi6 de I’enquesta. Gracies a elles, vaig aconseguir la
col-laboraci6 de 27 persones, una xifra forga representativa per poder estudiar-ne els resultats, i

que sense 1’ajuda d’aquestes associacions no hagués estat possible.
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2. MARC TEORIC

2.1. Que és el cancer

Les cel-lules del nostre cos segueixen un mecanisme de control pel funcionament de
I’organisme. Es divideixen, donant lloc a noves cel-lules, mentre que les cel-lules velles es
moren. Quan aquest mecanisme deixa de funcionar correctament, sorgeix el cancer, una
malaltia causada pel creixement incontrolat de les c¢l-lules anormals en el nostre cos amb la

capacitat de destruir teixits corporals i formant una massa anomenada tumor (Roche Pacientes,

2022).

En alguns casos el tumor esta localitzat 1 en d’altres el tumor és metastatic, és a dir,
s’expandeix per altres parts del cos a través del sistema circulatori i limfatic destruint organs

sans (Roche Pacientes, 2022).
Es troben dos tipus de tumors (Cancer.Net, 2019):

- Tumor benigne: neoplasia’ que no es propaga i, per tant, es pot eliminar. No és maligne

ni posseeix cap mena d’agressivitat, de manera que un cop eliminats no acostumen a tornar a

créixer.

- Tumors malignes o cancerigens: a diferéncia dels altres, envaeixen teixits propers

formant nous tumors.

2.1.1. Incidéncia del cancer infantil

Es denomina cancer infantil al cancer que es presenta als infants de 0 a 19 anys. Cada any
aproximadament 400.000 infants i adolescents son diagnosticats de cancer. Als paisos
desenvolupats 1 amb ingressos alts s’ha estimat que el 80% d’aquests nens i nenes es curen,
mentre que els paisos en falta de recursos (LMIC - Low and/or Middle Income Countries),
menys del 30% ho fan. Aixo és degut al fet que els paisos subdesenvolupats només el 29% de
la poblacio6 disposa de medicaments contra la malaltia mentre que els paisos amb més capital en
disposen el 96%. Altres aspectes negatius a l'hora de combatre el cancer és la manca de

diagnostic, un diagnostic erroni, dificultats per accedir a una atencié hospitalaria,

' Neoplasia: Massa anormal, també anomenada tumor, produida pel creixement incontrolat d’una cél-lula.
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I’abandonament del tractament i la mort per toxicitat o recaiguda (World Health Organization,

2021).

A Catalunya, és la primera causa de mortalitat en infants de 5 a 14 anys. S’estima que cada any

entre 170 1 200 nens i nenes pateixen cancer (FECEC, 2022).
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Figura 1: Estadistica de la incidéncia de cancer infantil a escala global el 2020. Font:

https://es.statista.com/estadisticas/1206545/paises-con-las-tasas-de-cancer-infantil-mas-altas-del-mundo/

2.1.2. Tipus de cancer infantil més freqiients

Els tipus de cancer més freqiients son les leucémies (28%), els tumors del sistema nervios
central que engloba els tumors cerebrals 1 la medul-la espinal (25%) 1 els limfomes (12%)

(FECEC, 2022).
- Leucémies

La leucemia és un cancer de la sang que s’origina a la medul‘la Ossia. Les cel-lules mare
produeixen globuls blancs anormals incapacos de combatre infeccions i1 globuls vermells que

dificulten la transportacié d’oxigen a les cél-lules del cos (American Cancer Society, 2019).

La majoria de leucémies infantils son agudes, és a dir, avancen rapidament, la qual cosa implica
un tractament imminent. Es poden originar en els limfocits, anomenada leucémia limfocitica
aguda (ALL) o bé en els mieloides, anomenada leucemia mieloide aguda (AML) (American

Cancer Society, 2019).
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-  Tumors del sistema nervios central

Els tumors del sistema nervids central (SNC) tenen lloc a I’encefal, a causa del creixement
anormal de teixit. Els tumors benignes del SNC no tornen a créixer un cop trets ni solen
estendre’s, tot 1 que poden causar algun simptoma. Els cancerigens, en canvi, s’estenen
rapidament 1 poden tornar a créixer després del tractament. El més abundant és el glioma,
s’origina a les cel-lules glials 1 se’n destaquen diversos tipus com 1’astrocitoma, 1’ependimoma
i ’oligodendroglioma. Cal destacar que els tumors cerebrals son molt diferents entre els adults i

els infants (Stanford Children’s Health, 2022).
- Limfomes

El limfoma s’origina en el sistema limfatic, el qual fa la funcié de traslladar un liquid aqués
format per globuls blancs, anomenat limfa, fonamental pel sistema immunitari. La majoria de
tumors que comencen en una determinada area s’acaben distribuint per tot el sistema, fan

metastasi (American Cancer Society, 2017).

Els limfomes es divideixen en dos grups depenent de les cél-lules que el formen. El limfoma de
Hodgkin €és poc comu en els infants i1 es troba en els ganglis limfatics del coll o I’area dels
pulmons i darrere de 1’estern, mentre que el limfoma de no Hodgkin és més popular entre els

joves (American Cancer Society, 2017).
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Figura 2: Incidéncia actual de cancer infantil a Catalunya entre els 0-14 anys. Font:

https://www.fevillavecchia.es/es/el-c%C3%A Incer-infantil 421
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2.1.3. Causes del cancer infantil

Les causes del cancer en els infants sén dificils de determinar a diferéncia dels adults
considerant que la influéncia dels factors ambientals i ’estil de vida és escassa. Per aquest
motiu, la majoria dels cancers infantils s’originen per mutacions genetiques a 1’atzar, tot 1 que
també alguns casos és degut a mutacions genetiques hereditaries (només el 5% dels casos) i,

per tant, és poc probable de prevenir (Instituto nacional del cancer, 2018).

2.1.4. Simptomes del cancer infantil

Els simptomes precogos que presenten els infants abans d’identificar la patologia i sébn motiu

de consulta amb el pediatra, acostumen a ser els segiients:
- Febre, vomits, pérdua de pes 1 gana.

- Bonys a una zona especifica del cos, com poden trobar-se a 1’abdomen o a les

extremitats.

- Palidesa, dolor a les articulacions, sangrats o blaus corrents, inexplicables.

Ceguera o perdua de visio, trastorns d’equilibri, mal de cap, entre altres.

El seguit de simptomes que presenta I’infant no desapareixen amb el pas del temps, sin6 que la

majoria empitjoren.

2.1.5. Proves utilitzades envers el diagnostic

Les proves més utilitzades pel diagnostic un cop I’infant presenta simptomes del cancer, son les

seguents:
- Leucemia

Les proves més comunes per identificar la leucémia sén I’analisi de sang, per exemple d’un

hemograma complet, i la biopsia de medul-la ossia 1 puncié lumbar.

13
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- Tumors cerebrals i columna vertebral

S’utilitzen estudis d’imatgeologia, com sén les exploracions mitjancant TC (Tomografia
Computeritzada), MRI (Imatges per Ressonancia Magnética) i gammagrafia ossia. A més, de

realitzar una biopsia del tumor i una punci6 lumbar.
- Limfoma

Les proves més comunes son 1’analisi de sang, I’estudi d’imatgeologia, com per exemple, les
radiografies o les exploracions mitjancant TC, MRI 1 PET (Tomografia per Emissio de
Positrons). A més de recorrer a una biopsia de medul-la ossia o de ganglis limfatics i1 puncid

lumbar.

2.2. Tractaments més comuns del cancer infantil

El tipus de tractament que rep cada infant depen del tipus de cancer 1 de com avangat estigui.
Tot 1 aixo, els tractaments més comuns son la cirurgia, la quimioterapia, la radioterapia 1 el

trasplantament de c¢l-lules mare.

2.2.1. Cirurgia

La cirurgia és un tractament que té com a objectiu I’extraccio fisica de la major part del tumor.
S’utilitza en el diagnostic de I’infant, també anomenada bidpsia, o bé, durant el tractament

(Kanwar V., 2020).

- La biopsia: Es un procediment quirargic en el qual s’extreu una petita quantitat de
teixit per poder diagnosticar el cancer a través d’un microscopi. Els dos metodes que
s’utilitzen son: La biopsia quirargica, tallant una part de pell amb 1’ajuda de IRM
(Imatges per Ressonancia Magnetica), TC (Tomografia Computeritzada) o altres
mecanismes que contribueixen en la localitzacio del tumor, i per altra banda, la biopsia
amb agulla, que consisteix a extreure un tros de teixit o liquid d’una regié sospitosa
amb una agulla fixada a la xeringa amb 1’ajuda d’imatges o ecografies. Durant el

tractament la cirurgia és molt freqiient. La seva finalitat és extirpar el tumor amb I’ajuda

14
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d’un bisturi i és un dels metodes més efectius depenent del tipus de cancer (St. Jude

Children's Research Hospital, s.d.)

- Estadificacié: S’usa per analitzar I’evolucio del tumor. El metge pot extirpar-lo,
agafar-ne una mostra, o bé fer una limfadenectomia. Aquesta ultima consisteix en
I’extirpacié quirtrgica de ganglis limfatics situats a prop del cancer per saber si s’ha
estés. Els resultats de les proves permeten decidir el tractament a seguir i les

possibilitats de recuperacié (American Cancer Society, 2022).

- Extirpaci6 del tumor: Excisid del tumor i part del texit sa més proper. L’extirpacié del
tumor generalment requereix una incisid més gran que en la biopsia (American Cancer

Society, 2022).

2.2.2. Quimioterapia

La quimioterapia €s un tractament que es basa en I’administraci6 de farmacs denominats
antineoplastics o quimioterapics, que tenen com a finalitat aturar el creixement del cancer i
erradicar les cel-lules canceroses. Pel seu consum s’atorguen diversos métodes, sigui prenent
pastilles o un liquid, per injeccio, o bé per via intravenosa. Es a dir, per un tub que connecta una
bossa de medicament fins a la vena del pacient i en permet I’entrada pel torrent sanguini

(Instituto Nacional del Céncer, 2015).
Les maneres en que s’utilitza la quimioterapia son (Instituto Nacional del Cancer, 2015):
- La quimioterapia curativa, per eliminar tot el cancer 1 evitar-ne la reaparicio.

- La quimioterapia neoadjuvant, aplicada abans de la cirurgia o la radioterapia per

reduir els tumors.

- La quimioterapia adjuvant, aplicada després de la cirurgia o la radioterapia per

destruir les céel-lules canceroses restants.

No obstant aix0, la quimioterapia produeix alguns efectes secundaris com llagues a la boca,
nausees o la perdua de cabell, pel fet que aquests medicaments també destrueixen les cel-lules

sanes i desfavoreixen el seu creixement (Instituto Nacional del Cancer, 2015).
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2.2.3. Radioterapia

La radioterapia és un tractament que es basa en altes dosis de radiacio, com els rajos X o els
rajos gamma, per poder combatre les cel-lules malignes. Aquest metode malmet ’acid
desoxiribonucleic (ADN) de les c¢l-lules canceroses fent que sigui irreparable 1 se n’impedeixi

la seva divisio, causant aixi la seva mort (Instituto Nacional del Cancer, 2019).

La radiacio pot ser externa, anomenada radioterapia de feix extern (EBT), amb una maquina
que dirigeix els rajos des de I’exterior fins al tumor, enfocant la radiacié només a la zona
afectada limitant el dany en els teixits sans o també pot ser interna, on la font de radiacio es
posa dins el cos. Si aquesta és solida s’anomena braquiterapia, on es col-loquen llavors, llistons
1 capsules que permeten una major dosis de radiacié en una part més petita. Si per contra,
aquesta ¢és liquida, s’anomena terapia sistematica. Utilitza medicaments radioactius que
s’administren per la boca o per una via intravenosa fins a arribar als teixits on es localitza el

cancer (American Cancer Society, 2019).

Figura 3: Radioterapia de feix extern (EBT) Font:

https://www.cancer.gov/espanol/cancer/tratamiento/tipos/radioterapia
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2.2.4. Trasplantament de cél-lules mare

Les cél-lules mare son cél-lules amb la capacitat de derivar-se en una cel-lula que I’organisme
necessita. N’hi ha de diferents tipus: les totipotents (poden donar lloc a qualsevol mena de
cel-lula), les multipotents (es poden convertir en qualsevol cel-lula d’un teixit) 1 pluripotents
(poden produir un tipus de ce¢l-lula d’un teixit determinat). Actualment, el tractament del cancer
amb cel-lules mare s’empra principalment per aquells cancers que acostumen a malmetre les
cél-lules mare hematopoétiques?, les quals es transformen en cél-lules sanguinies i del sistema
immunitari 1, per tant, aquest tractament esta dirigit a pacients amb leucémia, limfoma,

neuroblastoma, o mieloide multiple, entre altres (Instituto Nacional del Cancer, 2015).

El trasplantament de ce¢l-lules mare permet renovar les cel-lules mare formades a la sang, que
han estat destruides anteriorment per la quimioterapia o la radioterapia. Aixo possibilita donar
una dosi més alta d’aquests tractaments que els infants no podrien arribar a suportar (Instituto

Nacional del Cancer, 2015).

Les cél-lules mare hematopoctiques s’originen a la medul-la dssia, al torrent sanguini o al

cord6 umbilical. Els trasplantaments poden ser (Instituto Nacional del Cancer, 2015):
- Autolegs: Les cel-lules mare provenen del mateix pacient.
- Singénics: Les c¢l-lules mare provenen del besso6 del pacient, si es dona el cas.

- Al'logens: Les cél-lules mare provenen d’una altra persona, sigui d’un familiar

consanguini o sense ser parents.

Aquest tractament no funciona directament contra el cancer sin6 que ajuda a recuperar la
facultat de produir ce¢l-lules mare un cop acabada la quimioterapia o radioterapia. Tanmateix,
en el mieloma multiple i en alguns tipus de leucémia, pot actuar directament a causa d’un
efecte anomenat empelt contra el tumor produit posteriorment al trasplantament al-logénic.
Consisteix que els globuls blancs de I’empelt ataquen les c¢l-lules canceroses i1 millora la taxa

d’exit del tractament (Instituto Nacional del Cancer, 2015).

2 Hematopoétiques: Cél-lula mare amb la capacitat de transformar-se en una cél-lula sanguinea (globuls blancs,

globuls vermells o plaquetes).
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Figura 4: Trasplantament de c¢l-lules mare hematopoétiques. Font:

https://centromedicoabc.com/revista-digital/que-es-un-trasplante-de-celulas-hematopoyeticas/

2.3. Genética del cancer infantil

El cancer ¢és una malaltia genética causada per diverses mutacions en els gens que controlen el
creixement 1 la divisié cel-lular, anomenats oncogens i gens supressors de tumors (Instituto

Nacional del Cancer, 2017).

Les mutacions genétiques poden ser hereditaries, també anomenades mutacions en la linea
germinal, és a dir, quan a les cel-lules reproductores esta present un gen anormal, aquest es
transmet a la descendéncia, de manera que I’infant no hereda el cancer sin6 el gen mutat que

més endavant desencadenara la malaltia (Instituto Nacional del Céancer, 2017).

Tanmateix, el cancer pot apareixer al llarg de la vida a causa de mutacions somatiques, ja sigui
per algun error en la replicaci6 o duplicaci6 de ’ADN o per I’exposicié a substancies
cancerigenes, com el fum del tabac, la radiaci6 o els rajos ultraviolats, entre altres. Aquest tipus
de mutacio6 s’origina en una sola c¢l-lula i a causa de la seva divisio cel-lular es transmet a les
cel-lules noves. Aixi doncs, les cél-lules sexuals no portaran aquest gen mutat i, per tant, no

passara a la segiient generacio (Instituto Nacional del Céancer, 2017)

El cancer pot ser causat per un gen especific, tot i que la majoria involucren diverses mutacions
genctiques en gens que tenen a veure amb el cicle cel-lular, la divisio cel-lular i la deteccid

d’errors (Instituto Nacional del Cancer, 2017).
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2.3.1. Oncogens

Els oncogens son gens anormals originats per la mutacio d’un al-lel del gen anomenat
protooncogen. Les proteines codificades pels protooncogens s’encarreguen de regular la divisio
cel-lular. Quan aquests es muten s’anomenen oncogens, els quals desencadenaran un tipus de

cancer (National Human Genome Research Institute, 2022).

Els oncogens tenen lloc quan un protooncogen es veu afectat per una mutaci6 originada per
agents cancerigens, ¢és a dir, per causes fisiques com poden ser les radiacions ionitzants i la
llum ultraviolada o per causes quimiques com la contaminacio i el tabac. També pot ser
originada per causes biologiques com son els virus oncogenics (Lara P., Navarro D., Lloret M.,

2004).
Tipus de virus oncogenics:

- Retrovirals: Els retrovirus tenen un genoma d’acid ribonucleic (ARN) i es transcriu en
ADN quan arriba a la cel-lula. Aquest ADN s’incorpora al genoma de la cel-lula de
manera que quan es fa la divisi6 cel-lular, la seva descendéncia adquireix la seqiiencia

d’ADN mutada (Lara P., Navarro D., Lloret M., 2004).

- Virus ADN: Aquests virus el que fa és introduir el seu propi genoma a I’ADN de la
cel-lula hoste per tal d’interrompre els gens reguladors (Lara P., Navarro D., Lloret M.,

2004).

Retrovirus Retrovirus replicado

Figura 5: Retrovirus infectant una cél-lula.

Font: https://www.genome.gov/es/genetics-glossary/Retrovirus
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Els oncogens més comuns son (Taula 1, Cancer Quest, s.d.):

ONCOGENS
PROTOONCOGEN FUNCIO DE LA PROTEINA CONSEQUENCIES QUE
CODIFICADA IMPLICA

HER-2 Codifica una glicoproteina [ Origina carcinomes * de pit i
anomenada factor de creixement [ cervical.
epidérmic  huma 2 (HER2),
encarregada  de  regular el
creixement, diferenciacidé 1 mort
cel-lular.

RAS Codifica les proteines RAS, [Origina carcinomes a la
encarregades de participar en les | bufeta, els pulmons, els ovaris
vies de comunicacié cel-lular i en |1 als pits.
el creixement 1 divisio cel-lular.

MYC Codifica la proteina MYC, actua | Provoca leucémia,
com a factor de transcripcid 1 |neuroblastomes 1
controla 1’expressio de diversos | glioblastomes i carcinomes de
gens. pit, d’estomac, de pulmo, de

cervical i de colon.

SRC Codifica una  proteina  de [ Desencadena sarcomes.
senyalitzacio intracel-lular
encarregada de transmetre senyals
a les proteines que permeten
I’activacid de la sintesi proteica i la
divisio cel-lular.

3 Carcinoma: Tipus de tumor que s’origina a la pell o a les cél-lules superficials dels organs interns.
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ALK Codifica la proteina quinasa, la | Provoca limfomes.
qual forma part del receptor de la
tirosina quinasa i s’encarrega de

regular el creixement cel-lular.

BCL-2 Codifica una proteina que controla | Provoca limfomes de cél-lules
la supervivencia o destrucci6 d’una | B i leucemies.
c¢l-lula amb ADN danyat impedint

I’apoptosi.

EGFR Codifica una proteina | Origina un carcinoma
transmembrana que s’uneix al [ espinocel-lular.

factor de creixement epidérmic i
participen en les vies de
senyalitzacio cel-lular per controlar

el creixement de les cél-lules.

Taula 1. Funci6 1 conseqiiencies de les mutacions en els oncogens. Adaptada de

https://www.cancerquest.org/es/biologia-del-cancer/genes-de-cancer

2.3.2. Gens supressors de tumors

Els gens supressors de tumors generen proteines que tenen la funci6 d’aturar la divisi6 cel-lular,
reparar errors d’ADN o desencadenar 1’apoptosi®. No obstant aixd, quan un d’aquests gens
pateix una mutacio i la proteina deixa de funcionar correctament, la cél-lula comenca a créixer i

a dividir-se sense control, originant un tumor (American Cancer Society).

La majoria de mutacions d’aquests gens es troben en tumors esporadics, tot 1 que se’n poden
trobar als tumors germinals. Per exemple, més de la meitat dels cancers s’han trobat anomalies

del gen P53 (codifica la proteina p53, es troba al nucli de la cél-lula i s'encarrega de regular el

4 Apoptosi: Mort cel-lular programada. El cos utilitza aquest métode per eliminar les cél-lules innecessaries o

anormals.
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cicle cel-lular). Tanmateix, altres gens supressors de tumors molt comuns son (Taula 2,

Brandan N., Aguirre M., Todaro J., Stoyanoff T., Heitrich O., Garcia D., 2014):

GENS SUPRESSORS DE TUMORS (GST)

LOCALITZACIO

GST

FUNCIO DE LES
PROTEINES
CODIFICADES

CONSEQUENCIES QUE
IMPLICA

Gens per
proteines del

citoplasma

APC

Participa en la proliferacio,
diferenciacio, apoptosi,
adhesio, migracio i

segregacid cromosomica.

Incrementa el risc de patir

cancer de colon 1 estomac.

DPC4

Actua com inhibidor del
creixement de les cél-lules

epitelials.

La seva  mutaci6  pot

desencadenar cancer de colon 1

de pancrees.

NF-1

Gen que produeix

neurofibromina, una
proteina que regula el

creixement cel-lular.

Amb la perdua d’aquesta pot
provocar cancer en el sistema
nerviés periféric 1 leucemia

mieloide.

NF-2

Produeix una proteina

anomenada merlina.

Quan aquest gen muta
produeix tumors al sistema
nervios central, és a dir, cancer
al cervell i a la comuna

vertebral.

Gens per

proteines del

MTS1

Codifica la proteina pl6, 1

fa la funcio d’inhibidor de

Es un supressor multiple de

tumors, i pot causar un gran
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nucli

ciclina quinasa depenent.

nombre de cancers.

RB

Gen del retinoblastoma
Codifica la
pPRB 1 fa

del

familiar.
proteina
d’inhibidor cicle

cel-lular.

Involucrat en [D’aparici6 de

cancers d’ossos, bufeta,
cel-lules petites de pulmod 1

retinoblastomes.

P53

Codifica la proteina p53.
S’encarrega de detenir el
cicle cel-lular en el punt
Gl1/S per evitar la
replicacio del DNA danyat.
A més, activa els enzims
de reparaci6 del DNA
afectat o bé activa
I’apoptosi per eliminar el

DNA irreparable.

La mutacié d’aquest gen prové
de la linia germinal 1 esta
implicat en una gran quantitat

de tumors.

WTl

Codifica una proteina
encarregada de regular la

funcié de molts altres gens.

Gen del tumor de Wilm en el

ronyo.

Gens per

proteines  sense
localitzacio

perceptible

BRCAI

Produeix una proteina
encarregada de la deteccio
1 reparacio dels danys del

DNA.

Implicat en el cancer de mama

hereditari i ovaric.

BRCA2

Proteina que s’uneix 1
regula la proteina RADSI
per arreglar i reparar talls

en el DNA.

Implicat en el cancer familiar

de mama.
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VHL Codifica una proteina | Gen de la sindrome de von
encarregada de controlar la | Hippel-Lindau. També
divisio cel-lular. involucrat en els cancers de les

cel-lules renals.

Taula 2. Localitzaci6, nomenclatura i funcid dels gens supressors de tumors. Adaptada de

https://obgin.net/wp-content/uploads/2016/12/Oncogenes-y-Genes-Supresores-de-Tumores.pdf

2.3.3. Gens reparadors de desajusts

Les proteines codificades pels gens reparadors de desajusts ( MMR - Mismatch Repair)
participen en la reparacid dels errors de la seqiiéncia de nucleotids en el DNA produits durant
la divisi6 cel-lular. Quan aquests gens muten, les proteines deixen de fer la seva funcid 1

implica I’aparicio del cancer (St. Jude Children's Research Hospital).

Les proteines codificades pels gens MLHI, MSH2, MSH6 i PMS2 soén les encarregades de
transportar la informacio a les cel-lules per indicar el seu funcionament. La majoria dels casos
¢s degut al fet que els infants hereten les mutacions dels gens de MMR dels pares. Quan un dels
pares pateix la sindrome de deficiencia de reparadors de desajusts, hi ha un 25% de
probabilitats de que el fill pateixi la sindrome. No obstant, quan els dos progenitors tenen els
gens de MMR mutats, I’infant heredera el gen mutat (St. Jude Children's Research Hospital,
s.d.).

2.4. Aspectes psicologics del cancer infantil

Un infant amb cancer es pot sentir afectat pels efectes fisics que comporta la malaltia com son
els vomits, la peérdua de pes, dolor als ossos o la fatiga, entre altres. Perd també pels aspectes
psicologics. Un nen o nena diagnosticat s’ha d’enfrontar a una série d’emocions desconegudes
encara per la majoria d’ells com son la por, la ira, la soledat, la depressido o ’ansietat, entre

altres (Vilallonga J., 2017).
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2.4.1. Impacte del diagnostic

Quan un nen o nena rep el diagnostic del cancer, el seu mén canvia d’un moment per 1’altre.
Deixen de fer les seves rutines diaries com anar a I’escola, fer extraescolars, jugar amb els
amics, per passar a estar en hospitals, fer proves mediques, prendre medicaments 1 sotmetre’s a

tractaments (Delgado A., 2017).

Les seves primeres setmanes son les més dures pel seu procés d’adaptacio. Les emocions que
els hi sorgeixen depenen de la reaccid dels pares i a més de I’edat, la maduresa i la personalitat

de I’infant, per aquest motiu, I’impacte psicologic que tenen ¢€s diferent (Delgado A., 2020):
- [Etapa infantil (0 a 6 anys):

- No son conscients del cancer i son incapagos de comprendre el significat de

malaltia.

- Pensen que el que els passa és un castig pel seu mal comportament i que ells sén

els causants de la malaltia.

- Les emocions més comunes que els sorgeixen son: ansietat, soledat, agressivitat,

1 sobretot inseguretat per 1’aillament amb els pares durant 1’hospitalitzacio.
- Etapa primaria (6 a 12 anys):

- Comencen a entendre el concepte de cancer i se’ls dona informaci6 general de la
malaltia. Tenen consciéncia de la caiguda del cabell, la mort, la malaltia, o els

canvis socials.

- Les reaccions que tenen son: major ansietat i agressivitat, menor rendiment

acadeémic, aillament social, o por a la mort.
- [Etapa secundaria (més de 12 anys):

- La seva reaccio ¢és similar a la dels adults a causa de la seva capacitat de

raonament i maduresa.
- Es veuen diferents i temen al rebuig de la societat.

- Pateixen molta ansietat per tornar a la rutina 1 els sorgeixen moltes

preocupacions per no ser capagos d’adaptar-se o d’enfrontar-se a la seva mort.

25



La mirada d’un infant malalt

2.4.2. Impacte en els pares

El diagnostic del cancer infantil és una experiéncia inesperada i traumatica tant per a I’infant
com per a la familia. Els pares senten impoténcia per no poder fer res al respecte i per no saber
si el seu fill es curara. Molts pateixen ansietat i/0 depressio tot i que no comparteixen aquests
sentiments perqué creuen que €s un tema menor comparat amb la malaltia del seu fill

(Vilallonga J., 2017).

Aixi mateix, el diagnostic implica una reorganitzacié de la rutina diaria, no només en els
infants sind també¢ a la familia. Aixo altera la seva vida i obliga a adequar-la a la nova situacio
repercutint 1’activitat laboral 1 social. Moltes vegades la relacio entre els pares es veu afectada,
ja que els sentiments son més forts i, per tant, els problemes i les discussions augmenten, fet

que pot arribar a desencadenar la seva separacio (Vilallonga J., 2017).

Sovint se senten culpables per la malaltia del seu fill perque es pensen que és degut al fet
d’haver deixat passar per alt alguna queixa de dolor provinent de I’infant. Tendeixen a la
sobreproteccid del nen i impedeixen dur a terme certes activitats que veuen “perilloses” o que

creuen que poden posar en risc la seva vida, tot 1 no ser aixi (Vilallonga J., 2017).

2.4.3. Com afronten la fase terminal

Els infants que es troben en la fase terminal sén conscients que estan en una situacio proxima a
la mort, tot 1 que la seva manera d’entendre-la és diferent de la dels adults. La seva resposta per
fer front a la seva mort ¢€s forta, independentment de la seva edat i mentalitat. No obstant,
I’infant necessita rebre amor incondicional, esperanga i seguretat per sentir-se lliure d’expressar
les seves pors i1 preocupacions, aixi com mantenir un ambient de benestar durant aquesta etapa

(Vilallonga J., 2017).

Tot 1 aixo, la informacié que rep 1’infant sobre la mort depen de la seva edat. Normalment, els
nens 1 nenes d’entre 3 a 6 anys se’ls dona més informaci6 que els de 7 a 11 anys, ja que en els
primers anys de vida s’entén la mort com un concepte magic i que significa un viatge en un

moén de fantasia de forma temporal (Vilallonga J., 2017).
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Es important destacar que durant aquesta Gltima etapa, I’equip sanitari ha de respectar la
decisio presa de la familia per integrar la mort del pacient de la manera més correcta, natural 1

desitjada (Vilallonga J., 2017).

2.5. Agents especialitzats en oncologia pediatrica

2.5.1. Oncolegs/gues pediatrics

Els oncolegs/gues pediatrics son metges especialitzats en cancer infantil. S’encarreguen de
diagnosticar el cancer, de planificar i dirigir el tractament i de les cures posteriors del pacient.
El seu principal objectiu és proporcionar els tractaments més eficagos per millorar la qualitat
de vida 1 si és possible poder curar la malaltia. Per altra banda, els infants estan en fase de
creixement 1 les necessitats mediques son diferents de les dels adults, per aquest motiu, saben

com tractar als nens i nenes perque estiguin tranquils i puguin cooperar (Indeed, 2022).

L’oncoleg pediatric fa moltes funcions. Com és diagnosticar i identificar en quina etapa es
troba el cancer, ajudar al pacient a suportar els efectes secundaris que suposa la malaltia,
promoure el benestar dels infants, participar en investigacions mediques per innovar en els

nous tractaments, etc (Indeed, 2022).

Els oncolegs pediatrics acostumen a tenir les segiients qualitats (Indeed, 2022):

Empatia: Intenten posar-se en la pell del pacient per comprendre com se senten i poder

valorar la seva adaptaci6 a la malaltia, a part de crear un vincle positiu entre aquests.

- Comunicacio: Han d’adaptar la informaci6é medica al pacient i a la familia perque
puguin entendre la situacio i el diagnostic, a més de poder crear una relacid entre

pacient i metge.

- Tolerancia a ’estrés: Han d’estar capacitats per poder controlar situacions complicades

i adaptar les seves emocions i pensaments per assumir-les amb optimisme i objectivitat.

- Resolucié de problemes: Els professionals han de poder estar preparats per trobar la

millor solucid en situacions complicades per poder ser capacos de superar-lo.
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- Treball en equip: Sovint un oncoleg pediatric ha de cooperar amb altres metges o

personal sanitari, per aquest motiu €s important que sapiga treballar en equip.

2.5.2. Infermers/eres d’oncologia pediatrica

Els infermers/eres d’oncologia pediatrica es dediquen al tractament i cura dels infants amb
cancer. Son professionals encarregats de brindar per les necessitats dels pacients, tant fisiques

com emocionals (Spiegato, s.d.).

Quan els infants estan a I’hospital, el personal d'infermeria és la primera linia d’atencid. Les
funcions que fan durant el tractament son revisar 1’historial medic del pacient i administrar-li la
medicacio, ajudar als infants a entendre la malaltia 1 valorar el seu estat fisic 1 emocional, aixi
com ajudar-lo a controlar els efectes secundaris. També en les seves necessitats vitals, com
ajudar-los a anar al lavabo, a menjar, a més d’informar el pacient i als familiars sobre el progrés

de la malaltia (Spiegato, s.d.).

Els infermers/eres d’oncologia exerceixen diversos rols, ja que es troben en diversos entorns
sanitaris com poden ser a cirurgia oncologica, radioterapia, oncologia meédica,
hemato-oncologia, farmacologia o cures pal-liatives. També ofereixen atencié domiciliaria per
tots aquells pacients que no tenen forces per anar a I’hospital o no volen i permet estar en un

entorn familiar 1 acollidor (Spiegato, s.d.).

2.5.3. Psicooncolegs/gues

La psicooncologia és una branca de la psicologia encarregada de tractar amb pacients malalts
de cancer i amb persones que es veuen afectades per la situacio. Les sessions poden ser

individuals, amb la familia o amb un grup de families en la mateixa situacio.

El psicooncoleg/a s’encarrega d’orientar i donar suport emocional al pacient al llarg de la
malaltia. El seu objectiu és millorar la qualitat de vida dels pacients i millorar 1’adaptacié al
tractament, a més d’equilibrar 1’entorn familiar per poder afrontar de la millor manera la

malaltia.
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L’atencio psicologica es pot rebre de manera continuada al llarg de la malaltia o en una etapa
concreta, com pot ser en el moment del diagnostic, del tractament, de la recaiguda... depenent
de les necessitats de cada pacient. Normalment, els pacients acostumen a anar al psicooncoleg
per problemes en afrontar al diagnostic, per estrés, per controlar ’ansietat i la por, per poder

preparar-se pels tractaments i visites que 1’esperen, pel dol 1 la pérdua del fill, etc.

2.5.4. Associacions contra el cancer infantil

2.5.4.1. Associacio Espanyola Contra el Cancer (AECC)

L’associacié espanyola contra el cancer és una organitzacié sense anim de lucre fundada el
1953 per José Biosca. La seva missio €s disminuir I’impacte causat pel cancer, donant suport en
I’acompanyament de familiars 1 pacients i ajudant a financar projectes per a la investigacio

d’un millor diagnostic i tractament del cancer (AECC, s.d.).

Els seus objectius son incrementar el seu impacte en la societat i avangar cap a una millor
eficacia i eficiéncia en la gestid. Per aconseguir-ho i complir la seva funci6 social, tots els seus
valors estan presents a I’hora d’acomplir activitats 1 projectes. Aquests principis son (AECC,

s.d.):

- Unitat: Formar un gran equip amb els mateixos proposits i finalitat, promovent la

participacio dels ciutadans en el cancer.
- Ajuda: Recolzar i servir als pacients i familiars 1 contribuir en la investigacio.

- Professionalitat: Treballar amb una alta capacitacio i responsabilitat per augmentar

I’eficiéncia dels seus actes.

- Independéncia: Actuar amb llibertat davant d’un organisme politic, economic o

religids per defensar els interessos dels afectats davant el cancer.

- Dinamisme: Continuament evolucionen per assolir els seus destins i donen un valor

més gran a la societat.

- Transparéncia: Donen accés a qualsevol, gran part de la informacié de 1’associacio.
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Els serveis que proporcionen a les families i als pacients son:
- Orientacio médica i d’infermeria

Resolen dubtes que puguin tenir sobre la malaltia (el diagnostic, el tractament, efectes

secundaris...).
Ofereixen pautes d’infermeria per gestionar els efectes secundaris del tractament.
Es dona informacid i preparacio per les proves de diagnostiques.
- Atencio psicologica
Ajudar i fer suport a les families per fer front al malestar emocional pel cancer.
Augmentar la comunicacio amb la familia, els amics i I’equip medic.
- Atencio social
Donen informacid 1 orientacid sobre els recursos socials.
Manejar les dificultats laborals a causa de la malaltia.

- Acompanyament

2.5.4.2. Associacio de Familiars i Amics de Nens Oncologics a Catalunya (AFANOC)

L’AFANOC és una entitat sense anim de lucre fundada el 1987 formada per pares i mares de
nens amb cancer. La seva missid €s ajudar des d’una visid solidaria i amb valors com la
justicia, la responsabilitat i el compromis social, per tal d’afavorir la salut psicosocial afectada
per la malaltia. L’associaci6 s’encarrega d’acompanyar a les families durant el procés oncologic
des del moment del diagnostic promovent una actitud positiva per poder afrontar de la millor

manera aquesta nova realitat (AFANOC, s.d.).
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Les tasques que proporcionen als infants i families son (AFANOC, s.d.):
- Suport psicoemocional

Acompanyen a les families i1 infants en el procés adaptatiu a la nova rutina. Experimenten un
impacte que modifica el seu estil de vida i dinamica habitual, ja sigui pel temps que es passaran
a I’hospital, les proves diagnostiques, els diversos tractaments... que faran que se sentin fora
del seu entorn de confort i I’objectiu de I’associacio sera alleujar-ne el malestar i facilitar-ne
I’adaptacié. A més de proporcionar el suport a familiars en moments critics en qué necessitin
compartir les seves pors i els seus dubtes, expressar les seves emocions... i ajudar a suportar la

malaltia psicosocialment amb els diversos membres de I’entorn familiar.
- Suport educatiu

Ofereixen assessorament en els centres educatius i sanitaris, ja sigui fent xerrades i reunions als
professionals o bé, proporcionant material educatiu. El seu proposit és reforcar els vincles

emocionals en els companys i els professors per afavorir el retorn de 1’infant malalt.
- Suport social

L’impacte del diagnostic suposa 1’aparicidé de noves necessitats que la familia haura d’assumir
per poder adaptar-se a la nova situaci6. Acostumen a ser canvis a nivell organitzatiu, com
buscar un allotjament a prop de ’hospital o haver de deixar de treballar i buscar alternatives per

poder cuidar al seu fill.

El que intenta l'associacid €és ajudar el maxim amb aquestes noves necessitats, ja sigui
buscant-los allotjament, amb ajudes economiques puntuals o donant informacié a les

prestacions que necessitin.
- Reflexoterapia

La reflexoterapia podal consisteix mitjangant técniques de massatges a que la persona se senti
acollida i acompanyada 1 li aporti una sensacié de benestar i relaxacio. Redueix la tensio fisica i
nerviosa, fet que ajuda a afrontar millor la malaltia i tots els canvis 1 permet a ’organisme

funcionar més bé per poder afavorir la qualitat de vida.
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- Acompanyament al procés de dol

Aquest acompanyament s’ofereix a families que han perdut un fill o filla a causa del cancer.
L’ajuda psicologica es permet fer individualment, en parella, amb algun membre de la familia o
amb un grup de pares 1 mares segons els professionals trobin més convenient per les seves

necessitats.

En els centres educatius es realitza un assessorament al professorat per tal de saber com han de
gestionar la situacid en el grup classe 1, si és necessari, també s’ofereix ajuda als companys de

classe i als seus pares i mares per poder orientar els seus fills en el procés de dol.
- Cuidar als cuidadors

Quan un pare o mare s’encarrega d’estar la major part del seu dia al costat del seu fill malalt, el
cuidador pateix un desgast fisic i emocional i la seva qualitat de vida anira disminuint. Des de
I’entitat s’ofereixen programes com la reflexoterapia per poder proporcionar una petita millora

de salut en el cuidador per poder seguir en la seva tasca d’acompanyant.
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3. MARC PRACTIC

3.1. Plantejament de la recerca

Per poder donar resposta a la hipotesi plantejada al meu TdR: “Possiblement, és tan important
I’aspecte psicologic com el biologic per poder afrontar el cancer infantil.”; la part practica s’ha
basat en quatre entrevistes a professionals sanitaris tant a nivell biologic com a nivell social i en

una enquesta a les families que han passat per un cancer infantil.

L’objectiu de les entrevistes ha estat poder saber com afronten psicologicament els infants i
familiars la malaltia i quins factors influeixen en el seu malestar o dificultats en la seva

adaptacid, per poder corroborar la hipotesi.
Les entrevistes portades a terme han estat a:

- Ofelia Cruz Martinez, oncologa pediatrica de 1’hospital Sant Joan de Déu, la qual m’ha
ajudat a coneixer el cancer a nivell biologic 1 a entendre com viuen la malaltia els

infants 1 les families des del punt de vista d’una doctora.

- Neus Rodriguez Corcoll, psicooncologa de I’AECC, 1 Naiara Mestres, psicooncologa de
I’AFANOC, les quals m’han explicat detalladament com afronten la malaltia els infants
i les families, com influeix 1’acompanyament dels familiars en 1’etapa hospitalaria, tots
els malestars emocionals que dificulten 1’adaptacid... 1 tots aquells factors que

influeixen en I’estat animic de 1’infant en el procés oncologic.

- Adelaida Mesa, infermera oncologica de I’hospital Sant Joan de Déu, la qual m’ha
ajudat a saber com viuen i se senten les families 1 els pacients en 1’hospitalitzaci6 i
durant els tractaments medics. Gracies a ella he pogut veure una altra perspectiva de
com afronten psicologicament la malaltia i com influeix 1’acompanyament dels

familiars 1 amics en el seu benestar.

Les entrevistes a I’Ofelia Cruz 1 a la Neus Rodriguez van ser realitzades de manera presencial,
a I’hospital Sant Joan de Déu i a la seu de ’AECC a Girona, respectivament. Per contra,
I’entrevista a la Neus Rodriguez va ser virtualment, ja que la distancia no va fer possible una
trobada. Els tres dialegs han estat transcrits a partir d’una gravacio, que va afavorir la qualitat

de la informaci6 transmesa ni corrompre detalls essencials. Finalment, I’entrevista a I’ Adelaida
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Mesa es va fer per audio de Whatsapp, ja que per circumstancies personals no va ser possible

dur a terme una entrevista (Annex 1).

D’altra banda, he dut a terme una enquesta a families que han tingut un fill amb cancer i poder
saber com han viscut emocionalment 1 psicologicament la situacid en primera persona, per tal
de poder arribar a una conclusié 1 poder comprovar si realment 1’aspecte psicologic i I’aspecte

biologic son igual d’importants en 1’afrontament del cancer.

L’enquesta 1’he realitzat amb un formulari de Google i va ser contestada per un total de
vint-i-set persones. Consta de dotze preguntes sobre els sentiments que van experimentar al
llarg de la malaltia, la influéncia de 1’acompanyament dels familiars en I’infant 1 1’actitud
mostrada envers el diagnostic, la importancia de rebre ajuda psicologica, i una serie de

preguntes més que em van ajudar a saber com van afrontar la malaltia (Annex 2).

3.3. Resultats

En aquest apartat es realitza un buidatge d’aquells aspectes més rellevants de les entrevistes 1

enquestes per donar resposta als objectius plantejats per aquesta recerca.

Per exposar la informacio extreta de les entrevistes s’han tingut en compte el que les quatre

entrevistades havien explicat sobre:

- Com condiciona I’edat de I’infant en la comprensio del cancer.

- De quina manera ajuda el suport de la familia a I’infant.

- L’estat animic de I’infant influit per la reaccio de les families envers el diagnostic.
- Com afecta I’actitud que mostra 1’infant per fer front a la malaltia.

- Laimportancia de que els infants i familiars rebin atenci6 psicologica.

- El malestar emocional que comporta a I’infant considerar el cancer com una lluita.

Les entrevistes completes es troben a I’ Annex 1.
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3.3.1. Entrevista a Ofelia Cruz Martinez, oncologa pediatrica

L’edat de I’infant és considerable per saber I’impacte que suposa la malaltia en el seu dia a dia i
poder saber de quina manera entenen el diagnostic. En un infant de 0 a 6 anys, I’impacte
psicologic de la malaltia depen, sobretot, de com reaccionen els pares 1 la manera que tenen
d’educar-lo. Es crucial que la familia no sobreprotegeixi al seu fill, ja que 1’infant notara un
canvi en la seva vida, no pel fet d’estar malalt, sin6 perque canviaran la manera d’educar-lo i de
cuidar-lo. En els nens de 6 a 12 anys, el que s’intenta aconseguir és que les seves activitats
socials, els amics, I’escola... no es vegin gaire interferides i, per exemple, a 1’hospital Sant
Joan de Déu el que fan és iniciar programes d’escola o bé, moltes escoles tenen programes per

tal que I’infant pugui continuar la seva educacid, adaptant-se a les seves condicions.

En els infants, el suport de la familia és fonamental per poder fer front a la malaltia. Un nen té
una visio ingénua i neta de la vida i tenen més present el dia a dia, aix0 fa que tinguin recursos
de la seva vida quotidiana molt actius. Entre episodis de tractaments 1 problemes, es troben
etapes en que els nens juguen, fan activitats, estan contents... perqueé un nen continua essent un
nen. Podem dir que la malaltia no els canvia I’estat d’anim a condicié que no tinguin dolor.
D’aquesta manera, aix0 ajuda als pares a reduir ’impacte i ’estat d’anim negatiu que se’ls

havia generat degut al diagnostic.

L’actitud que mostra I’infant tamb¢ és important per poder assimilar i afrontar la malaltia. Una
experiéncia vital amb molt de rebuig fa patir al personal medic 1 a la familia. Per aixo, des de
I’hospital Sant Joan de Déu sempre intenten buscar el perque d’aquesta reaccio negativa. Si €s
degut a una por, per exemple, a les agulles o al fet d’estar ingressat, o per algun altre factor i
poder trobar-ne el causant per poder minvar aquest dolor emocional. Es a dir, quan un infant
manifesta una actitud negativa durant la malaltia ens indica alguna cosa, 1 1’equip sanitari el

que fara sera buscar les causes per buscar una solucié i1 posar ajuda.

Tot 1 aix0, I’actitud que mostra 1’infant al llarg de la malaltia no influeix en com evoluciona
aquesta. Es veritat que moltes persones atribueixen els resultats negatius a la falta d’actitud per
no haver lluitat prou i culpen al pacient per no haver superat la malaltia. Si que és cert, pero,
que la vivéncia del cancer és diferent de si un nen esta decaigut o animat, no obstant aixo, no

influeix en els resultats que s'obtinguin.
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3.3.2 Entrevista a Neus Rodriguez Corcoll, psicooncologa de ’AECC Girona

L’edat del pacient influeix en la manera de reaccionar a la malaltia i a la realitat. Es a dir, un
infant menor de sis anys, no té la capacitat de comprendre el cancer, i per ell I'impacte que
suposa estar malalt, €s el fet de sentir dolor 1 molésties fisiques o coses que 1’incomodin i1 no
pugui ser capag de racionalitzar. En canvi, per un adolescent, potser una punxada o una analisi
de sang no li semblara tan important en comparacié amb la gravetat de la malaltia, mentre que
en ’infant sera el pitjor que li pugui passar en el dia. Es a dir, I'impacte racional sera major
com més gran sigui el pacient 1, per aquest motiu, el nivell d’afectacio de la malaltia dependra
principalment de I’edat de I’infant i del seu nivell evolutiu i comprensiu. Per altra banda, la
familia sempre esta impactada a causa del seu alt coneixement i per la seva capacitat d’entendre

la gravetat i el pes que suposa la malaltia.

L’acompanyament de familiars i amics durant aquesta és fonamental per que I’infant pugui
afrontar la malaltia, a més que els pares 1 mares necessiten estar al costat del seu fill per fer-1i
suport incondicional. El fet que la malaltia afecti I’infant fa canviar tota 1’estructura familiar.
Comporta moltes alteracions en I’ambient familiar, com per exemple que un pare o una mare
hagi de deixar de treballar per poder-lo cuidar i també alteracions psicosocials, com pot ser que
afavoreixi la comunicacio entre ells 1 s’uneixin més els vincles familiars. Tot i aix0, també es
troben aspectes negatius i decepcions com poden ser que esperis molt d’una persona 1 potser no
reps el que t’agradaria rebre, sigui perque no sap com ajudar o potser perque li fa respecte al
tema. Per aquest motiu, des de psicologia i suport social el que intenten és promoure tota la

unitat familiar i una comunicacio assertiva.

Dr’altra banda, la reacci6 de la familia i la manera en que gestionin la situacio, condicionara en
I’estat animic del malalt. Es a dir, si els pares son prudents i filtren la informacié de tal manera
que I’'impacte del diagnostic sigui menor per I’infant, ajudara a afrontar millor el cancer que si
els pares es posen en el pitjor, ja que traslladaran a I’infant una major por, ansietat o distorsid
de la realitat. Es fonamental transmetre tranquil-litat i confianca al nen o nena per tal

d’ajudar-lo a tolerar millor els tractaments, punxades... i millorar el seu estat d’anim.

Des de psicooncologia es recomana rebre un espai de comunicacio tant en els pacients com en
els seus familiars durant el procés oncologic, per tal d’afavorir una cura emocional que suposa
aquesta situacio 1 afavorir un afrontament adaptatiu. Malgrat tot, moltes persones s’oposen a

I’ajuda d’un professional, ja que el seu primer pensament és creure que ells sols poden
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controlar el seu malestar i els inquieta el fet de parlar d’allo que els incomoda i de no saber
quin sera el tema de conversa durant la terapia. Intentem promoure que 1’infant millori la seva
actitud per afrontar la malaltia, ja que durant I’etapa dels tractaments com més positiu sigui
aquest afrontament, més adaptatiu sera i millor sera la relacio amb 1’equip sanitari. A més,
aportara més tranquil-litat i menys simptomatologia ansiosa, fet que tamb¢ fara que la familia

estigui més relaxada i tranquil-la.

Parlar del cancer com un tema de lluita aporta cert malestar emocional a l’infant i
conseqiiéncies negatives a la manera d’afrontar la malaltia. Des de psicooncologia el que
intenten €s frenar amb aquesta idea i fer adonar a les persones que si el malalt no ha triat veure
el cancer com una mena de lluita per ajudar-lo a tirar endavant, sovint pot fer trontollar i pot fer
mal en segons quin moment vital. Hi ha diagndstics amb molt mal prondstic o que son
incurables 1 que no depen de la seva lluita. Dit aixi el cancer €s una lluita que ells no han triat 1
no la poden controlar, no depén d’ells poder-la guanyar, i1 frustra molt el fet que els diguin

"3

“lluita va, que ets valent!”, perqué molts no volen ser valents, i voldrien no ser-ho per no

trobar-se en aquesta situacio.

3.3.3. Entrevista a Naiara Mestres, psicoongolica de la AFANOC

En el primer moment, en el debut, hi ha un xoc emocional, les families acostumen a tenir molta
incertesa, neguit, ansietat i por del que pugui passar. Quan entrem en una fase de revisio, quan
el nen ja ha acabat el tractament 1 continuen fent visites i1 controls que sol ser un periode llarg,
ja que la malaltia no es dona d’alta fins que no han passat cinc anys. Durant aquest temps,

incrementa la incertesa i les pors en els moments proxims a les revisions.

Quan hi ha una recaiguda el xoc i I’impacte emocional és major que en el debut perque el
pronostic €s pitjor. Perd és cert que tenen més recursos i més habilitats que han apres i ja saben

en que es trobaran.

L’acompanyament d’amics i familiars és fonamental perque 1’infant pugui afrontar la malaltia.
Molts pares 1 mares el que fan és sobreprotegir al seu fill 1 li concedeixen tots els desitjos que
té. El volen complaure amb tot, ja que estan passant per una situacido molt dura i aixi alleujar el

seu malestar emocional.
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La reaccié que acostumen a tenir les families és un factor rellevant que influeix en ’estat
animic de I’infant. Si un nen o nena sempre veu als seus pares desanimats 1 tristos, esta clar que
el seu estat animic es veura afectat. Normalment, es volen fer els forts, tant els pares com els
nens. Els pares perque el nen no es preocupi per ells i1 el nen perque els pares no es preocupin
per ell, aixd a vegades provoca problemes i discussions, ja que no expressen el que realment
senten. També és important que de tant en tant els pares es mostrin debils davant els seus fills

perque els hi donin a entendre que ells també poden estar tristos 1 que no €s res dolent.

A més, I’actitud que mostri I’infant envers la malaltia, influira en la manera d’afrontar-la. Hi ha
nens que s6n més proactius, que els agrada relacionar-se amb altres families 1 s’animen els uns
als altres, perd n’hi ha d’altres que volen oblidar aquesta fase i allunyar-se de les persones i
entitats involucrades. Cadascu ho veu d’una manera o altra i no n’hi ha de millors ni de pitjors,
pero si que crec que un nen que ho viu d’una manera més positiva s’integra més bé en el procés

1 és capag d’afrontar el seu futur amb menys por que I’infant que li dona 1’esquena a la malaltia.

Es important que s’ofereixi aquest servei, perd no tothom esta a disposicio de rebre’l. Molta
gent no vol aquesta ajuda o no tothom té la capacitat, tanmateix, com a professionals tenim el
deure de poder oferir i saber detectar qui t&é més necessitat. Hi ha families i pacients que tenen

els seus recursos propis, tot i que sempre va bé tenir algu al costat que et pugui escoltar.

Durant les sessions de terapia el nostre objectiu és millorar el benestar emocional de I’infant i
les families 1 aconseguir que expressin les seves emocions. A partir d’aqui comencen a parlar
dels seus problemes, com pot ser la falta d’autoestima per algun efecte secundari de la malaltia,

reforcar la confianga amb les seves amistats i familiars, que se senti tranquil, a gust...

A vegades moltes families entren en un estat depressiu i el que intentem és que tornin a agafar

habits, que facin coses que els agradi fer... empoderar-los.

Parlar del cancer com un tema de lluita aporta cert malestar emocional a I’infant i
conseqiiencies negatives a la manera d’afrontar la malaltia. Des d’AFANOC no defensen
aquest tipus de vocabulari perqué donen als infants més responsabilitat de la que tenen. Son
nens que estan passant per una malaltia i ja prou en tenen d’estar en aquesta situacid perque
també¢ s’hagin de fer els valents. Hi ha persones que si que els anira bé agafar-s’ho com una
lluita perqué soén molt competitius i els agrada tenir aquesta motivacio, perd que sigui decisio

de la mateixa persona 1 no de la societat.
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3.3.4. Entrevista a Adelaida Mesa Ortega, infermera d’oncologia pediatrica

L’edat de I’infant influeix en la comprensid del diagnostic. Un nen de dos anys no esta
capacitat per entendre la malaltia. Un nen de cinc anys entendra que alguna cosa dolenta esta
passant perque la seva rutina canviara per complet, pero no podra entendre la gravetat de la
situaci6. El seu estat d’anim també canviara, ja que no podra anar a I’escola o jugar amb els
seus amics al parc, haura d’estar molts dies a I’hospital i el fet de deixar de fer totes aquelles
coses que li agradaven fara que estigui enfadat. Els adolescents, en canvi, si que entenen la
malaltia 1 tot el que aquesta suposa, perd aquests es troben en una etapa en qué comencen a
tenir més independéncia, 1 la malaltia fa que tota aquesta independeéncia que comengaven a
tenir, marxi. Veuen que han de dependre molt dels seus pares i normalment hi ha un
enfrontament entre els pares i els fills. Per tant, emocionalment els que pitjor ho passen son els

adolescents.

Els pacients viuen el procés com una muntanya russa, és a dir, hi ha moments en qué estan
animats i creuen que poden amb el cancer, altres en qué comencen els efectes secundaris de la
quimioterapia i molts es deprimeixen o estan tristos i moments en qué¢ generen un mena de

rebuig cap a la situaci6 que estan vivint.

L’estat animic de I’infant depén de com les families reaccionen a la malaltia. Es una situacio
complicada pels pares, ja que el que més estimen en aquest mon és als seus fills 1 veure que
esta malalt és una cosa que no poden controlar. Es fonamental que l'infant se senti acompanyat
pels seus familiars 1 amics. El problema que es troben els adolescents és que al principi del
diagnostic reben molts missatges d’amics que el volen venir a veure i li pregunten com esta,
perd un cop han passat tres mesos, gran part d’aquestes persones que considerava amics seus,

s’han oblidat d’ell 1 és alla quan s’adonen que amics de veritat només n’han tingut dos o tres.

Els infants tenen una muntanya russa d’emocions. Tindra moments positius i negatius, pero
sempre hem de respectar aquests moments negatius. Haurem d’acceptar els moments de rebuig
que presenti durant els ingressos i els tractaments, queixes de no voler seguir perque en aquell
moment no estan emocionalment preparats. Potser si estan preparats analiticament, pero
animicament no ho estan. Hem de deixar-los temps i respectar-los, buscar-los suport psicologic
si nosaltres com a infermers no el podem ajudar i si els pares necessiten ajuda, també els

n’oferim des de 1’hospital.
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Es important tenir una actitud positiva i forta per poder afrontar i superar millor el cancer i els
seus efectes secundaris. No és el mateix una persona deprimida que no vulgui sortir del llit, no
vulgui menjar... Es essencial tenir una activitat fisica i una bona alimentacidé per augmentar

I’eficacia del tractament, i disminuir els efectes secundaris.

3.3.4. Buidatge de ’enquesta

L’enquesta ha constat de dotze preguntes, respostes per vint-i-set persones (Annex 2). Per
donar resposta als objectius proposats i verificar la hipotesi a continuacié es troba 1’analisi dels

resultats.

Perfil dels enquestats

Les preguntes 1, 2 1 3 son en relacid a les families enquestades. Han respost I’enquesta un total
de 27 de families, en les quals un 63% els seus fills i filles van tenir cancer entre els 0-6 anys,
un 25,9% entre els 7-12 anys i un 11,1% entre els 13-18 anys. Majoritariament, els fills/filles de
les families que han contestat ’enquesta van patir una leuceémia (51,9%) seguit d’un 14,8%, els

quals van patir un tumor en el sistema nervios central, 1 un 7,4% un limfoma.

Els principals simptomes que van presentar els infants i van ocasionar la visita al pediatre van
ser amb un 33,3% la febre, un 25,9% la pérdua de pes i gana, un 22,2% els vomits i un 18,5%

el mal de cap i el dolor a les articulacions i els 0ssos.

Emocions més comunes en el diagnostic

Tal com es pot veure a I’annex 2, les preguntes 4 i 6 anaven en relaci6 a les emocions viscudes
en el diagnostic 1 durant el procés de la malaltia. En els inicis del procés oncologic, la por és
I’emocié més representada (74,1%, Grafic 1), a continuacid la impoteéncia, votada per un 66,7%

de les families, seguit de la tristesa amb un 59,3%.
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Impotencia
Tristesa

Por

Rabia
Negacio
Esperanca
Culpa
Incomprencié

18 (66,7%)
16 (59,3%)
20 (74,1%)
9 (33,3%)
6 (22,2%)

3 (11,1%)

9 (33,3%)
9 (33,3%)

Perplexitat 6 (22,2%)
Tots els sentiments s’ajunten al... 1(3,7%)
Malson 1(3,7%)
Incredulitat 1(3,7%)
0 5 10 15 20

Grafic 1. Sentiments que els van sorgir quan se’ls va traslladar el diagnostic. Font propia.

La pregunta 6 era oberta, on les families van poder expressar I’evolucio6 dels seus sentiments al
llarg de la patologia. S’ha pogut observar una mena de patrd en que, el 48% dels enquestats (13
persones) als inicis van experimentar rabia, impotencia, negacio, depressio, por, incertesa, i en
general malestar emocional, que a mesura que va anar avangant el cancer es va convertir en

esperanca, anims, positivitat, for¢a i sobretot, acceptacio.

Influencia del suport emocional i conseqiiéncies que va comportar la malaltia en les

families

La pregunta 5 i 8 fan referéncia a com va influir el suport d’amics, familiars 1 personal meédic
per poder fer front a la malaltia. La pregunta 5 (Grafic 2) anava destinada a contestar que els va
ajudar a suportar el cancer, 1 el 81,5% van votar el suport dels oncolegs, infermers i
psicooncolegs, juntament amb la interaccid d’altres families que concorrien en la mateixa
situaci6. Altrament, el 63% de les families s’han sentit identificades en que el recolzament dels

familiars i amics els va ajudar a suportar-ho.
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El suport dels infermers, metge... 22 (81,5%)
El recolzament dels familiars i... 17 (63%)

Fer esport.

Escoltar musica, llegir...

Interactuar amb families que ta... 22 (81,5%)

Rezar

Acompanyament oncologic am...

Res

25

Grafic 2. Que va ajudar a les families a suportar la malaltia. Font propia.

Segons han explicat a la pregunta 8 (Grafic 3), el 77,8% de les families creu que
I’acompanyament de familiars i amics durant 1’estada hospitalaria és fonamental per poder
afrontar el cancer, el 14,8% també ho creu tot i que pensa que hi ha altres factors meés

rellevants, en canvi, el 7,4% opina que ¢€s prescindible.

@ Si, molt important.
@ Si, toti que no és el més important.
@ No, és prescindible.

@ No, els infants poden afrontar la malaltia
sols.

Grafic 3. Quina és la importancia de I’acompanyament de familiars i amics durant I’etapa hospitalaria per poder

fer front a la malaltia.

D’altra banda, com s’ha preguntat a la pregunta 7 (Grafic 4), la malaltia va comportar
conseqiiéncies positives 1 negatives en I’ambient familiar. El 63% de les families han comentat
que algun membre de la familia va haver de deixar de treballar. El 51,9% opinen que la malaltia
els va fer unir com a familia, mentre que el 14,8% van patir problemes lleus i malestar a casa i
el 7,4% van tenir dificultats en 1’adaptacié a les noves condicions i van patir una crisi

economica.
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Ens va fer unir com a familia
Va provocar problemes lleusi...
Vam tenir dificultats en I'adapta...

Algun membre de la familia va...

17 (63%)
Va desencadenar el divorci.

Va suposar una crisi economic... 2 (7,4%)
Covid pel mig amb mes angoix... 1(3,7%)
Silenci 1(3,7%)
Molta soletat 1(3,7%)
Aillament social. Per prudéncia... 1(3,7%)

0 5 10 15 20

Grafic 4. Conseqiiéncies que va comportar el cancer en I’ambient familiar. Font propia.

L’ajuda psicologica i la seva importancia

Les preguntes 9 i 10 estan relacionades amb I’acompanyament psicologic i la importancia que
suposa. La pregunta 9 (Grafic 5) ens permet saber que el 48,1% de les families van rebre

atenci6 psicologica del mateix hospital on tractaven el seu fill o filla, a diferéncia del 44,4% de

families que va decidir rebutjar-lo.

@ Si, del mateix hospital on tractaven el
44.4% meu fillffilla.

@ Si, perd d'un psicoleg o psicologa
privada.

@ No, no ens el van oferir perd ens
hagués fet falta.

@ No, vam rebutjar-ho.

Grafic 5. Families que van rebre 1’acompanyament psicologic durant el procés. Font propia.

D’altra banda, el 37% de les families consideren que el suport psicologic tant en els infants
com en les families és essencial durant la malaltia, mentre que el 51,9% han votat que només

ho és per a aquelles persones que realment ho necessiten 1 1’11,1% opinen que no és el més

necessari en aquell moment (Grafic 6).
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@ Si, és essencial

@ Si, perd només per aquelles families
que ho necessiten

@ Sihi és bé, perd no és el més important
en aquell moment

® No, no és gens important

Grafic 6. Importancia de ’acompanyament psicologic. Font propia.

Implicacions en ’actitud de ’infant i afrontament d’una recaiguda

A la pregunta 11 (Grafic 7) es va plantejar com influeix I’actitud de 1’infant durant el procés
oncologic. El fill o filla del 74,1% de les families va afrontar el cancer positivament. Per
contra, el 25,9% han afirmat que el seu fill va mantenir una actitud positiva, pero no va influir

en la situaci6 i I’experiéncia que van viure.

@ Si, va tenir una actitud positiva i
segurament va influir positivament en la
malaltia.

@ Si, va tenir una actitud negativa i
segurament va influir negativament en la
malaltia.

@ No, va tenir una actitud positiva perd
considero que no va influir en el progr...

@ No, va tenir una actitud negativa pero
considero que no va influir en el progr...

Grafic 7. La influéncia de I’estat animic de 1’infant durant el procés oncologic. Font propia.

Finalment, i en relacid a la pregunta 12, el 33,3% de les families que van contestar 1’enquesta,
el seu fill o filla van patir una recaiguda. A I’enquesta han explicat que el 22,2% d’aquests, van
afrontar millor el diagnostic que la primera vegada i el 44,4% més positius 1 optimistes per

poder superar la malaltia de nou. Aixd no obstant, el 22,2% van exposar que van experimentar
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un malestar emocional major envers el primer cop. A més, d’augmentar la por per no saber si

serien capagos de tornar-lo a superar i amb una visié més fosca del futur (Grafic 8).

Millor que la primera vegada.

Pitjor que la primera vegada.

Més positiu i optimista per poder

0
superar la malaltia de nou. 4 (44,4%)

Amb molta més por per no saber
si seria capag de tornar-lo a su...

Més negatiu i amb una visid
fosca del futur.

Grafic 8. Afrontament de la recaiguda. Font propia.

3.4. Analisi dels resultats

3.4.1. Discussio de les entrevistes

Un cop finalitzades les entrevistes, les quatre professionals s’han posat d’acord en el fet que
I’estat animic de I’infant influeix en I’afrontament de la malaltia. Com ha dit la psicooncologa
Neus Rodriguez com més positiva sigui ’actitud del nen o nena, més adaptatiu sera
I’afrontament i millor sera la relaci6 amb I’equip sanitari. A més, de disminuir la
simptomatologia ansiosa i negativa, fet que ajudara a les families a suportar-ho millor. Com
tamb¢ ha dit la Naiara Mestres, si I’infant té una actitud positiva, permetra una millor integracio
en el procés oncologic i ho afrontara amb menys por. Tot i aixd, €s important destacar que,
segons argumenta ’oncologa Oféelia Cruz, I’actitud que mostri I’infant envers la malaltia, no
influira en la seva evolucié. Es a dir, el fet de superar el cancer no esta desencadenat per la
bona actitud, ni el fet de rebre resultats negatius a causa de no haver lluitat suficient ni d’haver

estat decaigut.

Un aspecte essencial a destacar és I’edat de I’infant en fer front a la malaltia. Com ha explicat
la psicooncologa Neus Rodriguez, depenent de [’etapa vital en qué es trobi I’infant,

condicionara en la comprensié del diagnostic. Un nadé o un nen molt petit no té consciéncia
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per entendre la malaltia, i per ell 'impacte que suposa estar malalt és el dolor fisic,
desencadenat per les punxades 1 els tractaments. Un infant en edat escolar sap que alguna cosa
dolenta esta passant perque la seva rutina canvia per complet, i com ha detallat I’ Adelaida
Mesa, el seu estat d’anim també varia, ja que haura de deixar de fer activitats que li agradaven 1
haura de deixar de fer les coses que els altres nens i nenes fan, fet que comporta un estat
d’enuig. Els adolescents es troben en una etapa de transicio entre la infantesa i I’edat adulta, en
la qual experimenten certa independeéncia, i la malaltia trencara amb aquesta llibertat que
comencaven a tenir. Els fara estar lligats als pares i sovint aixo genera un enfrontament. També
afegir que son els qui pateixen un impacte racional major, pel fet que la seva maduresa és
similar a la dels adults i permet entendre la gravetat i complexitat que suposa el cancer, segons

ha comentat la Neus Rodriguez.

Es fonamental per a un infant estar acompanyat de familiars i amics per poder afrontar la
patologia, aixi com els pares 1 mares necessiten estar al costat dels seus fills, com ha comentat
la psicooncologa de I’AECC. Des dels hospitals, promouen aquest tipus d’acompanyament
fent-los accessible les zones de cures intensives i, il-limitant en tot moment aquest suport
emocional que beneficia a ’infant, com ha dit I’oncologa pediatrica. A més, com ha apuntat
Naiara Mestres, moltes families tendeixen a sobreprotegir a I’infant i concebre’ls tot allo
material que ambicionen, ja que ho consideren una manera d’alleujar el dolor emocional que
els repercuteix dia rere dia. No obstant aixo, com ha advertit 1’Adelaida Mesa, durant I’estada
hospitalaria no €s idonia la visita de molta gent sind6 només la del cuidador principal, atés que

I’infant no es trobara en bones condicions 1 no sera agradivol per ambdos.

L’impacte emocional que emena el cancer en els familiars, és substancial per I’estat animic del
malalt. Es una situacié complexa per a ells, ja que el que més estimen en aquest mon és als seus
fills 1 veure que esta malalt és una cosa que no poden controlar, com ha afirmat la infermera
Adelaida Mesa. Si un infant veu els seus progenitors decaiguts i apatics, €s evident que els seu
comportament canviara. Un gran nombre de pares i mares intenten fer-se els forts davant els
seus fills perque no volen preocupar-los. Tanmateix, a vegades €s cabdal que es mostrin debils i
expressin el que realment senten per possibilitar a I’infant manifestar el seu neguit, com ha
assenyalat la psicooncologa de ’AFANOC. A més, la manera en qué gestionin la situaciod
afectara en I’estat d’anim de I’infant. Si els pares son prudents i filtren la informacié amb la
finalitat que I’impacte del diagnostic sigui menor pel nen o nena, influird positivament en

I’afrontament que si els pares es posen en el pitjor, ja que els transmetran una major por,
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ansietat o distorsio de la realitat, ha explicat la Neus Rodriguez. Com ha exposat la doctora
Ofelia Cruz, és crucial que els familiars assoleixin un punt d’equilibri i trobin els recursos per
adaptar-se el millor possible a les noves circumstancies i permetre a I’infant afrontar la malaltia
de la millor manera. Per aconseguir-ho, els hospitals disposen de psicooncolegs i treballadors

socials per proporcionar ajuda a qui ho necessiti.

Des de psicooncologia es recomana rebre aquest servei, per tal d’afavorir una cura emocional 1
un afrontament adaptatiu. Malgrat, pero, molts familiars i pacients rebutgen ’atencié d’un
professional, ja que els incomoda parlar de les seves inquietuds, a més de creure que ells sols
poden controlar el seu patiment, ha relatat Neus Rodriguez. Durant les sessions de terapia el
seu objectiu és millorar el benestar emocional del pacient i aconseguir que expressin les seves
emocions. En alguns casos les families entren en un estat depressiu i el que procuren és
empoderar-los perqué tinguin la capacitat de tornar a les seves rutines 1 habits, ha exposat la

psicooncologa Naiara Mestres.

Un altre dels seus proposits €s aturar les metafores que ha promogut la societat relacionades
amb temes de lluita i de guerra. Aquest tipus de vocabulari aporta gran malestar a ’infant 1
perjudica en el seu afrontament. El que intenten és fer adonar a les persones que si el malalt no
ha triat veure el cancer com una lluita que han de veéncer, pot perjudicar emocionalment a
I’infant. Ell no ha triat estar en aquesta situacid i1 els atribueixen indirectament més
responsabilitat de la que tenen, ja que no tenen la capacitat de controlar-la, han afirmat les

psicooncologues Neus Rodriguez i Naiara Mestres.

Els arguments de les psicooncologues es recolcen en I’argumentari de Carmen Yélamos,
psicooncologa de ’AECC (Maldita Ciencia, 2022) que parla també de la importancia del
llenguatge en refereéncia al cancer. Yélamos afirma que utilitzar aquest tipus de metafores, fa
que el malalt s’enfronti al significat sociocultural que s’ha atorgat a la paraula “cancer”. Per
aquest motiu, és important normalitzar la malaltia per poder proporcionar al malalt una vida
similar a la que tenia abans del diagnostic 1 influir positivament en el seu benestar i qualitat de
vida. Expressions com “vencer el cancer” fan intuir i suposar la malaltia com una batalla. I en
les batalles sabem que només un dels dos bandols pot guanyar. D’alguna manera sense
donar-nos conta, estem transmeten que totes aquelles persones que no sobreviuen al cancer, han
perdut i s’han rendit. Molts pacients tenen aquest malestar emocional per no voler fracassar i

pensar que si moren no hauran lluitat suficient.
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3.4.2. Discussio de I’enquesta

Un cop buidades les respostes de 1’enquesta s’ha pogut comprovar que la por €s el sentiment
més freqiient quan se’ls trasllada el diagnostic a la familia (74,1%). La por apareix degut a la
incertesa de no saber el que els vindra ni de les conseqiiéncies que pot comportar la malaltia.
Seguidament, la impotencia, votada pel 66,7%, aquest sentiment irromp perque els agradaria
poder curar al seu fill i no poden, desitjarien ser ells qui patissin el cancer i no I’infant, ha

analitzat la psicooncologa Naiara Mestres.

El 81,5% de families, el que més els va ajudar a suportar la malaltia va ser el suport de 1’equip
sanitari 1 interactuar amb families que també estiguessin passant per la mateixa situacio. Moltes
d’aquestes han explicat a I’enquesta que només el fet de poder parlar amb persones que sabien
realment el que estaven patint, els reconfortava i ajudava a suportar el cancer. A més, el 63%
han apuntat que el recolzament dels familiars i amics els va afavorir positivament a
suportar-ho, ja que va ser vital tenir persones estimades al seu costat donant-los suport 1

escoltant-los diariament.

D’altra banda, el 77,8% de les families creu que I’acompanyament dels familiars 1 amics és
molt important en moments durs com aquest perqué tal com han afirmat, t’animen i et donen
forces per poder continuar endavant, encara que ho fan des del desconeixement. Tot i aixo, el
14,8% creuen que no és el més considerable, pel fet que creuen que ho és més el suport d’altres
families en la mateixa situacid o de I’equip sanitari. El 7,4% asseguren que ¢és prescindible, ja
que a causa de la circumstancia de la COVID-19, van haver de viure 1’experiéncia sense la

possibilitat d’experimentar la companyia dels familiars i amics.

La malaltia va comportar conseqiiéncies positives 1 negatives en I’ambient familiar. El 63% de
les families han comentat que algun membre de la familia va haver de deixar de treballar per
poder fer-se carrec de I'infant. El 51,9% opinen que la malaltia els va fer unir com a familia 1
va millorar el seu vincle, mentre que el 14,8% van patir problemes lleus 1 malestar a casa. El
7,4% van tenir dificultats en 1’adaptacié a les noves condicions, ja que algunes families han
comentat que es van haver de traslladar prop de I’hospital, i van patir una crisi econdmica, per

I’elevat pressupost dels medicaments i les ajudes insuficients.

El 48,1% de les families van rebre ajuda psicologica del mateix hospital on tractaven el seu fill
o filla i han explicat que els va proporcionar certs beneficis com, per exemple, saber gestionar

les seves emocions enfront la feina, calmar-los i reduir els neguits i les angoixes, a més de
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recolzar-los i donar-los recursos per saber afrontar la malaltia, etc. El 44,4%, en canvi, va
rebutjar aquest servei. La psicooncologa Naiara Mestres assegura que moltes families rebutgen
aquest servei perque anteriorment era mal vist rebre ajuda psicologica i, en general, a les
) . , e
persones els costa anar-hi perqué saben que hauran d’acceptar que tenen una mena de debilitat.
A més, no els agrada parlar del que els inquieta ni volen entrar en les seves ferides, prefereixen

ignorar-ho i evitar-ho.

El 51,9% creu que rebre atenci6 psicologica és important per aquelles families que realment ho
demanen, ja que moltes persones pensen que poden suportar la malaltia ells sols 1 prefereixen
cedir el seu temps a altres que ho necessitin més. En canvi, el 37% diu que és essencial que
tothom rebi ’acompanyament. Creuen que ¢€s vital per poder seguir i afrontar de la millor

manera la malaltia.

Per acabar, el 74,1% de les families han considerat que I’actitud positiva que va mostrar I’infant
va influir positivament en 1’afrontament el cancer. Molts han comentat a I’enquesta que els va
ajudar a suportar millor la malaltia i els va proporcionar més benestar emocional. Per contra, el
25,9% han afirmat que el seu fill va mantenir una actitud positiva, perd no va influir en la

situacio i ’experiéncia que van viure.

3.4.3. Limitacions i futures recerques

Als inicis del treball de recerca, vaig planificar una part practica en la qual estava previst
entrevistar a dues oncologues pediatriques i a dues infermeres d’oncologia pediatrica, per donar
major consisténcia als resultats obtinguts. Tot i aix0, no es va poder assolir, ja que molts

contactes no van contestar als correus demanant entrevista.

D’altra banda, 1’enquesta podia haver estat contestada per un nombre més elevat de persones,
fet que hagués comportat un valor significatiu més elevat. No obstant aixo, va ser una tasca
complexa poder contactar amb families que han passat per aquesta situacid. Tot 1 aix0, gracies a
la implicacié d’associacions fundades per families amb un fill amb cancer, i la contribuci6 per

fer-la arribar a altres persones, va ser sorprenent rebre quasi 30 respostes.

Si es continués la recerca, seria interessant poder fer aquelles entrevistes que van quedar
pendents, a més d’entrevistar a diverses families per poder enriquir el coneixement i saber com

van afrontar la malaltia de manera més detallada, sense les restriccions que suposa una
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enquesta. Adquirir coneixement sobre les diverses maneres en que els familiars i I’infant viuen
el cancer, permetria saber en primera persona com influeix I’estat animic 1 el procés adaptatiu
de cada cas per poder fer front a la malaltia. Un factor clau per poder acabar d’evidenciar la

hipotesi corroborada pel marc practic.
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4. CONCLUSIONS

Un cop finalitzada la recerca sobre els diversos aspectes biologics i1 psicologics que es
presenten en el cancer infantil, s’ha pogut donar resposta als objectius plantejats i a la hipotesi

que ha determinat el treball.

En primer lloc, s’han adquirit coneixements essencials per poder comprendre com afecta el
cancer en les cel-lules humanes. En un inici, pero, va ser determinant identificar el significat
del terme “cancer”. Una malaltia genetica causada pel creixement incontrolat de les cel-lules
anormals en el cos, amb la capacitat de destruir teixits sans i constituint tumors. Les c¢l-lules
anormals son cel-lules que han patit una mutacié en els gens que controlen el creixement 1 la
divisio cel-lular, anomenats oncogens 1 gens supressors de tumors. No obstant aixo, no es
coneixen els factors causants de les mutacions i, per tant, avui dia la prevenci6 del cancer en els

infants és incerta.

En segon lloc, s’ha obtingut noci6 sobre el pes emocional que provoca tant en els familiars com
en el nen o nena el fet de passar per una situaci6é en la qual el cancer és el protagonista, i la
necessitat de 1’ajuda psicologica. A partir de les entrevistes a les professionals sanitaries s’ha
pogut afirmar que com més positiva sigui 1’actitud que mostri ’infant durant el procés
oncologic, més adaptatiu sera [’afrontament. Preservar un estat d’anim fort contribuira
favorablement en com la familia suportara la malaltia i facilitara les tasques a 1’equip sanitari.
Altrament, el 48,1% de les families que van contestar I’enquesta han afirmat que rebre ajuda
psicologica els va proporcionar certs beneficis, com ajudar-los a gestionar les seves emocions i

recolzar-los 1 donar-los recursos per saber afrontar el cancer.

En relaci6 al tercer proposit, les entrevistes realitzades conclouen que 1’actitud que mostri
I’infant envers la malaltia, no influira en la seva evolucio biologica. El 74,1% de les families
també confirmen que I’estat animic de I’infant permetra afrontar millor el cancer 1 millorara el

benestar emocional, no obstant, aquesta actitud no en proporcionara la seva superacio.

Respecte al quart objectiu, s’ha corroborat en les entrevistes que 1’edat de I’infant condiciona
en la seva comprensi6 i afrontament, degut al nivell de consciéncia o maduresa. No obstant,
I’abséncia de consciéncia no és proporcional al grau de patiment. Tots els nens i nenes
manifesten dolor, tanmateix, no del mateix tipus. Un infant petit percep un dolor fisic degut a

les punxades 1 tractaments, mentre que un adolescent experimenta un dolor racional ocasionat

51



La mirada d’un infant malalt

per la nocié de la mort. En tot cas, un dolor no preval sobre 1’altre, ni es conclou que el procés

d’adaptaci6 és més dur en un grup d’edat.

Finalment, i en referéncia a la hipotesi, segons han considerat les professionals sanitaries i les
families enquestades, es pot concloure que I’aspecte psicologic té¢ la mateixa rellevancia que
I’aspecte biologic en 1’afrontament del cancer. Es important seguir els tractaments establerts per
I’oncoleg i I’equip sanitari, no obstant aixo, és essencial que durant el procés es mantingui una
actitud el més positiva possible tenint en compte el pes emocional que suposa passar per una

malaltia de llarga durada.
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6. ANNEXOS

ANNEX 1 - ENTREVISTES

Entrevista 1 - Dra. Ofélia Cruz Martinez

1.

Perqueé va decidir dedicar-se a I’oncologia pediatrica?

Un cop vaig acabar la carrera de medicina em vaig especialitzar en la pediatria i durant
el temps que vaig estar de resident, la patologia que més em va cridar ’atenci6 va ser
I’oncologia. Aixo va ser degut, per una banda, a la intensitat de la relacié que hi ha amb
les families 1 els pacients 1, per 1’altra, a la demanda cientifica 1 I’interes pels avengos

cientifics que em proporcionava aquesta branca.

Quants anys fa que s’hi dedica?

Fa més de trenta anys.

Quins tipus de cancer pediatric son més freqiients a I’hospital?

Actualment, el tipus de cancer infantil més freqiient que hi ha sén el grup de les
leucémies agudes, en concret, la leucémia limfoblastica aguda. Seguidament, trobem els
tumors dels sistema nervids i en tercer lloc, els limfomes, un cancer originat en els
ganglis limfatics. Posteriorment, un grup de tumors unicament diagnosticats en els
infants, anomenats tumors embrionaris, a causa de que les cel-lules que els
constitueixen semblen tan indiferenciades com les cel-lules que formen un embrid
immadur. Aquests tipus de tumors son: el neuroblastoma, el tumor de Wilms i el

sarcoma.

A més, el tipus de cancer que tenen els infants és molt diferent al dels adults. Aixi
mateix passa amb els nens petits 1 els adolescents. Els nens petits acostumen a tenir uns
tipus de cancer que no apareixen en els adolescents 1 viceversa. Aixo és degut a que el
cancer en l’edat pediatrica és semblant a una petita malformacidé o a un procés

incorrecte en el desenvolupament de les cel-lules. En el cas dels adults, en canvi, sol
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succeir per I’envelliment. Les seves cé¢l-lules cada vegada pateixen més mutacions i

I’acomulaci6 d’errades acaba produint el cancer.

4. Trobeu més casos en qué es diagnostica el cancer quan ja esta molt avancgat o quan esta en
la primera fase? Es a dir, els infants acudeixen al metge quan els simptomes ja s’han

desenvolupat?

A T’hospital Sant Joan de Déu, per poder augmentar les possibilitats de superar la
malaltia, un dels mitjans que utilitzem és el diagnostic precog. Tot i aix0, trobem molts
casos en que el cancer ha fet metastasi des del primer dia i, per tant, les probabilitats de
ser curat no depén del temps que s’ha tardat en identificar-lo, sind de la seva assignatura

biologica. Es a dir, de si el tumor és metastasic o no.
5. Quines son les principals senyals que alerten de que un nen pugui patir cancer?

Els principals simptomes que alerten que un nen pot tenir cancer depén principalment
del tipus de cancer. En el cas de la leucémia limfoblastica aguda, la més comuna entre
els infants, els signes més comuns son la febre sense motiu que la pugui desencadenar,
quan un nen es sent cansat sense rad alguna, quan esta palid, amb hemorragies a la pell,
amb ganglis... Quan tots aquests senyals es manifesten rapidament és quan 1’infant
acudeix al pediatra i a partir d’aqui se li fa una analitica per confirmar la leucémia. Cal
destacar la importancia d’un diagndstic correcte i precis tant en la malaltia com en els

subtipus moleculars per tal de fer eficient el tractament.

6. Quines son les reaccions més comunes dels infants i les families envers el

diagnostic?

A partir de que Dl’infant és diagnosticat, I’impacte que genera en les families és
especialment fort. Quan un fill pateix una malaltia tan greu com és el cancer i que

potencialment pugui morir, pels pares és aterridor, es podria dir que és com un malson.

Els infants, en canvi, la reaccié que acostumen a tenir envers el diagnostic depen de la
seva edat, ja que entenen la malaltia de maneres diferents. Quan el nen és molt petit, no
¢s conscient de la transcendéncia de la malaltia ni de que pot arribar a ser mortal,
unicament el que volen quan estan a I’hospital és estar amb els pares 1 estar tranquils.
Un infant en edat escolar el que més li molesta és sortir de la rutina i no poder realitzar

les activitats que feia. Tot i aixd, habitualment s’adapten forca bé al canvi i a la malaltia.
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Ara bé, en ’etapa de 1’adolescencia és 1’edat en que als joves els costa més afrontar la
malaltia, ja sigui perqueé és una etapa de transicid de la infancia a la vida adulta 1 per
haver canvis constants en el seu dia a dia, el fet de tenir cancer i alteri el seu ritme de

vida, és dificil per ells.

7. Podries explicar de quina manera influeix ’edat de I’infant en la comprensio del
diagnostic?. I en el desenvolupament de la malaltia (tant a nivell biologic com

animic)?

L’edat de I’infant és important per saber I’impacte que suposa la malaltia en el seu dia a
dia 1 poder saber de quina manera entenen el diagnostic. En un infant de 0 a 6 anys,
I’impacte psicologic de la malaltia depén sobretot de com reaccionen els pares i la
manera que tenen d’educar-lo. Es important que la familia no sobreprotegeixi al seu fill,
ja que l’infant notara un canvi en la seva vida, no pel fet d’estar malalt, sin6 perque
canviaran la manera d’educar-lo 1 de cuidar-lo. En els nens de 6 a 12 anys, el que
s’intenta aconseguir €s que les seves activitats socials, els amics, 1’escola... no es vegin
gaire interferides i1 des de I’hospital Sant Joan de Déu el que fem és iniciar programes
d’escola o bé, moltes escoles tenen programes per tal de que I’infant pugui continuar la

seva educacio, adaptant-se a les seves condicions.

8. De quina manera ajuda el suport de la familia a ’infant? Observeu patrons?

Podries explicar algun exemple?

En els infants, el suport de la familia és fonamental per poder fer front a la malaltia. Un
nen té una visid ingeénua i neta de la vida i tenen més present el dia a dia, aixo fa que
tinguin recursos de la seva vida quotidiana molt actius. Entre episodis de tractaments i
problemes, es troben etapes en que els nens juguen, fan activitats, estan contents...
perque un nen continua essent un nen. Podem dir que la malaltia no els canvia I’estat
d’anim sempre 1 quan no tinguin dolor, d’aquesta manera, aixo ajuda als pares a reduir

I’impacte i I’estat d’anim negatiu que se’ls havia generat degut al diagnostic.
9. Podries descriure com sobreporten la malaltia les families?

Quan es rep una mala noticia, en aquest cas de que al seu fill és diagnosticat de cancer,
la majoria de families acostumen a reaccionar de la mateixa manera. Un cop reben la

noticia, la seva primera reaccid €s de negacid. Es neguen a creure que aixo els esta
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10.

11.

passant i s’intenten autoconvencer d’una falsa realitat. Molts tenen un bloqueig mental
degut a la situacié d’incertesa de no saber que passara i com progressara la malaltia tot 1
que sempre els informem del procediment. Al cap d’un temps es desanimen, veuen
dificil la superacio de la malaltia 1 es pregunten per que els ha passat aixo a ells. Més
tard hi ha un moment de recuperacié i optimisme on creuen segurs que les coses aniran
bé i que I’infant se’n sortira. Finalment, arriben a un estat d’equilibri i de realitat. Quan
la malaltia va millorant i1 progressant adequadament, com passa a més del 80% dels
casos, un cop s’acaba al tractament, és un moment ambivalent, és a dir, senten alegria
per haver superat la malaltia, pero per altra banda, la incertesa de no saber si tornara a

apareixer.

Creus que l’estat animic de ’infant depén de com les families reaccionen a la

malaltia?

Si, la manera en com reaccioni la familia influira en I’estat animic de I’infant. Es a dir,
€s necessari que la familia pugui trobar el punt d’equilibri i els recursos per poder
adaptar-se el millor possible a les noves circumstancies, per tal que el nen també pugui
adaptar-se 1 afrontar la malaltia de la millor manera. Per aquest motiu, a totes les unitats
d’oncologia pediatrica hi ha un equip de psicolegs i de treballadors socials que
ofereixen la seva ajuda a totes les families 1 pacients. Ara bé, hi ha pacients 1 families
que demanen més aquest tipus d’atencid i1 d’altres que no la volen rebre o bé creuen que

no la necessiten tant.
Quan un infant esta en fase terminal quina visié acostuma a tenir sobre la vida?

Quan I’infant es troba en fase terminal i no ha pogut combatre la malaltia, la noci6 de la
mort acostuma a apareixer en edat escolar quan comencen a tenir certa maduresa. La
manera d’afrontar la mort depén molt de I’edat i de com es troba fisicament 1
emocionalment el malalt. Es a dir, trobem casos en qué els adolescents tenen algun tipus
de tumor incurable que amb 1’ajuda del tractament poden sobreviure molts anys i amb
una bona qualitat de vida. Ara bé, quan arriba el moment proxim a la mort, el cos del
malalt pateix un deteriorament fisic, on hi ha periodes en queé el seu cos esta més cansat
1 influeix en el procés d’adaptacid a aquesta situacid. Normalment els adolescents
tendeixen a fer comiats als seus éssers estimats i busquen la manera de fer-se recordar i

poder deixar una petjada en les seves vides.
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12.

13.

Consideres que I’acompanyament d’amics i familiars en I’estada hospitalaria és

fonamental perqué I’infant pugui superar la malaltia?

L’acompanyament dels familiars en 1’etapa hospitalaria, és fonamental per qué I’infant
pugui afrontar la malaltia. A 1’hospital, les families tenen accés a la zona de cures
intensives 1 en tot moment I’ingrés dels pacients no impedeix el suport emocional que

aporten els familiars.

L’actitud que mostra I’infant també és important per poder assimilar i afrontar la
malaltia. Una experiéncia vital amb molt de rebuig ens fa patir al personal medicia la
familia. Per aixo, des de 1’hospital sempre intentem buscar el per que d’aquesta reaccid
negativa, si és degut a una por, per exemple, a les agulles o al fet d’estar ingressat, o
degut a algun altre factor 1 poder trobar-ne el causant per poder minvar aquest dolor
emocional. Quan un infant manifesta una actitud negativa durant la malaltia ens indica

alguna cosa, 1 el que fem és buscar les causes per poder trobar una solucié 1 posar ajuda.

Podries explicar les diferéncies que perceps quan un infant té una actitud positiva i
una negativa envers la malaltia? KEs a dir, I’actitud que mostra Pinfant és

important per poder superar el cancer?

L’actitud que mostra I’infant al llarg de la malaltia no influeix en com evoluciona
aquesta. Es veritat que moltes persones atribueixen els resultats negatius a la falta
d’actitud per no haver lluitat prou i culpen a I’infant per no haver superat la malaltia. Si
que ¢és cert, pero, que la vivencia del cancer ¢s diferent de si un nen esta decaigut o

animat, no obstant aixo, no influeix en els resultats que s'obtinguin.

Entrevista 2 - Neus Rodriguez Corcoll

1.

Podries explicar de quina manera influeix I’edat de I’infant en la comprensi6 i

reaccio del diagnostic?

L’edat de I’infant condiciona i repercuteix en la comprensid del diagnostic, fet que
portara a I’equip médic adaptar la informacié al seu nivell de noci6 sobre la malaltia. Es
cert que aquesta informaci6 sera adaptada pel nen o nena, perd tamb¢ seran sempre els

progenitors qui demanaran saber tota la informacio6 del diagnostic.
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A part, I’edat del pacient influeix en altres aspectes, com pot ser la manera de
reaccionar a la malaltia i a la realitat. Es a dir, un infant menor de sis anys, no té la
capacitat de comprendre el cancer, 1 per ell I’'impacte que suposa estar malalt, és el fet
de sentir dolor 1 molesties fisiques o coses que 1’incomodin i no pugui ser capag de
racionalitzar. En canvi, per un adolescent, potser una punxada o una analisi de sang no
li semblara tan important en comparacié amb la gravetat de la malaltia, mentre que en
I’infant sera el pitjor que li pugui passar en el dia. Es a dir, I'impacte racional sera major
com més gran sigui el pacient i, per aquest motiu, el nivell d’afectaci6 de la malaltia
dependra principalment de 1’edat de I’infant i del seu nivell evolutiu i comprensiu. Per
altra banda, la familia sempre esta impactada a causa del seu alt coneixement 1 per la

seva capacitat d’entendre la gravetat i el pes que suposa la malaltia.

2. Al llarg d’aquesta etapa quines emocions acostuma a tenir la familia? Podries

explicar com sobre porten la malaltia?

Un cop les families reben la noticia, una cascada d’emocions es presenten a les seves
vides 1 acostumen a generar un alt nivell d'estrés 1 malestar, ja que la malaltia afecta
directament als seus fills i molts desitgerien estar en el seu lloc. Un cop trenquen la seva
rutina 1 comencen aquesta etapa, les primeres emocions que els sorgeixen sén
d’incertesa, por, inquietud... per no saber el que els espera. A mesura que va passant el
temps es van adaptant a aquesta nova situacid i tenen moments de tot. Moments de
desesperacio, ansietat, tristesa... i moments en que estan més animats i esperancats pel
fet d’estar ben encaminats, saber de la malaltia, del diagnostic, dels tractaments... i
potser I’angoixa i ’ansietat es redueixen. Pero aixo no treu que el fet de veure patir al

seu fill i voler ser ells els qui patissin els generi molta inquietud i impoténcia.

Totes aquestes emocions negatives formen part de la malaltia, és a dir, son adaptatives.
La tristesa o I’ansietat que pateix la familia els ajuda a adaptar-se i poder entendre la
complexitat 1 gravetat que suposa la situacid. No es tracta d’estar alegres al seu entorn i
fer veure que res passa quan el seu dia a dia €s totalment al revés, simplement han

d’aprendre a gestionar aquestes emocions negatives per poder reduir-ne el seu impacte.
3. Quines son les pors que acostumen a tenir els infants?

Els infants no tenen por al cancer com a tal, sind que tenen por al dolor, al malestar fisic

1 a no poder ser com els altres nens. Es a dir, quan veuen que 1’hospital es converteix en
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la seva nova rutina, tenen por a no poder tornar a fer tot alldo que feien abans de la
malaltia. En els adolescents, en canvi, la seva principal por €s la de morir. Es relacionen
amb companys d’hospital, miren les xarxes socials, comencen a ser for¢a madurs... 1 al
fet de con¢ixer casos de nens que ho superen i d’altres que no, crea certa incertesa per la

mort i per I’estigma de tenir cancer.

De quina manera ajuda el suport de la familia i amics a 'infant? Es a dir,
consideres que ’acompanyament d’amics i familiars en I’estada hospitalaria és

fonamental perqué I’infant pugui afrontar la malaltia?

L’acompanyament de familiars 1 amics durant aquesta ¢és fonamental per que 1’infant
pugui afrontar la malaltia, a més de que els pares 1 mares necessiten estar al costat del

seu fill per fer-1i suport incondicional.
Quines conseqiiéncies sol comportar el cancer en ’ambient familiar?

El fet que la malaltia afecti a I’infant fa canviar tota 1’estructura familiar. Comporta
moltes alteracions en I’ambient familiar, com per exemple que un pare o una mare hagi
de deixar de treballar per poder-lo cuidar i també¢ alteracions psicosocials, com pot ser
que afavoreixi la comunicacio entre ells 1 s’uneixin més els vincles familiars. Tot 1 aixo,
també troben aspectes negatius i decepcions com poden ser que esperis molt d’una
persona i potser no rebis el que t’agradaria rebre, ja sigui perqué no sap com ajudar o
potser perque li fa respecte el tema. Per aquest motiu, des de psicologia i suport social

el que intentem és promoure tota la unitat familiar i una comunicacio assertiva.

Creus que l’estat animic de l’infant depén de com les families reaccionen a la

malaltia? Observeu patrons? Podries explicar algun exemple?

La reacci6 de la familia i la manera en que gestionin la situacio, condicionara en I’estat
animic del malalt. Es a dir, si els pares son prudents i filtren la informacié de tal manera
que I’'impacte del diagnostic sigui menor per I’infant, ajudara a afrontar millor el cancer
que si els pares es posen en el pitjor, ja que traslladaran a 1’infant una major por,
ansietat o distorsié de la realitat. Es fonamental transmetre tranquil-litat i confianca al
nen o nena per tal d’ajudar-lo a tolerar millor els tractaments, punxades... 1 millorar el

seu estat d’anim.
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7. Creus que és important que els pacients i familiars rebin atencio psicologica?

10

Des de psicooncologia recomanem rebre un espai de comunicacio tant en els pacients
com en els seus familiars durant el procés oncologic, per tal d’afavorir una cura
emocional que suposa aquesta situaci6 1 afavorir un afrontament adaptatiu. Malgrat tot,
moltes persones s’oposen a I’ajuda d’un professional, ja que el seu primer pensament és
creure que ells sols poden controlar el seu malestar i els inquieta el fet de parlar d’allo

que els incomoda i de no saber quin sera el tema de conversa durant la terapia.

De quina manera intervens en el pacient? Es a dir, quin és ’objectiu que intentes

assolir durant les sessions?

Depenent de ’estat que presentin els infants i familiars 1’objectiu de la terapia canvia.
Es a dir, I’objectiu terapéutic sempre estara relacionat amb el malestar que presenti

aquell nen o familiar en forma de simptoma, com podria ser un insomni, una ansietat. ..

Normalment els pacients i les families reben ajuda psicologica de manera

continuada al llarg de la malaltia 0o només durant una etapa?

El que s’intenta és mantenir una ajuda continuada des que s’inicia el tractament i
acostumen a sorgir les preocupacions dels efectes secundaris. Quan es dona I’alta del
pacient, es continuen programant visites de terapia, perd de manera més espaiada, fins a
un punt en que la persona que rep I’ajuda decideix continuar el seguiment cada dos o
tres mesos o bé, deixa d’anar al psicooncoleg perqué veu que el seu malestar és lleu o

absent.

Podries explicar les diferencies que perceps quan un infant té una actitud positiva i

una negativa en la manera d’afrontar la malaltia?

Des de psicooncologia intentem promoure que l’infant millori la seva actitud per
afrontar la malaltia, ja que durant ’etapa dels tractaments com més positiu sigui aquest
afrontament, més adaptatiu sera i millor sera la relaci6 amb I’equip sanitari. A més,
aportara més tranquil-litat 1 menys simptomatologia ansiosa, fet que tamb¢ fara que la

familia estigui més relaxada i tranquil-la.
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11.

12.

Quan un infant esta en fase final de vida quina visio acostuma a tenir sobre la
vida?

Quan un infant es troba en fase terminal, I’edat i el nivell evolutiu és clau per poder
entendre el nivell de comprensié al context de final de vida. La franja d’edat de I’infant
fa variar la seva concepcidé de la mort i com entenen la mort propia o dels altres, fet que
ens permet entendre de quina manera I’afronten. A major edat més racionalitat i més
semblant a la visi6 que té 1’adult, en canvi, a menor edat el pensament que tenen sobre
la mort és un concepte magic i abstracte, el qual no poden entendre la gravetat de la
situacid i representa un menor patiment emocional. Per aquest motiu, els adolescents
pateixen més a nivell racional perqué son conscients de la magnitud del problema, de
tot alld que no podran tornar a fer més, de les persones que no veuran més i de totes
aquelles que els trobaran a faltar quan ells no hi siguin. El fet de coneixer les
conseqiiencies que implica la mort, fa que el patiment sigui molt gran. Tot hi aix0, no
vol dir que un nen petit de cinc anys no estigui patint, ja que no entén la malaltia, sin6
que també ho fa pero per diferents motius, ja sigui perque sent dolor corporal dia rere

dia o perque veu a la seva mare plorar perque ell esta malalt i s’atribueix la culpa, etc.

Finalment, creus que al fet de parlar del cancer com un tema de lluita aporta cert
malestar emocional a I’infant i conseqiiencies negatives a la manera d’afrontar la

malaltia?

Si, afecta a I'infant. Afecta a la familia si només entén aquest concepte tot i que és un
concepte que tothom s’hi aferra a I’inici. Ara bé, com ha missatge imposat per la
societat 1 com a pensament positiu, des de psicooncologia el que intentem €s frenar amb
aquesta idea i fer adonar a les persones que si el malalt no ha triat veure el cancer com
una mena de lluita per ajudar-lo a tirar endavant, sovint pot fer trontollar i pot fer mal en
segons quin moment vital. Hi ha diagnostics amb molt mal pronostic o que sén
incurables 1 que no depen de la seva lluita. Dit aixi el cancer és una lluita que ells no
han triat i no la poden controlar, no depén d’ells poder-la guanyar, i frustra molt el fet
que els diguin “lluita va, que ets valent!”, perqué molts no volen ser valents, i voldrien

no ser-ho per no trobar-se en aquesta situacio.
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Entrevista 3 - Naiara Mestres

1.

Al llarg d’aquesta etapa quines emocions acostuma a tenir la familia? Podries

explicar com sobre porten la malaltia?

En el primer moment, en el debut, hi ha un xoc emocional, les families acostumen a
tenir molta incertesa, neguit, ansietat i por del que pugui passar. Quan entrem en una
fase de revisio, quan el nen ja ha acabat el tractament i continuen fent visites i controls
que sol ser un periode llarg, ja que la malaltia no es dona d’alta fins que no han passat
cinc anys. Durant aquest temps, incrementa la incertesa 1 les pors en els moments

proxims a les revisions.

Quan hi ha una recaiguda el xoc i I’impacte emocional és major que en el debut perque
el pronostic €s pitjor. Pero és cert que tenen més recursos i més habilitats que han apres

ija saben en que es trobaran.
Quines son les pors que acostumen a tenir els infants?

Els infants més petits no son conscients de la malaltia ni de la gravetat d’aquesta. Les
seves principals pors estan relacionades amb el seu dia a dia i amb tot alld que abans
podien fer i1 ara no. En els adolescents algunes de les pors que tenen també ¢és el fet de
no poder continuar amb la seva vida, sortir amb els amics, anar de festa, poder

estudiar... tot i que la seva major por és la mort, evidentment.

De quina manera ajuda el suport de la familia i amics a Pinfant? Es a dir,
consideres que ’acompanyament d’amics i familiars en ’estada hospitalaria és

fonamental perque I’infant pugui afrontar la malaltia?

Si, I’acompanyament d’amics i familiars és fonamental perqué 1’infant pugui afrontar la
malaltia. Molts pares 1 mares el que fan és sobreprotegir al seu fill i li concedeixen tots
els desitjos que té. El volen complaure amb tot, ja que estan passant per una situacid

molt dura i aixi alleujar el malestar emocional.
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4.

Creus que D’estat animic de I’infant depén de com les families reaccionen a la

malaltia?

Si, €s un factor rellevant, no només depén d’aixo, pero si que hi influeix. Si un nen o
nena sempre veu als seus pares desanimats 1 tristos, esta clar que el seu estat animic es
veura afectat. Normalment es volen fer els forts, tant els pares com els nens. Els pares
perque el nen no es preocupi per ells 1 el nen perque els pares no es preocupin per ell,
aixd a vegades provoca problemes i discussions, ja que no expressen el que realment
senten. També €és important que de tant en tant els pares es mostrin debils davant els
seus fills perque els hi donin a entendre que ells també poden estar tristos 1 que no és res

dolent.
Creus que és important que els pacients i familiars rebin atencio psicologica?

Es important que s’ofereixi aquest servei, perd no tothom esta a disposicio de rebre’l.
Molta gent no vol aquesta ajuda o no tothom té la capacitat, tanmateix, com a
professionals tenim el deure de poder oferir i saber detectar qui t€ més necessitat. Hi ha
families 1 pacients que tenen els seus recursos propis, tot i que sempre va bé tenir algu

al costat que et pugui escoltar.

De quina manera intervens en el pacient? Es a dir, quin és ’objectiu que intentes

assolir durant les sessions?

Millorar el seu benestar emocional i aconseguir que expressin les seves emocions. A
partir d’aqui comencen a parlar dels seus problemes, com pot ser la falta d’autoestima
per algun efecte secundari de la malaltia, reforgar la confiangca amb les seves amistats i

familiars, que se senti tranquil, a gust...

A vegades moltes families entren en un estat depressiu 1 el que intentem és que tornin a

agafar habits, que facin coses que els agradi fer... empoderar-los.

Normalment els pacients i les families reben ajuda psicologica de manera

continuada al llarg de la malaltia 0 només durant una etapa?

Es pot fer de manera continuada, des de I’inici fins al final, tot i que som nosaltres qui

graduem fins quan ha de durar aquesta intervencio per no crear dependéncies.
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8. Podries explicar les diferéncies que perceps quan un infant té una actitud positiva i

una negativa en la manera d’afrontar la malaltia?

Hi ha nens que sén més proactius, que els agrada relacionar-se amb altres families i
s’animen els uns als altres, perd n’hi ha d’altres que volen oblidar aquesta fase 1
allunyar-se de les persones i entitats involucrades. Cadasct ho veu d’una manera o altra
i no n’hi ha de millors ni de pitjors, perd si que crec que un nen que ho viu d’una
manera més positiva s’integra més bé en el procés i és capac d’afrontar el seu futur amb

menys por que I’infant que li dona I’esquena a la malaltia.

9. Finalment, creus que al fet de parlar del cancer com un tema de lluita aporta cert
malestar emocional a I’infant i conseqiiéncies negatives a la manera d’afrontar la

malaltia?

Des d’AFANOC no defensem aquest tipus de vocabulari perque els dones molta més
responsabilitat de la que tenen. SO6n nens que estan passant per una malaltia i ja prou en
tenen d’estar en aquesta situacid perque també s hagin de fer els valents. Hi ha persones
que si que els anira bé agafar-s’ho com una lluita perqué sén molt competitius i els
agrada tenir aquesta motivacid, perd que sigui decisié de la mateixa persona i no de la

societat.

Entrevista 4 - Adelaida Mesa Ortega

1. Per que va decidir dedicar-se a la infermeria oncologica pediatrica?

Jo sempre havia volgut ser pediatra. Volia estudiar medicina perd per circumstancies
personals no vaig arribar la nota en selectivitat, aixi que vaig fer infermeria. [ em vaig
enamorar, m'encanta cuidar les persones i acompanyar-les, fer-les riure i fer-los més
ame la seva estada a l'hospital... Les meves Ultimes practiques de la carrera les vaig
voler fer a pediatria, a més feia poc se m’havia mort un familiar directe degut al cancer i
va ser aixi que vaig pensar que si no era just que un adult patis cancer, menys just seria

per un nen.
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2.

Quants anys fa que s’hi dedica?
15 anys.
Com li expliqueu a un nen que esta malalt de cancer?

Jo s6c a l'hospital de dia, aixi que quan el pacient arriba a la meva unitat ja sap el
diagnostic que té. Normalment el pacient és "diagnosticat" al servei d'urgéncies o
perque ha estat derivat pel seu pediatra a través de proves d'imatge o analitiques, i al
servei urgencies son els metges que s'encarreguen de comunicar el que han trobat.
Després passen a ingressar a la unitat d'hospitalitzacié d'oncologia i s'hi fan més proves
per saber exactament el que té el pacient i llavors tractar-lo. Es una mala noticia que es
fa de la manera més dolga, correcta i serena que es pot fer. No és facil per al metge ni

per al pacient o familia.

Quines son les reaccions més comunes dels nens en assabentar-se de la malaltia? I

dels pares?

Tenim de tot. Des del pacient petit que no entén que t€ i només veu que va a l'hospital
cada dos per tres, els petits que et diuen que tenen cancer (els de 7 a 10 anys), pero no
entenen la dimensi6 de la paraula, i els adolescents que ho entenen perfectament,
aquests reaccionen de diverses formes: alguns sén super optimistes i altres es
deprimeixen davant el diagnostic 1 la situacié que se'ls ve a sobre. La reaccio dels pares
podriem dir que és el dolor més pur. No hi ha cosa pitjor per a un pare que no poder
curar el seu fill. Ells en tot moment desitjarien que els passés a ells, en comptes dels

seus fills.

Podries explicar de quina manera influeix ’edat de I’infant en la comprensio del
diagnostic?. I en el desenvolupament de la malaltia (tant a nivell biologic com

animic)?

L’edat de I’infant influeix en la comprensio del diagnostic. Un nen de dos anys no esta
capacitat per entendre la malaltia. Un nen de cinc anys entendra que alguna cosa dolenta
esta passant perqué la seva rutina canviara per complet, perd no podra entendre la
gravetat de la situaci6. El seu estat d’anim també canviara, ja que no podra anar a
I’escola o jugar amb els seus amics al parc, haura d’estar molts dies a I’hospital i el fet

de deixar de fer totes aquelles coses que li agradaven fara que estigui enfadat. Els
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adolescents, en canvi, si que entenen la malaltia i tot el que aquesta suposa, pero aquests
es troben en una etapa en queé comencen a tenir mes independencia, 1 la malaltia fa que
tota aquesta independencia que comengaven a tenir, marxi. Veuen que han de dependre
molt dels seus pares i normalment hi ha un enfrontament entre els pares i els fills. Per

tant, emocionalment els que pitjor ho passen son els adolescents.
Al llarg de I’etapa hospitalaria quines emocions acostuma a tenir I’infant?

Les emocions que tenen els infants depenen de I’edat i de I’etapa. En el diagnostic hi ha
infants que s’ho agafen molt bé i d’altres fatal. Molts un cop els han diagnosticat
després de mesos trobant-se malament, estan més tranquils després de tant de temps
sense saber que els passava. Alguns infants acostumen a fer-se els valents i els forts

davant els pares.

Els pacients viuen el procés com una muntanya russa, ¢s a dir, hi ha moments en que
estan animats i creuen que poden amb el cancer, altres en qué comencen els efectes
secundaris de la quimioterapia i molts es deprimeixen o estan tristos i moments en que

generen un mena de rebuig cap a la situacid que estan vivint.

De quina manera ajuda el suport de la familia a I’infant? Observeu patrons?

Podries explicar algun exemple?

Els suport de la familia és basic per I’infant. Des de 1’hospital no només tractem amb el
pacient sin6 també amb la familia, un cop s’ha d’informar de la situacié ens dirigim a la
familia i a I’infant depenent de I’edat que tingui. Es important que hi hagi un bon suport
per part de la familia i si aquests no es troben bé emocionalment, des de 1’hospital hi ha

I’equip d’atencio psicosocial que poden ajudar-los.

Podries descriure com sobreporten la malaltia les families i I’infant. Observeu

patrons?

En els infants perque 1’estada a 1’hospital no se’ls fagi pesada, els diem que portin
joguines, jocs per poder interactuar amb altres nens o amb els pares, llibres... 1 amb
I’ajuda dels voluntaris de 1’hospital, fa que el temps que estiguin ingressats els passi

més rapid.
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10.

11.

A les families els recomanem que passin més estona amb altres families que estiguin en
la mateixa situacid 1 que busquin suport en aquestes, perd que mai comparin als seus
fills, ja que creen un malestar emocional al pensar que potser el seu fill no va tan bé

com els altres.

Creus que D’estat animic de l’infant depén de com les families reaccionen a la

malaltia? Observeu patrons? Podries explicar algun exemple?

Evidentment. Es una situacid complicada pels pares, ja que el que més estimen en

aquest mon és als seus fills 1 veure que esta malalt és una cosa que no poden controlar.
Com li feu saber a un pacient que esta en fase final de vida?

Hi ha alguns tumors que son incurables i que se’ls informa a la familia des del moment
del diagnostic, des d’aquell moment entra a ’equip de pal-liatius, perd no per aquest
motiu es deixa de tractar al pacient. Es possible que el pronostic de vida pugui ser tant

de dos anys com de set, i que la seva qualitat de vida sigui bona.

L’equip de pal-liatius va observant com evoluciona el tumor fins que arriba un moment
en que el deteriorament fisic del pacient impedeix seguir amb el tractament i comencen
les mesures de confort. Es a dir, deixa de venir tant a I’hospital, I’equip de pal-liatius va

més a casa seu... 1 aquesta etapa pot durar poc o pot arribar a durar mesos.

Quan un infant esta en fase final de vida quina visi6 acostuma a tenir sobre la

vida?

Els infants més petits no son conscients que es troben en fase final de vida, pero els
adolescents si. Trobem pacients adolescents que ja estaven cansats d’estar mesos o anys
en tractament sabent que la seva malaltia era incurable i volien descansar, i d’altres que
estan enfadats amb la vida perque encara tenien moltes coses pendents que no han
pogut fer i no podran fer. Es una situacié molt dificil, tant pels infants com pels pares i
la familia, pero per sort tenim un equip de pal-liatius que els acompanya des de 1’inici

fins al final perqué puguin tenir una bona qualitat de vida i els disminueixi el malestar.
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12. Consideres que I’acompanyament d’amics i familiars en I’estada hospitalaria és

13

fonamental perque I’infant pugui afrontar la malaltia?

Si, és fonamental que l'infant se senti acompanyat pels seus familiars i amics. El
problema que es troben els adolescents €s que al principi del diagnostic reben molts
missatges d’amics que el volen venir a veure 1 li pregunten com esta, pero un cop han
passat tres mesos, gran part d’aquestes persones que considerava amics seus, s’han
oblidat d’ell i és alla quan se n’adonen que amics de veritat només n’han tingut dos o

tres.

Durant I’estada hospitalaria no crec sigui convenient que hi hagi molta gent sind només
el cuidador principal. Ara bé, és important que amb la resta de familia 1 amics es
mantingui el contacte per videotrucades o missatges, perd no €s necessari que el visitin
a I’hospital, ja que alla s’hi va al que s’hi va i no sempre I’infant es trobara en bones

condicions, fet que no sera agradable ni pel visitant ni pel pacient.

Podries explicar les diferencies que perceps quan un infant té una actitud positiva i
una negativa envers la malaltia? Creus que P’actitud que mostra P’infant és

important per poder afrontar el cancer?

Els infants tenen una muntanya russa d’emocions. Tindra moments positius i negatius,
perd sempre hem de respectar aquests moments negatius. Haurem d’acceptar els
moments de rebuig que presenti durant els ingressos i els tractaments, queixes de no
voler seguir perque en aquell moment no estan emocionalment preparats. Potser si estan
preparats analiticament, perd animicament no ho estan. Hem de deixar-los temps 1
respectar-los, buscar-los suport psicologic si nosaltres com a infermers no el podem

ajudar i si els pares necessiten ajuda també els oferim des de I’hospital.

Es important tenir una actitud positiva 1 forta per poder afrontar i superar millor el
cancer i els seus efectes secundaris. No €s el mateix una persona deprimida que no
vulgui sortir del 1lit, no vulgui menjar... Es essencial tenir una activitat fisica 1 una bona

alimentacio per augmentar I’eficacia del tractament, i disminuir els efectes secundaris.
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ANNEX 2 - ENQUESTA

1. A quina edat se li va diagnosticar cancer al seu fill/filla?
27 respostes

@ 0abanys

® 7a12anys
' @ 13a18anys

2. Quin tipus de cancer va patir?
27 respostes

® Leucémia
@® Limfoma

@ Tumor del sistema nerviés central
@ Neuroblastoma
@ Hepatoblastoma

@ Osteosarcoma
@ Tumor de Wilms
@ Sarcoma d’Ewing

12V

2. Quin tipus de cancer va patir?

27 respostes

@ Wiofibrobastic inflamatori
@ lVleduloblastoma

@ Sarcoma de ewing

® Rabdiomiosarcoma

@ Tumor cerebral

A2
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3. Quins van ser els primers senyals que els van portar a vostes i al personal médic a fer les proves

del cancer que va patir el seu fill/filla:
27 respostes

Febre

Pérdua de pes i gana

Bonys a I'abdomen, les extr...
Dolor a les articulacions, els...
Mal de cap

Vomits

Moratons al cos

Revisio oftanmoleg

Perde equilibri

Apatia

Coixera, febricula durant mo...
Gangli inflamat

Palidesa i baixada de tensio
Mal al colze i ple de liquid
Estava de cooor groc el nen
Epitakias en la cara

Bony al costat del nas
Pérdida sensorial en brazo
Cap, revisio medica

Diarrea

Cansanci

Hematomes i cansament

9 (33,3%)
7 (25,9%)

1(3,7%)

5 (18,5%)

5 (18,5%)

6 (22,2%)

1(3,7%)
1(3,7%)
1(3,7%)
1(3,7%)
1(3,7%)
1(3,7%)
1(3,7%)
1(3,7%)
1(3,7%)
1(3,7%)
1(3,7%)
1(3,7%)
1(3,7%)
1(3,7%)
1(3,7%)
1(3,7%)

0 2 4 6 8 10

4. Esculli aquella, o aquelles, paraules que li semblin més representatives als sentiments que va

tenir en el primer moment quan els hi van traslladar el diagnostic:
27 respostes

Impotencia
Tristesa

Por

Rabia
Negacio
Esperanca
Culpa
Incomprencié

18 (66,7%)
16 (59,3%)
20 (74,1%)
9 (33,3%)
6 (22,2%)

3 (11,1%)

9 (33,3%)
9 (33,3%)

Perplexitat
Tots els sentiments s’ajunten al... 1(3,7%)
Malson 1(3,7%)
Incredulitat 1(3,7%)
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5. A partir del diagnostic, qué us va ajudar a sobre portar la malaltia?
27 respostes

El suport dels infermers, metge... 22 (81,5%)

El recolzament dels familiars i... 17 (63%)

Fer esport. 2 (7,4%)
Escoltar musica, llegir... 2 (7,4%)
Interactuar amb families que ta... 22 (81,5%)

Rezar
Acompanyament oncologic am...

Res

6. Com va ser l'evoluciéo dels sentiments de patiment al llarg d’aquesta etapa? (Per exemple:

negacio - ira - pacte - depressio - acceptacié.) Resposta oberta.
Exemples de respostes:

- Por - acceptacio - positivitat - resiliéncia

- Rabia - acceptacio - confianga - esperanca

- Rabia - por - respecte - acceptacid

- Tristesa - negacid - por - impoténcia - culpa - depressid - ansietat - acceptacio - forga -
superacio - recolzament

- Negacio6 - rabia - ira - impoteéncia - acceptacio - positivitat

7. Quines conseqliéncies va comportar el cancer en I'ambient familiar?
27 respostes

Ens va fer unir com a familia

Va provocar problemes lleusi...
Vam tenir dificultats en I'adapta...
Algun membre de la familia va... 17 (63%)
Va desencadenar el divorci.

Va suposar una crisi economic... 2 (7,4%)
Covid pel mig amb mes angoix... 1(3,7%)
Silenci 1(3,7%)
Molta soletat 1(3,7%)
Aillament social. Per prudencia... 1(3,7%)
0 5 10 15 20
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8. Lacompanyament dels familiars i amics durant I'etapa hospitalaria és fonamental per poder

afrontar la malaltia?
27 respostes

@ Si, molt important.
® Si, toti que no és el més important.
@ No, és prescindible.

@ No, els infants poden afrontar la malaltia
sols.

9. Les persones adultes de la familia vau rebre acompanyament psicologic durant el procés:

27 respostes

48,1%

@ Si, del mateix hospital on tractaven el
meu fill/filla.

@ Si, pero d'un psicoleg o psicologa
privada.

@ No, no ens el van oferir perd ens
hagués fet falta.

@ No, vam rebutjar-ho.

10. Creu que I'acompanyament psicologic tan en els infants com en els familiars en aquesta etapa

és important?
27 respostes

® Si, és essencial

@ Si, perd només per aquelles families
que ho necessiten

@ Si hi és bé, perd no és el més important
en aquell moment

@ No, no és gens important
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11. Creu que l'estat animic i I'actitud del seu fill/filla va influir en I'evolucié de la malaltia?
27 respostes

@ Si, va tenir una actitud positiva i
segurament va influir positivament en la
malaltia.

@ Si, va tenir una actitud negativa i
segurament va influir negativament en la
malaltia.

@ No, va tenir una actitud positiva perd
considero que no va influir en el progr...

@ No, va tenir una actitud negativa pero
considero que no va influir en el progr...

12. El seu fill/a va patir una recaiguda?
27 respostes

®si
® \o

Si la resposta ha estat si, podria explicar com va afrontar de nou el cancer?
9 respostes

Millor que la primera vegada. 2 (22,2%)

Pitjor que la primera vegada. 2 (22,2%)
Més positiu i optimista per poder

0,
superar la malaltia de nou. 4 (44,4%)

Amb molta més por per no saber
si seria capag de tornar-lo a su...

Més negatiu i amb una visi¢
fosca del futur.
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